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RESUMO

ROCHA, Emerson Ferreira da. A construgéo social do cuidado em um grupo de apoio aos
individuos portadores do virus HIV/AIDS: estratégias e enfretamentos . 2005. 149 f.
Dissertacdo (Mestrado em Saude Coletiva) — Instituto de Medicina Social, Universidade do
Estado do Rio de Janeiro. Rio de Janeiro. 2005.

O objetivo principal deste trabalho consiste em analisar a construgéo social do cuidado
em um grupo especifico de apoio aos portadores do virus HIV/AIDS. Para tanto,
apresentamos uma discussdo teorico-conceitual e metodoldgica desenvolvida em quatro
capitulos. Nos dois primeiros refletimos sobre a trajetdria, do enfrentamento da epidemia do
HIV/Aids no Brasil e o papel das ONGs nessa trajetéria, buscando delinear o campo de
disputando qual um grupo especifico de portadores do virus HIV/Aids se insere e assume
posicdo contra-hegemoénica. Em seguida, no terceiro capitulo, mapeamos o percurso da
formacdo desse grupo, analisando o engendramento das atividades ali desenvolvidas e os
reflexos do campo de disputa no interior do grupo. No capitulo seguinte, refletimos sobre a
historia de vida de uma das participantes do grupo, por meio da qual identificamos quais as
possiveis configuracOes desse sujeito, mediante sua insercdo nos espagos sociais. Verificamos
que tal inser¢cdo amplia sua capacidade de articular saberes no enfrentamento dos seus
problemas de saude. Concluimos que o grupo estabelece modos de fazer que primam pela
manutencdo do vinculo por onde circulam bens e se efetuam as solidariedades. Além disso,
percebemos que as hegemoOnicas concep¢des de saude e doenca estdo tendo seus poros
alargados por este reordenamento social que ndo somente filtra os valores indesejaveis da
visdo hegemdnica, como também propicia aos sujeitos a redescoberta do seu préprio cuidado.
Por fim, constatamos que as representacdes sobre salde e doenca, decorrentes da que as
representacdes dobre salde e doenca, decorrentes da inser¢do do sujeito em espacos sociais
especificos, como 0s grupos de apoio, provocam (re)significacdes importantes: trabalhar,
cozinhar, dormir, alimentar-se e também aquelas que estavam somente na ordem do lazer,
como passear, ficar em casa com a familia, visitar e ser visitado por amigos, dancar e outras,
ganham nova dimensdo e passam a ser vistas como vetores de salde. Deste modo, gestos
simples e préaticas habituais assumem aspectos de taticas que modulam o cuidado dos sujeitos,
Estas praticas realizadas no cotidiano, as quais chamamos de cuidado vivo, sdo também
percebidas pelos sujeitos como cuidado.

Palavras-chave: AIDS. Virus HIV. Aspectos sociais. Grupos de apoio.



ABSTRACT

ROCHA, Emerson Ferreira da. The social building of care in a support group for people
living with HIV/AIDS: strategies and facings. 2005. 149 f. Dissertacdo (Mestrado em Saude
Coletiva) — Instituto de Medicina Social, Universidade do Estado do Rio de Janeiro. Rio de
Janeiro. 2005.

The main aim of this paper consists in the analysis of social construction care in a specific
support’s group to the people living with HIV/AIDS. For this purpose, a theoretical-
conceptual and methodological discussion will be developed in four chapter. The first two
ones we reflect on the trajectory of combat in the HIV/Aids epidemic in Brazil and the role of
the Non-Governmental Organizations in this trajectory, searching to delineate the field of
dispute in where a specific group of people living with HIV/Aids has insertions and tales on
counter hegemonic position. In the third chapter we map the process of the group’s formation,
analyzing the relationship of the activities developed and the consequences of the field of
dispute in the interior of the group. In the following chapter, a reflex ion on one component’s
life is put forward, by mean of which we identify the possible configurations of this person,
through of its insertion on these social spaces. We verify that such enlarges its capacity to
articulate knowledge in the difficulties faced of its health’s problems. We concluded that the
group establishes ways of to make that prioritizes the maintenance of the bond by where
circulate goods and solidarities. Moreover, we notice that the hegemonic conceptions of
health and illness have had its pores widened by this social new arrangement that not only
filters the values undesirable of this hegemonic vision, as also it propitiates to the persons the
rediscovery of its own care. Finally, we evidence that the representations on health and illness
derived from the person’s insertion in specific social spaces, as the groups of support, provoke
outstanding new meaning: to work, to cook, to sleep, to feed himself and those that were only
in the order of the leisure as: to walk, to be in home with the family, to visit and to be visited
by friends, to dance and others gain a new dimension and become health’s vectors. In this
way, common gestures and habitual practices are converted in tactics that modulate the care
of person. The persons also realize these daily practices, which we call “living care” as care.

Keywords: AIDS. HIV virus. Social aspects. Support groups.
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APRESENTACAO

O presente trabalho tem origem em sentimentos pessoais bem diversos, indo desde
uma simples curiosidade até a necessidade de investigagdo cientifica. Esta vinculado ao
Laboratério de Pesquisas sobre Praticas de Integralidade em Saude, coordenado pelos
professores Rubem Mattos ¢ Roseni Pinheiro no Instituto de Medicina Social, contando
com o apoio do CNPq — Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico ¢ Tecnoldgico.

A historia de vida foi sem duvida o fio revelador e condutor deste trabatho, seja
como estratégia metodologica para alcance de seus resultados ou como referéncia para
descrever algumas trajetorias pessoais que motivaram sua realizagio.

Nossa historia € continuidade do curso de Graduagdo em Nutrigdo, realizado na
Escola de Nutrigdo da Universidade do Rio de Janeiro, de 1993 a 1997, que proporcionou
inimeras experiéncias. Uma experiéncia inusitada foi o intermato em Clinica Médica,
realizado na 8" e 10” enfermaria do Hospital Universitario Gafrée e Guinle, onde o contato
com individuos com sintomas relacionados & Aids era quase sempre desconfortante.
Entretanto, mais realistas e enriquecedores foram os contatos pessoais com amigos e/ou
parentes portadores, assim como os noticiarios e os drtalogos a respeito do tema.

A formagio em Histéria na Universidade Federal Fluminense, de 1997 a 2002,
provocou um ajuste de foco sobre a sociedade brasileira em diferentes tempos, instigando
uma problematizagdo histérica e politica da questdo de género e da homossexualidade no
Brasil, culminando com um trabalho monografico onde foi enfatizado a Historia do poder e
das idéias politicas.

O fio norteador foi a questdo da misoginizacio da homofobia referida na analise do
discurso do cotidiano, consideradas como instituigdes origindrias pela producdo do
discurso: a Igreja, a Escola, a Familia e o Estado.

O periodo analisado se estendeu de 1945, quando sobrevém a avaliagdo dos custos
sociais e morais do Holocausto, até 1992, auge das discussdes a respeito do Direito de
Familia, o agravamento da epidemia da Aids e a publicagdo de um novo Catecismo pela
Igreja Catolica. Trabalhando com a produgdo cientifica a respeito do tema, buscou-se
identificar os elementos comuns de desqualificacdo e degradagdo da mulher e do gay
masculino, entendidos (os elementos) como a pedra de toque provocadora da reagdo a

liberagdo sexual inflamada em fins dos anos 60.



Teve-se cuidado com o grave perigo da “des-historicizagdo” (Hobsbawn, 1995),
armadilha de quem estuda a “Histéria de seu tempo”, ao discutir temas relacionados as
continuidades, como ¢ conservadorismo clerical na agio do discurso estigmatizante. Ao
concluir foram apresentadas categorias capazes de romper as barreiras da excluséo, como
as respostas a epidemia da Aids, a literatura regionalista de Guimardes Rosa, icone da
prosa na terceira geragdo modernista que comugou critica social a desconstrugdes do
esteredtipo feminino e masculino, e ainda a renovada critica politica e social do pop rock
dos anos 80, especialmente as irreveréncias de Cazuza e Renato Russo. Entretanto, tais
categorias foram consideradas no dmbito das rupturas. Néo se desejou simplificar 03
efeitos da Aids na saide publica no Brasil, mas foi preciso ressaltar o carater
“democratico” do enfrentamento da epidemia que felizmente denunciou o discurso
estigmatizante. Em 92 (apds cerca de 10 anos da notificagdo do primeiro caso no Brasil) ja
ndo era possivel estatisticamente vincular a Sindrome exclusivamente & pratica sexual e
muito menos & homossexual.

Denominamos democratico, o movimento de reconhecer, na pratica e na teoria os
outros vinculos com os quais o virus HIV, e, por conseguinte, o seu enfrentamento, estava
relacionado, ou seja, para além da perseguida e estigmatizada homossexualidade, também
reconhece-se a heterossexualidade, a gestagdo, o parto, o uso de drogas, sobretudo as
injetaveis e a amamentagdo, esvaziando ao menos retoricamente o discurso de “doenga
e/ou cancer gay”. Tal fato impds um repensar da epidemia em termos populacionais, uma
vez verificada a possibilidade da mesma atingir diferentes espagos e grupos sociais e
sexuais (Rocha, 2001).

Mesmo reconhecendo que sdo significativas e de diferentes ordens as pesquisas a
respeito da Aids e do individuo portador do virus HIV, retornamos ao tema ndo sé por
acreditar que podemos colaborar na ampliagio das discussdes, como também, de alguma
forma, construir, se possivel, outro argumento que qualifique os efeitos da Aids como
“democratico”. Ao vislumbrarmos outras possibilidades de compreender a vida em suas
multiplas dimensdes, a saber: social, biologica, politica e cultural dos sujeitos e tal
compreensio pode desencadear agdes individuais e/ou coletivas subjetivas, inclusivas,
acolhedoras e horizontais.

No inicio do curso de mestrado pensivamos em desenvolver uma pesquisa que
tratasse da formagio e pratica do nutricionista na Sa(ide Publica, talvez por ter dedicado
alguns anos do nosso esfor¢o na reflexdo dos entrelaces da Ciéncia da Nutrigdo e das

politicas sociais, atuando em comunidades carentes na Cidade do Rio de Janeiro. E



vivenciando diversas situagdes, experimentavamos por vezes, sentimentos de satisfagdo e
realizagdo e, por outras, purgidvamos com nossas insatisfagses, frustragdes e amarguras.
Mas era comum em nosso cotidiano a utdpica e ingénua certeza da transformagéo social e
da melhoria da qualidade de vida dos sujeitos, sobretudo, o que se referia 4 saide.

No entanto, os rumos da vida foram mudando, tal como os pensamentos foram nos
{(re)conectando com temas relacionadas & epidemia do virus HIV/Aids, especialmente com
aquilo que se referia as politicas de seu enfrentamento, implementadas pelo govermno
brasileiro. Foram comuns os momentos em que alguns professores do Instituto de
Medicina Social/UERJ buscavam nessa politica exemplos, ainda que ndo generalizaveis,
de caminhos proficuos e inovadores para as politicas de saide desenvolvidas até ento pelo
Sistema Unico de Safide — SUS. Também havia aqueles professores, incluindo os
mencionados acima, que com propriedade e positivas criticas, costumavam usar como
“bom exemplo” alguns aspectos do Programa de Saide da Familia — PSF - uma das ou a
principal aposta do SUS na renovagdo do modelo técnico-assistencial em saude. Ainda que
as agdes citadas abriguem em suas trajetorias aspectos comuns, foram aquelas relacionadas
a Aids que prevaleceram, criando dividas, surpresas e curiosidades.

Entretanto, a forga que realmente nos moveu para a uma atividade de pesquisa nesta
area foi o contato in/direto com grupos destinados a apoiar e a assistir portadores do virus
HIV/Aids. O primeiro contato ndo foi agradavel, uma vez que se tratava de dois amigos
recém-diagnosticados como portadores. Servimos como mediadores entre 0s mesmos € a
coordenadora de um grupo de apoio, indicada por uma amiga de mestrado, por quem
guardamos profundo apresso e gratiddo pelo encontro proporcionado com pessoas que
acreditam na vida e, acima de tudo, traduzem esta crenga em agdo politica, em
solidariedade e em dadiva.

O primeiro contato dos nossos amigos com 0s grupos de apoio a portadores do
virus HIV/AIDS, aconteceu quando os mesmos participaram de uma reunidio em um dos
grupos. Tratava-se de um encontro fechado, destinado somente aos soropositivos. Ao final
da reunio, conversaram com uma jovem, Marina, que nos parecia fazer as “honras da
casa” e, muito entusiasmada, contava-lhes sua trajetoria e sua inser¢do em outros grupos,
ndo ligados a instituigdes de satide. Durante o relato da jovem, ocorreu-nos a idéia de rede,
ou seja, de que aquele discurso de Marina poderia significar varias possibilidades de

cuidar, ou no minimo oferecer uma orientagdo aos portadores do virus HIV/AIDS. A

historia de Marina foi detalhada no projeto de qualificag@o.
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O interessante no relato de Marina era sua participagdo em diferentes grupos (pelo
menos trés), cujas matrizes metodoldgicas eram diferentes. Isso ficou claro quando ela
disse que nos grupos ligados aos hospitais a adesdio & terapia anti-retroviral' era sempre
uma constante e nos outros grupos, como o escolhido para o nosso estudo, ocorriam
relatos de pessoas que haviam deixado de usar a terapia anti-retroviral, ou que faziam uso
combinado desta numa dosagem menor associada a outras praticas terapéuticas e de
cuidado. O relato agugou a curiosidade, que se tornou latente quando os nossos amigos
receberam o convite de um participante do grupo ligado ao hospital para ir visitar um
grupo fora da rede de saude, usando a seguinte expressdo: “Vocés estdo a fim de ir nesté
grupo que a Marina falou? Mas, olha s0, para ir 14 tem que estar com a cabega legal”.

Contudo, ap6s o primeiro encontro neste grupo, falaram algo que Marina também
ja havia narrado, como o uso de outras préaticas de cuidado, ainda que ndo vinculadas
diretamente ao espago hospitalar. Entdo algumas questSes se delinearam: como seria uma
reunido destas? Como seriam trocadas essas informagdes, j4 que alguns estavam inseridos
em diferentes grupos? E por que ir a varios grupos? O que seria “estar com a cabeca
legal”, mesmo portando um virus cujo descontrole pode levar a quadros drasticos de
saude? Como se relacionavam com a medicina? Foram inimeros os questionamentos que
se Impuseram, uns mais simples e outros mais densos, que poderiam certamente compor
uma investigagio cientifica. Forjou-se a idéia de uma pesquisa que pudesse reconstruir
determinado aspecto do cotidiano e da vivéncia daquele grupo.

Optamos por verificar mais pormenorizadamente uma maneira de fazer/uma
categoria/um aspecto da vida social, o cuidado, presente no cotidiano de um grupo de

apoio social aos portadores do virus HIV/AIDS. Desejavamos, a0 nos aproximarmos-deste

' A abordagem clinica da infecgdio pelo HIV e suas complicagBes t2m se tornado cada vez mais complexas
nos ultimos anos. Com o advento da terapia anti-retroviral potente, as manifestagdes clinicas da infecgdo pelo
HIV tornaram-s¢ menos fregiientes e houve melhora substancial do prognostico e da qualidade de vida dos
individuos portadores. Entretanto, a resisténcia viral, a toxicidade das drogas e a necessidade de alta adesdo
ao tratamento ainda permanecem como imporianies problemas, tornando necessaria a avaliagio cuidadosa de
riscos e beneficios da terapia anti-retroviral no momento de sua indicag#o. O tratamento anti-retroviral
continua sendo indicado para todos pacientes infectados pelo HIV, sintomiticos ou assintomdticos, que
apresentam contagem de linfécitos T — CD4 (linfécitos T que expressam o antigeno de membrana CD4)
abaixo de 200/ mm® Quando o pacientc assintoméatico apresenta contagem de linfocitos T — CD4+ entre 200
¢ 350 / mm’, o inicio da terapia anti-retroviral deve ser considerado conforme a evolugfo dos parametros
imunologicos {contagem de linfocitos T — CD4 +), virolégicos (carga viral plasmatica — nimero de copias de
particulas do virus HIV / m] de sangue) e outras caracteristicas do pacicnte (motivagdo, capacidade dc
ades#o, co-norbidade). O uso dos esqueinas anti-reirovirais potentes (1rés ou mais drogz)s) esta recomendado
para todos os pacientes em inicio de tratainento. VER: BRASIL, MINISTERIG DA SAUDE. SECRETARIA
EXECUTIVA. COORDENACAQO DE DST e Aids, Guia de tratamento: recomendagdes para terapia anti-
retroviral em adultos ¢ adolescentes infectados pelo HIV: 2002/2003 — 5* edi¢do. Ed — Brasilia: MS, 2003,
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cotidiano, entender como se constroi, ou no minimo apontarmos para um dos caminhos
que levam a construgio social do cuidado.

O primeiro passo foi definir que grupo seria e por qué. O grupo escolhido para
investigagdo foi o grupo Fénix. O grupo Fénix foi criado em 2001 e esta estatutariamente e
organizacionalmente vinculado & ONG Esséncia Vital desde a fundagdo da mesma em
maio de 2002.

A nio vinculagio direta com uma unidade da rede de salide também pesou no
momento da escolha. Almejavamos uma amostra mais evidente do cotidiano de agdes
forjadas por pessoas afetadas pelo virus HIV/Aids. Estudar um grupo que estivesse
diretamente vinculado & uma instituigio da rede publica de saiide nos obrigaria a discutir
questdes relacionadas ndo so as politicas piiblicas de satide voltadas para o enfrentamento
do HIV/Aids, mas também aspectos da propria rede de salde tais como organizagio,
financiamento, disponibilidade de medicamentos, atendimento ambulatorial e também o
impacto do uso, como também a adesdo a terapéutica anti-retroviral.

O objetivo principal deste trabalho foi analisar uma possibilidade para a construgéo
social do cuidado nesse grupo especifico de apoio aos portadores do virus HIV/AIDS.
Usamos como matrizes tedricas e conceituais as consideragdes de Gramsci (2001), Bobbio

(1999) e Coutinho (1999) sobre os revisados conceitos de sociedade civil e hegemonia e

também de Dumont (1985 e 1992), a partir do seu conceito da percepgdo sociologica como
uma forma de construir um saber que perceba no individuo e nos fendmenos a ele
relacionados as conmstrugdes sociais que o onenta e forma. No que diz respeito &
metodologia, apropriamos-nos da analise indiciaria proposta por Ginzburg (1989), em que
indicios e pistas podem colaborar na analise do objeto em estudo, como também nos
amparamos em Mauss (1974) para quem o social € um sistema em que nas suas partes
podemos descobrir conexdes, equivaléncias e solidariedades.

Apresentamos trés momentos de discussio que foram desenvolvidos em quatro
capitulos, nos quais utilizamos diferentes técnicas de pesquisa. O primeiro foi discutir o
papel e a trajetéria das ONGs no enfrentamento da epidemia do HIV/Aids no Brasil a
partir da revisdo bibliografica; isto se fez necessario em fitngdo da escolha do grupo Fénix.
Embora a ONG Esséncia Vital, situada na cidade do Rio de Janeiro e a qual o grupo esta
vinculado, nio se intitule como uma ONG especifica de atuagdo no campo da Aids, o
vinculo institucional demandou um recuo analitico sobre a trajetoria politica das ONGs no

Brasil, cujos detalhes estdo explicitados nos dois primeiros capitulos.
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Nesse primeiro momento estdo mais presentes as idéias de Gramsci e dos autores
que de seus escritos se preocuparam, com destaque para Coutinho (1999) e Bobbio (1999).
Recorremos a estes autores para caminharmos melhor no campo da ciéncia politica,
analisando retrospectivamente a atuagdo das ONGs e dos movimentos sociais no dmbito da
saude, especificamente no campo da AIDS. Associamos a essa analise alguns conceitos de
Bourdieu (org. Ortiz, 1983) tentando delinear ¢ campo de disputa no qual o grupo esta
inserido, onde 0 grupo vem assumindo uma posi¢io contra-hegemonica. |

Discutimos também sobre questdes demandadas pela “nova” relagio entre a cultura
e a politica, isto €, devido as complexidades do mundo contemporédneo se forjaram novos
arranjos socials que engendraram novas concep¢des para a cidadania e o direito.
Simionatto (1998), ao se apropriar da leitura gramsciana, explica que cultura e politica sdo
questdes inseparaveis, pois cultura € um dos instrumentos da praxis politica, sendo esta a
via que pode propiciar & coletividade uma consciéncia criadora de historia, de institui¢bes e
fundadora de Estados. Consta no apéndice A, um quadro cronolégico com alguns eventos
relacionados 4 politica de enfrentamento 4 epidemia. Nosso periodo de tempo estende-se
de 1982 a 2004 e contempla especialmente os eventos relacionados as ONGs no campo da
Aids, e também a mobilizagio politica dos individuos portadores do virus. Por isso temos
o registro e alguns comentarios dos ENONGs — Encontros Nacionais de ONGs/Aids e
também dos Encontros Nacionais de Pessoas vivendo com HIV/Aids. O quadro serve de
apoio as varias meng¢des temporais referidas nos primeiros capitulos.

No terceiro capitulo (nosse segundo momento), destinamos-nos a mapear a
formagio do grupo, analisar de que forma as atividades desenvolvidas pelo grupo se
engendram, e n3o nos escapou a avaliagdo dos reflexos do campo de disputa no interior do
grupo. Usamos como técnica de pesquisa algumas entrevistas, duas com a coordenadora do
grupo, Beta, que constou de questdes abertas € uma com o presidente da ONG, Marcos,
que também seguiu um roteiro aberto.

No terceiro momento, no quarto capitulo deste trabalho, refletimos sobre a historia
de vida de uma das participantes do grupo, através da qual identificamos outras possiveis
configuragdes para os sujeitos, mediante sua inser¢do nos grupos sociais. E verificamos
(ue esta inser¢do amplia sua capacidade de articular saberes no enfrentamento dos seus
problemas de saude.

Para que pudéssemos observar o cotidiano do grupo, solicitamos a coordenadora e
ao presidente da ONG a permissdo para participarmos na qualidade de observador das

reunides do grupo. Ndo houve impedimento, apenas foi solicitado que o anonimato das
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pessoas fosse mantido. Fomos entdo apresentados ao grupo, momento em que, de forma
objetiva e simples, colocamos os objetivos do trabalho, procedemos a observagdo direta
com registro em didrio de campo. Também foram utilizados alguns documentos
produzidos pelo grupo destinados a sua organizagio.

As informagdes contidas na descrigio do espago e das atividades correspondem a
observagio de campo, que ocorreu no periodo de novembro de 2003 a abril de 2004. Em
fungdo de problemas administrativos e financeiros, a ONG, assim como o grupo, mudaram
de enderego. O Instituo Colunas, que alugava a ONG Esséncia Vital a sala onde se
instalava a sede da ONG e do Jornal Esséncia Vital e disponibilizava gratuitamente o saldo
do térreo para as reunides do grupo Fénix, decidiu parar com as atividades que até entdo
vinham desenvolvendo na area de “terapia alternativa”, rescindindo o contrato de aluguel
da sala, assim como n3o disponibilizaria mais a partir de entdo o salio, onde eram
realizadas as reunides, obrigando a ONG ndo s6 a procurar um espago para sediar a
instituigdo como também um novo espago para realizagio das reunides. O que foi
conseguido de forma também solidaria, segundo informagSes da Beta, coordenadora do
grupo ¢ membro da ONG. O presidente da AFICORIJ - Associagdo de Filosofia e Cultura
Oriental do Rio de Janeiro, ao conhecer os trabalhos desenvolvidos pela ONG e tomar
ciéncia da situagdo pela qual a ONG vinha passando, cedeu-lhes o espago da instituigio a
qual preside. Desde entfio as atividades da ONG e as reunides do Grupo Fénix vém sendo
realizadas nesse local. Embora tenhamos mantido as visitas ao grupo e 4 ONG, a descrigdo
do espago, assim como das atividades ndo estdo relacionadas ao novo espago, bem como os
dados contidos no diario de campo.

O apéndice B traz fotos do local, registradas em momentos distintos com e sem
reuniio. Nas fotos em que ha pessoas, utilizamos um recurso técnico para reduzir o foco de
suas faces, ndo s6 com o objetivo de atender 0 compromisso ético assumido nesta proposta
e também por néo ter tido tempo habil de solicitar a todos os presentes a permissao de uso
de suas imagens. O nosso objetivo com as fotos € descritivo no que tange ao espago e
ilustrativo no que se refere as pessoas.

Com o mesmo intuito acima, ou seja, de preservar a identidade dos nossos sujeitos,
0s nomes que constam em nosso trabalho sdo ficticios, exceto o nome do presidente da
ONG, que ¢ chamado de Marcos, nome que corresponde ao real. Neste trabalho
encontraremos com maior evidéncia os seguintes nomes:

e Beta — coordenadora do grupo Fénix, forneceu—nos duas entrevistas, tendo

sido analisados alguns relatos.
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e Angelo - homem negro, aparentando ter meia-idade, recentemente havia
recebido o diagnostico. Registramos nio somente o seu siléncio, como
também sua curta, mas interessante, fala. Num encontro, manteve-se calado,
como de costume, falou apenas quando foi solicitado pela coordenadora
Beta e relatou brevemente o que para ele representava a relagdo entre saide
e doenga, o estado de portador do virus e 0 uso da terapia anti-retroviral,

e Sandro - relatou ser engenheiro de formagdo e que, apds o virus em sua
vida, havia repensado alguns conceitos relacionados a saude e a cura, como
a necessidade de acreditar naquilo que nédo se pode ver;

¢ Bia - participante de varios grupos, entre eles o PELAVIDDA;

e Adélia — além de ter relatos presentes nos capitulos iniciais, apos ter
assinado um termo de consentimento {(apéndice D), teve sua historia de vida
(roteiro no apéndice D) analisada no ultimo capitulo;

¢ Renan — conversa com Adélia e Marlene. E também integrante de outros
grupos ligados a hospitais,

¢ Berenice — amiga de Renan, conversa com Renan e um outro participante
sobre uma palestra que gerou descontentamentos;

¢ Marlene — moradora da baixada fluminense que tem freqiientado o grupo
assiduamente, conversa com Renan a respeito do diagnostico e do
preconceito;

e Amadeu — conversa com a nutricionista vegetariana sobre alimentagéo;

e José Luis — também conversa com a nutrcionista, diz ser diabético e ter
duvidas com relag@o & alimentagdo e ainda fala como sua familia, também
alterou os hébitos alimentares em fun¢do da suas mudangas, o que considera
um fator positivo;

e Marcos — presidente da ONG Esséncia Vital, foi entrevistado e boa parte do
contetdo de sua entrevista foi analisada no capitulo trés;

Percebemos que em movimentos de conformismo e resisténcia (Chaui, 1994) e
negociagio e conflito (Fontes, 1998), o grupo mantém atividades e praticas, ou seja,
estabelece modos de fazer que primam pela manutengdo do vinculo (Godbout, 1999; Luz,
2003; Guizard & Pinheiro, 2003) por onde circulam bens e se efetuam as solidariedades
(Durkheim, 1970). Assim como percebemos que as hegemonicas concepgdes de saide e

doenga estdo tendo seus poros alargados por este novo ordenamento social, que nao so6
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filtra os objetos e valores indesejaveis desta visdo hegemdnica, como também (re)descobre
o cuidado que é construido socialmente, isto €, aquele que se alimenta dos encontros, dos
dialogos e dos vinculos.

Dissemos que o grupo Fénix ndo estd diretamente relacionado com uma instituigio
de sadde porque ndo negamos que hd uma ligagdo indireta, j4 que a maioria dos
participantes do grupo é assistida por uma unidade da rede publica de sande. Este vinculo
esteve presente nos relatos. A outra ligagdo, também indireta, diz respeito ao fato da
coordenadora e fundadora do grupo, Beta, ser profissional de saude. Ela é psicologa de uma
unidade da rede publica de saide do municipio do Rio de Janeiro. Algumas evidéncias
dessa sua inser¢do aparecem no cotidiano do grupo como, por exemplo, o uso da
abreviatura “Dr™ (doutora), nos panfletos que s@o distribuidos como convite, onde se
identifica ndo s6 como coordenadora do grupo, mas também como uma profissional de
saude que atua num determinado campo de conhecimento, detalhes podem ser vistos no
anexo A.

Contudo, vimos cada historia de vida como um longo fio desta imensa rede de
planos e idéias, de onde tecemos perspectivas de anilises, capazes ndo so6 de evidenciar
algumas das diferentes maneiras para construgio social do cuidado no interior do grupo,
mas também perceber como o_syjeito, que para nos é de didlogo, apreende e incorpora esta
construgao.

Por este motivo, a técnica de pesquisa utilizada no ultimo capitulo foi a historia de
vida de uma das participantes do grupo, chamada Adélia. Procuramos mostrar quais as
possiveis configuragdes para este sujeito. E o percebemos como um sujeito de didlogo,
como também um sujeito hibrido, a medida que, através da inser¢do na vida social e em
espagos sociais como os grupos de apoio, dota-se de uma enorme capacidade de articular
conhecimentos de diferentes ordens e matrizes, indo do geral ao especifico, do cientifico
ao senso comum, do desqualificado ao qualificado e do hegemdnico ao contra -
hegemonico, no enfrentamento dos seus problemas de satde.

A partir das representagdes sobre saude e doenga evidenciadas em estudos por Luz
(2003), Machado, Pinheiro & Guizard (2003) e, sobretudo, a partir do universo narrado por
Adélia, entendemos que a sua inser¢do nos espagos publicos de sociabilidade,
representados por estes grupos provocou significagdes importantes. Reconhecendo em
atividades que outrora compunham seu cotidiano de obrigagdes ou de necessidades basicas
como trabalhar, cozinhar, dormir, alimentar—se e também aquelas relacionadas ao lazer

como passear, ficar em casa com a familia, visitar e ser visitado por amigos, dangar e
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outras ganham nova dimensdo e comegam a ser vistas como vetores de saude. Deste modo,
gestos simples e praticas habituais assumem aspectos de taticas (Certeau, 1994; Acioli,
2003) que modulam o cuidado dos sujeitos. Estas praticas realizadas no cotidiano, as quais

chamamos de cuidado vivo, sdo também percebidas pelos sujeitos como cuidado.
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INTRODUCAO
AS ONGS/AIDS - VOCACAO POLITICA PARA UMA SOCIEDADE DE SUJEITOS

As ONGS/AIDS e a sociedade organizada - um olhar socio historico sobre a politica de
enfrentamentos do HIV/AIDS

Esta se¢do versara sobre alguns aspectos da inser¢io das entdo denominadas
ONG/Aids na trajetdna e nas diferentes respostas dadas a este acontecimento social,
chamado de Sindrome da Imuno Deficiéncia Adquirida - da sigla em inglés temos Aids.

Quando falamos dos efeitos da Aids, ao olharmos sua histéria e seu percurso,
percebemos que o Brasil encontrou muitos desafios, perdas e vitérias. No contexto das
vitérias estaria sem davidas: a redug@io, ainda que discutivel, mas real, da taxa de
mortalidade relacionada a Aids. Pode-se ainda ressaltar a capacidade que o pais teve de
(re)inventar formas diferentes ¢ inovadoras de enfrentar a epidemia tornando-se exemplo e
podendo de alguma forma, apontar os possiveis caminhos para o resto do mundo.

E sobre esse enfrentamento que falamos, também ndo ¢é assunto novo e ha
certamente outras publicages que tratam com propriedade do tema. Neste sentido, serdo as
que priorizaram a abordagem critica da politica aqui destacadas, ou seja, aquelas que de
alguma forma compreenderam em suas analises a importancia dos contextos social,
politico e cultural e econdmico em que a epidemia esta inserida. Sobretudo, aquelas
analises que evidenciaram a participagdo dos diferentes e até entfio negligenciados atores
sociais no enfrentamento da epidemia, tendo suas agSes e intengdes desveladas.

Nio faremos uma meticulosa discussio historica dos vinte e poucos anos da
epidemia de Aids no Brasil, primeiro porque nessas fontes tratam de textos ja publicados e,

segundo, porque algo semelhante ja foi feito numa coletdnea intitulada HISTORIA

2 Facchini {2002) citando Fernandes (1994 e 1995) diz ser o nome ONG, origindrio das nomenclaturas da
ONU (Organizagdo das Nagoes Unidas), um fema em debate que s¢ tornon conhecido em meados dos anos
80 do século passado. A mesma autora referencia os estudos de Landim, para apontar a origein das ONGs
nos “Centros de Educagdo Popular”, “Centros de Promogdo Social” e “ Centros de Assessoria”, da década de
70 também do século passado. A mesma autora sem necessariamente concordar com os estudos os guais
utiliza, indica sob wm ponto de vista tedrico a concordincia entre os dois autores sobre a caracterizagio das
ONGs como um fendémeno institucional com a construgfio de um espago ¢ um projeto proprios de atuagio.
VER: Facchini, 2002.

* Comumente o termo “sociedade organizada” no que se refere ao enfrentamento da epidemia ¢ utilizado
como sindniino do termo “sociedade civil” para caracterizar uma forma particular de agregacdo de um ou
mais segmento social que se coloca numa posigdo de construgdo e atuagdo politica apoiada ou ndo pelas
organizacdes do Estado. Ou sgja, ¢ uma forma mais ol menos organizada dos grupos € Movimentos sociais
para exigir do Estado respostas a um determinado problema piblico. Entretanto nos estaremos utilizando
“sociedade civil” no sentido gramisciano que este termo possa assuinir, como veremos imais adiante.
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SOCIAL DA AIDS onde diferentes autores, todos de alguma forma envolvidos com o
tema, dissertam numa perspectiva analitica e histérica sobre diversas tematicas
relacionadas a infecgdo pelo HIV efou Aids. Assim como duas outras publicacBes’,
também organizadas pela ABIA - Associagao Interdisciplinar e Aids e pelo IMS - Instituto
de Medicina Social da UERJ, de alguma forma também contemplam este aspecto
relacionado a trajetona da Aids e, sobretudo, ao enfrentamento da mesma.

Entretanto, tais publicagdes datam da segunda metade da ultima década do século
passado e hoje ja decorreram cerca de sete anos da primeira edigiio da referida coletanea,
nio contemplando obviamente os vinte e poucos anos da epidemia no Brasil. Em que pese,
a necessidade de novos estudos dirigidos aos Gltimos cinco anos da epidemia no Brasil,
juntamente com publica¢bes de Orgdos oficiais como os boletins da CNDST/Aids -
Coordenagio Nacional de DST/Aids e de Organizagdes Ndo Governamentais (ONG’s)
como o Boletim da ABIA, entre outros, podem corroborar com tal entendimento.

Contudo, as referidas publicagbes da década de noventa ofereceram os indicios
teoricos e conceituais usados neste capitulo. O que n%o ocorreu o tempo todo
explicitamente. Entretanto, as publicagdes mais recentes sejam elas de artigos, livros,
“papers” ou resumos de encontros e/ou conferéncias, apontam para analises proficuas no
entendimento e na compreensdo dos efeitos do enfrentamento da epidemia, priorizando
enfoques politicos e culturais das diferentes formas de vivenciar o fato no Brasil e no
mundo. Esses enfoques ancoram-se ndo somente no ambito da salde, mas, sobretudo, no
campo das ciéncias humanas, em particular no que diz respeito 2 Antropologia e a Ciéncia
Politica, talvez as consideragdes aqui realizadas estejam consoantes com as perspectivas

tedricas e praticas destas duas Gltimas disciplinas.

Apocalipse ndo, luta politica sim - ONGs/AIDS e a ampliagcao do Estado por uma analise
gramsciana

Em se tratando de Aids, parece ndo ser esta a tnica forma possivel de abordar a
epidemia e 0 enfrentamento-desta.. A epidemia como fato social, desde os-seus primérdios
apontou para uma trajetoria complexa, ja que surgiu num momento de turbuléncia politica

e social no Brasil dos fins dos anos 70 e inicio dos 80 do século passado. Estar associada

' Estas duas referéncias dizem respeito ao livro organizado por Richard Parker — Politicas, Institui¢des ¢ Aids
¢ a segunda trata-se da publicagio organizada por Richard Parker, Jane Galviio e Marcelo Bessa, intitulada,

Saude, desenvolvimmento e Politica — respostas frente 4 Aids no Brasil. Publicadas em 1997 ¢ 1999
respectivamenic.
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primeiramente a uma certa identidade sexual, no caso a homossexual’; significou algo de
peculiar para a Aids no Brasil € também no mundo, quando eram vivenciados e politizados
os movimentos de identidades sexual e racial, entre eles gays, mulheres e negros. Deste
modo, falas democraticas e transformadoras incitadas por estes movimentos foram
incorporadas as perspectivas tebricas e praticas do enfrentamento da epidemia,
principalmente no que tange as respostas comunitarias. Se de alguma forma, esta
associagdo contextualizou os padrdes de infecgdo pelo HIV e Aids no Brasil, estas mesmas
forgas sociais associadas a epidemia condicionaram, de certo modo, as maneiras como a
sociedade brasileira reagiu e vern reagindo a epidemia (Parker, 1997; Teixeira, 1997).

Em recente entrevista® Parker (2003), presidente da ABIA (Associagdo Brasileira
Interdisciplinar de Aids) analisou, entre outros pontos, o trabalho das ONGs no Brasil e
afirmou que estas sempre caminharam a frente da luta contra a Aids. E defendeu a idéia de
que o governo, no seu papel de Estado, agiu expressivamente em fungdo da presséo
exercida pela sociedade organizada, que prefiro chamar de “sociedade ndo-politica™, o que
ndo significa que a sociedade organizada n3o tenha a necessidade de ter qualquer perfil
institucional para dar cabo de suas agdes. Para Parker (2003) a pressdo politica exercida
pelas ONGs, um dos atores dessa “sociedade ndo-politica”, sociedade esta que se opde
nominalmente ao Estado, “sociedade politica™, foi ¢ tem sido fundamental nesse processo
de enfrentamento.

Contudo, suas a¢des ndo se limitaram & pressdo politica. O trabalho da “sociedade
ndo-politica”, e com destaque para as ONGs, conseguiu suscitar outras guestdes, temidas e
negligenciadas pelo Estado até entdo. Ou seja, inovam e ousam ao provocar no dmbito
governamental a discussio de temas fundamentais para o enfrentamento da epidemia,
como sexualidade, direito & assisténcia e ao cuidado, pobreza e vulnerabilidade social.

Nio perderemos de foce o objetivo deste trabalho, que ¢ analisar o cuidado num
grupo especifico de portadores do virus HIV/Aids, mas ndo podemos desconsiderar que no

caminho para se chegar ao grupo e ao individuo portador ou soropositivo como muitos se

* Sobre movimento homossexuai ¢ Aids, VER: Facchini, 2002, Parker, 1994, Barbosa, R. Maria & Parker,
Richard (orgs), Sexnalidades pelo-avesso: direitos, identidade e poder, RJ: EIMS/UERJ, SP: Editora 34,1999,
Altman, 1995,

® Entrevista publicada no Boletim ABTA ndmero 54-outubra/novembro de 2003.

" Refere-se a mesma sociedade organizada da qual falamos ha pouco, entretanto, a preferéncia pelo termo
“ndo-politica”, provém da necessidade de, neste momento, diferenciar tal categoria do Estado, até aqui ainda
ndo apreendido como Gramsci o fez ¢ sim como uma organizagio politica demandada de um poder
ordinariamnente instituido; portanto, neste sentido o Estado sera a “sociedade politica”.

¥ Politico neste caso é apenas um substantivo utilizado para qualificar as instituigdes ¢ os aparelhos
pertencentes ao estado.
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autodenominam, encontram-se entrelagadas diversas redes institucionais. Nessas redes, as
ONGs, atores aqui ja destacados, assumem um papel de extrema importéncia ao garantirem
o aprofundamento de praticas sociais que possibilitaram estabelecer novas contratualidades
na dindmica social.

Contudo, analisar a presenga das ONGs e de outros atores na construgio das
respostas a epidemia exige um compromisso €tico e tedrico com perspectivas que
compreendam as diferentes demandas e dimensdes da vida humana, sem que isto
signifique abandonar o interesse pela agZio politica desses atores. Sendo assim, foi nos
pressupostos da leitura que Gramsci (2001) fez da sua realidade num determinado tempo
histérico, ou pelo menos nas idéias e pensamentos que seus seguidores desenvolveram, que
esta se¢do encontra as matrizes tedricas capazes de orientar o estudo, que segue, a piori, de
uma analise macropolitica do enfrentamento, capilarizando-se até o universo das relagdes
micropoliticas e microssociais das diversas redes nas quais os portadores do virus
HIV/Aids estdo inseridos, chegando a analise de algumas percep¢des dos sujeitos sobre o
cuidado.

Segundo Coutinho (2003), ocorreu no inicio dos anos 60 do século passado, com
dificuldades, a introdugdo da leitura de Gramsci no Brasil. De acordo com o autor, essa
introdugdo se deu com o objetivo de renovar as concepgdes teoricas do comunismo no
Brasil. Devido ao seu carater inovador as apreensdes gramscianas tiveram que resistir as
criticas do marxismo ortodoxo. Desde entdo representaram uma renovagdo do marxismo
no campo da filosofia e da critica literaria. Diante do neoliberalismo, o debate sobre as
idéias gramscianas se forjou com maior visibilidade. O fato interessante ¢ que a maior
visibilidade se assenta no momento em que parece estar comegando a ruir a hegemonia do
pensamento neoliberal fomentada nas décadas de 90 € 80 do século passado.

De acordo Coutinho (2003), Gramsci percebeu que a conjuntura do final do século
XIX permitiu o surgimento de uma nova esfera social no mundo capitalista. Ele falava das
organizagdes entio forjadas naquela estrutura; a essas organizagdes ele chamou de
"Aparelhos privados de hegemonia”, aquelas instituicdes que de forma diferenciada
demonstraram a crescente "socializacio politica”. A essa nova esfera atribuiu extremo
significado politico, denominando-a "Sociedade civil”. Teorizou que a sociedade civil faz

parte do Estado em sentido amplo. Gramsci na coletinea intitulada CADERNOS DO
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CARCERFE, que escreveu ainda na prisdo, versou sobre varios assuntos e, diante das
mudangas ocorridas no mundo, no seu proprio pais e na sua propria vida, evidenciou um
novo Estado que se complexificava se ampliava continuamente agora diversificado e
estruturado por contundentes relages de poder. A sociedade civil para Gramsci é espago
de luta politica (moldagem), capacitando as classes para a conquista da hegemonia
(Bobbip, 1999).

Sobre a relagio entre a sociedade civil e a nomenclatura “terceiro setor”,
concordamos com Coutinho (2003) quando afirma que sociedade civil é algo além da
instituigdo denominada “terceiro setor” representado em ultima instdncia pelas ONGs,
entre elas as ONGs relacionadas ao enfrentamento do HIV/Aids. Entretanto, ndo podemos
usar do mesma adjetivo, "coisa amorfa", usado pelo autor para caracterizar o terceiro setor
de forma geral e muito menos para qualificar as ONGs/Aids, considerando sua trajetoria
politica. E ainda aftrmamos o posicionamento de que as ONGs, no enfrentamento da
epidemia, congregam um setor cuja alocagio politica se sobrepde ao Estado e ao mercado
em determinados momentos.

Segundo Simionatto (1998), o estudo sobre a complexidade das relagbes
Estado/sociedade, proprias do capitalismo desenvolvido, foi uma preocupagio constante do
pensamento gramsciano; assim como hoje, tal discuss@o se apresenta como eixo
fundamental para. pensar as transformagdes do capitalismo contemporineo, as novas
formas de expressdo do Estado, da sociedade civil e, conseqiientemente, os processos de
constru¢do da hegemonia neste cenario historico. A autora,.num estudo sobre o social e o
politico no pensamento de Gramsci, segue afirmando que foi precisamente a partir da
crescente secializagdo da politica percebida por Gramsci nas sociedades contemporineas
que este autor elaborou sua teoria “ampliada” do Estado, indicando que o poder estatal,
nesse nNOvo contexto, ndo se expressa apenas por meio dos seus aparelhos repressivas e
coercitivos — sociedade politica, mas também, mediante uma nova esfera do ser social, a
sociedade civil _ sociedade ndo-politica. A originalidade do seu pensamento se deve ao
novo nexo que estabelece entre sociedade nio-politica —civil- e sociedade politica, esferas

que na leitura gramsciana sdo constitutivas do conceito de Estade ampliado.

® A partir dos critérios adotados na edigdo critica organizada por Valentino Gerrtana (Quaderni del carcere,
Turim, Einaudi, 1975) Coutinho traduz, organiza e edita uma versdo dos Cadernos do Carcere que segundo o
mecsmo ¢ indicagdo do proprio Gramsci se divide em “cadermos especiais” e “cadernos iisceldneos™. Os
especiais 530 mais tardios e agrupa notas sobre temas especificos e os misceldneos, relinem considera¢des
sobre diversos assuntos. No entanto, a edi¢io organizada por Coutinho ¢ que compde uma das nossas
referéncias, Tcune os cadernos especiais com algumas notas contidas nes cadernos miscelaneos relativas ao
contendo basico de cada um dos “cadernos especiais”.
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A perspectiva da qual compartilha este trabalho é de um Esfado Ampliado. Ao
conceber o Estado Ampliado, aspecto central no pensamento gramsciano, Coutinho
(1999:124) chama a atengfo, em primeiro lugar, para o contexto histérico em que esse
pensamento foi formulado. O autor afirma que Gramsci analisa uma €poca histérica ¢ num
ambito geografico no qual ja se operou uma maior concretizagdo (ou “ampliagio”) do
fendmeno estatal. Ele se esforgou por dar conta teoricamente de uma intensa socializacio
da politica, que resultou, entre outras coisas,: da conquista do sufragio universal, da
criagdo de grandes partidos politicos de massa e da agdo de diferentes organizagdes de
massa oriundas do seio da sociedade. :

Deste modo, a esfera politica que era propria dos Estados elitistas — tanto liberais
como autoritarios — cede progressivamente espago para uma nova esfera pablica ampliada,
caracterizada pelo protagonismo politico de amplas e crescentes organizagdes de massa. E
a percep¢do dessa socializagdo da politica que lhe permite elaborar os caminhos para uma
“teoria marxista ampliada do ESTADQ”, a qual abraga tanto o que ele chama, e aqui
também ja chamamos, de “sociedade politica” (o aparelho coercitivo estatal), como a
“sociedade ndo-politica” — “civi”, o que podemos hoje, traduzir como o conjunto das
instituigdes responsaveis pela elaboragdo e/ou difusdo de valores simbolicos, de ideologias,
compreendendo, deste modo, entre muitas outras instituigdes, as ONGs/Aids.

Por vezes estaremos também chamando esse Estado Ampliado de “Estado em
redes”, uma alusfio ao termo cunhado por Parker (2003), num artigo publicado pela ABIA
que debatia os desafios para se alcangar a descentralizagdo e a sustentabilidade das
politicas de prevengio em HIV/Aids. Embora Parker no artigo ndo acione as categorias
Gramscianas, delas se aproxima a0 identificar a necessidade do SUS — Sistema Unico de
Saude, enquanto uma politica de Estado, de incorporar as especificidades e complexidades
inerentes as politicas de prevengdo como um caminho para superar a idéia de um sistema
de satde curativo.

Para esse “Estado em redes” se faz necessario uma “sociedade em redes'™,
expressio esta que em algumas passagens deste estudo- estard relacionada as diversas
formas de organizagdo social, sobretudo as nio-governamentais, como também nessas
redes se situam as diferentes formas voluntarias e espontineas que, para além do
determinismo econdmico e social, abrigam em suas lutas e debates outros enfoques da

condi¢do humana, como cultura, espiritualidade e religiosidade.

19 Usamos a expressdo cunhada por Castells (1999) e Parker (2001 e 2003)
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Nao nos deteremos as criticas de Coutinho (1999) dirigidas a Bobbio (1999), nas
quais salienta a redugdo da importincia do aspecto econdmico no pensamento gramsciano,
em fungdo de uma valorizagdo da superestrutura politica; portanto; usaremos também
algumas consideragdes de Bobbio no que se refere a sua colaboragio para o entendimento
da sociedade civil em Gramsci. Para o autor, ao referenciar essa nova esfera, sociedade
civil, Gramsci pavimenta os caminhos para uma nova teoria do Estado, nde mais visto
como um modo simples de exercer o dominio de uma determinada classe, no caso a
burguesa sobre o proletariado. E ainda um “Estado de classe”, porém o modo de exercer o
poder de classe é modificado a medida que o Estado se amplia e se complexifica.

Tanto em Coutinho (1999) corho em Bobbio (1999) vimos que uma outra categoria
parece ter relevo no pensamento gramsciano, permitindo essa renovagdo/superagio do
pensamento marxista, trata-se da hegemonia.

Coutinho (1999) aponta que a sociedade politica — civil - ¢ a sociedade ndo-politica
servem para conservar ou promover uma determinada base econémica, de acordo com os
interesses de uma classe social fundamental. Entretanto, o modo como promovem ou
conservam € distinto. No ambito da sociedade civil, as classes buscam exercer sua
hegemonia, ou seja, buscam aliados para suas posi¢bes mediante a dire¢io politica e o
consenso, ja a sociedade politica busca tal éxito através da coer¢do.

Segundo 0 autor, a sociedade politica, ou seja, o fenémeno estatal recebeu a atengio
da maioria dos classicos (ele fala especialmente de Marx, Engels e Hegel), enquanto
Gramsci inova por concentrar-se nas determina¢Ges da sociedade civil. Sobre hegemonia,
Coutinho afirma que esta ndo foi uma preocupagio propriamente de Gramsci, como havia
sido em Lenin. No entanto, revela que esta categoria em Gramsci recebe uma base material
propria, um espago autdnomo e especifico de manifestagio “que funda ontologicamente a
sociedade civil como uma esfera propria, dotada de legalidade propria que funciona como
media¢do necessana entre a estrutura econdmica ¢ o Estado — coergdo”.

Em Bobbio {1999), o comparativo com Lénin esta mais presente, quando afirma
que, a hegemonia em Gramsci é uma categoria (re)significada que deixa de referir-se
apenas a dire¢do politica, postura tipica do pensamento leninista, mas é também cultural,
isto é, esta relacionada a obtengdo de consenso para a um universo de valores, de normas

morais e de regras de conduta.
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Neste sentido, a trajetoria das ONGs/Aids'', ou melhor, desse segmento do
movimento social na salde, se ¢ que assim podemos chamar, o conjunto de ag¢des,
intengdes, retrocessos, mudangas, sucessos e transformagdes relacionados & epidemia de
Aids engendrou uma renovada interface Sociedade/Estado, quando garantiu o alargamento
da participagdo da sociedade ndo-politica — civil - nos processos decisorios e ©
bloqueamento das estratégias de destruigio de direitos sociais conquistados e adquiridos.

Segundo Mattos (1999), podemos dizer que os efeitos desejaveis das politicas
publicas em Aids podem ser agrupados em dois eixos complementares: os relativos ao
controle da epidemia, que estariam referidos as politicas, programas e projetos ligados 4
prevengido e o relativo a melhoria da qualidade de vida dos que foram atingidos pela
epidemia. Este, em particular, compde uma das preocupagdes deste trabalho, por isso a
necessidade de (re)montar passagens do enfrentamento da epidemia. Para auxiliar a
compreensdo temporal, expomos em anexo um quadro cronoldgico em que registramos
alguns eventos relacionados a atuagdo de algumas ONGs e de alguns grupos sociais no
enfrentamento da epidemia. (ver apéndice A).

A infecgdo pelo HIV e as manifestagdes relacionadas a Aids embora tenham o
diagnostico clinico como precursor, € um estado de vida, cujo enfrentamento acabou por
permear outras dimensdes da vida humana (econdmica, social, cultural, politica, espiritual)
de forma intensamente subjetiva. Isso porque os modos de transmissdo do HIV envolvem
atos privados e praticas universais (nio circunscritos a uma classe social, 2 um sexo ou
uma etnia). E desta forma que a reconstrugdo dos vinte anos da epidemia no Brasil requer

uma complexa andlise, como demonstra Parker, Galvido & Bessa (1999);

“Finalmente, gostariamos de argumentar que a evolugdo da resposta ao
HIV/Aids, tanto no Brasil como em outras sociedades, s6 pode ser
compreendida se analisarmos as situagdes no ponto da intersegdo entre os
[diversos e complexos] processos locais, nacionais e globais. Embora a
vasta maionia das pesquisas sociais € comportamentais realizadas em
respostas 4 Aids tenha deixado de lado essas questGes uma
conscientizagdo crescente que a Aids € fundamentalmente uma questdo

politica, ¢ que mesmo as mais eficientes tecnologias para a prevengdo,

"' Nos referimos a todas as Organizagdes Ndo Governamentais que desenvolvam projetos e/ou atividades
relacionadas ao enfrentamento da epidemia e ndo somente aquelas que se autodenominam como tal. Pois
einbora a ONG a qual o grupo em ¢studo esta vinculado nio se autoreferencic como ONG/Aids, ela propse
agoes na arca. de intercsse para o nosso estudo, por isso a necessidade de realizar uma analise sobre a
trajetoria das chamadas ONGs/Aids, Ver também nota 15,
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tratamento ¢ assisténcia dependem de lutas paliticas para sua
implementagdo, inevitavelmente nos obriga comegar a fazer face a uma
gama mais ampla de for¢as estruturais que moldaram a epidemia

condicionando nossas respostas ela”(p. 20).

Diversos fatores influenciam o curso de uma epidemia, dentre os quais os fatores
biomédicos nfio sdo, necessanamente, os mais importantes (Altman, 1995). No caso do
HIV, sua difusio foi amplamente relacionada a padrdes sociais e culturais especificos: as
inter-relagdes de homossexuais masculinos, a dispombilidade de agulhas, os
relacionamentos de poder politico e econdmico da prostituigdo, a natureza de rotas de
transporte através de areas de grande prevaléncia.

Para colaborar com a abordagem multidisciplinar da epidemia, também sfo
importantes as construgdes analiticas que demonstram que o enfrentamento mais eficaz
politica e socialmente da Aids ndo esteve associado diretamente a paises com mais
recursos, € sim houve uma significativa inversdo desta ordem (Galvdo, 1997). Isto quer
dizer, diferentemente do padrioc hegemdnico do pensamento econdmico conservador que
induziria a pensar num pais com sistema econémico € politico mais desenvolvido e
organizado, portanto dotado de mais recursos, estaria, a piori, em melhores condi¢des de
atender as demandas postas por uma epidemia com as caracteristicas da Aids, por exemplo.
No entanto, a regra obedeceu as excegdes.

Essa inversdo € uma realidade, o que ndo significa que paises desenvolvidos como
EUA e paises da Europa nic tenham respondido 4 epidemia ou fomentado politicas de
prevengio e de assisténcia aos individuos atingidos pela epidemia. Ao contrario, o intuito
dessa afirmativa é de ressaltar a peculiaridade do caso brasileiro, reconhecida, inclusive na
XV Conferéncia Mundial de Aids ocorrida em julho de 2004 em Bangkok, durante a
realizagdo desta pesquisa. Neste momento foi possivel identificar em alguns comentarios
veiculados por sites na internet que informavam sobre os acontecimentos da Conferéncia,
falas de conferencistas reconhecendo o mérito dos caminhos seguidos e a seguir por paises
como Brasil e insistindo que politicas de enfrentamento, como as desenvolvidas pelo
Brasil, poderdo dar o tom do enfrentamento a nivel mundial.

Nio esquegamos que ¢ Brasil é considerado um pais em desenvolvimento, nfo sé
em fungio do seu processo de desenvolvimento econdmico, mas também em fungdo das
inequidades sociais que caracterizam a sociedade brasileira. No entanto, o que faz do

Brasil um caso particular € a incorporagdo da luta dos movimentos sociais & politica de
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enfrentamento, cujos principios politicos preconizam a liberdade e o respeito as diferengas,
garantindo deste modo maior participagio social e maior consisténcia nas politicas
implementadas. Mattos (1999) aponta um olthar ampliado "para a trajetéria do

enfrentamento que desencadeou movimentos de solidariedade.

“A ecpidemia tem tido um conjunto de conseqiiéncias e desdobramentos
que vio muito além dos que podem ser apreendidos pelas tramas
conceituais da economia e da epidemiologia. Nem todos esses
desdobramentos sdo negativos: se a epidemia despertou ondas de
preconceito ¢ discnminagdo, por exemplo, também motivou

movimentos de solidariedade™ (p. 46).

Entretanto, nem sé as flores coloriram esta trajetdria, tem-se que o estigma e a
associagdo com as formas ja discriminadas de comportamento sexual (e de utilizagdo de
drogas) foram uma constante caracteristica da epidemia e se estabeleceramm como um dos
entraves no seu enfrentamento.

Assim como ha que se considerar que a epidemia tem uma contextualizagdo
historica e politica especifica 2 medida que sua expansio ocorre no momento do “ajuste
estrutural”, expressdo cunhada por alguns autores (Simionatto, 1998; Soares, 2000;
Rodrigues, 2003) para caracterizar o impacto das politicas neoliberais impostas aos paises

em desenvolvimento por agéncias internacionais:

“No caso do Brasil, o ajuste tornou-se particularmente dramatico nos
ultimos anos, tanto do ponto de vista econdmico quanto social (...) O
principal elemento desta impossibilidade de “fugas para frente” é a crise
financeira do Estado, decorrente de um processo creseente de
endividamento extemmo ¢ interno(...) debilitando sua agdo estruturante, ndo
apenas pela forte redugdo do gasto ¢ dos investimentos publicos, mas
também pela auséncia de politicas de desenvolvimento™ (Soares, 2000:
35,36).

Deste modo, pode-se afirmar que a difusdo da epidemia no mundo e especialmente
no Brasil, vem sendo freqiientemente relacionada a questdes econdmicas, politicas, sociais
e sexuais. Sendo assim, 0s modos de enfrentamento engendraram um quadro complexo e

diversificado. Da mesma maneira que havia mudangas nos campos da politica e economia,
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havia também no campo das politicas sociais e sexuais. O movimento de afirmagdo de
identidades sexuais e raciais foi um marco no altimo quarto do século XX, com destaque

para os movimentos negro, gay e feminista.
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1 A EPIDEMIA, AS ONGs/AIDS E OS MOVIMENTOS SOCIAIS - UM CAMINHO
PARA A CIDADANIA

Segundo Facchini (2002), o maior nimero de estudos a respeito das atividades
associativas e das agdes coletivas convencionalmente referidas sob a rubrica “movimentos
sociais”, se deu a partir dos anos 70 do século passado. A autora ressalta que agdes
coletivas ndo sio um fendmeno restrito a esse periodo, podendo ser encontradas na
sociedade brasileira em tempos historicos diversos, como o movimento feminista
sufragista da década de 20, as associagoes de bairro e o proprio movimento sindical.

Continua afirmando que, sob a rubrica movimentos sociais, abrigam-se varias
palavras aderidas & mesma ao longo do tempo: racionalidade, autonomia, espontaneidade,
transformacgdo social, identidade, caréncias coletivas, solidariedade, comunidade,
aprofundamento da democracia; e algumas classificagdes e caracterizages que pretendem
abarcar as mudangas relacionadas as agOes coletivas: movimentos populares, movimentos
sociais urbanos, novos movimentos sociais, movimentos sociais contemporaneos, velhos
movimentos sociais, movimentos baseados na luta de classes, movimentos alternativos,
movimentos hbertarios, associagdes civis, ONGs, redes de movimentos sociais. Assim
como outros termos vinculam-se a atribui¢o de um sentido a essas agdes coletivas: atores

politicos, sujeitos coletivos, sociedade civil, terceiro setor:

“Além disso, a categoria movimentos sociais aparece, na literatura das
ciéncias sociais, ora como sinénimo de associativismo/a¢do coletiva de
modo genérico, ora como referéncia a uma forma especifica de
associativismo referida a categoria dos “novos movimentos sociais™ € a
realidade empirica dos movimentos comunitaristas, cuja énfase € posta
na democracia direta ou de “base” e na “autonomia”, marcantemente
presentes no cenario social e politico brasileiro, principalmente durante

o processo de abertura politica” (Facchini, 2002:25).

Nio nos alongaremos nesta discussdo, apenas esclarecemos que a nossa opgao
conceitual para os movimentos sociais no caso da Aids congrega, na verdade, diferentes
matrizes {Doimo, Landim, Fernandes, Facchini, Dagnino, Cardozo) que por ndo se oporem

totalmente n3o se anulam ou se excluem, permitindo, vislumbrar uma perspectiva de


usuario
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complementaridade. Contudo, essa perspectiva, apesar dos significados conflitantes,
aparece relacionada a transformagio social, seja de uma sociedade injusta para uma mais
justa, seja de uma sociedade autoritiria par uma mais democratica, ou ainda seja de um
desprezo as questdes culturais e identitarias para um maior aprego pelas mesmas. Ainda
que isto signifique, de certo modo, uma auséncia de conexido direta com as relagbes de
produgdo, autonomia frente as instituigdes politicas convencionais € que também o termo
se torne campo de disputa de varias estratégias de transformagio e vério§ modelos de
sociedade desejada.

Acreditamos ser esta pluralidade uma caracteristica importante dos movimentos
sociais do altimo quarto do século passado no Brasil e em algumas partes do mundo. E,
para o caso brasileiro, tém-se algumas peculiaridades, seja em fungdo da sua prépria
historia como fator especifico somado a sua condigio de desenvolvimento como fator mais
geral. No que tange & Aids, vamos insistir neste estudo que o fator aglutinador e
potencializador do enfrentamento foi a existéncia de uma caréncia generalizada,
manifestada em diferentes ordens da vida social.

A histéria da Aids no Brasil parece ser caracterizada por periodos historicos
bastante Obvios, com fases que se mesclam intrinsecamente com os acontecimentos
ocorridos no pais. Parker (2003) prop&e uma divisio em seis periodos cronolégicos.

O primeiro dos periodos, de 1982 até 1985, quando ha notificagdo dos primeiros
casos, com gradual iniciativa em areas como S&o Paulo uma das mais afetadas. De 1986 a
1990 temos expansdo da epidemia, a formagdo das organizagBes ndo-governamentais de
servigo e pressio politica voltadas para a Aids e organizagdo do Programa Nacional de
combate & Aids. No terceiro, de 1990 a 1992, refletindo a crise institucional do governo
federal, os programas passaram por uma terrivel inércia. O quarto periodo, de 92 a 93,
caracteriza-se pela (re)organizagio do programa nacional de Aids e pelo estabelecimento
de uma nova parceria entre o Estado e os ativistas ndo-governamentais no campo da Aids.

O quinto periodo, de 1994 a 1998, foi marcado pela consolidagio de uma
mobilizagdo centralizada. A partir de 1994, com a formalizagdo do convénio entre o

governo brasileiro e 0 BIRD _ Banco Internacional para Reconstrugdo e Desenvolvimento
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_ e a implantagio do Projeto Aids I'?, a pratica de trabalho foi alterada, com-intensa
centralizagdo, sobretudo financeira, do Estado em relagdo s a¢des da sociedade. Desde
1998 existe a tentativa de desconstruir tal moldura, com o fortalecimento das ag¢Ges locais,
nos estados e municipios, como uma prioridade central das metas. O problema atual é
estabelecer uma descentralizagio gradual, mesmo que parcial, de financiamentos de
projetos e outras a¢des, além de sustenta¢do politica de distribuigio de medicamentos. O
grande desafio para o futuro é garantir esta sustentabilidade para além dos medicamentos.

De acordo com alguns autores (Galvdo, 1997; Teixeira, 1997), pode-se observar
que o primeiro periodo, de 1982 a 1985, foi caracterizado por uma negag¢io do fato, isto €,
pela ndo compreensio da epidemia como um problema publico, com propostas
governamentais pouco mobilizadoras e transformadoras. As propostas iniciais estavam
quase sempre centradas na forma de transmissdo, o que se justificava por ser uma “doenga
nova” e na descri¢gdo da sintomatologia, que configurava um quadro de horror. Esse quadro
clinico tinha manifestagGes fisicas semelhantes a quadros graves de outras patologias,
como cancer e insuficiéncia renal, por exemplo, porém isso foi quase sempre ignorado em
fungio da propagagio de um péanico excludente, e na estigmatizagio da “vitima
(homo)sexual”.

O segundo periodo, de 1986 a 1990, mesmo que permeado pela negatividade do
periodo anterior, se destacou pelo incremento da resposta governamental. Ainda que
incipiente e timida, e & medida que essa ia se diversificando, delinearam-se as iniciativas
ndo-governamentais de forma expressiva. Um crescente nimero de organizagdes ndo-
govermnamentais surge em todo pals, representando um papel importante ao chamar a
aten¢do da midia para a epidemia, além de pressionar os 6rgdos govemamentais para uma

resposta rapida e resolutiva (Parker, 1997).

'? Diz respeilo ao projelo que envolveu recursos da ordem de 250 milhdes de délares, dos quais 160 milhdes
foram financiados pelo Banco Mundial, € 90 milhGes representaram a contrapartida do governo brasileiro. As
negociagdes formais desse projeto iniciaram-se em 1992, e a sua vigéncia foi de margo de 1994 a junho de
1998. Antes mesmo do final da vigéncia desse empréstimo canhecido como “Aids I e também como
"Projeto de controle de DST/Aids", foram iniciadas as negociagdes para um novo projeto, o “Aids 117, que foi
aprovado pelo Banco Mundial em setembro 1998. A aprovagdo desse scgundo empréstimo traduziu uima
apreciagio geral positiva sobre o primeiro, tanto por_parte das instincias governamentais como pelos técnicos
do Banco, mesmo que ndo, sistcmatizada por estudos detalhados acerca do seu impacto.(VER: Mattos,
1999:31). Segundo Camara (2003), durante 0 ~Aids I” (1994-1998) foram apoiados 539 projetos num iotal de
R$ 23.000.000,00 (vinte e trés milhdes de reais). A autora aponta que o “Aids II” — acordo de empréstimo
BIRD 4392/BR, consignado entre o Brasil e o Banco Internacional para Reconstrugio e Desenvolvimnento,
foi iniciado efetivamente em fevereiro de 1999, prevendo a execug#o de recursos financeiros no valor de US$
300 milhdes, sendo USS 165 milhdes recursos de empréstimo ¢ US$ 135 milhdes recursos de contrapartida
nacional, provenientes dos niveis federal, estadual € municipal, cabendo ao nivel federal maior participagdo
financeira.
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De um modo geral, como caracteristicas dos primeiros periodos, temos que as
respostas governamentais foram localizadas, especialmente, no Estado de Sdo Paulo,
provavelmente porque nesse Estado concentrava-se o maior mimero de infectados até
entdo. De qualquer modo, a Secretaria Estadual de Sa(de/SP fomentou um programa de
agdo local e com agdes focais baseadas na prevengio e no “tratamento” dos doentes.

Ainda no segundo periodo proposto por Parker (2003), tem-se em 1986, em nivel
nacional, sob influéncia do tipo de organizagio e préfica da SES/SP, a formagio do timido
Programa Nacional de DST/Aids", com algumas peculiaridades que devem ser
evidenciadas.

Como, por exemplo, quando se iniciaram as discussdes (de 84 a 86) sobre o
Programa nacional, membros do grupo gay,"Somos”, ja em fase de desarticulagdo, e do
grupo “Outra coisa” foram chamados para coordenar o Programa. Embora ndo tenham
aceitado o convite, mantiveram uma estreita convivéncia com a coordenagio do Programa
implementado em 1986, proporcionando a0 mesmo a marca da luta contra o preconceito e
a discriminago, uma das caracteristicas marcantes dos movimentos de liberagdo sexual da
época, inclusive o movimento gay (Teixeira, 1997).

E ainda, segundo Galvio (1997) e Villela (1999), movidos por sentimentos
pessoais, mas também ocupando espagos puablicos, militantes das lutas pelos direitos dos
homossexuais, primeiros atores a perceberem a necessidade e se mobilizarem contra a
Aids, iniciaram a construgio de uma resposta para a epidemia que, pela sua propria
arquitetura de origem, ja vinculava, de modo contingente, ¢ setor governamental
(sociedade politica) e a sociedade civil (sociedade ndo-politica).

Aqui se colocam duas especificidades do Programa Nacional que passa a vigorar a
partir de 1986: a primeira diz respeito 4 inser¢do de movimentos sociais envolvidos com
questdes de género, no caso 0 movimento gay e a segunda refere-se 4 estrutura hibrida a
qual assumiu o Programa Nacional apos tal inser¢io, constando de um misto de oposigdo e
cooperagdo na atuagdo da entidade.

Villela (1999) ressalta que o aumento da epidemia exigiu a formalizagdo de uma
proposta especifica para esse enfrentamento no ambito do Ministério da Saide. Um
conjunto de medidas foi empregado a partir de um dos setores do Ministério da Satde, aqui

ja mencionado, como Programa Nacional de DST/Aids.

*3 Para methor se adaptar a estrutura do SUS, e 4 do Ministério da Satide, que apés a Reforma Sanitaria de
fins dos anos 80 ji ndo mais contemplava a exisiéncia de programas. A partir de 1997 o Programa Nacional
de DST/Aids passa a ser chamado de Coordenagio Nacional de DST/Aids. VER: Villela, 1999: 216.



32

Mattos (1999), ao diferenciar conceitualmente e na pratica as perspectivas de
programas, projetos e politicas estatais para intervengio nos problemas de ordem publica,
apresenta uma leitura complementar, em que afirma que, em relagio a epidemia de
HIV/Aids, a organizagdo em programas no setor saide tornou-se predominante, nio apenas
em fungdo de ser uma tradigdo no campo da saide publica, mas também pelo apoio e
incentivo dados pelo Programa Global de Aids da OMS, especialmente nas suas fases
iniciais, que financiou o desenvolvimento de programas nacionais. Portanto, esta influéncia
internacional, somada a tradigdo brasileira, ajuda a explicar a preferéncia pela modalidade
programa.

Esse autor defende que a concepgao da epidemia como um problema de saude
publica e de desenvolvimento devem justificar a inclusdo do enfrentamento da mesma na
agenda das politicas publicas. O autor também aponta para perspectivas reducionistas,
como no inicio das primeiras respostas a Aids, por parte do governo do estado de Sdo
Paulo, ainda em 83. No entanto, afirma que o governo brasileiro acabou por conceber a
epidemia como um problema de saide publica, mas por outro lado tem-se mais
recentemente o esforgo do BIRD em caracterizar a Aids como problema para o
desenvolvimento, o que justificaria sua inclusdo na agenda das politicas pablicas. Contudo,
0 que prevaleceu no caso brasileiro, indica Mattos (1999), foi o pressuposto anterior, isto €,
de que a Aids ¢ um problema de salide publica, e isso talvez justifique por um lado a forga
politica do Estado mediante as negociagdes com o Banco Mundial e, por outro, a
centralizagdo das agBes no ambito da saide, bem como uma tendéncia 8 homogeneizagdo
das agdes.

A homogeneizagio das agdes parece ser mais evidente apds o convénio do
Ministério da Saide com o BIRD (AIDS I), pois devido a exigéncia desta instituig8o de
fomento, os projetos deveriam seguir certos requisitos praticos, tedricos e operacionais
direcionados para as agdes de prevengdio, cujo paradigma baseava-se na mudanga de
padrdes comportamentais dos individuos (Parker, 2003; Terto Jr, 2003; Camargo Jr, 2003).
Concordamos com a critica feita ao carater centralizador e homogeneizador assumido pelo
Programa, no entanto, ndo se pode negar que o novo arranjo societario delineado desde o
inicio das respostas a epidemia, baseado no binémio Sociedade-Estado potencializou
praticas eficazes emanadas pela sociedade civil na formulagdo de respostas a este problema
de sande.

Nesse mesmo contexto, Teixeira (1997) também defende que o novo arranjo

planton um carater progressista, politica que acabou por caracterizar os programas
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posteriores (nacionais ou locais) impedindo que propostas repressivas predominassem. Isto

€, passou-se a respeitar, segundo o autor:

“Os referenciais éticos, legais e politicos que caracterizam esta primeira-
resposta, bem como as estratégias programaticas correspondentes, viriam
a ser adotados progressivamente por outros Estados ¢, mais tarde, pelo
proprio Ministério da Saade” (Teixeira, 1997: 47).

Como ja destacado, o enfrentamento no primeiro periodo cronolégico (1982 a
1985) proposto por Parker (1997) centrou-se em caracteres técnicos de transmissdo e
sintomatologia e muito pouco discutiu como cuidar integralmente do doente. A ligago dos
programas locais de Aids a outras especialidades médicas nio permitia uma amplitude
maior, uma vez que geralmente estava articulada a setores clinicos como dermatologia, no
caso da SES/SP, por exemplo. Embora a experiéncia com hanseniase da SES/SP tenha
garantido abordagens multiprofissionais, e isso tenha colaborado no caso da Aids, o
realizado nfio dava conta das especificidades desta doenga que, além de ter uma
sintomatologia complexa, seu impacto perpassava por areas delicadas da vida social:
emprego, direitos, familia, sexualidade, reprodugdo, matrimdnio, entre outros.

O que reforga a idéia de “quem sabe da temperatura da panela é a colher que
mexe”. Portanto, por questdes de evidente necessidade forjaram-se organizagdes sociais
mais proximas direcionadas ao individuo afetado, isto €, organizagdes de base comunitaria,
servigos organizados de Aids, organiza¢Ges da sociedade civil, e ainda mais recentemente,
pessoas vivendo com Aids (Altman, 1995). Deste modo, a assun¢io do estado de portador
do virus pode tomar um carater transformador como podemos verificar no trecho abaixo,
nio s6 um exemplo de construgio de solidariedade, mas, sobretudo, uma demonstragéo de
organizagdo politica e social, viabilizando a ampliagiio das redes de cuidado para além da

assisténcia e prevengio:

“0 aumento do namero de organizagdes auto-intituladas ONGs/Aids ¢ dos
projetos voltados para prevengdo primaria do HIV, especialmente apos o
acordo entre o governo brasileiro Banco Mundial, gera, por parte de
pessoas soropositivas, o sentimento da necessidade de garantia de um
espago especifico de troca de mformagdes, articulagio e a discussdo
politica, a exemplo do que vinha ocorrendo também no &mbito

internacional. Assim, foi criada em 1995 a Rede Nacional de Pessoas
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Vivendo com Aids, e as redes Paulista ¢ Minegira de Mulheres vivendo
com Aids. Essas redes se articulam com organizagdes semelhantes, em
nivel continental ¢ mundial, cumprindo importante papel de organizar ¢

veicular as demandas das pessoas soropositivas, 0 que as coloca na

condigdo de sujeitos do dialogo a respeito das alternativas de assisténcia €

tratamento [e por que ndo de cuidado?]. Tdo importante quanto o beneficio
individual que esse tipo de organizagdo pode trazer € seu impacto na
elaboragdo cultural dos significados atrtbuidos a Aids, na medida em que
confere aos portadores do virus um espago de inclusdo soctal. Espago esse
que se contrapde & discriminagdo exercida sobre as pessoas com Aids,
tanto pela presenga do virus nos nossos corpos, quanto pela maneira como
sdo valorizadas moralmente as trajeténas individuais que levam as pessoas

a infecgdo” (Altman,1993).

Para continuar justificando a importdncia dos movimentos sociais na politica de
enfrentamento, falemos um pouco mais dos entraves. E consenso a idéia de que o
imaginario social e cultural negativo associado & Aids que impregnou a sociedade dos anos
80, e impregna ainda hoje alguns segmentos societarios, nio permitiu a formulagio de
respostas, sobretudo governamentais, mais rapidas, continuas e consistentes (Teixeira,
1997). Até 1985, apesar do impacto que a Aids ja provocava na opinido publica e da
existéncia de programas organizados em pelo menos onze estados, o Ministério da Salde
ainda nfo se manifestara de forma convincente.

Em nivel internacional também ha reflexos dessa demora. A organizagio Mundial
de Saude ainda n3o contava com um programa organizado, 0 que sO viria a ocorrer em
fevereiro de 1986 com a criagdo do Programa Especial de Aids e, no mesmo ano, do
Programa Global de Aids'.

Percebe-se que, mesmo em face das pioneiras iniciativas, a questdo do tratamento,

da aten¢do, da orientagdo, monitoragio, acompanhamento do paciente doente ou portador

""Em 1995, o Programa Global de Aids da OMS — Organizagio Mundial de Saiide, foi substituido pelo
Programa Conjunio das Nag¢des Unidas para o HIV/Aids — UNAIDS que retine seis orgdos diferentes das
Nagdes Unidas com o objetivo explicito de reconhecer as dimensées multiplas da epidemia. VER: Parker &
Aggleton, 2001,
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ndo tinha a importdncia devida o que se agudizava com a dualidade caracteristica do
Sistema Nacional de Saiide."®

Portanto, ha varios fatores que corroboram para compor o quadro de surgimento do
que nos acostumamos a chamar de ONG/Aids'®. Dentre os fatores: as agles negligentes e,
por vezes, a ndo-intervengdo dos aparelhos do govemo sdo relevantes, isto associado a
escassez de recursos provocada pelo “ajuste estrutural” neoliberal e a redugdo do
investimento em salide, a auséncia de um remédio e/ou uma vacina capaz de eliminar o
virus, o alto indice de letalidade e morbidade do virus, a rapidez e as diferentes formas
(ainda n3o totalmente conhecidas e discutidas como deviam no primeiro momento) dé
difusio do virus.

Mesmo afirmando que a designagio ONG/Aids ndo da conta da diversidade da
atuacdo nio-governamental frente a epidemia de HIV/Aids em andamento no Brasil,
Galvdo (1997) propGe uma analise das mesmas, onde localiza suas expressdo e formagio
na situagdo calamitosa e de emergéncia descrita acima, que marcou, e justifica ainda hoje,
nio sO no Brasil, a criagdo e a existéncia de respostas ndo-governamentais a epidemia de
HIV/Aids. Tais respostas estiveram vinculadas a nogo de necessidade de uma intervencio
imediata na realidade, o que moldou o carater dessas respostas e das entidades que
surgiram.

Novas subjetividades foram sendo criadas com o fendmeno Aids, destaque para a
autodefinigdo a partir do diagnostico clinico e, sobretudo da confissdo (Galvao, 1997,
Terto Jr. 2003) dos soropositivos ou pessoas vivendo com o HIV/Aids. Como destacara
Altman (1995), este novo personagem consegue se organizar como identidade politica e
provoca uma mobilizagdo dos demais segmentos da sociedade. Além de mudar o rumo das
discussdes epidemiologicas, institui um movimento coletivo a fim de reivindicar direitos
politicos e soctais.

E neste contexto que é fundada, em 1985, a primeira organiza¢io ndo-
governamental brasileira criada para trabalhar especificamente com Aids, nasce o Grupo
de Apoio a Prevengdo da Aids - O GAPA - de Sdo Paulo, dando corpo e voz as

preocupagdes emergentes de setores da sociedade. Logo depois (1986), o Rio passa a ter

'* Pois, no caso de Sdo Paulo, por excmplo, a SES havia poucos hospitais, j4 que suas estruturas estavam
voltadas para problemas de “satide piblica” e atengdo hospitalar, enquanto o INAMPS era o responsével pela
assisténcia médica da populagio (contribuinte, sobretudo). Ao ser solicitado a incorporar a rede de assisténcia
aos pacientes, o INAMPS declarou que o problema nfo era de sua responsabilidade e sim de “saide publica”.
Como 2 rede das SES era insuficiente, os pacientes careciam de assisténcia e cuidado. VER: Galvio, 1997.
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sua representatividade nesta area, buscando garantir maior contato com os diferentes
movimentos relacionados ao HIV/Aids, sobretudo no ambito intemmacional, a ABIA
(Associagdo Interdisciplinar de Aids) passa a reunir segmentos da sociedade ndo
académica e académica.

O “dar corpo e voz” significou naquele momento veicular informagdes
provenientes do outro lado da moeda, nio sO de técnicos mais progressistas, mas
principalmente do proprio individuo afetado, e isto era algo inédito e pioneiro na trajetoria
do enfrentamento (Galvao, 1997). Como podemos evidenciar na afirmagio da autora:

“.. 0 que € inegavel € o pioneirismo(...) a crnaglo da entidade formada
pela sociedade civil antecede, em pelo menos um ano, o Programa

Nacional de Aids, com consolidagio bem mais tarde, em 19887
(GALVAOQ, 1997: 74).

A periodizagdo na trajetdria de enfrentamento da Aids descrita anteriormente, so
pode ser entendida se contextualizada com a vida politica e cultural do pais. Parker (1997)
apresenta um marco temporal diferente do apresentado por Lent em artigo publicado no
Jornal do Brasil, Editorial Opinido, 04/2000, e reimpresso no livro do I° Simpésio
Subjetividades e Aids, realizado em 2000 pelo Banco de Horas, a respeito do expressivo
aumento e engajamento politico das ONGs/Aids (chamado por Villela, 1999, de “O boom
das ONGs”), fomentando respostas nio-governamentais para o problema da Aids. Para
Parker (1997), este foi 0 momento que caracterizou o periodo de 1986 ao inicio dos 90.
Para Lent (2000), este ¢ um movimento dos anos 90, que denomina de “nova reago”.

A discordéncia temporal entre os dois autores nfo parece ser relevante, pois ambos
concordam que num determinado periodo, € no nosso entendimento, de forma irreversivel,
as pessoas vivendo com HIV/Aids comegaram a se organizar e a lutar por seus direitos
legais e humanos, problematizando a epidemia nfo s6 como um desafio técnico no campo
da satide, mas também como uma questédo politica envolvendo toda sociedade brasileira.

Referindo-se ao conservadorismo incorporado pelo saber médico e pelas incipientes

politicas oficiais da época, temos para Lent (2000) que:

'® Entendendo sob esta designagdo o conjunto heterogéneo e ndo hegemoénico de ONGs envolvidas na luia
contra a Aids, a partir de uma origem comum, marcada pelo sentimento da necessidade de uma intervencio
imediata sobre a epidemia. VER: Galvio, 1997 e Villela, 1999.



“0 saber médico da época, perplexo com o brotar de uma pandemia que o
confrontava com suas proprias fronteiras, havia se langado a procura de
erradicar a ag¢do do virus. A medicina contextualizada por interesses de
mercado e deficiéncias de saide publica, entrincheirada nos avangos da
tecnologia, contribuin para a construgio de um discurso pelo gual a Aids
era vista como um fato natural, rea¢do de um organismo a um virus novo
para a humanidade (...) Nova foi, entretanto, a reagdo que brotou no
.4mago da sociedade civil no expressivo movimento dos anos 90.
Abandonando uma historica passividade, a a¢do da cidadania e a
inauguragdo das ONGs/Aids integraram-se a uma onda de notaveis
empreendimentos quc ropercuiiram nas esferas oficiais. (..)) A tensdo de
“colaboragdo/demanda™ existente até hoje entre o Estado e a sociedade
civil, vem sendo um dos centrais responsiveis pelos sucessos ¢ avangos

no combate a epidemua” (Lent, 2000; 09).

37
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2 SOCIEDDE CIVIL, HEGEMONIA E CIDADANIA NO CONTEXTO DAS ONGs/
AIDS - UM DIALOGO COM GRAMSCI

No Brasil, como no resto do mundo, as primeiras respostas a Aids surgiram em
grande parte na esfera local, € a pressio de baixo para cima teve uma fundamental
importancia para desencadear ag(")eé nos niveis mais elevados da sociedade e do govemno.
Entretanto, a reconstru¢do historica também considera uma influéncia internacional (Parker
1997; Galvao, 1997; Villela, 1999). Portanto, o fato de organizagdes de pessoas com
HIV/Aids comegarem a se formar dificilmente esta isolado de eventos internacionais
semelhantes, aspecto plausivel na era da globalizagdo e de espagos intercomunicacionais
mais acessiveis.

De outro modo, podemos dizer que o internacionalmente visto como resposta ndo-
governamental (que englobava diferentes tipos de entidades e formas de atuago), no
Brasil foi traduzido como organiza¢do ndo-governamental (ONG). Sendo assim, foram as
genericamente denominadas ONGs que ofereceram “Respostas Nio-Governamentais” a
epidemia.

Cabe ressaltar que, segundo os estudos mais gerais sobre o terceiro setor, as
ONGs/Aids apresentam algumas diferengas. Landim (1988) localiza a formag@o das ONGs
em fins dos 60 e inicio dos 70 como resposta 'a ditadura militar, ou seja, as ONGs
expressavam 0s interesses politicos de determinados segmentos da sociedade excluidos
devido a opressio politica. Na auséncia de partidos, as ONGs assumem uma forma mais
dindmica de dialogar e de se opor ao governo militar. Contudo, para Galvdo (1997) a
diferenca ¢ que as ONGs/Aids inauguram uma nova agdo, pois se classificam como
organizagdes em uma oposigdo [cooperativa] as respostas, ou auséncia de respostas
governamentais para a epidemia. Sendo assim, a oposigdo, ndo pelo excesso de
intervengio caracteristico do processo ditatorial, mas pela auséncia ou pouca presenga do
Estado numa situagiio emergencial e complexa que caracterizava a Aids naquele momento
— meados dos anos 80.

Foi possivel perceber nas idéias de quase todos os autores citados até o momento,
uma relagiio de polarizaglio entre as categorias: Estado e “sociedade civil”. Contudo,
olhamos a frajetoria das respostas a4 Aids a partir de uma perspectiva gramscniana,
percebemos uma construgio dialética dessa relagio, niio idealizada, ainda que

contraditoria, na qual as praticas dos sujeitos tomam as respostas de enfretamento da Aids
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uma politica concreta e emblematica no campo da sadde. Coerente com essa perspectiva, 0
papel protagonista no enfrentamento da epidemia, seja da sociedade, seja do Estado,
dependerd do contexto em que essas praticas estio inseridas, ainda que consideravel
destaque merega a atuagido das ONGs/Aids como ja salientamos.

Nesse sentido, torna-se importante (re)discutir alguns aspectos da nova relagio
demandada entre cultura e politica, (re)significando o papel dos movimentos sociais, que
frente a complexificagdo e as “novas” demandas politicas, econdmicas, sociais e

»

institucionais e “novos” modos de adoecer, (re)estruturaram suas praticas pata além do
determinismo econdmico, sem, no entanto, desconsiderar a importincia do mesmo.
Entretanta, a politica de enfrentamento da Aids carrega antigos, mas sobretudo novos
emblemas que definem categorias como cidadania, a partir de uma estratégia politica para
se gonstruir mais espagos democraticos.

Cabe lembrar que a cidadania nao apareceu do nada, ela tem uma historia, esta
referida a um conceito preciso €.0 antigo conceito de cidadania ndo esta dando conta do

gue acontece agora, porque esta baseado na idéia de que existem so direitos individuais e,

hoje, através da luta dos movimentos socials, ha um reconhecimento pleno de que existem

Alrcitmn nrdatiscne (Mardaaa 100AN
ML LU S L VD \Lﬂ“l\luﬁu, 1 J-I_I'J.
Mevivmanedn Thaamine an nliemane
ALV Lt Utl5lllllu G olLanLLigLl
“... a cidadania como estratégia significa enfatizar o scu carater de
construgdo historica, definida, portanto por interesses concietos e praticas
concretas de luta e pela sua continua transformagio” (Dagnino, 1994:107.

Esta nova cidadania requer a constituigio de sujeitos sociais ativos, definindo o que

cles consideram ser os scus dircitos ¢ lutando para ¢ scu reconhecimento. Ela, a cidadania,

também ¢ capaz dc incorporar tanto a nogiio de igualdade como a de diferenca.

medida que permeiam os diferentes aspectos Gue caracterizain o objeto de estudo. Aleém e

discutir categorias de andlise como khegemonia proposta no titulo deste capitulo,
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enfatizar termos como sociedade civil, hegemonia ¢ vontadelconsenso as quais
reordenaram e ainda reordenam as analises sdcio-histéricas das sociedades modemnas,
corroborando para a incorporagio da pluralidade cultural como cursor de uma analisc
cticamentce comprometida com a transformagdo social ¢ contrariando, sobretudo as analises
monoliticas que caracterizam uma ciéneia simplista ¢ reducionista {Dagnino, 2000).

O conjunto da obra gramsciana propde um significativo processo de renovagio
O g t d na mtbirn o radiiaioar Py d .“n-d b f‘a\‘r:n
paiitica cenifrada na critica a0 reducionisine ecOnomuco € demanda tamoem, uma relieXxad

complexa e abrangente sobre as relagdes entre cultura e politica, dessa reflexio ha virios

D¢ acordo com Bobbio (1999), em Gramsci a socicdade civil compreende, ndo

mais todo o comunto das rclagGes materiais, mas sim todo o conjuito das rclagdes

Fy

?

colSgico-culturais; ndo mais toda a vida comercial ¢ industrial, mas toda a vida gspiritiial

, a sociedade civil e ndo

u-o

¢ intelectual. E, para o autor tanto, em Marx como em Gramsc
mais o Estado como em Hegel, representa o momento ativo ¢ positivo do desenvolvimento
historico, ainda que para Marx esse momento ativo seja estrutural e nfio superestrutural

como em Gramsel.

Scendo assim, considcramos as ONGs/Aids ¢ os grupos de apoio social aos
portadores do s HIV/Aids a clas associados, ou ndo, como sujcitos sociais ativos da
sociedade ndo-politica, uma vez quc a sociedade civil na perspectiva gramisciana,

compreende ndo apenas as cstruturas ccondmicas, mas também as suas formas dc

.+

organizagdo, espontineas ou voluntarias. C que nos permite afimmar que, a constru¢o

social do sujeito e as categorias por este construida, como o cuidado, sdo privilegiadas em

5

relagio & dinimica das estruturas sociais objetivas e acs papéis atribuidos aos elementos

ubjetivos, como vontade, fé, paixdc ¢ espintualidade ganham contormos politicos e

W

culturais na leitura gramisciana da sociedade {Dagnino, 2000).

Qual scria entdo a relagdo entre csse universo cultural © o que Gramsci chamou de

[¢]

hegemonia? Talvez cstivesse no fato dele considerar hegemonia como o ser social quc

Bobbio quc, faz a aproximagdo cntre o significado gramsciano de politica ¢ cultura &

11 s A . -
Com respeitc & extenslc, o hegemonia gramsciana [neste momento

diferencia esta micsma categoria da perspectiva leninista], compreendendo
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como vimos, além do momento da diregdo cultural, abarca como suas
entidades portadoras, nfo s6 o partido, mas todos as outras institcigSes da
sociedade civil (escola, igicja, imprensa, hospitais, entendidos no sentido
gramsciano} gue tenham uwm nexo com elaboragdo e a difusio da cultura.
Com tespeito a fungdo, a hegemonia nio visa apenas a formagdo de uma
vontade coletiva capaz de criar um novo aparelhe estatal ¢ de transformar
a sociedade, mas também a elaboragdo e, portaiito, & difusdo ¢ a realizagdo

dc uma nova "n“pqﬁo dec mundo, (...)...a fungdo resciutiva que Gramsci
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forga, a posi¢io preeminente da sociedade civil
mediador entre a ostrutura ¢ o clemento superestrutural secundario”

{Bobbio, 1999: 69).

Para além da direcdo politica, sentido dado por Lenin & hegemonia, Gramsci agrega
um processo de articulagfio de diferentes interesses em torno da gradual e sempre renovad
implementagiio de um projcto de transformacdo social. A dimensio da ewlinra, cntendida
como um conjunlo de regras e simbolos e linguagens que orientam ¢ dic sentido as
praticas e & visdo de mundo de uma sociedade (Chaui, 1994, Dagnino, 2000; Victora,
Knauth & Hasscn, 2000), ¢ componcntc csseacial para o processo hcgcma")nico.

Chaui (1994 considerou argumcnto seinclhante em estudo sobre cultura popular,

e

quando mostrou que a novidade gramsciana ¢ perceber que o conceito de hegemonia inclu
o de cultura como processo social global que constitui a viso de mundo de uma sociedade.
Neste sentido, ultrapassa o conceito de ideologia, pois encerra todo “processo social vivo”
pereebendo-o eomo praxis.

Scndo assim, tratamos a kegemonia como processo social de construgdo de sujeito

politicos, ondc a mesma dove propiciar uma constituigdic de basc intcgradora, na qual S¢
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iferentes tomas, de diferentes ordem ¢ multiplicidade de preocupagdos que

0s sujeitos trazem para a discussdo, cujo objetivo ¢ avangar no sentido da socializagio dos

saberes ¢ das expceriéncias, onde as simetrias sejam constantes ¢ o poder seja organizado

“Hegemonia, enquanto processo de articulagio dos diferentes interesses
11ecessarios para construir uma vontade coletiva [ndo somente] em alcance

a um conscntimento ativo, ¢ ¢la mesma um processo de construgdo de

sujeitos” (Dagnino. 2000:73)
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A construgic da vontade coletiva ndio deve partir de objetivos comuns, cmbora i§so

scja possivel, mas que também ndo signifique a simples soma de todas as vontades ou a
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oma de todas clas. Contudo, o mais importante ¢ que este olhar comum nfo sc
torne um fim em si mesmo, mas gue faga parte de um processo continuo em construgio, ou
seja, uma rede definida pelo processo de critica e renovagio direcionada & ago politica de
uma coletividade. Vemos a hegemonia como categoria capaz de coadunar as diferentes

as ¢ evidenciar os diferentes conflitos inerentes ao cotidiano das praticas e relagBes
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a unica forma de relacionamento social, mas € um dos mais
instigantes e um dos mais visiveis sintomas de transformagio. E com certeza o que mais
imediatamente traduz a maneira pela qual homens e grupos socials expressam seu
inconformismo. Pensar a transformagfio, lenta ou répida, pressupde identificar variadas
modalidades de conflitos, de divergéncias, dc diferengas, que, em scu embale apontam
ernativas, sugcrem outras formas de convivéncia e rejeitam padrdes de vida (Fostes,

1998). Falamos isso, pois na anélisc da trajetéria de formagdo do grupo ¢ da ONG a qual

esta vinculado, evidenciamos pontos de conflito e negociagdo que na maioiia das vezes e
paradoxalmente potencializaram praticas de cwidado, onde o direito a cidadanic

Pelc dngulo da dindmica societdria, os direilos dizem respeilo antes de qualgquer

coisa a0 modo como as relagbes sociais se estruturam {Telles, 1994). Sendo assim,

representagiio de interesses, donde s¢ concebe cabivel a construgdo de cspagos pablicos

quc fornceam legitimidade ¢ seatido politico-cultural aos miltiplos conflitos, como

tambdm scjam preconizados principios dc justiga ¢ cquidade nos alicerees do debate ¢ da

negociagdo destes espagos
T apn n besropeorioa & e *aares n oo PPt vola a sociedade civil st @
C 38 a megemonid € processs, sua Compreensac reviid a Solieddade Civie, 1510 €, a

sociedade nfio-politica, como um espago de construglio politica, o que pode apriori

significar um paradoxo, representa na verdada, uma continuidade entre Estado e sociedade.
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fillela (1999), discutindo as interfaces entre o3 niveis governamentais € &

socicdade civil face as respostas & cpidemia de Aids, coloca os limites ¢ possibilidades

csta porspoctiva, demonstra um tipo ospecifico de interface onde as tensdes ¢ algumas
")

“perdas politicas” podem ocorrer. Ela se refere a uma pratica comum de alguns setores

governamentals que reerutaram quadros do movimento de luta contra a Aids ¢ vice-versa
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cujos limites esido fixados e interiorizados. E, como ja foi dito, mais que uma ideologia, a
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2.1 As ONGSs/AIDS e os movimentos sociais na satide e o0 Grupo Fénix - renovando o
debate por uma teoria da vida

social ou de uma classe, o que significa dar som as vozes negligenciadas e silenciadas ¢
desobscurecer praticas gue em sua dindmica ndo se encerram em si mesmas. Ao contrario,
adem fins e meios, caracterizando um processs que se realimenta pelas conquistas,

utas, pelos conflitos, pela igualdade, pela diversidade ¢ pela forga da agdo coletiva.


usuario
Caixa de texto
2.1  As ONGs/AIDS e os movimentos sociais na saúde e o Grupo Fênix  - renovando o  
       debate por uma teoria da vida  
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Os movimentos sociais que se inserem no enfrentamento da epidemia e as agdes a
eles correspondentes nio merecem ser vistos como uma forma cultural fechada sobre si
mesma, ou seja, como uma outra cultura, mas como uma forga que se efetua no interior da
sociedade de mesma cultura, mesmo que seja para resistir a ela, e ainda para desvelar uma
outra hegemonia.

Trés passagens desta trajetoria merecem destaque, a medida que suscitaram uma
dindmica politica que evidencia a forma como as categorias analiticas gramscianas,

hegemonia, vontade coletiva e sociedade civil que se aproximam do que denominamos de

sociedade em redes"’, qualificaram o enfrentamento da epidemia.

A primeira passagem diz respeito ao surgimento das ONGs/Aids quando no inicio
da epidemia. A configuragdo assumida pelo Estado na sociedade desde entdo, ndo so
permitiu, 0 que seria simples de afirmar, como na verdade exigiu, devido a ag@o das forgas
sociais aqui jd mencionadas que passam a dar som e materialidade as suas vontades e o
fizeram 4 medida do possivel de forma ampliada, o surgimento de novas instituigdes na
disputa por hegemonia, como € o caso das ONGs.

Mesmo que o Estado brasileiro, ndo tenha se mantido sempre como um Estado de
“bem-estar social” ou um Estado totalmente provedor, ndo pdde e ndo pode mais reverter o
quadro cultural de garantia da condigio de cidadania dos individuos (Rodrigues, 2003),
obrigando-se a incorporar demandas de diversas ordens, até entdo obscurecidas.
Entretanto, esta incorporagio pode ser hda e por vezes realmente entendida como uma
forma de (des)responsabilizagdo do Estado, sobretudo, quando se trata de evidentes
episodios de minimizagdo do mesmo em areas estratégicas e delicadas como satde,
educagdo e principalmente assisténcia social. Esta controvérsia ocorre quando o Estado
minimizado permite que instituighes que surgem no seio da sociedade com o objetivo de
aumentar a polifonia das agbes politicas assumam diretrizes de sua competéncia.

Desenha-se entdio um outro quadro politico, onde estas instituigGes usam dessa
estrutura hibrida de sustentagdo para muitas vezes garantirem interesses particulares. Se
essa estrutura em alguns momentos e com certa recorréncia significou a redugdo da
responsabilidade politica e social do Estado em outros, ¢ nestes se enquadram muitos
eventos, dentre eles alguns relacionados ao enfrentamento da Aids sio emblematicos.
Nesses casos, a oposi¢io entre ONGs € Estado foi cooperativa, gerando uma agao sinérgica

desta estrutura hibrida caracterizada pela ONGs/Aids e pelo Estado. As vontades foram

'" A expressdo cunhada por Castells (1999) e por Parker, numa conferéncia apresemada no IV Congresso de
Prevengiio de DST/Aids, realizado em Cuiab4, de 10 a 13 de setembro de 2001,
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coletivizadas em fun¢do de objetivos comuns e ndo comuns, porém quase Sempre a
assisténcia e o cuidado foram previstos diretamente ou indiretamente, profunda ou
superficialmente. Como também direcionaram esforgos para assistir aqueles que, de acordo
com os estudos epidemiologicos estavam por multiplas razdes mais vulneraveis a
epidemia.

Ainda que possamos entender esta agdo sinérgica como movida por interesses
econdmicos, ja que a epidemia teve e tem uma incidéncia significativa sobre a faixa etaria
que compdem a populagdo economicamente ativa, categorias por Gramsci forjadas
possibilitam (re)significar os efeitos da epidemia, olhando o enfrentamento como processo
de vontade coletiva, onde interesses particulares sio minorizados em fungdo de interesses
coletivos. Isto quer dizer que os sucessos € (por que ndo?) os insucessos ndo se limitaram a
uma determinada faixa etaria ou grupo social, embora existam projetos e agdes especificas
para determinados grupos sociais. Entretanto, a legitimidade da politica de enfrentamento
da Aids no Brasil se pautou no principio da infegralidade (Mattos, 2001). De certo, esta
tltima nfo € uma categoria gramsciana, porém alguns dos seus sentidos se aproximam do
pensamento deste autor, que acredita que por meio da conquista da hegemonia estabelece-
se ndo so o triunfo de vontades coletivas, como também a possibilidade de vislumbrar
novas concep¢des de mundo.

Mattos (2001-03) discutindo o dever do Estado em garantir o direito a saide,
apresenta uma andlise sobre os sentidos que podemos dar a integralidade em saide, que
pode servir para qualificar boas praticas, organizar servi¢os, € pode se refletir também na
estruturagio de politicas especificas como no caso das respostas a Aids. Embora néo use as
categorias gramscianas, discuta no dmbito governamental e priorize o periodo pds 1996 (e
aqui destacamos o inicio da trajetoria com o surgimento das ONGs, como a primeira
passagem das trés a serem analisadas), também destaca como € possivel construir uma

nova visdo de mundo, baseada no imperativo do direito:

“Mas devemos ressaltar principalmente o exempio de politicas que t€ém se
pautado pela integralidade. Esse ¢ justamente o caso da politica brasileira
frente a Aids. sobretudo desde 1996. A resposta brasileira recusou o
receituario internacional, ao assumir o direito ao acesso gratuito dos anti-
retrovirais a todos aqueles que necessitam, sem descuidar das agdes

voltadas para prevengio. Preocupada com o alto custo dos anti-retrovirais,
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a resposta governamental incluiu agbes voltadas a redugdo dos pregos
desses medicamentos.

Em tese, podemos dizer que uma das marcas das politicas de
cnfrentamento de certas docngas pautadas pela integralidade é que elas
contemplam tanto as dimensdes assistencials como preventivas. Nesse
sentido, e¢las s¢ voltam tanto para garantir o direito dos portadores da
doenga as ag¢dcs assistenciais de que necessitam, como o direito dos ndo-
portadores a se beneficiarem com as agdes preventivas, Isso sem descuidar

das possibilidades de modificar 0 quadro da doen¢a no pais. (Mattos,
2003:55)

A manobra politica efetivada pelo Estado brasileiro, numa demonstragdo de
soberania e consciéncia politica que data de meados da década de 90, exprime os efeitos da
primeira passagem da qual tratamos, isto €, o surgimento e 0 engajamento social e politico
das ONGs/Aids. O arranjo politico iniciado ainda na época mais dura do enfrentamento, no
inicio dos anos 80, ou seja, na época em que a epidemia se apresentava comeo um enigma,
¢ uma passagem importante, primeiro por uma questdo historica, pois numa perspectiva
historiografica do enfrentamento esse momento (inicio dos anos 80) é o marco inicial,
como também por uma questdo sociologica e politica proveniente do pioneirismo e do
carater inovador do fato, provocando mudangas de padres e comportamentos ndo sé no
que tange a politica, mas também aos individuos.

A segunda passagem refere-se 4 capacidade juridica e politica adquirida pelo
Estado e manifestada com maior evidéncia a0 negar uma proposta externa para a resolugio
de um problema especifico do pais, adotando condutas eticamente orientadas, como vimos
na citagdo acima. Conduta que diz respeito & maneira como Brasil conseguiu se sobrepor
aos principios do neoliberalismo, que na salide se tornam agravantes ao conceber a saide
como um bem privado, portanto circunserito ao individuo. O projeto "Aids I" ndo previa a
distribuig3o gratuita de medicamentos aos individuos afetados pela Aids, pois esta era vista
como fung¢io do Estado.

Embora o Estado brasileiro tenha sido criticado, € muitas vezes com razio, por ter
negligenciado situagdes de calamidade no que tange as politicas pablicas, a partir de um
determinado periodo e no caso da politica de enfrentamento do HIV/Aids este periodo,
como destacamos na passagem anterior, constituiu-se de tal polifonia que em face de

perspectivas excludentes como a imposta pelo Banco Internacional para Reconstrugio e
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Desenvolvimento (BIRD), ja ndo se podia reverter o processo de ampliagio politica
subsidiada pela incorporagio de diferentes atores sociais, entre eles o movimento
relacionado a Aids. O que garantiu um modo inovador de exercer a soberania e o poder
politico, através de um consenso de que a distribuigdo dos medicamentos, ainda que
considerada como mais uma alternativa ao tratamento dos afetados pelo HIV/Aids, e ndo a
Unica, era uma medida necessaria, por isso garantida pelo Estado a partir de entdo". O
episodio de 96 mostra a forga de um Estado Ampliado e por isso com maior capacidade de
articulag¢do politica.

Assim como demonstra que passado o clima de efervescéncia reivindicatoria
caracteristico do inicio da epidemia e do surgimento das ONGs, a efemeridade foi
subsumida por uma visio menos romintica, voltada para uma pratica politica que
evidenciasse a participag3o e a cidadania.

Mesmo que essa discussdo parega um ordenamento de categorias, Gramsci em
nenhum momento as categorizou separadamente, ao contrario, consenso/vontade coletiva,
hegemonia e sociedade civil permeiam e compdem um mesmo universo. Sao importantes
para entender € analisar a sociedade como se apresenta no mundo atual.

Insistimos no fato de que o Estado ampliado age sinergicamente no caso da Aids
com a sociedade em redes (ndo-politica, civil). Por acreditarmos no argumento de que a
teia que compde as redes ligadas 4 epidemia é baseada numa correlagio de forgas, lutas,
conflitos e negocia¢des iniciamos a discussdo da terceira passagem que fundamenta a
escolha de uma instituigdo publica que ndo € ligada ao sistema publico de saude, a ONG
Esséncia Vital-Grupo Fénix, mas que faz parte da rede.

Pizza (2003), ao tecer uma critica a Antropologia Médica atual, lembra que as
transformagdes presentes no pensamento gramsciano, isto €, maior participagio politica, a
escuta de diferentes atores sociais na agio politica, respondem a op¢ao por uma luta, mas
nio necessariamente uma luta de classes e sim uma luta por hegemonia, presente no campo
da materialidade econdmica, mas também no ambito das subjetividades. Como também,
no que se refere ao dominio de uma determinada concepgdo tedrica a respeito de um tipo
especifico de doenga, seja a disputa por uma forma de pensar/explicar os sentidos e os

valores que regem a vida, a espiritualidade e a religiosidade, ou seja pela necessidade de

'¥ De acordo com a Lei n® 9313/96. ¢é da responsabilidade do Governo a disponibilizacdo do tratamento mais
adequado avs pacientes infeclados pelo HIV, deniro de pardmelros (écnicos ¢ cienlificos definidos pelo
Ministério da Saide. por intermédio da CNDST/Aids.
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impor/expor valores e/ou sentidos as formas como os sujeitos vivenciam seus processos
vitais ou como os mesmos efetivam/realizam seus projetos de felicidade.

Essas disputas que se refletem na politica sdo disputas do cotidiano e circundam o
universo da sociedade em redes. O que faremos a partir de agora € verificar em qual campo
de disputa esta inserido o grupo em estudo.

Uma primeira disputa salta aos olhos, a que se estabeleceu com os convénios entre
instituigdes de fomento (BIRD) e o Estado brasileiro que passaram a financiar projetos no
campo da Aids. O Ministério da Saude (Estado) através deste convénio bilateral assinado
com o Banco Mundial, passou a financiar projetos desenvolvidos por ONGs, por acreditar
que estas instituigdes teriam maior articulagdo e capacidade de alcance ¢ poderiam ndo s6
atingir um ndmero maior de pessoas mas garantir uma satisfatoria diversidade na
assisténcia.

Contudo, Viliela (1999), alerta para as vantagens e desvantagens desse processo
iniciado apds 1994. Ela destaca que a dupla inser¢do de alguns atores nos espagos
governamental e nao-governamental é concomitantemente uma vantagem e desvantagem.
Pois, ao tempo que legitimava o ideal dos grupos sociais ou reconhecia a trajetoria de uma
determinada ONG, por se basear no critério da escolha imediatamente desconhecia a
trajetoria de muitas, causando desconforto as demais ONGs. O que fragilizava o processo
democratico caracteristico do movimento. Ao passo que algumas institui¢des deixavam de
ter total confianga nos processos licitatorios € nas concorréncias, acreditando em possiveis
favorecimentos. E, ainda no que tange as desvantagens, dificultava a delimitagdo entre o
papel das ONGs e do Estado, além de coibir uma atitude mais agressiva e critica da ONG

em relagdo ao Estado. Este processo dialético € esclarecido pela autora a seguir:

“A parceria com as ONGs nio se resume ao apoio financeiro aos projetos.
Integrantes de ONGs estardo cada vez mais presentes no PN DST/Aids
como consultores, como membros de comissdes € comités, o que, muitas
vezes, ira dificultar a delimitagio dos papéis entre Estado ¢ ONG ¢
fomentar um clima de desconfianga ¢ mesmo ciume entre as ONGs. De
fato, a partir da instalagdo das concorréncias, as demais formas de
realizagio da parceria entre 0 PN DST/Aids ¢ sociedade civil (participagdo
em consultorias, em comissdcs ¢ comitfs, € mesmo em reunides,
congressos € conferéncias, dentro ¢ fora do pais) sdo tomadas também
como resultado de uma concorréncia "Virtual" entre as organizagdes.

Inclusive, no incémodo clima que se instala entre as ONGs, € insinuado
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que grupos cujos representantes participam de comissdes ou comités do
programa acabam tendo mais acesso a algumas informagdes, podendo
assim, ser beneficiados no processo de concorréncia de projetos, em que
pese a investirem critério piblicos que orientam o processo de selegdo. (...)
assim, embora o financiamento possibilite a realizagdo de varias agoes,
fortalecendo, portanto, as organizagdes, a dependéncia financeira que se
estabelece enfraquece no embate politico.(...) estes processos vido
promover uma progressiva despolitizagdo do movimento. O debate em
tono da epidemia no Brasil passa a ser mediado pelos recursos
financeiros, ¢ muito da criatividade, da energia ¢ do poder de mobilizagdo
das ONGs ¢é canalizado para a administragdo, ¢ implementagdo e
desenvolvimento de projetos de intervengdo. Parte desses aspectos pode
ser iHustrada se considerarmos o perfil dos projetos enviados visando apoio
financeiro” (Villela, 1999; 200/201).

O perfil do qual se refere a autora situa-se na homogeneizagdo para qual tenderam
Os projetos, a maioria se¢ enquadrava na categoria "Intervengdo comportamental”, ou seja,
prevengdo primaria, tendo como publico-alvo predominantemente os adolescentes,
seguidos de profissionais de sexo (de ambos os sexos) e a populagio gay.

A autora também destaca que esse processo foi mais evidente no periodo entre 93 e
98 e atualmente alguns autores/analistas (Terto Jr, Parker, Villela, Camargo Jr, Mattos)
apontam que o grande desafio € reduzir a verticalidade das a¢Ses, o que entendemos como
uma via capaz de garantir a emergéncia de outras perspectivas ndo s no que tange a
preven¢ido, mas principalmente no que diz respeito aos processos de construgdo dos
diversos modos de se fazer feliz, de vigorar, e de servir dos seres humanos. Como alerta
Pizza (2003), é necessario ajustar o foco das analises na area da Antropologia Médica,
buscando sua aproximagdo com a politica, com o intuito de colaborar nio para a
construgio de uma nova Teoria do Estado, mas, através dos caminhos por Gramsci
incitados, para o desvelamento dos sentidos que podem levar a uma teoria da vida, como

0 mesmo autor coloca abaixo:

“In contrast to many masters of contemporary critical thought, Gramsci is
not interested in the foundation of a new theory of social reality, which
can then provide the instruments for taking action in praxis. He is

interested in elaborating a living theory which reflects from its very
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constitution the concrete experience of real life and which gives rise to
practical activity, an initiative of will, a dialogue of transformation.

It is the emotion I have felt in the direct reading of Gramsci that moves me
to communicate to you the urgency of a return to his works. I will do this
following the points: hegemony, agency and the question of
transformation.” (PIZZA, 2003: 04).

A disputa pelo dominio permite o aparecimento de outras hegemonias que se
compdem na tensdo politica nio so causada pela questdo do financiamento, no caso da
Aids, o que estaria mais uma vez ligadas a questdes materiais. Mas também se encera no
campo do poder e das idéias politicas, das mentalidades e da cultura. E € nesse complexo
que se insere o grupo em estudo, que embora preceda a existéncia da prépria ONG a qual
vincula-se, percebeu na institucionalidade da condigado de Organizagio Nio-
Governamental a possibilidade de desenvolver teorias e praticas no campo da Aids, como
também maior visibilidade social e politica.

Portanto a terceira passagem € aquela, ja mencionada, circunscrita na disputa por
uma Jogica de organizagio do Estado Ampliado € a atuagio politica das ONGs/Aids que
hoje (re)pensam sobre suas praticas. Assim como, refletem sobre a melhor forma de
conduzir a politica de Aids no dmbito do Estado, fomentando criticas e avolumando a
disputa por visibilidade e inser¢do politica. Estamos num momento em que algumas
ONGs/Aids deixam de existir, é bem verdade, mas outras se forjam com novas e
diferentes propostas, acirrando, e de certo modo qualificando/ampliando/renovando, o
debate a respeito do cuidado aos individuos portadores do HIV/Aids.

A proposta deste capitulo ndo foi esgotar o pensamento de Gramsci, e nem mesmo
discutir sua feoria do Estado. Esse caminho foi seguido devido & necessidade de analisar
a ONG (Esséncia Vital) numa perspectiva politica e social & qual o grupo concretamente
esta vinculado. Primeiramente em um plano macroanalitico, buscando desvelar quais os
nexos deste vinculo, ndo s6 com as politicas de saiide de uma forma geral, mas também
com o proprio grupo em estudo. A seguir, mapearemos a trajetoria do Grupo Fénix no
sentido de figurar como mais um fio da imensa rede de apoio social aos portadores do
virus HIV/Aids. Este mapeamento constitui 0 segundo momento de nossa andlise e o

objeto de discussdo do préximo capitulo.
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constitution the concrete experience of real life and which gives rise to
practical activity, an initiative of will, a dialogue of transformation.

It is the emotion 1 have felt in the direct reading of Gramsci that moves me
to communicate to you the urgency of a retum to his works. I will do this
following the points: hegemony, agency and the question of
transformation.” (PIZZA, 2003: 04).

A disputa pelo dominio permite o aparecimento de outras hegemonias que se
compdem na tensdo politica nfo s6 causada pela questdo do financiamento, no caso da
Aids, o que estaria mais uma vez ligadas a questdes materiais. Mas também se encera 1o
campo do poder e das idéias politicas, das mentalidades e da cultura. E € nesse complexo
que se insere 0 grupo em estudo, que embora preceda a existéncia da propria ONG a qual
vincula-se, percebeu na institucionalidade da condigdo de Organizagio Nio-
Governamental a possibilidade de desenvolver teorias e praticas no campo da Aids, como
tamb€m maior visibilidade social e politica.

Portanto a terceira passagem € aquela, j4 mencionada, circunscrita na disputa por
uma loégica de organizagiio do Estado Ampliado e a atuagdo politica das ONGs/Aids que
hoje (re)pensam sobre suas praticas. Assim como, refletem sobre a melhor forma de
conduzir a politica de Aids no ambito do Estado, fomentando criticas ¢ avolumando a
disputa por visibilidade e inser¢do politica. Estamos num momento em que algumas
ONGs/Aids deixam de existir, é bem verdade, mas outras se fojam com novas e
diferentes propostas, acirrando, e de certo modo qualificando/ampliando/renovando, o
debate a respeito do cuidado aos individuos portadores do HIV/Aids.

A proposta deste capitulo nio foi esgotar o pensamento de Gramsci, € nem mesmo
discutir sua Teoria do Estado. Esse caminho foi seguido devido a necessidade de analisar
a ONG (Esséncia Vital) numa perspectiva politica e social a qual o grupo concretamente
estd vinculado. Primeiramente em um plano macroanalitico, buscando desvelar quais os
nexos deste vinculo, nio sé com as politicas de sadde de uma forma geral, mas também
com o proprio grupo em estudo. A seguir, mapearemos a trajetoria do Grupo Fénix no
sentido de figurar como mais um fio da imensa rede de apoio social aos portadores do
virus HIV/Aids. Este mapeamento constitui o segundo momento de nossa anilise ¢ o

objeto de discussdo do proximo capitulo.
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3 DA CRISE A POSSIBILIDADE - O CUIDADO COMO APOIO/ SOLIDARIEDADE
SOCIAL E COMO DADIVA

3.1 Com a palavra os sujeitos - na busca por outras possibilidades

Tentaremos apresentar primeiramente como o grupo e a ONG dimensionaram os
reflexos da politica de enfrentamento do HIV/AIDS no dmbito mais geral.

Ao percorrer o mapeamento do grupo e da ONG encontramos alguns debates que
de certa forma eram e ainda sfio consoantes com os acontecimentos mais gerais
relacionados a organizagio institucional do que nos habituamos a chamar de terceiro setor,

costumetramente formalizado através de ONGs — Organiza¢cdes No-Governamentais,

como também no que se refere ao trabalho das ONGs no campo do HIV/Aids.

Segundo os relatos do presidente da ONG Esséncia Vital, Marcos, e da
coordenadora do Grupo Fénix, Beta, foi na condi¢do de Organizagio Nao-Governamental
que identificaram a possibilidade da institucionalidade e, por conseguinte, a possibilidade
de desenvolver praticas e teorias no campo da Aids. Para eles este tipo de organizagio
social poderia ndo so viabilizar financiamento, como também garantir maior visibilidade

social e politica:

Durante muitos anos o trabalho na Casa (da Esséncia) se desenvolveu ¢
nos achavamos que deveriamos entrar no campo juridico da legalizagdo
juridica ¢ ai vem o conflito: vamos nos legalizar como que? Se 0 nosso
trabalho ndo tem sO limitagdc filosofica religiosa, quer dizer, nosso
trabatho caminha pela ecologia, pela reeducagdo ¢ a nossa visdo de meio
ambiente preservacionista, por onde a gente vai, o que a gente faz? Mas ao
mesmo tempo a gente precisava de recursos para sustentar ¢ dar dindmica
ao trabalho”. {Entrevista com o presidente da ONG Esséncia Vital -
23/03/04).

A davida de Marcos ndo é sO em termos financeiros, mas também em termos
tedricos, filosoficos e praticos. Ter a consciéncia de que seus conceitos e praticas ndo
compartilhavam plenamente dos paradigmas hegemonicos no que tange a ideal condigio
da existéncia humana, sobretudo da relagdo dos homens com o meio em que vivem, impds
a este grupo de pessoas o impasse de como se institucionalizar e de que caminhos seguir,

de maneira que ndo compartilhassem das idéias hegemdnicas, vislumbrassem novas
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concepgdes sem causar receios efou fanatismos, € pudessem usuffuir os incentivos
proporcionados pelas esferas publicas e privadas.

Sua fala parece ser uma critica as politicas até entdao desenvolvidas pelo poder
publico e também pela esfera privada. Essa critica apia-se na idéia, ndo s0 no que se
refere as concepgdes equivocadas que norteiam estas politicas, por nfo contemplarem uma
relagdo harmonica entre os homens e destes com ¢ meio, mas também na inaceitabilidade
de que recursos publicos ou incentivos privados sejam destinados para a construgdo de
projetos que ndo tenham uma perspectiva “preservacionista”.

Esta fala remete 4 questdo da insergio do grupo e da ONG num campo'® em que se
trava uma disputa. Recorremos a Bourdieu (org. Ortiz, 1983) que, tratando do campo
cientifico categoriza, entio, o campo como um sistema de relagGes objetivas entre
posi¢des adquiridas. E também o lugar e o espago do jogo de uma luta concorrencial. E o
que se disputa é o monopdlio da autoridade, visto pelo autor como capacidade técnica e
poder social, isto €, a capactdade de falar e de agir legitimamente, em ultima analise de ter

socialmente aceito aquilo que diz e o que faz. E ainda:

“Q que é percebido como importante ¢ interessante € o que tem chances
de ser reconhecido como importante ¢ interessante pelos outros; portanto
aquilo que tem possibilidade de fazer aparecer aquele que tanto o produz
como importante ¢ interessante aos olhos dos outros.(...)

Assim, a tendéncia dos pesquisadores a se concentrar nos problemas
considerados como os mais importantes se explica pelo fato de que uma
contribuigdo ou uma descoberta concernentes a estas questdes traz um

lucro simbélico mais importante.”(Bourdicu, org. Ortiz, 1983:123)

A fala de Marcos ndo representa diretamente a fala de um intelectual orgénico no
sentido gramsciano®, categoria também redefinida pelo autor nos estudos sobre sociedade
civil, mas a de um sujeito social ativo que engrossa o discurso renovador das ciéncias
atuais (no dmbito do campo cientifico), sobretudo das ciéncias humanas e da saide, da

critica forjada 4 modernidade e a4 pds modernidade que criaram, a partir de novas

Y VER também: Facchini, 2002; Galvio, 1997.

# Qs intclectuais sdo um grupo auténomo e independente, ou cada grupo social tem sua propria categoria
especializada de intelectuais? (...) Todo grupo social, nascendo no terreno originario de uma fungio essencial
no mundo da produgio econdmica, cria para si, a0 mesmo tempo, organicamente, uma ou mais camadas de
intelectuais que lhe ddo homogencidade ¢ consciéncia da propria fungdo, ndo apenas no campo econdmico,
mas também no social e politico:... o organizador de uma nova cultura, de umn novo direito etc. VER:
Gramsei, 2001
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racionalidades, consideravel desenvolvimento tecnologico que se refletiu nos diferentes
espagos sociais. Contudo também criaram novos mecanismos relacionais que mantiveram
o dinamismo social caracteristico dos tempos modernos, onde tempo e espago s@o
separados & esvaziados, garantindo, segundo os criticos da modernidade alienagdo e
distanciamento social (Giddens, 1991; Santos, 2000; Luz, 2003). Esta ultima autora

reproduz tal critica no dmbito das representagdes na saiide na seguinte passagem:

“No universo simbolico da cultura contemporanea hi um conjunto de
representagdes relativas aos valores dominantes na sociedade, como o
indtvidualismo (a compreensdo dos sujeitos como unidades pontuais
auténomas), a competigdo entre os individuos como regra basica do
relacionar-se, 0 consumismo, entendendo-se por este termo a disposigio
dos individuos para adquirir bens materiais ou simbdlicos que possam
diferencia-los hierarquicamente dos outros individuos como objetivo de
viver, o cuidado do corpo como unidade central (e muitas vezes Unica)
delimitadora do individuo em relagio aos outros, bem como de estratégias
de valorizagdo deste corpo para obter, a partir dele, dinheiro, status e
poder” (Luz, 2003:98).

No entanto, o presidente da ONG fala da possibilidade, ainda mal vista, de outras
hegemonias, nfo necessariamente novas, mas que busquem o desenvolvimento humano
sem muita complexidade tecnologica, sem atender exclusivamente 4 demanda de uma
sociedade reprodutora de comportamentos e atitudes que fragiliza a relagdo entre os
homens e destes com o0 meio e que se revistam de ética e do interesse pela conservagio da
vida,

O mesmo busca na Historia da ONG a fundamentagio de seus tdeais. Sua narrativa
abriga desde a inser¢fo em praticas sociais e ambientais baseadas na reciprocidade, na
solidariedade e na preservacio dos seres e das coisas, até as praticas espirituais
regeneradoras. Assim, ele conta que a ONG tem sua origem na Casa da Esséncia, que
priorizava a abdicagdo do consumo de carne como uma forma ideal de se alimentar,
traduzido pela coordenadora do Grupo como uma escotha para além da pratica alimentar,
como “uma mudanga ético-moral”, sem, no entanto, explicar o que significaria esta
mudanga.

Buscamos, entdo, no estatuto da ONG Esséncia Vital que conceitos poderiam estar

envolvidos nesta mudanga e que pudessem ser percebidos em nivel de organizagdo. Logo,
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no artigo que trata dos objetivos da ONG, encontramos algumas proposi¢les que aludem a

“mudanga ético moral’:

A Esséncia Vital tem como finalidade ¢ objetivos principais:

III — promover uma postura ¢ visdo espiritual, universalista e nio
dogmatica através do respeito as diversas crengas, realizando encontros
inter—religiosos € estudos de religides comparadas junto a comunidades;

V — Promover a gratuidade da saude ou o acesso a esta da forma menos
onerosa possivel, buscando qualidade de vida para a comunidade através
da divulgagdo e aplicagdo de medicina preventiva ¢ praticas naturais, tais
como: fitoterapia, homeopatia, florais, yoga, tratamentos espirituais,
alimentag8o, massagem, acupuntura e demais que se fizerem necessarias.
Tais praticas poderdo ser usufruidas através do Projeto Casa da Esséncia,
sob a forma de retiros espirituais e spas terapéuticos ou quando da
criagdo de parcerias, nucleos, ambulatdrios, centros ou ambientes
especificos para tal;

VIII - Valorizar a mudanca de habitos alimentares através do estimulo e
substituicio de alimentos refinados por alimentos integrais ¢ orgnicos
(sem agrotoxicos)...

XVII ~ estabelecer parcerias e celebrar convénios com a iniciativa

privada, o poder publico e organizagdes da Sociedade Civil;

Percebe-se que a palavra mudanga aparece no texto apenas no capitulo que trata da
alimentagio. Entretanto, todos os demais verbos usados para iniciar as proposigdes,
promover, estimular, vatorizar e criar denotam idéias de movimento, o que pode significar
uma tentativa de fixar uma idéia criacional, ou seja, de um mundo novo, s6 possivel
através da mudanga, pressupondo que o que temos nfo é bom, mas que podemos, ao
mudar, promover ou criar um mundo melhor.

Vimos também que desde o seu estatuto, a ONG sugere um amplo espectro de
atuagdo, isto é, com propostas ou no minimo diretrizes de atuag@o em areas delicadas e
consideradas genuinamente de interesse publico como a salde, a educagio e a assisténcia
social. Embora as diretrizes se entrecruzem, perpassando mais de uma area especifica, o
que nos interessa sdo as suas intengdes no que diz respeito a sande. Deste modo, “a
mudanga”, vislumbrada por seus objetivos para este campo, paira sobre dois pontos

importantes e que com o caminhar da pesquisa vimos presentes nas atividades e praticas
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desenvolvidas pelo grupo, especialmente as relacionadas a alimentagiio e ao uso das
orientagdes terapéuticas, cujas racionalidades sio denominadas alternativas.

Para Luz (2003) a busca de promogdo da sadde é um trago comum nas praticas de
saide hoje, indo desde o modelo epidemiologico mais conservador até as praticas mais
abertas ditas alternativas, as quais estdo referidas o grupo Fénix. Segundo a autora, o que
prevalece em todos os modelos € a obngacio de ter, adquinr, promover saitde. A maneira
como estas praticas sdo desenvolvidas e apreendidas diferem entre si, denunciando que ha
mais de um paradigma, entendido como estrutura simbolica modelar a ser interiorizada e
praticada pelos sujeitos, relacionado a rubrica satde.

No entanto, diversos autores (Valla & Melo, 1987; Oliveira, 2001; Pinheiro & Luz,
2003; Guizard & Pinheiro, 2004), incluindo Luz (2003), tém assinalado que as respostas
compreendidas no interior da sociedade, forjando novos movimentos societarios se
inserem nas chamadas praticas alternativas, e se destinam ao enfrentamento de questdes
relacionadas & dificuldade de se obter nos espagos institucionats a mtegralidade no cuidado
e na atengdo a satde, quais sejam: as dificuldades de acesso aos servigos de saiide, a
reduzida eficicia social da medicina moderna na “cwra das doengas™ e a crise de
compreensio por parte dos profissionais de saude quando estes se relacionam com a
populago, exigindo a reconstrugdo da racionalidade cientifica e técnica dominante.

A “mudanga ético-moral” € uma construgio ideologica que da sentido a estas
praticas, neste caso o sentido de fazer o que é certo. O certo pode nédo ser o convencional e
por isso destituido de autoridade, para usar o borddo de Bourdieu (org. Ortiz, 1983). Por
outro lado, legitimo quando se refere a uma pratica realizada por um grupo, que acredita
que mudar/promover significa ter praticas que se traduzem em agdes/fazeres que buscam
inclusdo, participagdo e também medificagdo de comportamentos. Nesta Otica estariam os
comportamentos a serem mudados, associados ao empobrecimento filosofico da existéncia
humana. Este empobrecimento resultaria em miséria, adoecimento e desigualdade social.

Poderiamos discutir longamente quais seriam as defini¢des de ética e moral, pois
os caminhos para se chegar a uma definigdo, se é que isto € possivel, demandariam uma
complexa discussdo tedrico-filosofica, como também exigiria algumas consideragdes de
cunho pessoal. Deste modo, indicamos que a palavra mudanca significa, neste contexto,
uma forma diferente e critica de olhar o mundo e verificar que a forma hegemdnica de
conduzir a vida, seja ela individual ou coletiva, leva a condigdes favoraveis é bem
verdade, especialmente no que se refere ao desenvolvimento tecnologico. Porém, impde

desvantagens que agridem a vida e o ambiente de maneira a obscurecer os beneficios.
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Seria ético entfo, pensar outras maneiras mais justas € menos destrutivas de manter a vida
humana.

O passo seguinte trata-se da observagio dos reflexos deste indicativo ou proposta
de mudanga no funcionamento da.ONG e posteriormente no grupo Fénix. O relato
oferecido pelo presidente da ONG demonstra que “se deve insistir numa proposta de
parcerias’. Entretanto, as parcerias institucionais vividas pela ONG, o fazem desacreditar
nas entidades juridicas, sejam elas publicas e/ou privadas, as privadas acusa de “usura”, ao
afirmar que esses entes s0 demonstram interesse em financiar projetos sociais quando
estes ndo signifiquem mera filantropia e sim investimento financeiro com perspectiva de
lucro.

Ja as publicas a critica se circunscreve no dominio do burocrdtico-racional, tipo de
dominio hegemdnico sobre a ética e a tolerdncia, em que pese alguma mudanga percebida
nos dias de hoje em diregdo a tolerdncia. Fazemos uso da tipologia weberiana que
sistematiza a legitimidade do Estado Moderno, pela coexisténcia de trés tipos de dominio,
a saber: o burocrdtico-racional, o tradicional e o carismadtico. No entanto Weber (org.
Cohn, 2003) aponta que o burocrdtico-racional também chamando de racional-legal, se
sobrepde aos demais tipos, obscurecendo aspectos como ética e tolerdncia, na formagio do
Estado Moderno, restringindo os canais de interlocugdo social. Isto se deveu, segundo o
autor, ao fato do legitimo deixar de significar a forga do costume para sigmificar a forga do
legal e do racional, isto €, da lei e da razéo.

Entretanto, a critica levantada pelo diretor da ONG congrega-se aos caminhos
criados pelo novo arranjo (leia-se ampliacdo) do Estado. Com respeito a isto Vieira (1999)
assinala que nos Gltimos vinte anos do século XX estamos assistindo uma (re)valornzagio
dos aspectos democratico e ético, como também da tolerincia. Portanto, acreditamos que
este trabalho colabora com este caminhar, na medida em que sonoriza criticas que revelam
uma nova visio de mundo, ndo somente baseada na razdo, tdo somente na busca por uma
verdade absoluta, mas sim na ética, na equidade e na tolerdncta, inclusive politica.

Sendo assim, ao contrario do que possa parecer, as experiéncias mal-sucedidas
legaram para a ONG o reforgo do ideal de formar parcerias entre os sujeitos, isto €,
fortalecer vinculos ja existentes como meio de construir juntos uma forma de bem-estar,

como também legitimar uma forma contra hegemdnica de pensar a saide e o_cuidado.



57

3.2 Uma primeira possibilidade - a institucionalizacio

A davida de como se institucionalizar se desconstruira, a partir da compreensdo de
que acreditar nos sujeitos ou em suas formas de organizagio social seria uma boa
possibilidade para encaminhar os seus projetos sociais. Neste caso, o tipo preferido foi o
de Organizagdo Nio-Governamental, que como vimos no capitulo anterior, teve € tem
importante papel na trajetéria de enfrentamento da epidemia. Ainda que nio tenha sido a
inser¢ao direta no campo da Aids o que motivou a formagio da ONG. E possivel perceber
também, a partir da passagem abaixo, que principios como solidariedade e parceria, que
entendemos como uma forma de ampliagio das redes de apoio, estio presentes ja na

génese da ONG:

“Porque um dos trabalhos que a Casa desenvolvia era distribuigdo mensal
gratuita de tinturas fitoterapicas, através de uma parceria que nos
desenvolvemos com um laboratério que planta e cothe suas ervas num
sitto em Teresopolis, ou seja, eles também t€m esta visdo de integragdo
com a natureza, as ervas sdo cultivadas sem agrotdxicos, entio os
remédios, estas tinturas, sdo 100% ecologicas. Mas a gente tinha que
comprar uma parte delas. Uma parte era doada e a outra parte era
comprada. Entio a gente percebia que ndo dava para ficar no campo do
assistencialisme, a gente precisava dar um passo que nos levasse a uma
sustentabilidade minima para que o trabalho pudesse se desenrolar € se
multiplicar, abranger um nimero maior ainda de pessoas, quer dizer o
jornal ja se comunicava com um numero grande de pessoas. Mas havia a
necessidade de a gente lidar no dia a dia com esse nimerc maior de
pessoas, porque o jornal é uma comunicagio de status vocé o espalha pelo
Rio de Janeiro, em restaurantes, mas vocé estd interagindo no anonimato
com essas pessoas, vocé ndo esta interagindo face a face com ¢las. E a
gente tinha a necessidade de fazer a Casa interagir com um nimero

maior” (Entrevista com o presidente da ONG Esséncia Vital - 23/03/04).

A necessidade de garantir sustentabilidade aparece de forma constante no discurso
do presidente da ONG e isto impGe a necessidade do recuo ao capitulo anterior, trazendo a
tona a idéia de autores/ativistas conhecidos (Parker, 2003 e outros) no campo do
enfrentamento do HIV/AIDS que, afirmam ser atualmente, o principal desafio das

institui¢Oes, a garantia da sustentabilidade, ndo s6 para ampliar o trabalho, mas, sobretudo,
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dar continuidade as propostas ji desenvolvidas. E a Casa da Esséncia, assim como o Jornal
Esséncia Vital e o Grupo Fénix ja desenvolviam atividades. A questdo era encontrar uma
via que garantisse a manutengdo dos projetos, por isso o fendmeno da institucionalizagdo
“nos moldes de pessoa juridica sem fins lucrativos”, defim¢iio de ONG empregada pelo
presidente da Esséncia Vital.

Sob o efeito de expenéncias mal-sucedidas, se impds a necessidade de escapar dos
“estigmas sociais” que podem estar associados as instituigdes, cujas atividades se baseiam
no resgate da subjetividade humana como uma forma de bem viver.

Novamente recorre-se ao estudo de Luz (2003) que, como dissemos propde dois
paradigmas distintos no que se refere as transformagdes ocorridas no campo da Medicina e
das Instituicdes de sande, genericamente denominado de ordem médica. O primeiro deles
diz respeito ao modelo da normalidade/patologia, versdo hegemdnica, ndo por acaso ligada
ao paradigma da racionalidade biomédica®, ainda que nio seja predominante, o que
significa que existam outras estruturas simbdlicas que orientam os sujeitos. Estas dltimas
estruturas simbolicas comportam, para a autora, as transformagdes ocorridas na saide nos
anos 70 e 80 do século passado que, sem superar o primeiro paradigma, refletiram-se
também nas institui¢gdes pibhcas de saide e vislumbraram uma vers3o positiva de saide,
segundo a autora, delineando um enfoque preventivista na saide.

No entanto, deste se distanciou, se aproximando dos enfoques higienista e vitalista,
nos quais a saide € vista como bem viver a vida atraves de habitos que prolongam a vida,
como as praticas alimentares mais saudiveis, a pratica de exercicios fisicos e o cultivo de
sentimentos positivos. E a ONG Esséncia Vital compartilha dessas praticas, rejeitadas,
segundo o presidente da ONG, pelo padrio hegemdnico da ordem médica e pelo dominio
do burocratico-racional na politica que age sinérgicamente com esta ordem médica
potencializando a exclus@io de modelos alternativos.

Por contemplar alguns aspectos deste segundc paradigma apontado por Luz (2003}
que ora vem ocupando espago nesta mesma ordem, a ONG destinou esforgos para
encontrar, dentro da vida social, seus pares, aqueles cujas representagdes a respeitc da
satde fossem semethantes as praticas propostas pela ONG, buscando amplhiar a rede e

potencializar suas praticas.

! Sobre racionalidades médicas e biomedicina, VER também: Luz, 1996; Sayd, 1998; Camargo Ir, 1997,
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da assisténcia e imbuidos de uma critica 2 algumas das praticas hegemdnicas, desejam ao
“atender um nimero maicr de pessoa” ser mais um fio da rede de apoio, sob a justificativa
de apresentar uma proposta diferente (methor).

Contudo essa ampliagio estava condicionada a um certo grau de formalizagio, que
deveria, ndo sO garantir legitimidade e credibilidade, mas também autonomia financeira,
fato que também justifica a adesio ao modelo institucional implementado, visto que a lei
n°® 9790/99 garante as ONG’s™ autonomia administrativa. Na passagem seguinte, podemos
perceber como a questdo da institucionalizagio foi encaminhada:

“. a gente vai ter que se legalizar como um centro espirita, ou uma
associagdo espiritualista? Mas a gente ndo queria este rétulo, porque s¢ a
gente sc legalizasse sob este rétulo a gente ia sofrer o estigma que estes
guetos sofrem. Entdo destas pesquisas surgic uma coisa que hoie esta
comegando ser percebida pela sociedade que € o terceiro setor, a visfo de
que a soctedade civil pode se organizar ¢ desenvolver trabalhos que
possam integrar diversas frentes que nasceu ai o conceito de ONG, de
Organizagdo nfo governamental, de organizacdo da sociedade civil, ...
Entio a gente percebeu a via pela qual a gente deveria trithar para que o
trabalho fugisse dos guetos e pudesse abranger trabalhos de cunho
educacional porque o jornal era um trabalho de cunho educacional de
comunica¢do” (Entrevista com o presidente da ONG Esséncia Vital -
23/03/04).

Embora demonstrando receio em associar qualquer pratica da ONG as préticas néo
hegemdnicas no campo da saide, como o resgate da espiritualidade, o mesmo acaba por
afirmar, o que também ja detectamos no estatuto,: que o Jornal, assim como as demais

atividades até entdio desenvolvidas buscavam uma abordagem religiosa - espiritual, ainda

= Nossa lcgislagdo prevé apenas 3 formatos institucionais para a constitnigdo dc uma organizagdo scm fins
lucrativos (associagdo, fundagio, organizagio religiosa). Portanto, toda ONG ¢ uma associagdo civil ou uma
fundagdo privada. Com o advento da Lci 9790/99, o conccito lcgal de piiblico foi ampliado, tendo ocorrido
um avango no reconhecimento, por parte do Estado, de novas dreas de atuacdo consideradas de interesse
publico. O Estado brasilciro scmpre reconhcecu ¢ apoiou organizagdes sem fins lucrativos, de perfil mais
assistencialista, voltadas i prestacio de servigos publicos nas areas da assisténcia social, salde e educagdo. A
partir do moinento em que 0 Estado reconhece um segmento de organizacdes da sociedade civil como de
utilidade on interesse piblico, conseqgilentemente cria uma relagio privilegiada com essas organizagoes, que
se concretiza em uma maior facilidade de acesso a recursos piiblicos de foerina direta on indireta. Contudo, a
Lei das Oscips nio estabelecen uma politica de financiamento a esse universo, sendo um novoe instrumento
de repasse de recursos piblicos para organizagdes qualificadas como Oscip — organizagio da sociedade civil
de interesse publico (VER; http://www.abong org.br).
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que ndo doutrinaria do desenvolvimento humano, numa perceptiva de ocupar novos
espagos, Marcos, presidente da ONG Esséncia Vital, percebe que, quando se objetiva
contrapor saberes e praticas hegeménicos, ndo deve ser feito de forma direta.

Para entendermos esse movimento contraditorio e complexo comum aos grupos
“dominados”, nos apoiamos nas idéias de Chaui (1994) que, sob influéncia de autores
como Gramsci ¢ Merleau~Ponty, analisa as formas de resisténcia da cultura popular no
Brasil, e assinala a importincia das ambigiiidades que se operam no dmbito do
conformismo e da resisténcia, duas categorias que esto circunscritas ao campo da Ciéncia
Politica.

O vocabulo ambiguo ndo goza de boa reputagio, pois pode ser sindnimo de incerto
e duvidoso, pode sugerir. Entretanto a ambigiiidade nfo é falha, defeito, caréncia de um
sentido que seria rigoroso se fosse univoco. Ambigiiidade ¢ a forma da existéncia dos
objetos da percep¢iio e cultura, sendo elas também, ambiguas, constituidas nio de
elementos ou de partes separaveis, mas de dimensdes simultineas (Chaui, 1994: 121-123)
Portanto esta ambigiidade que parece ser negativa/conformismo, ao contrario pode se
tornar um mecanismo de resisténcia e ocupagdo de posigio. Isto porque o ato de nio se
rotular pode permitir uma brecha e o caminhar pelos poros, sem que isto signifique a perda
da identidade de resisténcia®.

Evidencia-se a dificuldade que a politica tem de incorporar os diferentes aspectos
da cultura, em especial a religido. Reforgamos mais uma vez a necessidade de
compartithar as proposigdes gramscianas, em que a cultura nfo € vista como um mero
artefato folclérico ou imaginério, mas esta refletida em praticas e modos de fazer. Que
compreendem o ser humano como um sujeito de agio comprometido com sua existéncia
social, cultural, politica e espiritual. Portanto,este ¢ ndo somente mais um exemplo, mas
uma tentativa real, ainda que no muito consciente, do presidente da ONG, de agregar

valores politicos s praticas culturais, inclusive as religiosas.

3.3 Os desafios da institucionalizacdo - o perigo da normatizacao

Nesta sessdo veremos alguns desafios que se colocam diante dos movimentos
societarios quando estes optam por alguma forma de institucionalizagido. No entanto, nio

estaremos trabalhando de uma forma ampliada, ou seja, as consideragbes se referem ao

** VER Castells (In: Parker & Aggleton, 2001).
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universo do grupo Fénix e nio cabem generalizagbes. Uma situagdo constante no cotidiano
do grupo foi a susceptibilidade 4 homogeneizagdo e 4 normatizagdo do discurso. Sobre
este segundo risco, apresentamos o relato abaixo, com o objetivo de mostrar como sdo
diferentes as representagSes referentes ao grupo entre o presidente da ONG e a Beta,
fundadora do grupo, nfio 56 no que se refere 4 temporalidade dos fatos, mas, sobretudo &
importincia que os sujeitos perdem no discurso do presidente, em fungio das normas

previstas na formagio da ONG, que prioriza a coletividade. Vejamos:

“... a gente fez a opgdo de caniinhar por nos tornarmos uma Organizagdo
nio governamental. Dai surgiram outras atividades, o trabalho ganhou
outras pernas, a Beta hoje gestora do Projeto Vibragdo Positiva para
portadores do virus HIV, foi uma das pacientes da Casa da Esséncia ¢ ¢
uma das pessoas que se beneficiou do que a Casa da Esséncia
proporcionou, ndo apenas para ela, mas para milhares de pessoas, ao
longo dos anos em que ela existe. E pela constincia da Beta e pela
disciplina da Beta, pelo carater de compromisso da Beta houve um convite
por parte da espiritualidade, que orienta os nossos trabalhos, para que ela
assumisse uma postura “n3o de uma dependente™ do que se ofertava em

termos de orientagdo em saude, mas que ela fosse uma pessoa interagente

e que fosse uma pessoa também multiplicadora do que se estava fazendo.
Este conceito de multiplicador hoje em dia é uma palavra que esta se
usando muito, das pessoas serem multiplicadora das informagdes ¢ do
conhecimento que recebem. E foi feito este convite e a Beta topou, pelo
fato até dela ter recebido uma orientagdio para o caso especifico dela ser
considerada soropositiva, portadora do virus HIV e uma multiplicadora de
um conceito que ela recebeu na Casa e organizar isto e multiplicar essa
informago, dai comega a historia do Vibragdo Positiva que passa a ser
mais um cémodo nesta casa, quer dizer mais um quarto, mais um projeto a
ser desenvolvido” (Entrevista com o presidente da ONG Esséncia Vital =
23/03/04).

Duas questdes chamam a aten¢io no trecho acima, primetramente a questio
temporal, que é diferente entre Beta, coordenadora do grupo Fénix e Gestora do Projeto
Vibragiio Positiva, ¢ 0 Marcos. Em entrevista com Beta, ela reconhece que foi realmente

tocada pelos trabalhos da Casa da Esséncia, porém seu despertar foi quando seu



62

companheiro faleceu em virtude de complicagSes relacionadas a AIDS,... “Em 1995 me
descobri soropositiva e em 1996 meu companheiro faleceu em virtude de complicagdes
relacionadas a AIDS, entdo achei que pudesse morrer”.

A vontade de compartilhar de Beta ¢ diferente da expressada pelo presidente da
ONG, que associa a existéncia do grupo Fénix a uma determinagio da ONG, quando na
verdade € o contrario, a ONG existe em fun¢io da jungio dos trabalhos realizados pela
Casa da Esséncia, pelo Jornal Esséncia Vital e pelo Grupo Fénix. Os mesmos estavﬁrn
ligados, ndo sé por conter participantes com tnser¢io dupla como a Beta, mas também por
compartitharem da mesma abordagem teorico-filosofica. Para existir, a ONG compilou
interesses semelhantes, portanto o que fez da Beta uma “multiplicadora”, ou melhor
dizendo, alguém com um humano e singelo desejo de servir ao outro, foi a sua trajetéria
de vida e o contato com os elementos do seu ciclo, incluindo o adoecer, o viver e o morrer.
Uma das metéforas construidas por Ayres (2001) nos ajuda, ao afirmar que diante da crise
¢ da impossibilidade, paradoxalmente as poucas possibilidades se avolumam e abrilhantam
o realizado. Segundo o autor, os perigos ndo sdo tdo evidentes, mas andam de bragos
dados com as possibilidades.

A segunda questdio estd no esforgo do presidente da ONG em atribuir sentido
orgdnico/normativo 8 ONG e ao grupo, como se tudo surgisse através das normas da ONG

— “Dai surgiram outras atividades, o trabalho ganhou outras pernas, a Beta, hoje gestora

do Projeto Vibragdo Positiva para portadores do virus HIV” — como também a
necessidade de ressaltar que as escolhas no foram frutos da razdo, mas da alma — “howuve
um convite por parte da espiritualidade, que orienta os nossos trabalhos, para que ela
assumisse uma postura‘“ndo de uma dependente” do que se ofertava em termos de
orientacdo em saude, mas que ela fosse uma pessoa interagente™. A principio o uso desta
construgio parece ser apenas um desejo de manter uma coeréncia cronologica e ideoldgica
da narrativa. Mas podemos ler como um desejo de ndo obedecer aos ritos hierarquicos
exigidos por qualquer estrutura institucional, onde para cada setor ou servigo ha um
responsavel. Na tentativa de minimizar qualquer componente racional ou que fiyja o
dmbito da instituigio prefere afirmar que, embora exista hierarquia, esta ndo ¢ fruto de
decisdo humana, e sim divina.

Embora haja um esfor¢o de mostrar que a discussdo do grupo tenha sido no &mbito
institucional da ONG Esséncia Vital, as decisGes mais importantes do grupo ja haviam
sido tomadas como, por exemplo, o nome Fénix, usado para designar o grupo que foi

escolhido em votagiio numa reuniio com individuos portadores, que ja haviam se reunido
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cerca de trés ou quatro vezes sem um nome especifico. Entdo Beta, nesta reunido, propos
que umas das atividades daquele encontro fosse a escolha do nome para o grupo. E uma
das participantes, sugeriu 0 nome Fénix numa alusio ao mito grego cujo termo estd
relacionado a um animal voador que conseguiu ressurgir das cinzas, permitindo mais uma
alusdo a metafora de Ayres (2001). Uma vez votado entre os presentes, o nome foi aceito.
As atividades realizadas pelo grupo e para o grupo estdo em consonincia com os
pressupostos da ONG. No entanto, se materializaram anteriormente a existéncia da
mesma, e quer queira, quer ndo, aconteceu a partir das experiéncias dos sujeitos
dialogadas num espago de ampliagdo da rede de apoio social aos portadores do HIV/AIDS
que, como veremos na discussdo de algumas praticas e discursos observados neste
cotidiano, se apresenta ndo s6 como uma rede de apoio, mas também um espago de
retoricas dialdgicas™ e dialéticas, onde uma das formas de comunicagio € troca.

Strauss ao introduzir a obra de Mauss (1974) afirma que para este autor a troca &
uma certeza de ordem 1égica, ela nio ¢ necessariamente material, portanto ndo lhe basta a
observagio empirica, deve-se provar que nas coisas trocadas existe uma virtude que forga
as dadivas a circularem, a serem dadas, a serem retribuidas, uma vez que néo se constitui
somente de objetos fisicos. Ha que se considerar a troca como um fenémeno primitivo,
onde se troca entre outras coisas imateriais, privilégios e dignidades. Godbout (1999), no
entanto introduz uma nova idéia aos estudos de Mauss (1974), o vinculo, como uma
categoria importante para além do bem trocado; portanto, neste contexto a troca se
estrutura através do vinculo.

A rede necessariamente ndo exige espagos institucionais para existir, porém a
trajetoria da vida social impde aos individuos algumas redes institucionais inerentes ao
convivio social como a familia, a escola, a igreja e o trabalho, entre outras,

Falamos especialmente das redes espontineas que se forjam na sociedade
interagindo com as ja existentes e conferindo & sociedade uma forma de teia (Gallo, 1999).
O modelo institucional tratado neste trabalho refere-se a esses grupos que
“espontaneamente” se formaram e definiram formas de atuagdo politica na sociedade, sem
que isto implique na perda do carater de espontaneidade, solidariedade e de reivindicagdo

que os caracteriza. Ou seja, que seja mantida a autonomia dos saberes.

 “a novissima retorica devera intensificar a dimensfo dialogica intersticial da nova retorica e converté-la no
principio regulador da prélica argumentativa (...) a polaridade orador/auditério deve perder a rigidez para se
transformar numa seqiiéncia dinfmica de posi¢des de orador e de posicdes de audilorio intermutaveis e
reciprocas que torne o resultado inacabade” VER Sanlos (2000)
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Foucault {1979} alerta que, mesmo na ativagdo dos saberes locais, descontinuos,
desqualificados, ndo legitimados, contra a instdncia tedrica unitaria, corre-se o risco de ter
estes saberes ordenados. Isto pode acontecer quando esses grupos assumem formas
juridicas e institucionais, que promovem transforma¢des sociais importantes, mas também
impdem a perspectiva democratica que as circunda alguns riscos como o perigo da
ordenagdo e normatizagdo dos saberes das pessoas e da propria vontade humana.
Evidéncias empiricas registradas no grupo Fénix demonstram como a forga da institui¢do
pode limitar a espontaneidade e a solidariedade, ndo sé pela falta de recursos, mas também
pela sobreposi¢do de um discurso sobre o outro, reduzindo a permeabilidade as diferentes
formas de pensamento e agfo, induzindo uma homogeneizagao do discurso.

A homogeneizagio pode também estar presente ao se impor normas que nio
expressam os desejos do grupo, como, por exemplo, a exigéncia estatutaria e as alusGes
verbais durante a reunido, feitas pela coordenadora, sobre a adesdo as praticas alimentares
vegetarianas, provocando uma certa diferenciagio e hierarquizacdo aos que possuem
habitos diferentes.

Uma outra questdo se refere & manutengio da instituigdo, que exige recursos
materiais, humanos e financeiros. A ONG € mantida por receitas obtidas a partir de
doagdes dos seus integrantes, os quais também prestam servigos voluntarios. Em virtude
da pouca arrecadagdio junto aos seus integrantes, ocorre ocasionalmente da receita ser
menor que a despesa, gerando a necessidade de uma receita extra, que ¢ obtida através da
venda de publicagdes ou de doac¢des dos participantes do grupo e mais comumente através
de uma maior participa¢do financeira dos seus integrantes. Ha reflexos desse fato no grupo
e a coordenadora muitas vezes se viu obrigada a mencionar que a ONG passava por
dificuldades e que por isso disponibilizava livros e porta CD’s para venda, ao final de
algumas reunides, Na opiniio do presidente da ONG, isto ndio seria um problema
propriamente, mas uma forma de garantir o sustento da instituigio e também uma forma
de garantir um maior envolvimento dos participantes.

Na entrevista, ao ser questionado sobre como poderia reagir um individuo recém
ciente de sua condigio de portador do virus HIV ou AIDS se fosse convidado a contribuir
doando alguma quantia em dinheiro ou comprando algum livro ou objeto, 0 mesmo
afirmou que essa € “a melhor forma de fazer parceria de sucesso”. Ele acredita que o
sucesso das instituigdes sem fins lucrativos, cujos projetos embasam-se em propostas

contra hegemdnicas, seria a “unido com a pessoa fisica” — entre os sujeitos.
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Se olharmos pelo viés mercadolégico, muito comum na atualidade, uma leitura
possivel desse discurso seria de “abuso da fragilidade humana”, uma vez que aquele que
procura o grupo pode estar vulnerabilizado, e nesta condigdo poderia confundir a proposta
do grupo como mais um “charlatanismo”, ao invés de apoio social.

Esta forma de agir pode, se ndo for feita com cautela e clareza, deflagrar um clima
de desconfianga e causar desconforto, fragilizando os vinculos existentes, o que implicaria
em afastamento ou esvaziamento do espago.

Para ndo reduzirmos este apontamento a conclusdes simples, que poderiam
desconstruir todo o esforgo analitico até aqui desenvolvido, usamos alguns aspectos da
teoria foucaultiana para afirmar que o grupo pode ser entendido a partir do encontro de
saberes. Embora a ONG seja uma institui¢@io e o grupo também, e estejam sob os riscos da
normatizagdo, o que prevalece no espago do grupo sdo os “saberes das pessoas”, os quais
atribuem ao grupo um grau de historicidade, ou seja, um conjunto de fatos e atos que
acontecem em determinados tempos e espagos, onde os atores principais sdo os sujeitos
com suas historias que se coletivizam, fundando uma outra historia, a histéria do proprio
grupo. Esta historicidade fornece o saber necessario para o fazer de cada um. E, deste
modo, o grupo vem tentando, com consideravel sucesso, escapar dos perigos da
normatizagio.

Visto que o grupo so existe porque as pessoas, a partir de um certo instante de suas
vidas, optaram por compartithar suas experiéncias e habitos e desejaram ampliar este ato

comunicativo da troca, fazendo valer a vontade de cada um.

3.4 O espaco, o cotidiano e as praticas - negociacio e conflito

Como ja dito, criado em 2001 e vinculado 4 ONG_Esséncia Vital, através do

Projeto Vibragdoe Positiva, o grupo Fénix oferece apoio social a portadores do HIV/Aids.
A ONG Esséncia Vital foi criada em 2002, no entanto o grupo existe desde 2001. Segundo
as defini¢Bes institucionais propostas por Altman (1995) e Galvdo (1997) para definir as
instituigdes de enfrentamento do HIV/AIDS, o grupo estaria caracterizado por um
agrupamento de pessoas vivendo com HIV/AIDS. Sendo esta forma institucional e
organizacional que deu inicio ao grupo.

O grupo se enconira mensalmente e as reunides acontecem geralmente no ultimo
sabado do més. A forma de organizagdo do grupo € restrita, freqiientando “apenas”

individuos portadores do HIV/Aids, embora tenhamos presenciado pessoas
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declaradamente soronegativas em algumas reunides, que mantinham alguma relagdo com
algum participante do grupo. A divulgacio das reuniSes acontece previamente, ¢om
colocagdo de cartazes informativos em espagos publicos que presumidamente atendam
portadores do virus HIV/Aids, como sedes de outras ONG’s, hospitais e postos de saude,
CTA’s - Centros de Testagem e Aconselhamento. E ainda ¢ feito, pela coordenadora Beta,
contato telefonico com os participantes cadastrados, informando sobre alteragdes na
agenda de atividades. |

As chamadas contidas no folder distribuido pressupdem a existéncia de uma rede.
A justificativa de convidar as pessoas que ja estdo nesta rede para participar de um outro
fio/ponto da rede, se faz pela possibilidade ndo s6 de apresentar uma outra proposta ou

perspectiva de cuidado, mas, sobretudo de poder trocar (ver anexo A).

“Se vocé é portador do virus HIV ¢ desgja conhecer maneiras de
fortalecer o seu sistema imunoldgico, venha participar de nossas
reunides positivas!”
E ainda:

“Q Projeto Vibragdo Positiva é desenvolvido pela Organizagio Nio
Governamental Esséncia Vital e realiza gratuitamente palestras/vivéncias
mensais, com o objetivo de mostrar aos soroposiivos, o quanto as
terapias naturais podem auxiliar no fortalecimento do sistema
imunoldgico, gerando maior bem estar ¢ qualidade de wvida.”(Texto base

do folder convidativo das reunides do grupo Fénix).

O trecho (re)constrdi alguns dizeres dos folders distribuidos, indicando que alguém
estad sendo convidado ndo s a conhecer algo sobre as terapias naturais, mas, também,
saber como aplicar melhor tal conhecimento ao seu caso especifico. E ainda, o auxilio das
terapias tem duplo sentido. Primeiro, diz respeito a ado¢@o de um conjunto de praticas e
medidas, as quais fornecem elementos fortalecedores do sistema imunologico, para que a
pessoa tenha methores condi¢des de responder imunologicamente a um determinado
agente agressor, respondendo assim ao paradigma hegemdnico da biomedicina -
“conservar a saude” - € o outro sentido € mais abstrato, pois trata de “bem estar e da
qualidade de vida”, condigdes que também podem ser atingidas a partir do cuidado que
ndo sO esta associado ao auxilio proposto pela terapia, mas a realizagdo do encontro,

atendendo e indo além do paradigma da saade/vitalidade — melhoria da qualidade de vida
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(Luz, 2003). Deste modo, o cuidado nfo € dado, e sim construido, por isso ndo ¢ oferecido
de forma explicita como as terapias. A troca acontece no encontro que propicia a
construgdo através da percepgdo dos diferentes modos de conceber a saide que se
evidenciam e se mesclam no encontro, por isso o encontro ultrapassa os dois paradigmas.

Foram observadas algumas especificidades sobre a organizagdo do espago, lugar
vivido, experimentado e dotado de movimento, que passamos a descrever. De maneira
rotineira, a coordenadora organiza o espago para as reunides distribuindo livros em um
determinado ponto da sala, algumas cadeiras e colchonetes sdo dispostos de forma circular,
garrafas de agua e copos descartiveis também sdo disponilibilizados, assim como incensos
sdo colocados em alguns pontos da sala. Geralmente, diante do grupo, usa um tom de voz
calmo e mantém um aprazivel sorriso. No entanto, faz questdo de se manter num ponto de
destaque na sala, no centro de uma das paredes onde também expde os livros. Durante as
atividades/palestras se coloca entre os demais participantes, compondo o circulo, e também
se envolve nos relaxamentos e meditagdes, normalmente ocupando outras posigdes que nio
O centro.

O espago onde acontecem as reunides demanda algo de diferente, pois também é
usado pelo Instituto Colunas para realizag@o de atividades esotéricas, terapéuticas naturais,
relaxamentos e meditagdes. Segue um trecho da descri¢do do espago, reahizada durante a

reunido do més de novembro de 2003 e registrada no diario de campo abaixo:

A coordenadora acende incensos durante a reuniio, mantém
espalhados neste mesmo ponto central, livros que versam sobre
terapias alternativas, auto-ajuda, biografias a respeito da AIDS,
biografias de lideres religiosos como Gandhi e Dalai Lama,
exemplares antigos do Jornal Esséncia Vital. Do lado de fora do
prédio, isto é, no quintal dos fundos, havia nesse dia um grupo
reunido, mas pouco falavam e ndo deu para perceber do que se
tratava.Como o espagco ¢é cedido pelo Instituto Colunas,
provavelmente esse grupo estivesse ligado a alguma atividade do
Instituto. A sala de reunifio do grupo Fénix fica no térreo, e a sala do
Jornal no segundo andar do mesmo prédio € alugada pelo
Jornal/ONG ao Instituto Colunas.O clima é de tranquilidade, as ruas
sdo arborizadas e o ambiente bem arejado, 0 que se comprova com a

sonoléncia perceptivel em alguns participantes, que por vezes
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cochilavam durante a palestra. Ha, bem proximo a sala de reunido,
um banheiro usado pelos participantes. Quando fui ao banheiro pude
observar que ha na frente do banheiro um pequeno corredor que
termina numa grande sala que parece ser o sagudo de entrada do
Instituto Colunas. Constatou-se em posteriores visitas com registro
fotografico que se trata de uma constru¢do residencial aproveitado

para fins institucionais.{ver apéndice B)

3.5 Refletindo sobre o cotidiano e sobre as praticas - do conflito a negociagio

As reunides duram em média quatro horas, com a dindmica de apresentagdo
seguida de relatos de vida e a apresentagdo de um profissional com atividade “terapéutica
alternativa”, com duragdo de uma hora. Cada reunidio tem uma média de 10 (dez) a 15
(quinze) participantes, variando de acordo com o tema ou a atividade desenvolvida no dia.
A coordenadora inicia a reuniiio contando um pouco da sua historia, como se fosse sempre
a primeira reunido do grupo. Apresenta alguns livros, enfatizando os relatos biograficos de
pessoas portadoras do virus HIV/Aids que aderiram as praticas terapéuticas naturais e que
“estdo bem de saide” ou que ainda “obtiveram a cura”.

Embora ndo defina o que significaria essa cura, se eliminagdo total do virus, se
redugdo para niveis considerados indetectaveis da carga viral (quantidade de virus
circulante), se teste “ndo reagente” para detec¢do de anticorpos especificos para o virus
HIV tipos I e II, se auséncia total de alguma patologia ou manifestagdo fisiologica
associada ao quadro sindrémico que segundo literatura especifica pode estar relacionada a
AIDS ou a infecgio pelo HIV, ou se simplesmente significaria um estado de felicidade
e/ou realizagdo pessoal. No entanto, esta nao-definicdo a priori, promove alguns
questionamentos que levam a interessantes debates, redirecionando o dialogo para outras
questdes. Cura de que ou de quem?

Os questionamentos naturalmente acontecem e se acirram quando a coordenadora
no desejo de acalmar os participantes recém-diagnosticados e os de primeira vez, além da
sua historia e das biografias citadas, apresenta também alguns trabalhos cientificos
importantes das areas meédica, farmacoldgica, bioquimica e naturista, que trazem
complexos e divergentes questionamentos a respeito da existéncia do virus HIV e também

da sindrome relacionada a AIDS. A coordenadora alerta para o perigo da leitura destas
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publicagdes sem uma anélise critica. Ela faz este recuo por encontrar no grupo resisténcia
para estas suposi¢des, o grupo percebe ndo ser esta a melhor forma de encaminhar a
discussdo. No entanto, sdo desencadeados alguns relatos em que cada um, a sua maneira
revela como percebe este evento em sua vida. Fot registrado, por exemplo, o relato de um
participante que chegou a realizar nove testes para se convencer que realmente era
portador do virus. Contudo, o questionamento se (re)significa a partir da intervencdo de
cada participante e assume uma outra perspectiva, € 0 grupo passa a se questionar sobre a
capacidade que o virus, enquanto um evento social, tem de alterar a vida de cada um,
sobretudo no que se refere ao processo de saude e doenga, relacionamento familiar,
questdes de trabalho/emprego, amizade e relacionamento afetivo.

Por outro lado, a coordenadora Beta acredita ser importante a leitura destas
publica¢des, pois, segundo ela, por questdes éticas e democraticas “todos devem ter direito
ao acesso a tudo que é produzido sobre o tema”. Considerando os apontamentos de
Foucault (1979), essa pratica (da coordenadora e do grupo) se aproximaria da “insurrei¢éo
dos saberes dominados”, isto é o desvelamento dos saberes entendidos como uma coisa
diferente, uma série de saberes desqualificados, ndo competentes ou insuficientemente
elaborados, saberes inferiores, abaixo do nivel requerido de cientificidade. Segundo o

autor:

“Foi o reaparecimento destes saberes (...) do psiquiatrizado, do doente, do
enfermeiro, do médico paralelo e marginal, do delinqiiente, que chamarei

de saber de pessoas ¢ que ndo ¢ de forma alguma um saber comum, um

bom senso, mas ao contrario, um saber particular regional, um saber
diferencial incapaz de unanimidade e que sé deve sua forga a dimensdo
que 0 opde a todos aqueles que o circundam — que realizou a critica.” (p.
170).

Sendo assim, estimular a leitura destes saberes significa para Beta, estimular o
saber que cada um tem a respeito de si, acalmar as pessoas, promover, de certo modo, uma

desconstrugio da doenca a partir do seu saber “desqualificado” e por que ndo do senso
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comum®, significa apoiar-se nas representagbes possiveis na sociedade civil (Luz, 2003)
sobre o processo de salide e de adoecimento ligadas aos diferentes tipos de saberes. Uma
das possiveis representagfes que favorece a “desconstrugdo” da doenga ou da infecgdo
pelo virus, indicada pela coordenadora e discutida no grupo, também presentes nas
referidas publicagdes, seria a perda do equilibrio associado a redugdo da for¢a/energia
vital. Nesta logica, a presenga do virus ndo teria tanta importdncia quando comparado aos
desajustes dos estados de espirito e de harmonia do corpo, da mente e da alma, que podem
ou ndo estar relacionados com a presenga do virus.

Sempre apds a sua exposigdo, Beta pergunta se alguém deseja falar alguma coisa,
se deseja se apresentar e falar um pouco sobre a sua vida. Por vezes espontaneamente
alguém 1nicia a fala, porém quando 1sso ndo acontece e permanece um interessante
siléncio, Beta intervém e solicita, desta vez indicando com um olhar e/ou um sorriso
alguém para falar, geralmente segue uma logica de tentar fazer com que o participante de
primeira vez se apresente e fale um pouco de si, ou entfio pede a alguém mais antigo para
“quebrar o gelo” e falar sobre a sua trajetoria de vida e a sua inser¢do no grupo.

A etapa de apresentagdo e relatos dura cerca de uma hora e meia, quando €
interrompida com o aviso da coordenadora que o convidado/palestrante, identificado como
especialista/doutor vai iniciar sua palestra, que, dependendo do tema/atividade a ser
desenvolvida, do envolvimento dos participantes ¢ da disposi¢do do palestrante, dura em
meédia uma hora e meia.

Logo apos a palestra e retirada do palestrante, o grupo ¢ argiiido pela coordenadora
a respeito das impressdes sobre aquele momento. Esta etapa ¢ seguida de novos relatos
que se estendem por mais uma hora. Em quase todas reunides observadas, o desfecho foi
“coletivo”, bastava alguém desencadear gestos ou falas de cansago ou esgotamento, para
que a coordenadora iniciasse o fechamento da reunido, propondo o cronograma das
proximas atividades. Nas duas ultimas reuniSes registradas no diario de campo, tem sido
constante, além de acordarem a data da proxima reunido, incorporaram no planejamento

outras atividades, como passeios ecologicos e almogos coletivos.

** Ao contrario do que propde Foucault (1979), Santos (2003) acredila que todo conhecimento local € total, o
mesmo aponta para um novo paradigma cientifico que tem proposto um didlogo com © senso comum, isto €,
um retorno ao conhecimento vulgar da natureza e da vida acessivel a todos. Foucault chama este
conhecimento de desqualificado. Sendo assim, os autores concordam que os saberes outrora desprezados pela
ciéncia moderna devem ser (re)encontrados. Contudo, descordam da perspectiva filoséfica deste
encaminhamento. Em recente publicagdo, na qual critica Foucault, Santos (2000} aponta que o desafio do
conhecimento-emancipagdo ¢ a passagem da peritagem para o conhecimento edificante.
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Quase sempre a reunido é composta de participantes de primeira vez e outros que
retornam de um Jongo periodo de afastamento, esses s3o a maioria. E os freqiientadores de
maior assiduidade que formam o nicleo do grupo alternam a frequiéncia. Este niicleo foi
estruturado recentemente. Na reunido de dezembro/2003, a coordenadora percebeu que a
freqiéncia estava reduzida, entdo propds aos mais assiduos € aos presentes naquele
encontro que no meés seguinte fosse feita uma reunido para definir as atividades e dividir
esforgos. Assim como expds as dificuldades pelas quais passava a ONG e apontou a soma
de esfor¢os como uma das solugdes para garantir uma maior diversidade das atividades,
como também aumentar a participagio, isto €, o objetivo era aprofundar o engajamento
das pessoas no grupo.

A percepgdo da freqiiéncia reduzida aconteceu, ndo coincidentemente, na reunio
que sucedeu a de novembro/2003, quando o palestrante, um médico especializado em
homeopatia, apresentou uma palestra que ndo foi muito bem aceita por alguns
participantes, por insistir termos e conceitos de dificil compreensdo e tratar de assuntos
que, segundo os mesmos, estavam distante de suas realidades. Segue abaixo um trecho das

anotagdes do Diario de Campo que reconstroi o teor da desaprovagio:

A palestra levou cerca de uma hora, o médico agradeceu e se despediu,
com ele foram as trés pessoas que com ele chegaram. Depois da palestra as
pessoas se movimentaram, uns s¢ dirigiram para a porta, outros foram a
uma padaria préxima para tomar um café No caminho, Berenice falou para
Renan (aquele que logo no inicio perguntou a Adélia quanto tempo ela
estava sem tomar remedio):

Berenice — Ah Renan! Isso, referindo-se a palestra, nio € para gente nio,

cadé a homcopatia?

Ambos vinham pela primeira vez ao grupo, interessados no tcma
homeopatia, ela continuou:

Berenice — ele (0 médico) ndo falou nada de homeopatia.

Renan - (comentou) eu acho que a gente tem que ter responsabilidade

naquilo que fala, pois sabe que vai estar formando opinido.

Outro participante comentou: ndo ¢ ¢ pior, com essa idéia de que se vocé ¢

ruim tem que ficar doente, ai vocé viu o que eu respondi para ele (se

dirigindo a Renan) que tem gente que ndo presta a vida toda ¢ morre com

quase cem anos, sem sentir uma dor!
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Renan — trogo chato, falou de umas coisas de filosofia que ninguém
entende nada, eu estava doido para praticar meu altruismo olha sé (neste

momento olha para Berenice ¢ ambos acendem seus cigarros).

A pouca presen¢a na reunido seguinte representou um descontentamento com a
atividade anterior. Fato que foi percebido e provocou movimentos de mudanga no grupo,
como o repensar a propria metodologia do grupo nfio s6 diante da situagio periclitante
pela qual passava a ONG, mas também face aos conflitos inerentes aos espagos coletivos.

O que faz deste espago coletivo ndo somente um aglomerado de pessoas, mas
espaco de encontro de sujeitos que, por serem diferentes, engendram uma diversidade que
qualifica este espago como uma rede de conversagdes®™, no dizer de Teixeira (2003). O
espago pode também ser compreendido a partir da proposicdo de Certeau (1994) para
quem os lugares, quando coletivizados, deixam de ser apenas mais um lugar, para
tornarem-se espagos dotados de realidade e desencadeadores de historias, isto €, lugares

vividos e experimentados. Sendo assim:

“O espago ¢ entdo animado pelo entrecruzamento de movimentos. O
espago ¢ o efeito das operagbes que o orientam, o circunstanciam, o
temporalizam ¢ o levam a funcionar em unidade polivalente de programas
conflituais ou de proximidades contratuais. O espago estaria para o lugar
como a palavra quando falada, isto ¢, quando € percebida na ambigiiidade
de uma efetuagio, mudada em um termo que depende de multiplas
convengdes, colocada como o ato de um presente (ou de um tempo),
modificado pelas transformagles das proximidades sucessivas.
Diversamente do lugar, ndo tem, portanto nem a univocidade nem a
estabilidade de um “proprio”. Em suma, o lugar ¢ um espago praticado”
{Certeau, 1994;202).

*® Teixeira (2003), falando sobre o acolhimento num scrvico de saude, entende que o dispositivo,
denominado por ele de acolhimento didlogo faz com que as diferentes alteridades (diferentes conversas) nao
apenas se articulem em rede, mas se constituam em auténticos espagos coletivos de conversagdes. (...)
Resumindo: todo mundo sabe alguma coisa e ninguém sabe tudo, e a arte da conversa ndo é homogeneizar os
sentidos fazendo desaparecer as divergéncias, mas fazer emergir o sentido no ponto de convergéncia das
diversidades. (pp, 102-103)
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3.6 Refletindo sobre o cotidiano - alguns dados importantes

Ainda buscando caracterizar o cotidiano do grupo, utilizamos o formulario de
registro da freqiiéncia dos participantes e também meio de contato com os mesmos, para
tragar o perfil dos participantes do grupo.

Contudo, esta escolha nos impds alguns problemas metodologicos, pois como o
formulario é acrescido de novos dados a cada reunidio, a avaliagiio feita ao término da
observagdo de campo ja ndo correspondia nem qualitativamente e nem quantitativamente
aos numeros que constavam quando finalizdvamos este trabalho. .

A coordenadora Beta costuma solicitar aos presentes, a assinatura de uma lista de
presen¢a. Como também devem preencher o formulario constando dados de identificagio
¢ de contato como telefone, endereco, correio eletrénico e outros, como data, hora e local
de nascimento.

Beta informou que o cadastro de cada participante era necessario para facilitar o
aviso das atividades do grupo. O primeiro mecanismo de cadastro foi informal,
costumavam usar folhas de oficio, onde as pessoas assinavam, muitas vezes, somente 0
primeiro nome e deixando ou nZo, telefones para contato. Em fun¢do da pouca
aplicabilidade deste mecanismo, foi pensado um outro formulario mais completo, cuja
folha de rosto traz o nome “grupo de mutua ajuda (presente também na margem direita
superior de todas as paginas) — Grupo Fénix” , e possui um bloco de perguntas destinado a
obter informagdes sobre “dados pessoais”. Constam como dados a serem preenchidos:
nome, enderego (com espagos especificos para CEP, cidade e estado), telefones (de casa,
do trabalho, € do celular), e-mail e numa mesma linha: data, local e hora de nascimento
tendo, como tultimo item profissio.

Durante uma das entrevistas, questionamos a coordenadora sobre a necessidade de
saber de cada participante informagdes tdo pessoais como, data, hora e local de
nascimento. Entdo, explicou que o objetivo inicial era tentar tragar o mapa astral de todos
integrantes do grupo, como uma forma de “sintonizd-los com diferentes perspectivas de
mundo”, especialmente as relativas a espiritualidade. Como também seria uma
possibilidade de “conhecer melhor as pessoas”. Perguntada sobre a pratica, ou seja, se
algum participante ja teria tido seu mapa astral tragado, ela afirma que ndo e que se caso
fosse feito, seria sob o consentimento das pessoas e afirma ser esta umas das diversas

atividades/servi¢os que o grupo pretende oferecer para aos participantes.


usuario
Caixa de texto
3.6  Refletindo sobre o cotidiano  - alguns dados importantes  



74

A partir das assinaturas das folhas avulsas, s6 foi possivel apreender quantos
homens e mutheres estiveram presentes no grupo até a ado¢do do novo formulario, haviam
12 (doze) assinaturas que somadas aos 60 (sessenta) nomes cadastrados no novo
formulario, perfizeram um total de 72 cadastros. Alguns recortes foram delineados, no
entanto, somente foram utilizados os dados do formulario novo que, embora nio estivesse
com todos os dados preenchidos por todos os participantes, permitiu alguma analise e foi
recolhido caso precisassemos efetuar algum contato posterior.

O universo do grupo Fénix era constituido, até o encontro de 23 de margo de 2004,
de 31 homens (51,7%) e 29 mulheres (48,3%), estabelecendo uma relagdio de
aproximadamente 1,07 (um virgula zero sete) homens para cada muther.

Havia uma notificagdo no alto das folhas, de ¢bifo, para os participantes falecidos,
totalizando 05 (cinco) 6bitos, duas mulheres e trés homens. Havia também a notificagio de
duas mudangas de enderego para outro estado. Duas pessoas nfo haviam declarado o
endere¢o. Entre os demais, 41 habitavam na cidade do Rio de Janeiro, uma na Regido
Serrana e seis na Regido metropolitana do Estado do Rio de janeiro (S3o Gongalo/Niteroi)
e Baixada Fluminense (S&o Jo&o de Meriti/Belford Roxo/Duque de Caxias).

De certo, varias possibilidades de analisar os dados foram pensadas, o corte racial,
andlises econdmica, social e cultural, entre outras; porém devido ao fato de n3o ser
possivel contactar todos em tempo habil, ao fato de nem todos os cadastrados estarem
presentes numa mesma reunido e nem todos terem preenchido todos os dados, essas
andlises ndo puderam ser realizadas.

Foi possivel realizar algumas consideragdes a respeito da diferenga entre o nimero
de homens e mulheres infectados, comparando com alguns dados epidemiolégicos
fornecidos pela CN — DST/AIDS - Coordenagio Nacional de DST/AIDS, publicados no
Boletim Epidemiologico — AIDS de junho de 20047, Como os dados de 2004 s estdo

disponiveis até o més de junho deste ano, comparamos com os dados do ano de 2003,

" O Boletim Epidemiologico de 2004 apresenta, em sua nova composigio, quatro grupos de informacdes: os
casos de aids notificados ao Ministério da Saude, transferidos das secretanias de saude estaduais ao Sctor de
Produgdo do DATASUS do Ministério da Sailide; os casos de aids registrados, on line, no Sistema de
Controle de Controle Laboratoriais (SISCEL), instalado na rede de 140 laboratorios em todo o pais € que
registra os individuos soropositivos para o HIV em acompanhamento de c€lulas linfocito T, basicamente com
marcador CD+4 positivo ¢ de carga viral; os dbitos registrados no Sistema de Inforinag3o sobre Mortalidade
(SIM) do Departamento de Andlise da Situagdo de Saitde — DASIS, também da Secretaria de Vigildncia em
Saude. VER: Boletim Epidemiolégico - Aids ¢ DST. Ano XVIII - n° 1 - 01" - 26* de 2004 — semanas
epidemiologicas janeiro a junho de 2004,
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quando foram registrados 32247 casos de AIDS® no total, sendo19648 casos em
individuos do sexo masculino para 12599 casos em individuos do sexo feminino,
correspondendo a uma relagdo proxima de 1,7 (um virgula sete) homens para cada mulher.
A mesma publicag@o, assim como outras alertam que desde o inicio dos anos 90 a relagdo
entre homens e mulheres vem estreitando, delineando um fendmeno cunhado de
“feminiliza¢do da epidemia”, 4 medida que esta relagdo vem se aproximando para uma
propor¢do de 1:1, ou seja, para cada um homem notificado, uma mulher (Parker, 2003;
ABIA, 2003). Contudo, este fato ja € uma realidade no grupo. O que possivelmente indica
que o grupo reflete, ainda que numa escala microssocial, o padrio epidemioldgico

nacional no que se refere ao comparativo entre 0s sexos.

3.7 Algumas representac¢oes do cotidiano - o estigma como processo social

Varias tematicas sdo abordadas no grupo, porém duas tematicas chamaram a
atengio pela auséncia ou pela pouca freqiiéncia. A primeira diz respeito ao episddio da
contaminagdo e a segunda ao diagndstico.

A contaminagdo € sempre um tema delicado quando abordade no grupo.
Poderiamos correr um risco ao afirmar que, de acordo com os registros da observagéo de
campo, este tema € o menos abordado ou entdo esta subliminarmente associado a outras
declaragdes, que geralmente estdao vinculadas a outros fatos narrados pelos sujeitos.
Questdes do tipo como, por que e até com quem, no caso de contaminagio via exposi¢do
sexual, sdo evitadas.

O relato sobre a contaminagéo assume, entdo, carater secundario e esta geralmente
vinculado a uma narrativa que denote conquista, confianga, forga, disposi¢o, revolugdo e
outros substantivos ou sensagdes que expressem acontecimentos positivos. Parece ser um
recurso para superar a negatividade que estd associada ds trajetorias individuais dos
portadores do virus HIV/Aids e escapar dos estigmas presentes nas representagdes
coletivas sobre a epidemia.

Para representagdes coletivas, consideramos a perspectiva durkheiminiana, que as
apreende como expressdes do fato social. Estas representagbes englobariam, os medos de

como a sociedade vé a si mesma e a0 mundo que a rodeia, como a massa de individuos

* Contagem de linfocito T CD4+ menor que 350 mm3 (definigio de caso de aids mais sensivel para fins de
vigildncia epidemioldgica) VER: Boletim Epidemioldgico - Aids e DST. Ano XVIII - n° 1 - 017 - 26" de 2004
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que a compde, as coisas de que se utilizam e o solo que ocupam. Esta estrutura esta
representada por recursos socioculturais: lendas, mitos, concepgdes religiosas, idéias de
bondade ou beleza, sobretudo as que se referem & moral e aos costumes, atribuidas de
certo grau de coercibilidade. Estas representagdes sio construidas por mecanismos de
cooperagdo que se estendem ndo s6 no espago social, mas também no tempo. Misturam-se
espiritos diversos, associam-se idéias e sentimentos diferentes, geragdes ao longo do
tempo acumulam suas experiéncia € sabedoria. Deste modo, mesmo considerando que
cada individuo possui a sua propria representagio, essa intelectualidade quando se forja no
ambito social € infinitamente mais rica e mais complexa do que no individual.

Ha significados positivos e negativos nesta representa¢do social que se impde aos
sujeitos. No entanto, sio dos negativos que coagem e oprimem os sujeitos dos quais
falamos, isto €, do estigma que encontramos presente no cotidiano do grupo, por vezes,
tothendo falas.

‘Contudo, tentaremos ilustrar com algum exemplo como os sujeitos (re)significam
suas trajetorias, superando o estigma, transformando-o numa bandeira de luta e
dimensionando esta luta num atributo qualitativo para o cuidado.

Para Parker & Aggleton (2001), a nossa incapacidade coletiva para enfrentar
adequadamente a estigmatizagdo, a discrimina¢do e a negagdo em relagio ao HIV e a Aids
estd lipada a disponibilidade relativamente limitada de instrumentos teoricos e
metodologicos para lidarmos com o problema. Consoante com essa proposta, €std a opgio
dos autores em entender este estigma, nfio tanto como coisas ou disposigdes psicolégicas
da parte dos individuos, mas como processos sociais ligados as estruturas/representagdes e
funcionamentos do poder que s6 podem ser totalmente entendidos e respondidos por meio
de modelos sociais de analise e intervengio.

Na busca por este modelo criticam as leituras feitas a partir da perspectiva de
Erving Goffman® no que tange as pesquisas sobre HIV/Aids por terem oferecido um
conceito formal para a estigmatizacio, isto €, um atributo fixo. Assim sendo, o fato da
estrutura de Goffman ter sido utilizada em muitas pesquisas sebre HIV/AIDS como se o

estigma fosse uma atitude estatica e ndo um processo social em constante mutagio limitou

— semanas epidemiolégicas janciro a junho de 2004.

** Normalmente, as discussdes sobre o estigma, particularmente em relagdo ao HIV e a AIDS, tomaram como
sen ponto de partida o trabalho, hoje clissico, de Erving Goffinan, ao definir estigma como “um atributo que
¢ profundamente depreciativo” e que, aos olhos da sociedade, serve para desacreditar a pessoa que 0
possui (In:Goffman, E, Estigma notas sobre a manipulagio da identidade deteriorada, RJ: editora Guanabara,
1988). Embora o termo em si tenha vma longa histéria (que remonta a4 Grécia Classica, onde s¢ referia a
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seriamente as maneiras pelas quais se tém abordado a estigmatizagio e a discriminagdo em
relagdo ao HIV e a AIDS,

Os autores também apontam para algumas concepgles tedricas criticas da politica,
das quais este trabalho compartilha, ao recorrerem as posi¢des de Gramsci e Foucault que,
lidas em conjunto potencializam a incorporago de aspectos como cultura, & ordem social e

politica apontando que:

“Para construir um entendimento mais completo da estigmatizagdo como
um processo social, portanto, precisamos tentar entender como o estigma é
usado para produzir ¢ reproduzir desigualdade social. Entender o estigma
como construido no ponto de intersec¢do entre a cultura, o poder ¢ a
diferenga, permite o uso de uma gama de novas ferramentas analiticas
através das quais poderemos avangar no nosso entendimento dos
modos pelos quais a estigmatizagdo funciona ou opera. A esse respeito, as
nogdes de violéncia simbolica (associada, em particular, ao trabatho socioldgico de
Pierre Bourdieu) e hegemonia (inicialmente elaborada na teoria politica de
Antonio Gramsci, mas recentemente empregada com proveito nas
analises culturais empreendidas por autores como Raymond
Williams, Stuart Hall ¢ outros) sdo particularmente tteis. Tais
conceitos esclarecem ndo somente as fungdes da estigmatizagio em
relagdo ao estabelecimento da ordem e do controle sociais, mas
também os efeitos de desconstrugdo da estigmatizagio nas mentes e

corpos daqueles que sdo estigmatizados™ (Parker & Aggleton, 2001: 14)

Os autores apresentam fontes antigas e novas da estigmarizagdo ligadas ao
HIV/Aids, ao referirem-se as antigas propdem quatro eixos principais, os quais parecem
estar quase universalmente presentes em todos os paises e culturas na evolugdo de suas
respostas ao HIV e & AIDS: (1) estigma em rela¢do a sexualidade; (2) estigma em relagdo
ao género, (3) estigma em relagdo 4 raga ou etnia; e (4) estigma em relagéo 4 pobreza ou a
marginalizagio econdmica. E sobre as novas fontes apontam os efeitos negativos da
interagdo dessas com o aumento da vulnerabilidade social e a violéncia estrutural que se
acirraram com as transformagdes processadas pelo fendomeno da globalizagdo que forjou

renovadas formas de exclusdo.

sinais corporais feitos com cortes ou fogo no corpo dos excluidos), ele sd entrou em grande escala na analise
sociologica através do trabalho de Goffman. VER.: Parker & Aggleton, 2001.
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Contudo, o estigma pode estar ligado & categoria cuidado, quando a situagio de
negatividade é (re)significada com base na necessidade de resistir & estigmatizagio e a
discriminag@o. Entretanto, esta necessidade € percebida de forma ampliada, ou seja, néo se
restringe a4 presenga ou auséncia de um agente etiologico especifico. E o sujeito
(re)humanizado pelo dialogo do grupo, mas ainda sufocado pelo estigma, percebe que a
necessidade de resistir nfo é s6 individual, mas também coletiva, tendo na
desestigamatizagio um objetivo e uma luta politica. Vejamos como isso se processa no
grupo. No exemplo a baixo veremos uma pratica aproximada daquilo que Teixeira (2003)
chamou de acolhimento—dialogo, na conversa entre dois participantes em que uma
participante que se queixava da “desconfianga” dos seus vizinhos a respeito da sua
condi¢do de portadora do virus HIV e do medo que sentia de ser discriminada, caso eles

tivessem a certeza de que ela era portadora do virus:

Marlene dizia que os vizinhos, ja desconfiavam, pois seu marido adoeceu:
Marlene - Ah! Estio esperando eu emagrecer para confinmar, mas ¢les
vdo se danar, por que vou fazer uma dieta, ai € que eu quero ver o que eles
vio falar?

Renan (se dirigindo a Marlene) - as vezes tem pessoas que por apresentar
um preconceito, deveriam saber o que ¢ realmente, isto ¢, por que s vezes
isso [confessar a soropositividade] vai ser importante para a pessoa. Renan
seguiu a fala ¢ contou como foi em 1986, saber que era portador do virus
da AIDS, soube porque seu namorado recebeu um resultado positivo.
Renan - O médico me ligou ¢ disse que o resultado do meu namorado
havia sido positivo, pedi que ele ndo lhe contasse nada, pois eu mesmo
fazia questdo de contar, iria fazer isso juntamente com minha cunhada, foi
a mesma coisa dizer vai ¢ conta, pois cle acabou contando, ai quando eu
cheguei em casa, meu namorado estava assustado e foi assim que eu

soube e tomo anti-retrovirais e nio sinto nada™

Vemos, na passagem, como a abordagem coletiva do tema pode favorecer a
desconstrugdo de algumas representagdes a respeito do HIV/Aids. Quando Renan conversa
com Marlene, forja-se, através do dialogo, uma forma de resistir aos estigmas, primeiro
mostrando que perder ou ganhar peso nédo significa ter Aids e, sobretudo a desconstrugio

da idéia de que a infecgio pelo HIV/Aids € um “problema do outro”.
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Fazemos uma referéncia ao trabatho (Aids e Pobreza) de Victora, Knauth &
Hassen (2000) que, em estudo sobre as representagdes e préaticas associadas a Aids,
questionaram quem era 0 “outro”, t30 presente nas pesquisas realizadas no campo da Aids
e perceberam que este “outro” em varios estudos aparecia como distante — as vezes
geograficamente, as vezes culturalmente.

No entanto, no caso® por elas analisado, a proximidade entre o “eu” e o “outro”
estava associada a prevaléncia do evento em determinado local. Identificaram essa maior
proximidade num bairro com maior incidéncia da epidemia e concluiram, ao interpretar
comparativamente os relatos dos trés bairros, que no bairroc com maior incidéncia ‘a
familiaridade com a doenga tornava a discriminagdo em relagdo aos portadores do virus
inaceitavel. As pessoas mais proximas dos portadores ou da doenga procuravam mostrar
que a Aids ndo era um “problema do outro”, no sentido de estar ligada a grupos e
comportamentos socialmente condendveis, mas aquilo que pode ocorrer com qualquer um.

Assim sendo, o recurso usado por Renan para acolher Marlene reproduz um pouco
da constatagio das autoras citadas, pois Renan busca mostrar a Marlene e ao grupo que
quanto maior for o contato social das pessoas com o virus ou com a doenga, um dos
caminhos por ele proposto seria assumir a identidade de portador, seja para a familia,
amigos ou vizinhos, deste modo se caminha para superar o estigma e a discriminagéo,
fazendo com que o “outro”, o portador, esteja 0 mais préximo possivel do “eu”. Neste
sentido, o problema ndo seria de qualquer um, mas de todos.

A relativizagdo apontada pelas autoras parece estar presente nos grupos de apoio
formados por portadores do virus HIV/Aids e deve ser considerada nas anélises sobre as
representagdes a respeito da Aids no interior do grupo. As representagdes estardo, portanto,
associadas aos contextos sociais, nos quais cada sujeito estd inserido. Deste modo,
percebemos que a autodefinicdo em portador, organizado ou ndo em grupos de apoio, vem
gradativamente deixando de ser um “processo de vitimizagdo” e assumindo uma dimensdo
politica importante, especialmente, no que se refere a desestigmatizagdo. Concordamos

com as consideragdes finais do trabalho de Parker & Aggleton (2001) ao postularem que:

¥ Estudo comparativo sobre as priticas e as representagdes sobre Aids em trés bairros de Porto Alegre que
foramn definidos de acordo com a incidéncia da infecgdo do virus HIV/AIDS: baixa incidéncia, média
incidéncia ¢ alta incidéncia. Usaram os dados coletados no estudo realizado pelo NUPACS — Niicleo de
Pesquisa em Antropologia do Corpo e da Saiide, a pesquisa Corpo, Sexualidade e Reprodugdo: um estudo de
representagdes sociais em quatro vilas de Porto alegre/RS — Brasil. Victora, Knauth & Hassen, 2000.
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0O momento é, portanto, oportuno de se acrescentar a evidéncia empirica
existente, assim como a literatura sobre a organizagdo ¢ a formagio de
comunidades, tanto de maneira independente da drea especifica de saiide
quanto em relagdo direta a ela, comegando assim a criar novos modelos
para advocacy e para transformagdo social em resposta a estigmatizagio ¢ a
discriminagdo ligadas ao HIV e a AIDS. Se os modelos de mobilizagdo de
comunidades, advocacy ¢ transformagido social oferecem uma base
importante para o desenvolvimento de respostas dirigidas a resisténcia da
estigmatizagdo, da discriminagdo ¢ da negagdo ligadas ao HIV ¢ a AIDS,
eles devem necessanamente ser concebidos como parte de um programa de
intervengdo multidimensional. Cada vez mais, esta claro que as ¢stratégias
localizadas de intervengdo dirigidas & mobilizagdo da comunidade ¢ a
transformagdo social (neste caso, em resposta 3 estigmatizagdo € a
discriminagdo ligadas ao HIV ¢ a AIDS) devem ser concebidas, quando
possivel, sucessivamente com o que foi descrito como intervengdes
ambientais ou ¢struturais direcionadas a transformagio do contexto em que
individuos ¢ comuntdades operam como a resposta ao HIV ¢ a AIDS (pp.
40 ¢ 41).

3.8 Uma segunda possibilidade - o cuidado pelos caminhos do apoio social

O trabalho em rede pode ser caracterizado de diferentes maneiras, entretanto a
exposta pelo grupo, nos remete a pensar numa forma especifica para o grupo que se
evidencia em falas e praticas. Portanto n3o é possivel classificar o grupo numa tipologia
especifica, embora haja algumas alusdes ao tipo “ajuda mutua”, presente, por exemplo, na
ficha de cadastro. Optamos por evidenciar o carater pratico, desse fio que compde e
amplia a rede que apdia os portadores do virus HIV/AIDS.

Ha varios indicios, identificados em falas e praticas que supdem a inser¢io do
grupo numa rede de apoio social. A rede de apoio social® na qual o grupo Fénix se insere
caracteriza-se pela construgdo de categorias que priorizam o resgate da humanizagio, a

saber: ampliagdo das necessidades, acolhimento e troca sensivel. Percebe-se alguns desses

M VER: Lacerda & Valla in: Pinheiro & Mattos, 2003:174.


usuario
Caixa de texto
3.8  Uma segunda possibilidade  - o cuidado pelos caminhos do apoio social  



81

elementos na narrativa da historia de vida de Adélia” quando a mesma narra sobre o seu

encontro com o grupo,

Adéha — Ah! Porque eu conheci a Beta, a gente tinha uns encontros no
Hotel Gléria, mas no Hotel Gloria eu nio conheci a Beta. Falaram que
esteve 13, mas eu nio vi. Ai, teve um que for ali na Praga Quinze, ai, a
Betinha estava 1a. Mas ainda eu nio conheci, mas me deram o papel dela,
sobre o suco dela. Até entio, eu tomava remédio [anti-retroviral] ainda,
esses encontros eram patrocinados por donos de laboratérios dos anti-
retrovirais. E a Beta nfo tomava medicagdo ¢ chegou 14 neste encontro e
falou da alimentagio dela. Mas falou com o grupo, ela satu distribuindo o
papel e falando para o grupo. Me deram o papel da Beta ¢ me disseram
que ela estava 13, eu ja tinha ouvido falar dela de outra época, ai eu fiquei
encantada. Ai cu disse: € essa menina que eu guero conhecer € conversar.
Ai eu marquei encontro com a Beta, ela falou das reunides do grupo, ai cu
fui (Trecho da HISTORIA DE VIDA DE ADELIA).

As escolhas se estabelecem na pratica quando o sujeito se percebe, como um ser
social ativo e constituido de saberes e que sua condigdo de existéncia ¢ permeada pelas
relagBes sociais que ele constréi. Sdo as decisdes de cada sujeito que moldam suas
relagdes sociais. Este processo, ainda que seja uma percepgdo individual, ndo anula o
coletivo, a medida que o sujeito acorda consigo que o seu estar no mundo € coletivo.
Entdo, escolhe com quem quer estar no mundo - conhecer e com quem quer vivenciar -
conversar, repartir e trocar necessidades e respostas, a partir de suas representagdes
individuais.

Segundo Lacerda & Valla (2003), o apoio social tem origem no pensamento
académico, a partir da década de 80, apontando para a possibilidade de enfrentamento dos
problemas de sade-doenga, via estabelecimento de relagdes solidarias entre os sujeitos. O
apoio social compreende os diversos recursos (emocionais, informativos e instrumentais)
que os sujeitos recebem através das relagGes sociais sistematicas e que podem gerar efeitos
negativos € positivos para o sujeito que recebe, como também para o oferecedor do apoio.
Para pensar apoio social, se exige antes de tudo um processo comunicativo estabelecido

pela troca e pelo envolvimento entre quem da e quem recebe, pois quem da recebe ao doar,

> Ressaltamos que o material colhido ma histéria de vida serd objeto de estudo do capitulo 1V, entretanto
faremos uso de algumas colocagbes para ilustrar algumas analises das sessdes finais deste capitulo.
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assim como quem recebe doa ao receber”, fundamentando a importancia da reciprocidade
no apoio social. O apoio social nio € apenas um evento, mas um processo de
descontinuidades e conflito o que garante constante atividade dos sujeitos.

A rede seria entdo uma teia de ralagdes/conversagdes que circunda os individuos
conectados por vinculos sociais de diferentes ordens, permitindo que os recursos de apoio
circulem pelos diferentes elos e os pontos de intersegOes garantam a passagem do fluxo de
uma rede para as demais, através da inser¢io em mais de um ponto da rede ou do simples
contato com um ou mais pontos. O que talvez justifique o carater itinerante de alguns
participantes do grupo.

O sentimento de solidariedade nasce a partir do sujeito, que sente uma necessidade
individual de compartilhar afeto, conhecimento, alimento, dor e alegria. A relagdo da rede
€ uma relagdo de interesse social. E o interesse parte de um problema que esté visivel, que
se torna coletivo, necessitando de uma agdo compartilhada. A ag@o leva 4 busca ou a
(re)criagido de outras formas de intervengio na realidade.

Vimos no relato de um dos nossos sujeitos dialogicos™, a conscientizagdo do ser
social, que é capaz de tomar decisGes individuais, que se reflete no coletivo a partir da sua
participagdo ou conexdo com varios fios da rede, traduzida pelo sujeito em “fazer um
pouco” das varias maneiras de fazer, propostas pela rede, na busca ndo s6 do seu bem
estar, mas também do reconhecimento de uma conquista partilhada deste bem estar.

Nio podemos escapar da discussdio mais aprofundada de uma categoria que se
coloca no universo do apoio social, a solidariedade social, mencionada varias vezes.
Adotamos as consideragdes de Durkheim (1970) para quem a solidariedade ¢ um
fendmeno completamente moral que, por si préprio, ndo se presta & observagio exata,
nem, sobretudo, a medida. Para proceder, quer a esta classificagio, quer a esta
comparagdo, é preciso, portanto substituir o fato interior, que nos escapa, pelo fato
exterior, que o simboliza, e estudar o primeiro — o fato interior, através do segundo — seus

efeitos.

3 Nesla passagem parafraseamos o pensamento freiriano, que ao contestar a pedagogia do tipo bancdria e
defender o processo de aprendizagem dialdgico, afirma que quem ensina aprende ao ensinar, assim como
quem aprende ensina ao aprender, processo também chamado de co-construgdio. VER: Freire, Paulo,
Professora sim, tia, ndo; cartas a quem ousa ensinar, RJ: Olho Dagua, 1994,

3* Ayres (2001) relembrando a alegoria da pomba kantiana, nos lembra que a linguagem s6 existe como em
ato. “E o que ¢ esse ato criador de sujeitos € seus mundos na e pela linguagem, o que nos faz experimentar o
que SOmOs no encontro com o que ndo somos, sendo dialogo? Podemos entdo afirmar que sujeitos sdo
dialogos” (pp. 68). Coadunando esi¢ pensamento com os encaminhamentos também dialogicos de Freire,
1994; Santos, 2003; Teixeira; 2003 cunhamos a expressio, “sujeito dialogico”, por vezes reduzida ao terino
sujeito, mas querendo qualificar os individuos que colaboraram com este trabalho dialogando conosco,
fazendo da linguagem um ato.
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A solidariedade social existe, apesar do seu carater imaterial, ela permanece no seu
estado de poténcia pura, mas manifesta sua presenga através de efeitos sensiveis. Onde ela
¢ forte pde — nos em contato, multiplica as ocasides dos encontros desejantes. A duvida de
Durkheim ¢ se ela produz este fendmeno ou se dos seus efeitos resulta o que, entendemos
como mais uma aproximagio a circularidade das trocas. O autor niio se destina resolver
toda a questio apenas aponta como nds, que de um jeito ou de outro, quanto mais
solidarios sdo os sujeitos um maior niimero de relagGes se torna possivel.

Assim sendo, o estudo da solidariedade nos remete ao conceito de fato social que
nfo pode ser concebido na sua plenitude, a ndo ser por intermédio dos seus efeitos sociais.
Com efeito, sendo um fato social, a solidariedade depende do organismo individual que a
mantém como predisposigio numa natureza psiquica. Nesse sentido, ela é uma coisa
indefinida e, por conseguinte, dificil de ser atingida. Nesses estagios individuais depende
de condigdes sociais para ser explicada, uma vez que este organismo € também um ser
social.

O autor explica que, quanto maior for a diversidade do grupo social, maior sera o
sentido da solidariedade, mais lagos—vinculos sdo estabelecidos no grupo, derivando
destes a coesdo social.

Turck (2002) assim como Durkheim (1970), lembra que a caracteristica de formar
redes a partir da solidariedade € uma peculiaridade das relagSes humanas, caracterizadas
por emaranhados de elos formados ao longo do ciclo da vida incluindo os processos de
adoecimento de cada individuo. E afirma que a rede € antes de tudo um processo de
cidadania, pois busca, embora ndo deva obscurecer o sujeito, suplantar os processos de
exaltagdo do individualismo. E necessario buscar a articulagio social e uma abordagem
ampliada das necessidades dos sujeitos, criando espagos de sociabilidade e participag¢do
que tragam significados politicos e sociais para a vida de cada um. O sentimento de “ser
parte de”, deve possibilitar ao sujeito a constru¢do de sua transformacdo individual e
coletiva.

O cuidado, tendo em vista sua caracteristica polifdnica®, pode ser visto como
solidariedade, por duas razdes: a primeira por ser também um fato social e, segunda, por
ser uma coisa tdo complexa e de tamanha indefini¢do que sé cabe a medigdo pelos seus

efeitos no sujeito ou no grupo. De outro modo, podemos qualificar a solidariedade como

3 VER: Guizardi & Pinheiro, 2004, pp. 21/22.
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um atributo do cuidado, ou seja, esta predisposigdo inerente aos sujeitos sociais de servir e
estar com o outro.

A rede €, entdo, uma sintese de experiéncias circulante nos elos e nos vinculos. A
ideologia das redes sociais como categoria traz para o contexto da saide, no ambito da
sociedade em redes, uma forma diferente de olhar e agir: uma responsabilidade coletiva na

forma de viabilizar o cuidado.

3.9 Uma terceira possibilidade - o cuidado pelos caminhos da dadiva

Foi a partir das apreensdes de Godbout (1999), sobre os estudos de Mauss a

respeito da dadiva, que encontramos 0s elementos necessarios para entender o sistema da

dadiva no mundo moderno. Compreendemos, entio, o cuidado como uma das

manifestacdes possiveis da dadiva do mundo atual. Fizemos isso, considerando suas

primeiras proposi¢des que refere a dadiva, como sendo antes de tudo um fenémeno de
reciprocidade.

Godbout (1999) relembra a surpresa de muitos quando Mauss (1974) comegou a
observar as relagdes de dadiva, em face da obrigagio de retribuir (e n3o s6 de dar) que se
torna a coisa a ser explicada e a esséncia de toda relagdo de dadiva, "sua verdadeira
natureza (da dadiva), aquela que se esconde por tras das afirmagdes de gratuidade dos

atores". Percebe-se que a esséncia da dadiva ndo se expressa pela dadiva em si, e sim pela

expressa idéia de reciprocidade como seu fundamento. Seja esta reciprocidade restrita ou
generalizada, mas que seja reciproca.

Entretanto, alerta ser comum o retorno no sistema da dadiva. A dadiva por
representar uma forma de vinculagio original distinta, ndo se define pela caracteristica de
ndo retorno, que lhe atribuiram. Portanto, ha diferengas entre a dadiva e o retorno
mercantil peculiar ao utilitarismo do modo de agir e de produzir inerente ao capitalismo
moderno.

Na dadiva certamente pode haver o retorno, contudo, ele ndo € necessariamente
material. Mesmo considerando que com freqiiéncia nas experiéncias da dadiva unilateral a
nao reciprocidade e o ndo-retorno sejam decorrentes, como nos casos da doagio de érgios,
sangue e heranga, ao contrario do que possa parecer, 0 retorno mesmo nestas experiéncias
unilaterais existe, € na maioria dos casos se afasta da perspectiva mercantil ¢ do

desequilibrio ocasionado pela sensagio da divida.
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Isto quer dizer, o retorno existe mesmo que ndo tenha sido desejado, pois muitas
vezes o retorno esta na transformagdo pessoal, pela qual passam os que dao. Existe, deste

modo, um retorno de energia para aquele que da e, sobretudo, para aqueles que trocam.

“Este retormo, inexistente nas outras formas de circulagio das coisas, esta
no proprio gesto de dar. Esse retorno nio tem nome em ciéncias sociais. E
no exemplo da doagdo de um o6rgdo e no caso dos AA - alcodlicos
andnimos - que se observa com maior evidéncia esse estranho efeito, que
ndo raro assume um carater espetacular. “Ndo sou mais a mesma pessoa”
dir4d o doador. “Esse retorno ndo entra em nenhuma equagdo contabil de
medidas de equivaléncia (ja que ele esta no proprio gesto de dar, que em
qualquer balango recebera um sinal negativo). Ele € quase sempre negado
pelas teorias modernas do utilitarismo vulgar ou cientifico ¢ silenciado nas
teorias da dadiva. A importincia dessa transformagdo de quem da ou de
quem recebe nio tem equivalente na sociedade moderna. Ela s6 apresenta
analogias com experiéncias usuais nas sociedades primitivas: miciagio,
ritos de passagem, conversio, experiéncia da morte” (Godbout, 1999:
115)

A troca assume intensa importdncia a medida que consideramos que os trés
momentos do ciclo “dar, receber e retribuir”, muitas vezes se confundem, sob o ponto de
vista de que: quem da ¢ também quem recebe e vice e versa. Deste modo, concordamos
com o autor quando o afirma que, a diferenca entre dar e retribuir € apenas analitica e no
circulo da dadiva muito pouco funcional.

Guizard & Pinheiro (2004) identificam categorias como saude e, por conseguinte,

cuidado, como dadivas. Isto porque, baseadas em Godbout, as autoras apontam como meio
de escapar da assimetria proporcionada pela condigio da divida, a necessidade de repassar
e retribuir 0 bem, de maneira que a obrigagio, e, portanto, o vinculo instituido, configure
uma rede simbdlica de produgido de sentidos e referéncias coletivas que estio menos
vulneraveis 4 hierarquizagdo, ja que estes sujeitos alternam entre as posigdes de doador ¢
donatario (p. 40).

Por acreditamos na imaterialidade do cuidado, 0 mesmo pode ser vislumbrado ou
como fato social, pelos seus efeitos, ou pelo universo da dadiva, pela sua forma. Pois,
através de uma relagio pessoal, o cuidado pode tomar forma, ja que, ao circular, a dadiva

enriquece e corporifica o vinculo. Em seu registro (da dadiva) ha sempre um algo mais
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que se afirma por meio da intengo e do gesto. Ao contrario do mercado, nela a primazia €
dada a forma, a maneira de proceder, e nfio somente ao resultado, o produto.

A forma da qual falamos se refere ao dialogo que representa a densidade material
do encontro, que uma vez disposto a relagdo entre os sujeitos, pode permitir o exercicio de
formas auténomas de cuidado.

A outra tematica presente no grupo que ficamos por discutir, diz respeito ao
diagnostico, que pode acontecer em diferentes contextos da vida dos sujeitos. Nio falamos
especificamente do diagnostico clinico e/ou laboratorial da presenga do HIV/AIDS, mas
do diagnéstico pessoal, processo pelo qual passa cada sujeito quando sabe/descobre/sente
que € portador do virus HIV/AIDS.

A partir dos relatos sobre este processo, percebemos que, devido a densidade € a
complexidade do fato, este evento torna-se, na maioria das vezes, um marcador de tempo
da vida de cada um. Trés relatos chamam a atengfio, ndo somente pela complexidade e
pela densidade dos fatos, mas também pelo carater temporal atribuido ao evento. Entre os
trés relatos, esta o de Adélia, que neste trabalho sera mais detalhado no proximo capitulo,
no desenvolvimento de uma questdo especifica sobre a categonia cuidado. Entretanto,
agora nos deteremos em apenas um deles. Trata-se do caso de Beta, coordenadora do

grupo:

Em 1995 se descobriu soropositiva e em 1996 seu companheiro faleceu em
virtude de complicagles relacionadas & AIDS, entiio ela “achow que pudesse
morrer”. Em 1997 ela conheceu a Casa da Esséncia — que, segundo ela,
prega “vegetarianismo, mudanga ético-moral”, Em 1998 comegou a praticar
yoga ¢ a tomar “Suco Verde” ¢ decidiu compartilhar com os outros
soropositivos sua experiéncia de vida (DIARIO DE CAMPO)

O processo de transformagio de Beta se iniciou a partir da sua experiéncia com a
morte, colocada com a morte do seu marido € na conscientizagio que também poderia
morrer, entdo, acionou seus mecanismos de predisposi¢do a solidariedade que se
traduziram numa ac¢do do “tipo missionaria”. Estabeleceu que a condigfio de estar viva ndo
poderia ser unicamente para cuidar de si, mas também do outro.

Esta procura ndo se deu simplesmente por uma vontade, mas pela necessidade do

encontro., O ‘“cuidar de alguém”, significa para Beta, autocuidado e compartilhar
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experiéncia ndo significa somente fornecer a sua experiéncia, mas apreender e receber do
outro o cuidado que este oferece.

A procura, € por sua vez o encontro realizado se materializam em didlogo, que
estabelece vinculos, por onde circulam bens: praticas, fazeres, idéias, apoio, isto &,
cuidado. Por isso concordamos com Godbout (1999) quando afirma, que a dadiva é
circular, isto €, faz parte de um circuito e em fungio disto mantém e forma diferentes
vinculos.

Portanto, o importante nessa expressdo social desvelada no relato € a realizagio do
ato comunicativo, que se efetiva baseado na troca, ndo so de particularidades, mas também
de pluralidades. Corrobora com esta idéia a metafora de Ayres (2001), para quem o
cuidado também € um ato comunicativo, que resulta ndo s6 da felicidade de cuidar dos
outros, mas de encontrar nos outros as razdes do seu proprio cuidado.

O momento em que a dadiva pode deixar de circular € revelado em alguns
momentos especificos do ciclo vital, um desses momentos € a morte, que embora suscite
tal imobilidade, contraditoriamente pode despertar e potencializar a reciprocidade.
Contudo, o diagndstico pessoal de Beta pode ser entendido, como o momento, no qual ela
percebe que por ela e por seus vinculos circula a reciprocidade, (re)descobrindo o dialogo

que é.
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4 A PERCEPCAO DO CUIDADO CONSTRUIDO - DO GRUPO AO SUJEITO
4.1 O cuidado e o sujeito dialogico - uma historia de vida

Se concebermos que as a¢des do grupo sdo quase sempre fomentadas a partir de
principios filosoficos e politicos, como solidariedade e integralidade, poder-se-ia perguntar
como esse grupo de apoio com suas praticas busca responder as demandas dos portadores
do virus HIV/Aids, ou melhor, como este cuidado socialmente construido é percebido e
significado pelo sujeito?

Iniciamos este capitulo com uma das questdes, que de algum modo, esteve presente
durante a pesquisa, como também impregnou nosso imaginario € nos fez pensar que nessa
rede social, na qual o cuidado € construido e circula, o sujeito € certamente, o elemento
chave para compreendermos a maneira como esse cuidado se transforma, € transformado e
desencadeia processos transformadores.

Desde os capitulos anteriores estamos tratando as pessoas que nos deram as
informa¢des e/ou participam do grupo, a despeito do usual termo informante, comum nas

entrevistas realizadas na area da antropologia, de sujeito dialogico. Termo merecedor de

nota explicativa em capitulos anteriores. Reservamos este espago para tratarmos do
universo de um destes sujeitos dialdgicos, através da técnica de pesquisa Historia de Vida.
Tal escolha deveu-se ao fato de desejarmos com esta técnica, evidenciar o ponto ou as
circunstancias em que o grupo/a rede de apoio social entra na vida destes portadores do
virus HIV/AIDS, operando transformag¢des no seu modo de pensar e, principalmente, no
seu modo de agir e fazer, vislumbrando novas concep¢des de mundo e (re)significando as
representacdes a respeito da satde, da doenga, da cura, da morte e do cuidado.

O cuidado, como temos entendido até aqui, se configurou em algum momento na

vida deste sujeito, contudo, o que manteve nossa curiosidade e nos fez optar por esta
técnica de pesquisa foi a possibilidade de através desta (re)construgdo narrativa identificar,
com certo grau de analise, as mudangas relacionadas ao cuidado. Ou seja, verificar se os
significados atribuidos ao cuidado se alteraram apos o diagnostico e ainda, se foram
construidas novas perspectivas para o cuidado a partir da inserg¢ao no grupo.

Vimos, entre as diferentes técnicas de investigagdo, que a Historia de Vida seria
aquela capaz de nos ajudar, juntamente com o sujeito investigado, a tragar uma narrativa de

didlogos com base na sua biografia, recuperando suas experiéncias, sobretudo as
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relacionadas com o cuidado. Atentamos para o fato colocado nas leituras de referéncia, que
o tratamento dos dados/informagdes colhidos devem ter uma certa minlcia, ja que ao
relatar sua historia o sujeito tenta de um jeito ou de outro estabelecer nexos de importéncia
entre as sua experiéncia de vida passada ou presente e 0 momento atual (o da pesquisa).
Portanto, a narrativa por se basear na memoria de alguém pode ser seletiva. Interessou-nos
ndo so6 os episddios narrados, mas também, a seqiiéncia dada aos mesmos ao construir a
narrativa (Victora, Knauth & Hassen 2000).

A escolha de escutar mais proximamente este sujeito se deu durante as primeiras
observagdes no campo. Mesmo apos o registro de varios relatos, o proferido por Adélia
despertou maior aten¢io, ndo sd pelo sucesso que a mesma atribui & maneira como se
cuida, que reflete, segundo ela, no controle da infec¢do pelo HIV, mas também devido a
forma como ela qualifica o ato de cuidar, como um estado de felicidade. Fazendo uso de
representagdes importantes a respeito da vida, da biomedicina e do profissional médico,
propds um intrigante didlogo entre estas categorias. De maneira reduzida reconstruimos a
seguir pontos importantes da sua historia de vida.

Adélia tem 52 anos, nasceu em 1952 no Sertio da Bahia. E filha de comerciantes e
lavradores. Estudou durante a infincia na mesma cidade em que nasceu, a qual para a
época, ela considera “menos evoluida” quando comparada a cidade, onde completou o
segundo grau, qualificada pela mesma de “mais evoluida”, Feira de Santana. Fez dois
cursos secundarios, obtendo duas profissdes, professora do primeiro segmento do atual
ensino fundamental e técnica em contabilidade. Contudo, nenhuma das duas escolhas,
significou a realizagdo de um sonho, até porque diz ter sonhado e planejado pouca coisa
em sua vida, “as coisas foram acontecendo”. Acha que sua infincia foi boa, quando
compara com a de agora, pois brincou bastante e com muita inocéncia e, ao contrario da
maioria dos relatos a respeito do sertdo nordestino, diz que ndo viu fome e nem sede,

apenas uma vez,

“Entdo chegavam caminhdes de trabalhadores, vindo de Pernambuco,
Piaui, Paraiba, entdo, despejava no mercado as pessoas. Ai meu pai,
meus tios ¢ meus parentes e vizinhos, ia 1A e pegava aqueles
trabalhadores. E eu lembro que eu vi fome neste dia, pois ful com meu
pal ¢ todo mundo no caminhio que ele alugou para levar todo mundo
que era para colheita. Isto foi numa segunda feira € minha mée tinha

deixado comida nas vasilhas, ¢ os trabalhadores comeram, aquele povo
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chegou ¢ avangou naquilo tudo e meu pai foi na roga pegou muita
melancia ¢ deu a eles ¢ deu abdbora também para eles matarem a fome,

cles estavam com muita fome. Esses eram migrantes de outros
estados...” (HISTORIA DE VIDA).

A adolescéncia foi para ela uma descoberta diferente da experimentada pelos seus
filhos, hoje anunciada (a descoberta) pelos meios de comunicagio. Quando jovem temia
ser surpreendida com uma gravidez indesejavel e ser repreendida e discriminada por seus
pais, por isso acha que adiou o inicio da vida sexual.

Sobre as festas, refere que estavam circunscntas ao convivio familiar. As trocas
tipicas das festas de fim de ano, como presentes ou alimentos, vistas nos nossos dias como
naturais e tradicionais (nos referimos aos centros urbanos), nio eram comuns na sua
juventude. No entanto, relata que quando os seus familiares comegaram a ter contato com
os habitos e costumes de cidades grandes como Sio Paulo, as coisas comegaram a mudar e
aos poucos acontecia a incorporagdo de novos habitos, mas os antigos foram mantidos.

Vejamos:

“Lembro do Natal, ndo tinha negocio de papai Noel, nio tinha esse
negoeio de troea de presente, ndo tinha nada disso, no Natal a gente
fazia a ceia, que ndo era ceia de comer meia noite, mas de comer no dia
do natal mesmo ¢ era muita fartura, fazia bolo, frango assado, ninguém
dava presente a ninguém. Ai uma vez minha prima veio passar em S3o
Paulo, ela viu o “reveillon” em S3o Paulo, quando foi no outro ano ¢la
achou de fazer o mesmo 1a na cidade, foi muito engragado. Isso eu ja
tinha uns dezessete anos, cla fez na casa dela, ela disse: “olha Adélia,
todo mundo vai fazer uma coisa em casa, vai fazer caipirinha etc”. A

gente bebia muito, fazia bafo de onga, aquela bebida eom leite
condensado, leite de coco ¢ cachaga. “E cada pessoa vai fazer uma

coisa € nds vamos comemorar la em casa, a gente val ver o dia
amanhecer escutando som na vitrola, porque € o ano novo”. Ai eu
disse: “ta legal”. Fizemos aquela farra para ver a noite e todo mundo
olhando para o céu, para ver o ano novo. Foi muito engragado, coisa da
minha prima que viu isso em S8o Paulo ¢ enfiou isso na nossa cabega
porque a gente ndo tinha televisio para ver isso” (HISTORIA DE
VIDA).
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Neste mesmo relato ela aponta para a chegada dos simbolos da modernidade em
sua regido, como a geladeira e fala sobre o impacto deste fato no cotidiano das pessoas. E
afitma que tais simbolos comegaram a diferenciar socialmente aqueles que possuiam.
Sobre as permanéncias, alega que por cultivarem habitos naturais, onde o uso destes

equipamentos era desnecessario, mantiveram os antigos habitos.

“... era tudo natural, ninguém comprava came para congelar, ninguém
sabia fazer sorvete, entendeu! A minha tia tinha uma geladeira na casa
dela, acho que tinha no maximo umas cinco geladeiras na cidade,
porque era agua gelada, agora quem ia beber agua gelada se o pote
estava la geladinho e era fresquinho? Quer dizer era so chique a
geladeira na sala, nem botava na dispensa, colocava na sala. E quem
tinha fogdo a gas mantinha tampado, nio usava, usava aqueles fogdes
de ferro a lenha que assava bolo ali, assava tudo. Quando eu otho para
tras eu vgjo tudo totalmente diferente, agora vocé vai la s6 tem antena
parabolica. Os papos de hoje sdo os papos da televisdo. Meus pais nio
moram mais na mesma casa, cles venderam e compraram outra em
Feira de Santana...” (HISTORIA DE VIDA).

No entanto, sob influéncia dos irmdos e principalmente da irmd mais velha, que
estava no Rio de Janeiro, decidiu mudar de estado e morar no Rio de Janeiro aos vinte e
um anos de idade. Logo que chegou, comegou a trabalhar num escritério de contabilidade e
conheceu 0 homem com quem se casaria e teria dois filhos, alguns anos depois. Ficou
viitva aos 40 anos de idade quando seu primeiro marido, quem classificou “como um bom
pai, mas um péessimo marido”, morreu em virtude de acidente de transito.

Entretanto, esta ndo € unica perda importante que marca sua vida, nos anos de
repressio um dos seus irmdos, o mais velho, faleceu em virtude das seqiielas da tortura
imposta aqueles que se rebelaram contra o regime militar. Afirma que esta perda marcou
toda a sua familia, sobretudo sua mie, com quem diz ser parecida fisicamente e ter enorme
carinho e acha que esse carinho se intensificou ap6s a morte do irmdo.

Por questdes financeiras e bioldgicas, foi obrigada a abandonar o curso de
Psicologia, porque nio tinha como financiar os custos da faculdade. Também reclama que
ndo recebeu o incentivo da familia — leia-se do marido - para lhe orientar na procura por
alguma forma publica de financiamento dos estudos, como o crédito educativo. Quando

iniciou o curso de psicologia na Universidade Gama Filho, estava gravida do primeiro
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filho, outro fator que dificultou a continuidade dos estudos. Um ano depois teve seu
segundo filho, uma menina, hoje com cerca de 22 anos.

Sobre o trabalho, diz que sempre se relacionou bem com os colegas de trabalho,
avalia desta forma por ter trabalhado durante doze anos na mesma empresa, tendo o seu
trabalho reconhecido e traduzido em promogéo. Saiu da empresa em 1997, por motivos de
faléncia, coincidentemente, na mesma época em que teve o diagnéstico. Esta casada com
seu segundo marido ha cerca de 12 anos que também é soropositivo, que considera uma
“pessoa legal, amiga e compreensiva”. Diz isto, pois teve o apoio do marido, quando
recebeu o diagndstico. Decidiram que ndo trocariam acusagdes € ao contraric usaram o
vinculo pessoal para enfrentarem os desafios.

Vive também com seus dois filhos que sdo jovens, aos quais sempre se dedicou.
Revela que teve o apoio da sogra no que se refere ao cuidado — “tomar conta”- dos seus
filhos, enquanto trabalhava. Diz que seus filhos tém opinides formadas e que sempre
evitaram ter com ela discussGes densas a respeito de temas como sexualidade e drogas.
Sobre esses assuntos, ela acredita que os seus filhos fazem como ela na é€poca de
adolescéncia e juventude, ou seja, preferem a rede de amigos aos pais para tirar davidas e
esclarecer eventuais curiosidades.

Sobre o episddio do diagndstico, diz ter recebido a neticia junto com varios
acontecimentos bons e ruins, o aniversario de quinze anos da filha, a dificuldade para
comprar o apartamento onde mora, assim como a perda do emprego devido & faléncia da
empresa onde trabalhava. Associa a perda de peso que teve na época do diagndstico muito
mais as preocupagdes do que propriamente ao efeito da Aids. Por isso, afirma que nunca
teve nenhuma manifestagio relacionada a Aids, pelo menos que tenha percebido como tal.
Afirmou que antes do seu diagnéstico ja tinha ouvido falar do assunto — Aids, mas nunca

achou que pudesse acontecer com ela,

“J& tinha ouvido falar porque a gente ouvia muito o problema do
Cazuza, mas a gente ndo pensava que ia acontecer com a gente, nio
tinha tanta divulgacio no radio e ma televisio” (HISTORIA DE
VIDA).

Relatou brevemente, o caso de um colega de trabalho, portador do virus HIV/Aids,
quem ela costumava visitar com freqiiéncia antes do seu falecimento em virtude de

complicages relacionadas a Aids.
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Apos estar ciente do seu diagnostico ficou “nervosa” e com depressdo. Por nfio
saber como contar para o seu marido e filhos guardou segredo durante um més. Temia a
reacdo de seu marido e filhos, do seu marido temia ser acusada de té-lo contaminado. E dos
filhos, temia o preconceito. Entdo decidiu, e ndo sabe exatamente porqué, contar ao seu

cunhado.

“Ai eu chamei o meu cunhado e contet para ele, esse que mora la em
Niteroi — Piratininga. Ai eu falei para 0 meu cunhado ¢ meu cunhado
falou: “nio Adélia, Vadinho - seu marido, nio vai..”. Porque eu
pensei que ele fosse me matar, porque eu era viuva, eu ndo pensel:
“gque ele era solteiro™ eu pensel: “que eu era a vidva” que ele podia
pensar mal de mim: “pd foi ela que trouxec para min € nio eu que
trouxe para ela”. Seu cunhado: pelo que eu conhego dele, ele € uma
pessoa legal, ele ndo vai fazer nada. “Vocé€ quer que eu conte para
ele?”, eu disse: “Ndo!”. Ai eu cheguei para ele ¢ falei que a minha
médica queria que ele fizesse um exame. Porque eu estava deprimida
em casa ¢ ele ndo estava entendendo o porqué, eu chorava as vezes ¢
ficava deprimida e nervosa, mas era porque cu tinha pegado esse
resultado. Ele disse: “isso ndo ¢ ndo, é mentira”. Ele nfo quis acreditar,
Vamos la fazer o exame entio. Ele veio, fez e no dia que ele recebeu,
¢le olhou assim ¢ perguntou a médica se tinha que tomar remédio ¢ ela
disse que tinha ¢ ele toma até hoje numa boa” (HISTORIA DE VIDA).

Ao relatar a reagdo dos seus filhos n3o poupou termos que refletissem sofrimento
como, “tiveram um baque muito grande e choraram muito”. Também relatou que os
mesmos solicitaram a ela que nio contasse a ninguém, sobretudo alguém que fosse do seu
circulo de amizade, para Adélia eles temiam ser rejeitados por “ter uma mie com Aids”.

Por outro lado, seus filhos também se solidarizaram com Adélia na busca de
solu¢des, sempre lhe trazendo novas noticias ou “relatos de alguém soropositivo que vivia
bem”. O restante da familia ficou sabendo através de sua irm3 e Adélia so percebeu que
todos sabiam quando comegou receber telefonemas e visitas inesperadas. Lamenta nfo ter

tido na época do diagnéstico, uma amiga para desabafar e acha que hoje, ap6s o convivio
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em outros espagos como o Terrapia* e o grupo Fénix ja pode contar com alguém nas
situagBes singelas e delicadas como foi a do diagnéstico.

Sobre seus itinerarios terapéuticos relata uma certa autonomia, como também um
complexo didlogo com diferentes praticas terapéuticas, com matrizes teodricas distintas.
Logo que recebeu o diagnostico em 1997, foi para a Bahia onde iniciou tratamento com um

fitoterapeuta, tratamento que fez por um ano e depois comegou a tomar os remédios. ..

“Em 1997 eu recebi o diagnostico, fui para a Bahia ¢ fiz tratamento
durante um ano com um fitoterapeuta, eu fui 1a peguel tudo ¢ ficava em
contato com ele por telefone. Ai, eu fiquei um ano fazendo esse
tratamento ¢ depois eu comecei a tomar remédio aqui, combinagio
[anti-retroviral] com a Joyce [sua médica], ai tomei trés anos de 1998 a

2001. E isto foi uma op¢io minha também porque o tratamento da

fitoterapia era muito caro, muito caro mesmo ¢ dava resultados porque
eu ndo ficava doente, era para me manter sadia, mas para ela (a
Médica) eu ndo tinha os resultados que ela queria, ou seja, carga viral
zero, CD4 mil, eu ndo tinha esses resultados, entido para ela nio era
satisfatério. Eu era muito induzida pelo que ela falava, ai eu peguei
larguci. Mas larguei assim: eu lembrava dos chazinhos ¢ tomava. Af a
Joyce falou que eu tinha que entrar com inibidor de protease. Porque os
médicos querem, ndo adianta, carga viral zero ¢ CD4 alto e elas acham
que isso s6 acontece tomando inibidor de protease. Porque tem pessoas
que tomam inibidor de protease ¢ nio conseguem isso ¢ vém a falecer.
Ali, comecel a tomar um pouquinho do suco de clorofila e me inteirar
dos brotos, dos germinados, fazer minhas saladas. Ai, eu comecei a
perder aqueles sintomas que eu estava, que foi aquele, lipodistrofia que
eu tive nos bragos, nas pernas, ai cu comecei a melhorar ai eu me

animei, entrei para o Projeto (Terrapia) e comecei a desenvolver meus

projetos, meus trabalhos. Entio esses sintomas foram sumindo, mas

* Projeto desenvolvido por vohimtirios na Fundagio Oswaldo Cruz, na cidade do Rio de Janeiro que consta
de varias atividades, como o cultivo de uma horta, onde sio colhidas folhas verdes usadas para confeccionar o
suco verde — de clorofila, distribuido aos presentes nos encontros, como também no posto de saiide, onde o
projeto se desenvolve juntamente com os pacientes quc aguardam ser atendidos. Uma reflex3o sobre a vida
saudavel ¢ apresentam os beneficios da afimentagdo viva. Qutra atividade acontece durante a semana quando
as pessoas comn ou sein patologias sio convidadas a conhecer ¢ Projeto e seus objetivos e sio convidadas a
colaborar no preparo do suco pela manhd e também do almogo tendo como culminincia o momenio da
refei¢do em que todos se servem dos pratos por eles elaborados, momentos também em que os integrantes do
projeto, que sio todos voluntarios, convidam os presentes a aderirem ao modo de vida natural e a alimentagdo
viva, Este Projeto ¢ tainbém desenvolvido na Pontificia Universidade Catélica - PUC/RI.
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como essa minha alimentagdo ¢ uma alimentagdo que ela nio encorda.
ela deixa a pessoa saudavel, pelo contrario, ela limpa o que tem de
excesso eu nio consegui mais peso. Hoje eu peso 43 quilos e antes eu
pesava cingiienta ¢ dois que para minkha altura ndo tem tanta diferenga.
Mas ai eu ndo posso, eu ndo fico comendo muita gordura. Entdo como
eu vou engordar s¢ eu ndo fago alimentagdo calorica? Antes ela me
dava a receita e eu ndo pegava o remédio. Depois, eu falei: “isso ndo
esta legal, porque ela é muito bacana comigo”. Ai eu falei com ela [que
ndo tomava mais a combinagio]” (HISTORIA DE VIDA).

A partir das concepgdes de Godbout (1999) que afirma ser o vinculo estabelecido

entre os sujeitos e entre as redes, um dos elementos mais importantes no circuito da dadiva

percebemos nos itinerarios de Adélia, além da relagio dialética entre a negociagio e o
conflito, a reafirma¢éo do sujeito social ativo ao primar pela manuten¢do dos vinculos com
os itinerarios, com os quais havia tido contato até entdo, utilizando dos paradigmas
associados a esses itinerarios, n3o a mais moderna, ou melhor estratégia, mas aquela que
na sua praxis a mantivesse “sadia”, “sem sintomas” e “fazendo seus trabalhos e projetos”.

Chegou ao grupo Fénix através da Beta, quem conheceu num Congresso no Hotel
Glona, quando iniciava suas atividades no projeto Terrapia e logo demonstrou interesse em
conhecé-la. O primeiro encontro aconteceu quando Adélia refletia sobre quais caminhos
terapéuticos desejava seguir, pois a medicagido prescrita por sua médica, além de nio Ihe
conferir os resultados desejados, também provocava “sintomas”. Soube por outras pessoas
que a Beta era portadora e nunca havia usado nenhuma medicagdo, apenas havia
promovido algumas mudangas no seu modo de vida.

Comegou entdo a freqiientar o grupo assiduamente, depois reduziu a freqiéncia por
ter outras atividades e por se incomodar com os relatos que ficavam centrados na descrigdo
de doengas ou nas compara¢Bes entre os presentes de suas taxas de CD4 e carga viral.
Percebe que esta é um das diferengas entre o grupo Fénix e o Terrapia, pois no segundo
ndo se tem uma pratica de discutir doengas.

Assim como seu periodo de maior assiduidade no Terrapia do que no grupo
responde a dois fatores: o primeiro deve-se ao fato de ter uma fungdo especifica na
estrutura do projeto Terrapia, ¢ promotora de saide, inclusive com algumas
responsabilidades definidas, por outro lado, como as reunides no Fénix sdo tematicas, ela

costuma selecionar os temas de seu interesse € comparecer somente quando estes sdo
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discutidos. No entanto, acha que os encontros no grupo Fénix lhe ajudam/reforgam”, pois
lhe permite acesso a diferentes informacdes.

Atualmente estd aposentada, embora se sinta bem fisicamente e capaz de trabalhar.
Garantiu através deste beneficio uma renda fixa para ajudar no orgamento familiar. O’
recurso a aposentadoria mais que um direito previsto por lei no caso de Adeha, deveu-se ao
receio da mesma de ser discriminada ou desfavorecida numa possivel disputa por uma
vaga de trabalho, pelo fato de ser portadora do virus HIV. Diz que vive bem com seu
marido e filhos, que também aderiram um pouco as suas praticas alimentares e afirma que
a coexisténcia destas praticas com aquelas realizadas por seu marido e filhos néo lhe causa
aborrecimento. Afirma ndo ter planos para o futuro, além do desejo de viver num sitio. E

quando perguntada sobre 0 que seria cuidar, respondeu:

“Cuidar ¢ vocé conhecer, vocé se conhecer, por exemplo, eu tive um

resfriado muito forte em dezembro, mas eu achei que eu nio precisava
tomar antibiético, ndo tomei. Entdo o que eu fiz, meus chas, eu fiz
lavagem intestinal, eu fiz uma desintoxicagdo. Eu disse assim: eu vou

sair dessa. eu sel sair dessa e vou sair, eu, autodeterminei, eu vou sair™,

E ainda:

“Sempre gostei de receber as pessoas na minha casa para ir fazer meu

almogo ndo, do Vivo, dessa alimentagdo viva, as pessoas sempre vio
fazer almogo para gente, por exemplo, eu vou a tua casa, eu ndo vou
esperar vocé ir para a cozinha para fazer a comida para mim, eu vou
levo minha contribuigdo, levo meu legume, meu germinado, ai eu
chegando I4 na sua casa voc€ tem um germinado € um legume, ai
agente pode trocar aquilo e ver 0 que combina ¢ monta um prato se
chegar cinco pessoas daqui pouco tem uma mesa de almogo. Ontem
mesmo eu peguci todos os legumes que cu tinha na geladeira, vou
colocar aqui na mesa para a gente ver o que a gente faz, ai coloquei
minha bancadinha de germinado também, para elas verem o que clas
queriam, todo mundo levou, a Graga e a Célia, deste mesmo jeito que
aconteceu ontem na minha casa, semana passada eu fui na Barra da
Tijuca, na casa de um rapaz que ja participou com a gente no projeto

Terrapia umas duas vezes, como ¢le comeu a saladinha que fiz ele
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disse que queria que eu fosse na casa dele para fazer para ele. Ai,
fomos a casa dele semana passada, ai eu convidei outra menina, Gloria
e convidei um menino daqui da comunidade que foi meu vizinho para
ele ir, mas ninguém fala em doenga, eles foram porque queriam ir
comigo, ai a Gloria ndo levou nada porque ele falou assim: “vocés ndo
trazem nada, porque eu tenho tudo”. Ai nds fomos para visitar ele,
quando cu cheguei 1a o Gnico germinado que tinha era a lentilha, ele
germinou muita lentilha. Fizemos um almogio, porque cu level, eu
tinha uns germinados 14 em casa que era do meu almogo ¢ resolvi
levar” (HUISTORIA DE VIDA).

4.2 Que sujeito nos fala?

A reconstrug@o da narrativa de Adélia foi necessana, ndo s6 para colaborar com a
leitura, como também para evidenciar alguns incidentes criticos de sua fala que serfo a
partir de agora pensados.

Como primeira tarefa cabe caracterizar este sujeito em discussio, que desde os
capitulos anteriores temos chamado de sujeito dialdgico e, como salientamos em nota,
refere-se também ao termo “sujeito de dialogos” utilizado por Ayres (2001). Este autor, em
brilhante giro filosofico, resgata e emprega nova hermenéutica a alegoria Kantiana sobre o
véo de uma pomba e afirma ser um sucesso o voo da bomba, mesmo diante da resisténcia
do ar, porque ela sonha com o vacuo.

A partir desta nova hermenéutica, o autor faz qualitativas consideragdes. Entre elas,
considera que subjetividade ndo é mesmidade e sim ipseidade (mudanga) que garante aos
sujeitos um sentido existencial. Em face deste apontamento, verificamos no discurso de
Adélia, do quanto de didlogo este individuo é formado. O que lhe permite, ao mesmo
tempo e sem se contrapor, encontrar ¢ dialogar com coisas distintas. Algumas realmente
encontrando e outras desejando encontrar, como a pomba que encontra a resisténcia do ar e
sonha com o encontro do vazio. Desta maneira, encontrar a biomedicina e sonhar encontrar
uma outra racionalidade que lhe proporcione ¢ tratamento ¢ o cuidado desejados n3o sédo
taticas paradoxais, significa que é ipsetdade, significa que o sujeito se percebe como tal
(como sujeito) diante da relagdo com o outro, do desafio, da conquista e do sucesso,
expostos pela experiéncia, conferindo-the sentido existencial. Este sentido se origina dessa

relagdo, configurado (o sentido) pelo encontro desejante ¢ pela circunstincia — “ pelo ato de
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se colocar diante do outro - [ou dos outros] engendrando as possibilidades de seus mundos
compartilhar”.

Significa, segundo o mesmo autor, que toda construgdo que se dirige ao encontro
do sucesso existencial € 0 que constitui sujeitos, que constroi sua identidade a partir dos
encontros, isto €, todos os encontros relacionados a vida, do nascimento 4 morte. A partir
desta narrativa, € este individuo, sujeito de didlogo, que percebemos.

Caretta (2002), analisando questdes relacionadas a adesdo e aos reflexos do
renovado discurso biopsicossocial no campo da Aids, busca em Dumont (1992) as razdes
tedricas para sua andlise e apresenta uma outra caracterizagdo para o sujeito. Ela parte do
pressuposto que a percepgdo do sujeito, sobretudo o de classe popular, ndo estaria ancorada
nos principios da ciéncia biomédica fisicalista contemporanea, nem nos da singularizagéo
e/ou universalizagdo do individuo, proprios da configuragdo moderna de valor. E que as
novas praticas e discursos desenvolvidos pelas e nas instituigdes de saide, centradas nessas
perspectivas, teriam pouco alcance e pouca escuta, sobretudo na implementagio de politica
e desenvolvimento de programas relacionados a perturbagdes fisico-morais, a autora assim
conceitua doenga®, como a Aids.

Para a autora e os autores (Dumont, 92; Duarte, 93 e 94) nos quais ela se baseia, o
sujeito, embora moderno por defini¢do temporal e conceitual (no que se refere ao individuo
como valor), guarda em seu modo de viver manifestagdes culturais que sgo proprias do seu
universo (leia-se universo socio—cultural mais proximo), como também seus itinerarios
terapéuticos estdo ligados a essa visdo de mundo.

E possivel, de certo modo, associarmos esta consideragio ao caso da Adélia, pois
logo que recebeu o diagndstico acionou os recursos terapéuticos disponiveis no seu
universo, privilegiando aqueles mais arraigados que tinham nexo com a sua historia pessoal
€ com seus encontros mais antigos. Mesmo ap6s a incursdo em itinerarios hegemdnicos
como a biomedicina, consideramos a sua opgio pela alimentagdo viva® e os seus chads

como terapia, como uma forma de manter o vinculo com seu universo, através do seu

cutdado.

*" Faz uso das consideragdies de Duarte (1993) que usa esta terminologia para caracterizar o que a literatura

costuma chamar de distress/ doenga / perturbagio.

¥ Segundo os preceitos desse tipe alimentar, o corpo ¢ regido pela mente, assim como nossa constituigdo
fisica. e a nossa salide depende mais daquilo que pensamos do que aquilo que comemos. Por outro lado, a
alimentagdo viva, feita de alimentos crus, ¢ uma maneira simples e eficaz de influenciar positivamente todos
os aspectos da vida, e isso também inclui o habito de ter pensamentos saudaveis e positivos, O ditado que diz
que vocé é o que come é profundamente verdadeiro. Comendo naturalmente, pensard de forma natural. A
alimentagdo viva tem origem numa lei ancestral que s¢ adapta com perfeigdo ao aparelho digestivo dos seres
humanos. Na falta da alimentagfo viva, o corpo perde o equilibrio. VER: Stark (2004: 13/35)
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Significa reconhecer o seu esfor¢o para manter-se o mais proximo possivel do
tempo em que “fogdo ¢ a geladeira eram so artigos chiques”, no tempo em que ndo se
processavam os alimentos como hoje é o mesmo tempo em que o recursos terapéuticos
eram encontrados “no quintal de casa”. Este esfor¢o é ao mesmo tempo um movimento
necessario, a medida que evoca um retorno a sua historia, mas também é social,
considerando o seu cuidado como um conjunto de significados e simbolos que pertence a
esse universo que se alimenta da tradi¢do e do costume, ndo produzidos de outra forma
sendo socialmente.

Por outro lado, esse movimento pode ser a0 mesmo tempo uma critica consciente
as praticas terapéuticas propostas pela biomedicina, de onde, em movimentos de idas e
vindas, ela incorpora os aspectos que considera importantes para o seu cuidado, adaptando-
os a sua realidade. Devolve a sociedade, seja através do grupo ou da conversa com o
profissional de saide, uma forma hibrida de se tratar e sobretudo, de se cuidar.

Portanto, Adélia tem seu encontro com diferentes formas terapéuticas, inclusive
aquelas consideradas hegemdnicas, mas este encontro ndo significa um completo
apagamento do seu modo de ver a vida. Ao contranio, como sujeito de didlogo que é,
precipita-se, muda-se, mimetiza-se, enfia-se por dentro dessas terapéuticas e projeta o seu
(re)encontro com a sua identidade, agora em dialogo com seus outros itinerarios, incluindo
o biomédico. Sendo assim, a sua nio adesdo aos remédios n3o significa necessariamente
um fracasso da terapéutica proposta pela biomedicina, mas sim, a descoberta de outras
formas de enfrentamento.

Deste modo, concordamos que sob o ponto de vista do retorno que faz ao seu
universo, que este sujeito é um sujeito intuitivo, emotivo e sensivel, o qual alude os autores
citados, como também ¢ o sweito singular, racional, astuto e responsdvel por si, do
pensamento modemo. Contudo, ele s6 pode ser isto pelo contato com o outro, ainda que o
outro seja diferente, levando-o a reconhecer-se cada vez mais (Ayres, 2001).

Portanto, ndo foi negativo o encontro de Adélia com a biomedicina, seja no que
tange ao seu relacionamento com o profissional de saiide, no caso a médica, ou no que se
refere a0 uso de remédios. No caso do profissional, ainda que a médica insistisse na
aplicagio de uma doutrina, 0 uso de medicagio mediante condi¢des laboratoriais € nfo
pessoais, especificas. Sua argumentagio era insuficiente diante do dialogo que Adélia
forjara. O primeiro impasse se deu quando cada uma delas propunha caminhos diferentes
para os mesmos fins. Adélia com o desejo de “se sentir bem, seguir a sua vida, ndo ter

sintomas”, ja4 a sua médica desejava restabelecer no organismo de Adélia, a niveis
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aceitaveis, o0 numero de células CD4 e a carga viral, seguindo literatura médica, nem que
isto pudesse significar 0 uso de alguma medicag@o, cujos efeitos colaterais fossem
indesejaveis e por vezes intoleraveis por Adélia.

Mesmo que pudesse controlar a replicagdo do virus, como acontecia com seu
marido, o uso da medicagdo ndo fazia e ndo faz parte do projeto de felicidade de Adélia.
Entdo, Adélia encontra no Projeto Terrapia e no grupo Fénix, aquilo que Luz (2001)
chamaria de encantamento da satde, por vezes, obscurecido pela racionalidade cieatifica ¢
pelo utilitarismo capitalista (p. 27). Como a propria Adélia traduziu em palavras, “E a Beta
ndo tomava medicagdo e chegou la neste encontro e falou da alimentagéio dela (...) ai en

fiquei encantada. Af eu disse: é essa menina que eu quero conhecer e conversar. Ai eu

marquei encomlro com a Beta ela falou das reunides do grupo, ai eu fui. Ai eu lomei a
decisdo de parar de tomar”.

O (re)encantamento ndo significa somente uma questdo de aderir ou ndo a uma
determinada prescricio médica, mesmo que esteja presente no processo de construgdo
social do cuidado, significa apenas mais um dos elementos desta construgio, que assume
novos significados nestas renovadas formas de organizagdo social. Vimos a partir do trecho
destacado, que o sujeito em analise, ndo estd sozinho e ndo ha como ndo considerar os
reflexos dessa construg@o em varias direges: de Beta para Adélia, de Adélia para Beta, de
Adélia para a médica e muitas outras que se conformam com os vinculos.

Todo aquele que escapa 4 hegemonia € engrossa a contra-hegemonia, € o sujeito do
cuidado que coletivizado, se instrumenta de uma espontdnea e fenomenal capacidade de
articular conhecimentos gerais ou especificos, tradicionais ou modermos no enfrentamento

dos seus problemas de saude.

4.3 O grupo e os sujeitos - a valorizaciao da pratica

No item anterior vimos como a medicina, especialmente a biomedicina, dialoga
com os individuos, com uma determinada condigio de vida. Para entendermos um pouco
mais sobre como o cuidado € construido e responde as demandas dos portadores do virus
HIV/Aids, propomos um recuo tedrico, associando as discussdes realizadas até agora sobre
as diferentes percepgdes do sujeito a outros relatos proferidos no grupo.

Logo iniciado o trabalho de campo, algumas questdes foram pensadas. E mesmo
que ndo tenham sido completamente até aqui respondidas, gostariamos de trazer duas

proposi¢des que ndo tratavam diretamente do objeto de estudo, mas estiveram presentes
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tanto no grupo, como na histéria de Adélia, o que justifica a seguir, o uso de algumas falas
e episddios ocorridos no grupo.

Embora a ONG Esséncia Vital e 0 Grupo Fénix preconizem atividades e praticas
direcionadas ao conhecimento e atua¢io das ditas terapias alternativas, relatos e narrativas
registradas no grupo, mostraram a influéncia da biomedicina de forma freqiiente. Nao &
nosso objetivo fazer comparagGes entre uma ou outra racionalidade e dizer qual é a que
melhor trata e/ou cura. Até porque definimos como eixo do nosso trabalho a analise da
constru¢do do cuidado e fazemos este recuo apenas para ilustrar que o cuidado ndo se
restringe a essa ou aquela forma de tratamento, como também ndo deve ser traduzido come
uma forma especifica de racionalidade médica, e sim como uma categoria que esta
atravessada pelos tragos socioculturais desvelados pelo grupo. E negligenciar as
conjunturas e estruturas nas quais o grupo estd imerso, implicaria num processo de
desaculturagio do cuidado.

Tratando-se dos rumos da politica de saide no Brasil, assim como existe um
esforgo de (re)ler e incorporar formas terapéuticas mais subjetivas, também mantém-se o
hegeménico dominio da racionalidade médica ou biomédica, no cotidiano das instituigdes
sociais e de saude. Sao também dos reflexos desta hegemonia que desejamos falar.

Algumas indagagGes sobre a natureza das praticas desenvolvidas neste grupo se
colocaram desde o inicio. Embora ndo tenhamos nos comprometido com nenhuma
hipotese, tentaremos, utilizando trechos das discussdes realizadas no grupo sobre o tema,
dar encaminhamento i seguinte questdo: haveria uma (ou mais) racionalidade médica™
embutida nessas praticas, tendo em vista a rede de simbolos que articulam conceitos
biomédicos e culturais e determinam formas peculiares de pensar e agir frente a um
problema especifico de saiide, no caso a Aids, como também haveria reflexo do processo
de medicalizagdo® e farmacologiza¢io” do cuidado a saude das pessoas e da populagdo,

caracteristicas tipicas das politicas de saide no Brasil nas praticas destes grupos?

* Esta categoria possui, a priori, tragos ou dimensdes modelados a partir de uma opera¢fo indutiva.
Temos uma racionalidade médica na reunifio de cinco elementos fundamentais, a saber: uma morfologia,
uma dindmica vital, uma doutrina médica, um sistema de diagnose ¢ um sistema de intervengdo
terapéutica. VER: Luz, 1996; Camargo Jr. 1997.

* Entendendo este termo como resultado de um processo social e historico de incorporagiio por parte das
ciéncias médicas, da responsabilidade sobre um crescente niimero de aspectos da vida social humana.
VER: Mattos, 2001,

' Segundo Luz (1996). no quarto momento de crise e mutagio da racionalidade médica ocidental, se
cstabelece a fetichizagdo do firmaco ¢ do equipamnento médico pela alienagdo do individuo de seu
proprio corpo. A tecnologia médica interpds entre os profissionais de saide ¢ o paciente, uma Tekné,
ocasionando um completo alheamento nas relagdes do terapeuta e paciente, paciente e a doenga,
terapeuta ¢ a doenga e ainda do paciente com seu proprio corpo. Ver: Luz, 1996,
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Se situarmos o grupo Fénix no ambito da terapéutica, impomos algumas
hierarquizagbes, inerentes ao padrio biomédico, onde a terapéutica é hierarquizada
(definida por niveis de intervengdo) segundo sua capacidade de atingir as causas ltimas da
doenga (Camargo JR, 1997). No grupo ha individuos com e sem sintomas e usando ou nio
medicamentos e todos sdo portadores do virus HIV, sendo este o fator de ligagdo.
Entretanto, mesmo que isso signifique uma certa constante da categoria doenga por
considerarmos que a doenga tem sido uma categoria norteadora na terapéutica no
paradigma biomédico, o grupo ndo ¢ somente definido por seu carater terapéutico, pois,
embora parega, este ndo € unico cursor das narrativas. Portanto limita de certo modo o uso
da terapéutica como categoria de andlise. Deste modo, o virus promove no cotidiano de seu
hospedeiro sintomatico ou ndo, uma dimensdo distinta do trindmio saude-doenga-cura.

A doenga ndo € mais uma fatalidade e sim uma possibilidade do cotidiano. A satde
torna-se uma condig¢@o essencial da existéncia. O individuo passa a ter como objetivo, além
de ter que prolongar, seu estado de felicidade e transforma-lo em mais saude. Isto se da
pela busca da harmonia, do conforto e da alegria, do prazer, isto ¢, a manutengio das
condigdes ideais da objetividade e subjetividade humana passa a nortear a praxis do
individuo, ensejando uma cura conquistada, defendida, partilhada e construida a cada
instante da vida, portanto a centralidade das a¢des € a vida e ndo a doenga, o que se busca ¢
manter a vida e ndo somente retardar a morte.

A praxis (Acioli, 2001) engloba tanto a agfio objetiva do homem quanto suas
produgdes subjetivas, articulando intengdes as agdes. Nos concentraremos mais uma vez no
conceito de pessoa/sujeito apresentado por Dumont (1985-92) que permite, de certo modo,
entender a forma na qual se operacionaliza o debate sobre racionalidade médica no interior
do grupo e permite se aproximar, juntando algumas consideragdes de Certeau (1994) a
respeito da pratica, de uma valorizagio da pratica para o caso da construgdo social do
cuidado no grupo Fénix.

Ao criticar a postura racionalizadora e individualizante, tipica da modemidade
também refletida na proposta biopsicossocial, que vem se colocando como uma forma de
diminuir 0 gap existente entre o profissional de saide e o paciente/individuo, Caretta
(2002) alerta para o fato de que essa postura baseia-se na presumida capacidade do
individuo moderno assumir as responsabilidades pelo seu proprio tratamento e sustentada
nas idéias de Dumont (1985-92) e Duarte (1993-94), também alerta que quando isto ¢
levado ao extremo, fracassa, por ndo estar consoante com a idéia de individuo que permeia

0s grupos societarios menos favorecidos, também chamados de popular (Certeau,1994).
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Para esta parte da sociedade, assim como para alguns grupos mais intelectualizados,
houve um esforco mesmo em face das transformagdes orentadas pela modernidade, de
manter uma composi¢io valorativa das relagbes sociais. Forjando-se uma oposi¢do
hierarquizante, 8 medida que se imputa valor e nio uma oposi¢do distintiva, na qual os
pares de opostos constituem uma polaridade simples, simétrica ou mesmo assimétrica, sem
referéncia ao todo que participa. Ja na oposi¢do hierarquica, o englobado € ao mesmo
tempo da natureza do englobante (parte constitutiva deste) e distinto ou oposto a ele
(Dumont, 1985-92).

A operacionalizag@o destes conceitos no caso do grupo Fénix se torna possivel, pois
esses conceitos, segundo Dumont (1985-92), permitem a determinados grupos da
sociedade, sobretudo aqueles submetidos a estigmas e opressdo, que mantenham ou
(re)inventem os vinculos sociais hierarquizantes, ndo os que excluem mas aqueles que, ao
garantirem sentido de pertencimento, englobam. Devemos perceber este singelo trago para
que possamos manter as caracteristicas de uma sociedade primitiva/tradicional / de origem,
permitindo pensar o cuidado também no dmbito da coletividade.

Corrobora com tal percepcdo os estudos de Duarte (1993-94), nio s6 por
apresentarem uma matriz conceitual para os problemas de saide, os quais nem
tecnologizam e nem psicologizam os individuos, mas que reconhecem nos individuos as
multiplas perturbagdes fisico-morais que lhes permeiam, ampliando ndo s6 as
possibilidades de ver a pessoa, mas também observar a complexidade das formas, nas quais
esses sujeitos podem se organizar para resolver seus problemas/perturbagdes. Como
também nos ajuda a entender os resultados pouco expressivos de intervengdes publicas em
saude que primam por abordagens que desconsideram o sujeito, quando em grupo ele esta.
Na citagio seguinte vemos como se pode tecer uma critica em relagdo a um deste tipo de
intervencdo, no caso a autora nos fala das auséncias e redugSes que podem estar presentes
nas abordagens “psi”, muitas vezes incorporadas por profissionais de saide nos servigos
publicos, sobretudo, aqueles relacionados a doengas cronicas que exigem

acompanhamentos de longo prazo e tratamentos complexos.

“A discussio promovida pelos profissionais “psi” ainda permanece
embasada em uma concepgdo de que seus modelos seriam os Unicos
possiveis ¢ validos para lidar com os transtornos trazidos pela clientela
atendida. Ndo ha, nos mesmos, nenhuma preocupagdo em entender o

modo como a populagio atendida significa ou constréi, a partir de seu
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universo cultural, suas perturbagdes, a forma como lida com suas
crises e os itinerarios terapéuticos acionados. Como nos mostra Duarte
& Ropa, tal omissdo € justificada a partir de uma leitura boltanskiana

dos saberes e praticas dos grupos populares™ (Caretta, 2002: 16).

Segundo Caretta (2002), ndo podemos desconsiderar a importdncia dos estudos de
Boltanski {(1984) para a antropologia da saude, autor o qual, ao analisar criticamente a
medicina cientifica moderna/biomedicina, problematiza as formas de representagdes do
corpo, da saude e da doenga nas diferentes “classes sociais”. Para este autor, a pratica
médica popular ou qualquer tipo organizacional de cunho coletivo que objetive cuidar da
saide, ndo se constitui enquanto um sistema auténomo e distinto de saber, mas sim como
uma reinterpreta¢do descontextualizada da biomedicina de épocas anteriores. Neste sentido,
essa compreensdo deficitaria da medicina popular e da organizagio do cuidado
desconsidera qualquer possibilidade de autonomia dos saberes e, até certo ponto, de sua
legitimidade em relagdo & cultura moderna hegemdnica na medida que postula o
aniquilamento progressivo, na sociedade de classes, da “cultura dominada” pela
“dominante”, ndo concebendo na primeira nenhum poder criativo ou mesmo de resisténcia
em relagdo a segunda.

Os limites da discussdo acima para as idéias que até agora propomos sobre a
construgdo do cuidado ancorada num saber pratico, referida ao cotidiano do grupo Fénix, se
encerraram no fato de que, embora aspectos de coletividade e criatividade tenham sido
guardados e potencializados, isto sé acontece em fungdo do jogo de forgas que os sujeitos
dialogicos estabelecem no cotidiano do grupo. Apropriando-se de esquemas hegemdnicos e
ndo hegemdonicos para, a partir dos mesmos e de suas experiéncias, portanto também de sua
individualidade, reconstruir de modo peculiar o cuidado que circula como dadiva pelos
infinitos fios que compde a rede de cuidado. O esforgo do grupo ndo € tanto para ter este
conhecimento pratico reconhecido, mas vé-lo circulando e € a rede que garante, ndo so
autonomia a esta constru¢do, mas também legitimidade e carater contra-hegemdnico.

Reproduzimos a seguir alguns trechos e didlogos do registro de campo, com ©
objetivo de ilustrar como essas falas representam os indicios, 0s quais permitem pensarmos
numa (ir)racionalidade empirica que se baseia em praticas e no compartilhamento das
experiéncias, construindo um modelo proprio de cuidado, ndo reproduzivel por estar
restrito aquelas praticas especificas de conhecimentos. As falas estardo identificadas com

recuo na margem.
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As apresentagdes seguiram com o relato de um homem aparentando uns 45 anos e narrou
uma interessante trajetoria, bem disposto a compartilhar sua historia, que pelo tom de voz
considerava um sucesso. Relatou portar o virus desde 1986, periodo que o mesmo

considerou terrivel usando a expressdo:

Sandro - “imaginem $6 0 que nio foi iss0” —

Centrou seu relato na terapia anti-retroviral em comparagdo ou associada a homeopatia e
o ponto alto do relato inclusive com alteracio do tom da voz e que provocou risos e
comentarios

Sandro — a minha médica mudou minha combinagio de anti-retroviral,

incluiu mais comprimidos e com risinhos bateu em minhas costas

dizendo que estava me preparando para uma dosagem mais pesada, Ai

eu pensei COMIZO mesmo: €, se VOCE pensa que eu vou entrar nessa

roubada esta enganada, espera sentada’.

Entdo procurou outro médico, que classificou como alopata - homeopata que o
encaminhou para um outro médico mais homeopata que alopata, este solicitou uma
genotipagem e apés o resultado, iniciou o tratamento homeopdtico e as combina¢bes anti-
retrovirais foram modificadas néio para uma “mais pesada’” e sim para uma “mais leve”.
Ele diz se sentir bem, sem efeitos colaterais, com carga viral estabilizada ¢ CD4
satisfatorio, depois disso proferiu um longo discurso, impossivel de reproduzir devido a

Sforma escrita de registro, no qual afirmou:

Sandro - “ 0 virus mudou a minha vida, o negdcio € parar de se mau
dizer ¢ acreditar naquilo que vem da gente. Olha gente ! Eu sou
engenheiro de formagio, entdo, nada mais cartesiano do que isso ndo
ha, ¢ eu acreditei, ndo adianta sé acreditar no médico, hoje a ciéncia

tem que comegar a acreditar naquilo que nfio vé, entio, se o médico diz

nio significa que ¢ verdade. E claro o médico ¢ importante...o remédio
(se referindo aos anti-retrovirais) também, mas 0 mais importante €

vocé acreditar em vocé”
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Num outro encontro, cujo tema da palestra era sobre a alimentagdo vegetariana e a

palestrante era uma nutricionista, destacamos algumas falas:

A nutricionista iniciou sua palestra discutindo aspectos tedricos e praticos da dieta
chinesa, buscando sempre fundamentar que a alimentagdo sauddvel baseia-se no consumo
de alimentos naturais e frescos principalmente as hortaligas, os cereais e as leguminosas
em suas formas integrais e/ou naturais. Durante a conversa, Josélia, Rogério, e Beta foram
os que mais colocaram questoes, até porque, ja praticam dieta chinesa e vegetariana. A
nutricionista quando perguntada sobre os riscos da deficiéncia de cdlcio, ferro, proteina,
vitamina B12, no caso da abdicagdo total da carne, disse que a opgdo é aumentar o
consumo de soja e seus subprodutos, se possivel preferir a soja ndo transgénica ja que,
“ndo se sabe onde isso vai dar”, ponderou a nutricionista. Reproduzindo em transparéncia
a bula de um complemento nutricional medicamentoso, indicou o uso de cdpsulas para
garantir o aporte de vitamina B12 e evitar anemia, mas insistiu no uso constante de uma
alimentagcdo saudavel e com pratos coloridos e variados. Dois participantes apontaram
para duas questdes interessantes que merecem relato mais detalhado, ndo pela oposigdo
ao estilo pregado pela nutricionista, mas pela forma como os dois sem negar a
importdncia ou duvidar das informagdes ali colocadas, expuseram a forma como se
alimentam ndo como uma maneira certa, isto ¢, uma verdade, mas como uma forma
possivel em seus modos de vida. A primeira foi feita por José Luis que reclamou do sabor e

do prego que “essas preparagdes naturais tém”, ele disse:

José Luis - olha hoje, eu t& diabético, num se1 se da para ficar usando
essas coisas sempre. As vezes eu ndo entendo, a médica diz que eu nio
pogo comer doce de jeito nenhum, ai quando eu estou com, eu nio sei
i2 0 que é que ta baixo, entdo ¢la me manda comer muito agicar. Eu
ndo entendo, afinal de contas eu pogo ou ndo pogo comer agucar ¢ se

for melado ou agucar mascavo eu pogo abusar?

A nutricionista com receio do mesmo construir uma idéia negativa com relagdo ao tipo de
agiicar indicado pela alimentagdo vegetariana, especialmente os dois iltimos mencionados
por ele, acabou néo explicando uma de suas dividas maior. Que se tratava do consumo de
preparagées agucaradas como um dos recursos para aumentar os niveis glicémicos em

casos de hipoglicemia, fenomeno por ele chamado de “ndio sei ld o que”, que pode ocorrer
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apos periodos prolongados de jejum, ou jejum associado ao uso inadequado de
hipoglicemiantes. Porém disse ao mesmo que ele podia usar o agucar mascavo “que era
mais nutritivo, mas abusar ndo é bom”, alertou a nutricionista. José Luis resolveu entdo

falar do custo

José Luis — Olha, [ em casa todo mundo mudou um pouco de dicta por
minha causa, a gente estd comendo menos sal, mas nada que ndo tenha
gosto, Para mim comida tem que ter aparéncia de comida, o problema
¢ que coloco meu chapéu onde alcango. Eu até acho essas coisas
interessantes, mas ¢ caro ¢ cu ndo vou me meter a ficar gastando

mundos ¢ fundos sem necessidade, entende?

A nutricionista concordou que realmente algumas de suas sugestdes tinham um custo um
pouco alto. Mas lembrou que as coisas ficam mais baratas guando sdo da estagdo e da
época e que, portanto, ao fazer feira e mercado deve-se procurar aquilo que esta mais
barato, ou seja, é “aquilo que a terra esta dando, tem mais energia’. Um outro comentdrio
partiu de Amadeu que disse que ndo tem nada contra sé comer vegetais, mas tem que estar
L0st0s0.

Amadeu — Se estiver bom ¢ cu puder pagar eu boto para dentro. Agora

vou dizer uma coisa eu ndo dispenso uma caminha, o problema ¢ que

quando eu comego a comer ¢ dificil de parar.

No primeiro trecho, destacamos o didlogo de um sujeito que se classifica como
“cartesiano”, portanto com dificuldades de aceitar idéias de carater subjetivo e irracional,
mas que diante da possibilidade de perder seu nexo com seus projetos de felicidade e
identidade, resistiu numa rela¢io de “conformismo e resisténcia”, 2 hegemonia do discurso
da verdade, optando por ter seu corpo menos agredido pelos medicamentos. Ou seja,
buscou outras possibilidades, ainda que mal vistas pela ciéncia dominante, como a
homeopatia, para se tratar. Essa busca € a de um sujeito de didlogo que deseja se cuidar,
portanto, tanto a busca por outras possibilidades, como também os resultados obtidos,
representa o cuidado, que no seu dizer se evidencia quando se entende que “o mais
importante é aquilo que vocé pensa” e provavelmente aquilo que “a ciéncia ainda nio vé”,

isto €, a vontade de cada um.
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No segundo trecho, vemos mais nitidamente aquilo que Certeau (1994) chama de

distingdo entre tdticas e estratégias. Estas categorias foram incorporadas por Acioli (2003)
em estudo sobre as possibilidades de novos olhares € concepgdes sobre os sentidos e

valores de praticas populares numa comunidade do municipio do Rio de Janeiro.

Certeau (1997) narra experiéncias cotidianas, identificando as maneiras de caminhar
e as maneiras de fazer de algumas dessas experiéncias. Para o autor, as estratégias estdo
identificadas com as praticas referidas a uma 16gica dominante, no caso do grupo Fénix,
poderiamos dizer que as decisdes pelos sujeitos tomadas estariam referidas e orientadas por
duas idéias dominantes, a primeira a logica de referéncia seria a da biomedicina ¢ a outra
logica estaria referida no paradigma vitalista, o qual é permeado pelo grupo, ndo s6 no que
diz respeito ao estatuto da ONG, como também pelo perfil das atividades desenvolvidas e
também os temas discutidos nas reunides, como, por exemplo, a adesdo a alimentagdo
vegetariana. Entretanto, os sujeitos dialogicos embebidos cada um de sua visdo de mundo ¢
suas condigdes socio-econdmicas e culturais se relacionam dialeticamente com tais légicas
ao construindo suas taticas, outra categoria pensada por Certeau (1997), que indica
exatamente as agdes ndo subjugadas a estruturas de que sdo provenientes, sendo ainda
capazes de alterar os processos dominantes.

Com esta matriz analitica, Certeau (1997) identifica as taticas como as agdes
privilegiadas pelos sujeitos dialdgicos, pois as mesmas por ndo estarem presas a estruturas
racionais, as quais se prendem as estratégias, dependem mais do tempo onde ocorrem.
Porém segundo o mesmo autor, as taticas apresentariam fragilidades por ndo poderem ser
traduzidas como experiéncias. Concordamos com a critica de Acioli (2003) desta
proposigdo, pois a autora prioriza o carater movel, autdnomo e auténtico das taticas como
“possibilidade de tornar mais forte a posi¢do mais fraca”.

A construgdo do cuidado seria neste sentido, uma maneira de fazer, que implica
estratégias e, sobretudo taticas dos sujeitos e dos grupos desenvolvidas em determinados
contextos, objetivando a superagdo dos limites que definem suas praticas, estas quando
coletivizadas desvelam os caminhos de uma valorizag@o da pratica.

A racionalidade biomédica tem carater formal e universalizante ¢ as racionalidades
ditas alternativas podem ou ndo, dependendo do grau de universalizagdo, conferir liberdade
aos individuos. O distanciamento entre essas formas de pensar a saude estabelece ndo sé
uma oposi¢do entre 0s sistemas por elas propostos, mas também um espago neutro para que
o individuo desenvolva suas a¢Bes a respeito da sua propria saide. Sobretudo, esboga-se

uma teoria da auto-regulacdo genérica, abstrata, sensivel, transformadora e contra-
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hegeménica do processo vital. Existe uma fun¢do e uma preocupagio manifestante no
grupo em legitimar as ages dos individuos como sujeitos ativos nos seus processos de
saude e de doenga, evidenciando um processo de ruptura e continuidade.

Entretanto, num sentido que podemos chamar de pragméatico, o modelo construido,
isto €, o0 modelo do grupo construido a partir das taticas de cada um, ¢ entendido ndo como
hipoteses cientificas a verificar, mas como exemplos, que se tomam como viaveis a partir
da experiéncia. Portanto, outras situagles no grupo e pelo grupo arranjadas, com 0s seus
inameros condicionantes, podem ser imaginadas como possiveis de existir sob certas
condi¢des empiricas.

Ainda sobre a pratica temos que o ato de agir ndo pode ser uma agfo fiitil e vazia,

mas deve ser uma maneira de fazer. Como nota Arendt (apud Ferraz Jr, 2001), a agdo,

como os gregos haviam percebido, € em si e por si absolutamente fiitil, ndo sendo guiada
por fins nem tendo um fim, nem deixando um produto final atrds de si. O agir ¢ uma cadeia
ininterrupta de acontecimentos, cujo resultado final o ator ndo ¢ capaz de controlar de
antemao, conseguindo apenas orienta-lo mais ou menos de modo seguro. Isso, porém, ndo
acontece com o fazer. O fazer possui o inicio definido e um fim previsivel: ele chega a um
produto final que no caso da construgio do cuidado nio significa somente seguir uma
prescrigdo ou uma determinada medida e sim ter uma vida prépria.

O cotidiano do grupo mostra ainda, este (des)encontro entre as diferentes
percepcdes terapéuticas, desde o racionalismo da biomedicina contemporfinea até o
misticismo caracteristico das terapias alternativas. No entanto, algumas destas por assumir
na pratica os movimentos de superag¢do das inconsisténcias da racionalidade biomédica
ocidental podem se apresentar de forma mais rigorosa e por vezes exageradamente
dogmatica. E podem involuntariamente acabar por reproduzir alguns dos ditames do padrio
biomédico, ou produzir novas generalizagdes € aprisionamentos.

Contudo, de uma maneira geral, como alternativa ¢ complemento a essas terapias
naturais®”, os sujeitos no seu cotidiano apresentam a categoria cuidado como um processo,
introduzindo conceitos como o de historicidade, ou seja, a percep¢io pelo sujeito do seu
proprio tempo e espago € dos eventos que acontecem, especialmente os relacionados com o
seu corpo e (re)editando conceitos como liberdade, autodeterminagio, auto-organizagdo,
pluralidade e conscientizagdo. Todos esses conceitos antes estavam reservados ao mundo

do inacreditavel. E como se os sujeitos estivessem obrigados (obrigagdo necessaria e ndo

> Alimentagiio Viva, ioga, tai chi chuan, alimentagdo vegetariana, dietética chinesa e até mesmo alguns
aspectos da propria honeopatia.
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obrigados ou determinados pelo outro) a buscar em si e nos outros o seu ser mais distante e
ao mesmo tempo diferente. A busca, por ser dificil, avanga e permanece. Contudo, permite
que o encontro que parecia ser externo, definido por essa ou aquela corrente filosdfica ou
tedrica é na verdade, externo-interno. E a descoberta da possibilidade de cuidar de si
mesmo e também dos outros. E como se o sujeito, por estar no grupo estivesse numa sala
de espethos, vendo nos outros a sua propria imagem.

Deste modo, mesmo que individual, a narrativa (da sua experiéncia) do sujeito é
também coletiva, porque reconstitui os projetos cognitivos individuais, salientando-lhes sua
exemplaridade, e por essa via transforma-os numa experiéncia coletiva ilustrada.

Este modo de fazer, que é reprimido ou no minimo pouco valorizado nos espagos
institucionais publicos de saude, que consegue sucesso através da operacionaliza¢do do
aparato técnico e generaliza através do excesso da quantificagdo e da uniformizagio, é,
portanto possivel no espago socialmente e solidariamente construido em que © sucesso
provém da imaginagdo, da realizagdo e, quando se generaliza, se faz por meio da
qualificagdo, da subjetividade e da exemplaridade significada. Acontece também através de
um encontro sobre as condigdes empiricas de possibilidades. As condigdes de possibilidade
da agdo humana, que uma vez realizada, vivida e narrada se projeta no coletivo a partir de
um espago, ou seja, um lugar vivido também por todos, neste caso o grupo. Apreender estes
aspectos destas narrativas significa transgredir métodos, imediatamente se dispor a

pluralidade, como também reencontrar no grupo o_sujeito dialogico.

4.4 Saude, doenca, e cura no cuidado - o corpo e as praticas

Neste sentido, o aparente desencontro entre a biomedicina e o desejo de Adélia é
uma aproximag¢do que acontece na justa medida do ideal de cura. Portanto, este ideal
favorece o encontro, pois € o ponto em comum. Contudo, os meios indicados pela médica
afastam-se dos pensados e praticados por Adélia, 2 medida que esta percebe, a partir de
outros encontros, como por exemplo, com a Beta/grupo Fénix e o projeto Terrapia que as
representagdes de doenga e cura/saide e cuidado entre elas ndo s@o equivalentes.

Percebe também que os meios indicados pela médica ndo realizariam tal éxito
técnico, falamos aqui da incapacidade da biomedicina/medicina de no dar conta sozinha
das perturbagbes que acometem os seres humanos, neste caso a Aids. OQu por realmente nio

se ter cura, na perspectiva da total auséncia do virus no organismo humano. Ou que para se
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alcangar este objetivo ou proximo dele chegar fosse penoso e sofredor. Ao se dispor ao
didlogo com outros fios da rede, Adélia possibilita o encontro com os seus pares, podendo
partilhar suas representagdes. Entdo cla amadurece com estes, seus projetos latentes de
felicidade até entdo anestesiados.

Sucesso pratico e felicidade sdo termos usados por Ayres (2001) para caracterizar o

cuidado, atribuindo-lhe conceito mais amplo. Por isso, que um dos distanciamentos entre o
pensar da médica e o fazer amadurecido de Adélia estd no proprio conceito de cuidado,
muito pouco, ou quase nada tocado pela médica e, ao contrario, o tempo todo sugerido por
Adélia, que em sua narrativa usou poucas vezes o termo cuidado. Sempre que desejava

falar da vontade de dar certo. de felicidade, de conquista. de sucesso e de felicidade, usou

ou associou expressdes do tipo: “tomar conta” que podia ser de alguém - como dos seus
filhos, ou de algo — como da lojinha do seu pai que ficava sob sua responsabilidade e “dar
atengdo”. Utilizou também verbos como, ajudar, contribuir, conviver e outros. No entanto,
a primeira mengio direta ao termo, foi feita quando narrou 0 momento, no qual o médico
lhe informou o resultado do teste que dera positivo. Contou, “o médico foi muito legal e me
disse que eu tinha que me cuidar direitinho”,

Vimos como se expressa este cuidado no dmbito deste sujeito dialégico, desejamos

ainda entender como este sujeito percebe a saude, a doenga ¢ as praticas subjacentes ao
cuidado construido.

Para tal, recorreremos mais uma vez as consideragdes tedricas de Luz (2004) que ao
fazer uma analise sobre a saide no mundo capitalista apregoa a necessidade de diante das
renovadas fragilidades sociais, buscar na sociedade civil, acrescentamos, e nos sujeitos que
a compde, o cuidado e os significados de saide realmente praticados. O que poderiamos
aqui chamar de cuidado vivo, numa alusdo ao termo trabalho vivo cunhado por Merhy
(1997) que sobre o processo de trabalho nas instituigdes em saidde aponta para a
necessidade de reconhecer as praticas que realmente acontecem no cotidiano dessas
unidades.

Para Luz (2003), a mudanga acelerada, que se reflete numa atomica desagregagéo
de valores na cultura contemporanea, atingindo relagdes sociais e setores da vida social,
relativamente estaveis, como as geragdes, os géneros, a sexualidade, as formas de
socializagdo baseadas na educagdo e no trabalho, tem gerado perturbago e agravos a satde
fisica e mental de parcela crescente da populagao.

Para esta autora, esta em curso um grande mal estar social, ndo identificavel e nem

muito menos solucionavel pela biomedicina, levando a perdas irreparaveis no que se refere
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ao mundo do trabalho, da politica, da economia, da educagio, enfim afetando todas as
dimensdes da vida humana. A saide certamente é uma das dimensSes mais afetadas por
este mal estar vulnerabilizando e desestruturando corpos e mentes. Seria esta idéia de mal
estar, a mais adequada representagdo de doenga que retrata 0 mundo atual, impondo a
sociedade, sobretudo as politicas e pesquisas no campo da saide, um encontro com os
diferentes grupos sociais que buscam o cuidado, através de um conjunto de taticas e
estratégias, muitas vezes reduzidas & praticas terapéuticas, como terapia alternativa ou
terapia de grupo.

Com relagdo a incidéncia e a prevaléncia da epidemia, 0s numeros recentes
divulgados pela Coordenagdo Nacional de DST/Aids mostram, mesmo destacando a
retracdo da epidemia, que o numero de infectados pelo HIV e de casos de Aids ainda €
alarmante . Isto significa que os agravos relacionados a esta epidemia correspondem a uma
parte relevante deste mal estar, por serem simultaneamente uma de suas causas e um dos
seus efeitos, mas ndo representa o todo. Contudo, as politicas de interven¢do neste e nos
demais campos da salde, devem primar por abordagens plurais e inclusivas que
considerem em suas propostas essa conjuntura traduzida em mal estar, como também o
conjunto de significados associados as diferentes maneiras de cuidar. Qutros estudos, em
que pese os trabalhos de Terto Jr, Camargo Jr, Parker, Pimenta, como também os boletins
das ONGs/Aids, PELAVIDDA, ENONG, ABIA , tém no campo da Aids, congregando um
misto de militdncia e intelectualidade, ajudado a atribuir uma visdo transformadora na
politica de enfrentamento do HIV/Aids.

De outro modo, se ha um “mal estar”, ha um “bem estar”, para o qual o nosso
trabalho pretende contribuir ao evidenciar as diversas representagdes que podem estar
relacionadas a este bem estar, que se manifesta dialeticamente nos diferentes espagos
sociais. O bem estar, do qual falamos ndo € sinénimo de “bem estar fisico, mental e social”
apregoado por muitos nas instituigdes de sadde, mas refere-se a0 encantamento na saide, o
encontro com o sujeito de didlogo € um compromisse ético e politico com vida humana.

Falamos dos dois paradigmas presentes na ordem médica e identificados por Luz
(2003) e ficamos por dizer qual ou quais os significados atribuidos & saide pelos diferentes

segmentos da sociedade civil Percebemos varios; no entanto, somente dois serao
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destacados. O primeiro ja delineado por Luz (2001-03) refere-se a supremacia da estética®™,
seja ela, biomédica ou “vitalista”, é passivel de critica, pois, tende a provocar isolamento e
excluso, por (re)produzir padrdes rigidos da forma fisica. O segundo pela mesma autora
identificado e presente também tanto no cotidiano do grupo Fénix, como também na
narrativa de Adélia decorre das taticas organizadas por grupos sociais como uma resposta e
resisténcia a esses processos de exclusdo social que se forjam pelo mandamento da estética.

Sobre o segundo diz Luz:

“As atividades tendem a tormar-se taticas de resisténcia a esses
processos {(de exclusio), com a possivel criagdo de novos valores e
praticas de sociabilidade. As atividades de saude podem ser vistas,
neste contexto, como um tipo de estratégia de sobrevivéncia social, de
rompimento com o isolamento provocado pela cultura individualista ¢
narcisista que predomina nas sociedades capitalistas atuais” (Luz,
2003, 105-106).

Podemos perceber algumas destas representagdes na narrativa de Adélia:

“Eles {scus filhos) nem falam, gragas a Deus! Eu que chego as vezes
perto deles e falo, porque eu fico abatida, [mas] eu trabalho, eu ando,
eu fago isso tudo, eles ndo vém uma mie doente em casa. Eles vém
uma mie ativa, até ajudando as pessoas, entdo é 15so que eles vém em
mim” (HISTORIA DE VIDA)

Adélia pretende inaugurar uma pagina na internet, cujo objetivo € divulgar e
facilitar acesso das pessoas ao conhecimento da maneira como ela vem se cuidando,
sobretudo, no que ser refere a alimentagdo viva. Tivemos a oportunidade de acessar o
modelo final da pagina que sera publicada na internet e mais uma vez tivemos a grata
possibilidade de perceber a presenga desta complexa rede de significados e representagdes

que permeiam o cuidado vivo e o sujeito a ele referido. Ao abnmos o site, ha um verbete

* As representagdes ¢ praticas atuais concernindo & saide, 1anto as ligadas 3 biomedicina, como as que se
lipam as propostas médicas vitalistas, ou mesmo s conhecidas como natunistas, estio profundamente
atravessadas por representagdes estéticas relativas ao corpo, as quais estio por sua vez, ancoradas nos valores
individualistas domiuantes na cultura contemporinea. Deriva desta interpenetragio simbdlica entre saide,
influenciada pela ordem médica, pela estética e pelo individualismo, uma série de consegiiéncias interessantes
em termos de representagdes, praticas e estratégias de inciuséo / exclusio de individuos e grupos sociais.
VER: Luz, (2001: 28) e também Luz (2003).
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intitulado - QUEM NOS SOMOS, ao clicar neste Jink, Adélia se apresenta da seguinte

forma:

"O despertar para o estilo de vida mais saudavel aconteceu em
1997, ao entrar em contato com um método fitoterapéutico do
Dr. Fenando Hoesel e ao longo desses anos, muitos contatos,
leituras, oficinas e cursos, sendo o altimo, o de
EcoalimentagdoViva, oportunizaram uma nova caminhada: ser
promotora de saude. O objetivo era de divulgar a Alimentacdo
Viva e o estilo de vida que a compde, estimulando as pessoas que
procuram de alguma forma romper com o ritmo de vida urbano-
industrial, gerador de degradagio fisica, mental e espiritual.
Desenvolvo minhas atividades através de oficinas em domicilios,
em creches, restaurantes naturais, escolas e grupos de todas as
idades, na cidade do Rio de Janeiro, onde moro. Oferego o bufé
do Alimento Vivo para eventos. Participo como voluntaria de
oficinas de implantagdo de hortas e outras atividades de
divulgagio da Alimentagdo Viva realizadas pelo projeto
Terrapia-CSEGSF - Centro de Saide e Escola Germano Sinval
Faria, desde junho 2000”

A (re)significagdo da saude é percebida pelo sujeito quando ele esta diante do outro,
este outro pode ser o outro da sua rede familiar, do Projeto Terrapia, do grupo Fémix ou um
outro desconhecido (a dadiva entre estranhos que fala Gobout, 1999). Adélia reconhece
por saude, significados semelhantes ao do cuidado, afirmando que ter sadde é conhecer e
gostar de si, conhecer e fazer amigos, alimentar-se bem, entre outros. Como também, disse
que ndo ter doenga significa estar como o0s outros, ser uma mulher ativa, que trabalha e esta
disposta a servir.

Temos, entdo, uma outra representagio de salide presente no grupo, que orienta a
nogdo do cuidado, mas também o produz. E uma idéia associada ao corpo fisico, no que se
refere a capacidade deste corpo de fazer aquilo que se deseja. Contudo, difere da relagio
narcisista deste corpo, se na segunda reina a estética, na primeira reina a ética, ou seja, 0

respeito pelo corpo € traduzido em cuidado com este corpo, que pode significar preservar-
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se da dor, do sofrimento, lutar contra o isolamento e contra preconceito ¢ por outro lado
alegrar-se pelo prazer de realizar alguma coisa.

Considerando a importancia das experiéncias traduzidas pelo corpo, ter saude pode
significar, ter alegria, ter tristeza, ter desafio, lutar, recuperar o prazer das tarefas habituais
e de estar com 0s outros, em outras palavras, a saitde pode assim representar uma vitoria
contra a morte social. Sendo assim, “0 corpo € vivido como uma dimensdo da pessoa,
percebida como uma unidade de espirito” e também material que se relacionam

intrinsecamente na concreta realidade pratica do sujeito.
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CONCLUSAO

Iniciamos a nossa conclusdo adiantando algumas das possiveis criticas dos leitores.
O primeiro questionamento que pode ser formulado € a argiigio do que verdadeiramente
encontramos na analise desta experiéncia, uma vez que nio partimos, a priori, de nenhuma
hipotese. Esta é com certeza nfio s6 uma critica, mas, sobretudo uma auto-reflexdo que nos
colocamos ao término deste trabalho. Para respondermos tal reflexio remontamos ao
pensamento de um grande pensador da atualidade, Martin Heidegger, que afirma que toda
pergunta ou divida ja envolve, de certa forma, uma intuigdo do perguntado. N3o se pode,
com efeito, estudar um assunto sem ter dele uma nogdo, ainda que preliminar. Assim como
o cientista, para realizar uma pesquisa, avan¢a uma hipotese, conjectura uma solugdo
provavel, sujeitando-as a posteriores verificagdes.

Portanto, assumimos que n3o necessariamente uma hip6tese, mas no minimo uma
intuigdo, consideravamos. Que naquela experiéncia poderiamos encontrar algo de humano,

mas também cultural. Vislumbravamos a possibilidade de evidenciar a constru¢dio social

do cuidado, que materializa este fendmeno social (o cuidado) ao conferir as praticas/taticas
uma certa seguranga no que se refere a determinadas formas de se cuidar, traduzidas em
fazeres. Percebiamos que a complexidade do ato de cuidar ndo poderia ser reduzida a
aspectos uniformes, nucleares e sistematizados como quase sempre acontece com a
terapéutica. Deste modo, entendemos desde o inicio cuidado e terapéutica como categorias
diferentes.

De tudo visto, afirmamos o valor crucial, para as ciéncias do homem, de um estudo
que analise a maneira pela qual cada sociedade impde ao individuo um determinado uso do
seu corpo e promove por variados processos a reordenagdo de valores e préticas, sendo ©
cuidado um deles.

Um outro questionamento poderia ser direcionado ao nosso pluralismo teérico, mas
sem o qual ndo teriamos abordado o tema da maneira exigida, o que justifica os recuos ao
arcabougo teodrico durante a analise. O quadro tedrico contemplou perspectivas muitas
vezes distantes, indo desde a discussdo da politica aos pormenores da antropologia.
Aproximar as discussdes da ciéncia politica e da antropologia, no que tange a saude era
também uma dos nossos desejos, esperamos ter caminhado um pouco nesta diregdo.

De fato também acreditavamos numa outra pratica de cuidado que se opusesse

totalmente, em natureza, espirito, teoria e pratica as praticas de cuidado relacionadas ao
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padrdo hegemédnico. Contudo, isto ndo acontece concretamente, pelo menos nesse grupo,
ndo s6 por seu carater hegemdnico, mas em fun¢do do carater contra-hegemodnico das
praticas encontradas no grupo que (re)inventam no interior desta mesma cultura
hegemdnica, taticas que realmente respondem as demandas dos sujeitos e sdo legitimadas
por espagos sociais como os propostos pelo grupo e pelas experiéncias de cada um.

O cuidado ndo € s6 uma maneira de agir, mas, de fazer, ser e estar. Cuidado € troca.
Cuidado ¢ felicidade. Cuidado ¢ pertencimento. Cuidado é identidade. Cuidado é também
acdo politica. Ndo discutimos se se deve ou ndo aderir a terapia anti-retroviral ou a
qualquer outro tipo de terapia. Tentamos demonstrar como esta negociagio/decisio/troca
acontece no cotidiano e, porque acontece naquele espago, suscitando que para além das
institui¢des tradicionais de saude, como postos, consultérios e hospitais, existem outros
espagos em que o cuidado € construido. E 0 uso das representagdes que orientam estas
instituigdes pode estar ou ndo presente no grupo. Por vezes, langam mdo de outras
representagdes que as ciéncias e, por conseguinte as instituigdes de saide, tém desprezado.

A peculiaridade deste cuidado situa-se naquilo que realmente € experimentado pelo
sujeito, isto €, aquilo que o sujeito traduz como sucesso pratico e como felicidade. De outro
modo, comegamos a pensar qual seria o alcance deste cuidado. E percebemos o risco que
corremos, inclusive em termos culturais, se continuarmos fragmentando ou fragilizando e
esvaziando estes conhecimentos, cujas formas e técnicas sdo simples e empiricas. Isto
porque, a pouca importancia atribuida a este cuidado por parte da ordem médica, provém
do fato de algumas referéncias deste cuidado comungarem das mesmas concepgdes que
orientam praticas populares tradicionais tais como simpatias, banhos e rezas que, como o
cuidado ora analisado primam pela experiéncia pratica e pela centralidade da alma, do
corpo e da mente ao mesmo tempo, que ndo estdo ancoradas numa determinada
racionalidade ou paradigma estruturante.

Apontamos para a necessidade de incorporar estes espagos ao nosso cotidiano e nao
ao contrario, fragmenta-lo ou banaliza-lo, pois corremos o risco de desaculturar o cuidado,
pondo em risco a nossa propria historia social. Isto nfo significa que este cuidado n@o seja
passivel de criticas. Ndo € essencialmente natural, ingénuo, ausente de rigores e de
qualquer outro atributo inerente a um fato social, ele tem todos esses atributos, mas
conserva de forma perene, saberes e praticas sociais que respondem as demandas dos
sujeitos.

No entanto, a mesma conjuntura que reconhece incapacidade da racionalidade

médica hegemdnica de dar conta das perturbagdes que acometem os individuos, associada
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a imediaticidade de certos problemas de saide, como o caso da Aids que assume tanto
caracteristicas de um problema agudo como cronico, é a mesma conjuntura que favorece a
criagdo € a manutengdo de novas dindmicas societdrias, que por se forjarem na sociedade
civil, terem heterogeneidade social e cultural, valorizarem a espontaneidade e a0 mesmo
tempo a luta politica engendram renovados espagos sociais como o grupo Fénix e muitos
outros que garantem uma circularidade de idéias, saberes e praticas, especialmente os
desqualificados e os do senso comum. N@o s garantem a insurrei¢do destes saberes, como
também arttculam estes saberes com os da propria ciéncia para enfrentar seus problemas de
saude.

Se aqui em nosso sistema Unico de saude esse tipo de cuidado é uma pratica
“marginal”, o que diriamos, por exemplo, do continente em que paises apresentam os
maiores indices de infec¢do pelo HIV do mundo, e em fungio de varios fatores ndo tém
sistemas de sade estruturados e universalizados, tornando a situagdo mais grave, se ndo
fosse a intervencdo das diversas organizagQes internacionais de ajuda e cooperagdo, mas
também o papel dos “curandeiros”™, muitas vezes o Unico recurso, ndo sO para reduzir a
mortalidade, mas para garantia de algum cuidado. Nao fizemos um estudo aprofundado do
caso africano, por i1sso nio podemos falar com segurancga sobre o verdadeiro impacto desse
tipo de agio no que se refere ao cuidado na saide. Apenas evidenciamos, a partir desta
chamada publicada em um site sobre a epidemia de Aids e reproduzida em nota, que existe
um movimento de reconhecimento, ainda que incite conflitos e desconfiangas, desse tipo

de cuidado emanado desses saberes, por parte do governo. Ao mesmo tempo em que isso

* Sem acesso aos medicamentos para a Aids, um nimero crescente de Africanos portadores do HIV/AIDS
procuram curandeiros tradicionais para amenizarem os efeitos de dores simples como de estdmago , até
problemas mais sérios como a tubcrculose. Na drea rural do Quénia nio existem indicagoes de que as
promessas do governo e das companhias farmac@uticas de fornecimento de tratamento para o HIV vio em
breve methorar os cuidados prestados. Enquanto que os medicamentos se¢ mantém inacessiveis, morrem por
dia cerca de 600 quenianos de doencas relacionadas com a Aids, Em Narok, a 60 mithas a oeste da capital
Nairobi, ndo existem laboratérios com capacidade para avaliar a saide dos doentes com infecglio por HIV. A
fim de amenizar o problema, o soverno do Quénia vai certificar os curandeiros tradicionais que deinonstrem
capacidade bésica de prestacfo de cuidados de saiide ¢ conhecimentos sobre a sua arte. Mas os médicos do
pais mantém-se altamente cépticos. Leander Otieno, professor de medicina da Universidade de Nairobi,
afirmou que a cvidéncia da eficacia dos medicamentos ervandrios para o tratamento do HIV/AIDS ¢
insignificante. Os curandeiros reclamam que "ndo foramn contra-verificados” pelos estudos, alertou Otieno.
Vincent ole Yiapan, um curandeiro tradicional Masai ceriificado de Narok, nio reclama a cura do HIV, mas
afirma que as 234 plantas que usa para criar tratamentos poderosos ajudam os soropositivos. Yiapan ensina os
seus doenties a prevengdo do HIV e explica que, na auséncia de remédios industrializados, a boa alimentagio
¢ as ervas tradicionais podem ajudar as pessoas a viver vidas normais. O curandeiro, ressalta aos
soropositivos que seu tratamento ndo ird curd-los da doenga. Ao contrario dos anti-retrovirais, que podem
cusiar aié 2 ddlares por dia num pais onde a maioria vive com menos de 1 dolar didrio, os tratamenios de
Yiapan custam centavos. Fonte:Associated Press, acesso em 17/10/2004 as 17:00 h. VER:
www.forumongaidsrj.org.br




119

pode significar uma assimilagido e um certo controle por parte do Estado de uma
determinada manifestagio cultural. Pode também significar a compreensio do cuidado
como uma arte que ndo deve ser esquecida a despeito de qualquer inovagao tecnologica.

Um outro risco € achar que tais saberes sé existem devido ao fracasso de uma agéo
institucional, ou s6 porque pesquisamos e os descobrimos, seria uma falsa conclusdo
pensar assim, pois esses saberes e praticas de cuidado sempre existiram, uma vez que sdo
inerentes ao convivio social. Portanto, ndo podemos afirmar que descobrimos alguma coisa
nova, mostramos um modo de acontecer e fazer na construgao do cuidado.

Nio nos detivemos especificamente ao estudo dos efeitos dos diferentes tipos de
terapia e alertamos para a necessidade de outros estudos que melhor verifiquem o impacto
das diferentes formas terapéuticas presentes no grupo. Esta lacuna permanece, por dois
motivos: primeiro por nio se tratar dos nossos objetivos e, segundo, a pergunta (sobre
medicalizagio e farmacologizagdo) que fizemos e que dessa perspectiva se aproximou, foi
encaminhada de forma complexa como demandou o observado, uma vez que no grupo,
percebemos que quando se trata de cuidado, diferengas como racional/tradicional e
irracional, moderno e antigo, convencional e alternativo sio ténues e muito pouco
definidas, podendo, por exemplo, os termos convencional e tradicional significarem ao
mesmo tempo a medicina atual e a tradigdo cultural mas voltada para as praticas
alternativas.

Sendo assim, importaram muito mais o agir e o fazer. Ndo nos isentamos da critica,
também presente no grupo, aos rigores da racionalidade biomédica, que embora seja uma
instituigdo importante ao desenvolvimento social humano, tem demorado com prejuizo
para os seus beneficiarios, a aceitar de forma inclusiva os saberes relacionados ao cuidado.
Se por um lado, aos nossos olhos estas praticas, nas quais ¢ cuidado tem centralidade,
parecem ser bizarras e ingénuas, por outro, se constituem no espago de florescimento de

“novas” formas de expressdo do proprio cuidado.
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APENDICE A - Quadro cronologico

Consolidagio do PN de DST/Aids

—
ANO EVENTO COMENTARIOS
A partir da detecgio do primeiro caso de AIDS no pais, em 1982, inicia-
1982 | Notificagio de sete casos de ATDS no Brasil se uma fl["thUlElQaO de trabalhadc;res sociais, profissionais de saude, da
midia, militantes gays € outros, visando alertar o setor governamental e a
populaciio em geral da gravidade da epidemia que se anunciava,
o n e . .. |O extinto grupo gay “Outra coisa”, em 1983, ja distribuia folhetos
1983 | As primeiras ag8es origindrias dos movimentos sociais. . " . x
contendo algumas informagBes sobre a Aids e as formas de prevencéo.
1984 |Ministério da Satide — Programa Nacional de Aids Inicio (Imudo) das respostas governamentais € 0s primeiros passos para a
formagio do Programa Nacional de Aids
1985 | Fundagio do GAPA/SP 2]%085 dois anos de atuag@io informal ~ Grupo de Apoio a Prevengio a
Fundag@o da Associagdo Brasileira Interdisciplinar de
Aids - ABIA/RJ
Fundagio do Grupo de Apoio i Prevengiio & Aids -
GAPA/R]
1986 Em 1986, reconhecendo a importéncia da contribuigdo da sociedade civil

no enfrentamento da AIDS, o Ministério da Sanude, através do entdo
Programa Nacional de DST/AIDS, convidou alguns profissionais e
professores universitrios que vinham se dedicando ao ativismo anti-
AIDS, para compor o grupo de trabalho que deveria pensar diretrizes e
alternativas para o controle do HIV no pais.
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Estendeu as pessoas com Aids os beneficios ja previstos para portadores
de doengas incapacitantes ou terminais: levantamento do Fundo de

1983 | Lei 7.670/88 Garantia por tempo de Servigo, auxilio doenga, pensdo e aposentadoria,
sem periodo de caréncia.
1° Encontro Nacional de ONGs/Aids no Brasil I° ENONG / abril de 1989
1989 11° Encontro Nacional de ONGs/Aids no Brasil IT * ENONG outubro de 1989
Fundagdo do grupo Pela Valorizagio, Integragio e
dignidade do doente de Aids - Pela VIDDA/RJ
1990 | 111 ° ENONG/Santos
1 ° Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com HIV e Organizado pe!o .Grupo Pela deafBJ ¢ com o ap oio da Abia. ,9
. ) Encontro contribuiu para o debate nactonal das questdes envolvendo "a
Aids - 17 e 18 de agosto de 1991 - Cremerj (Conselho . - demia” . . ais. Turidi (ticas
Regional de Medicina do Estado do Rio de Janeiro) terceira epidemia”, ou seja, as repercussdes sociais, juridicas e ética
1991 provocadas pelo HIV.
Em novembro de 1991, o GAPA/SP promoveu um encontro de
IV ° ENONG ONGs/Aids, char_nado “Intercimbic de Experiéncias entre ONGS do
Brasil”, que significou cronologicamente o IV® Encontro Nacional de
ONGs/Aids
Teve como objetivos a mobilizagdo nacional das entidades que trabalham
com a prevengdo da Aids e a tentativa em chamar a atengdo das
I1 ° Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com HIV e | autoridades para a epidemia. Os debates enfocaram diversas quest3es
Aids - 5 a 7 de setembro de 1992 - Faculdade Candido | como: novos tratamentos, a Aids e a educagfio, mulheres e Aids, a
Mendes de Ipanema/ RJ epidemiologia da Aids, Aids e ativismo, Aids e ética médica, Aids e
1992 direitos, as ONGs/Aids, as campanhas de prevengio, atendimento

domiciliar, entre outras.

V ¢ Encontro Nacional de ONGs/Aids - Fortaleza

As discussdes sobre a formagio de uma rede foram abandonadas e o
formato que se consagrou foi © de “encontroe”.
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1993

ITI ° Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com HIV e
Aids - 9 a 11 de outubro de 1993 - Faculdade Candido
Mendes - RJ

Buscou-se a ampliagio da discussio politica e da inser¢io das
ONGs/Aids no cenarie politico mais amplo, especialmente com as mesas-
redondas: "Limites e Possibilidades na ‘Cooperagio OGs/ONGs" e "A
Polémica sobre as Patentes". Inovadora foi a experiéncia da "sala de
conversa', um espago aberto a todos os participantes que quisessem
apresentar a ONG da qual participavam ou trabalhos desenvolvidos por
eles.

1994

1V ° Encontro Naciona! de Pessoas Vivendo com HIV
e Aids - setembro de 1994 - UER]J

A grande importéncia deste Encontro foi 0 tom mantido pela vivéncia das
pessoas infectadas pelo HIV e vivendo com Aids. Isto esteve
caracterizado na mesa-redonda "O Viver com HIV e Aids" e na
realizagdo de dezessete oficinas (uma inovagio neste Encontro),
realizadas a partir das vivéncias e exercicios praticos que envolveram os
participantes. As oficinas atenderam a demanda do ano anterior, sendo
"mais praticas e menos tedricas”.

Projeto AIDS I — Ministério da Saiide e Banco Mundial

A partir dos recursos obtidos com este Acordo de Empréstimo junto ao
Banco Mundial, o Programa Nacional de DST/AIDS passa a apoiar
técnica e financeiramente projetos de ONG, selecionados mediante
concorréncia, dando inicio a uma nova fase na relagio junto & Sociedade
Civil.

V1 ° Encontro Nacional de ONGs/Aids - Vitoria

Encontro marcado por antigos e novos atritos, principalmente o dilema
entre ONG pequena ¢ grande.

1995

V ° Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com
HIV/Aids teuniu mais de 700 pessoas no Forum de
Ciéncia e Cultura da UFRJ entre os dias 6 e 8 de
setembro de 1995

Foram marcantes as discussdes sobre a participagdo de pessoas vivendo
com HIV em pesquisas e sobre a participagdo de soropositivos nas
politicas piblicas..

VII ® Encontro Nacional de ONGs/Aids - Salvador

Ainda refletindo as disputas do encontro anterior coube as auto referidas
ONGs pequenas a organizacio deste Encentro




Criagio da Rede Nactonal de Pessoas vivendo com

Essas redes se articulam com organizagbes semelhantes, em nivel

1995 . - ) ontinental ¢ mundial, cumprindo o papel de organizar e veicular as
Aids e as Redes Mineira e Paulista de mulheres|S ta , cumprind pap g .
. ; demandas das pessoas soropositivas, o que as coloca na condigio de
vivendo com Aids . . . . . e
sujeitos do didlogo a respeito «las alternativas de assisténcia e tratamento.
, . . § ontros nci iversos fatores ecialment
VII Foérum Nacional de ONGs/Aids e VIII ° Encontro E tes. encontros em - fungdo d.e diversos fatores, especialmente o
: ) - financiamento pelo PN de DST/Aids foram ao longo dos anos perdendo o
Nactonal de ONGs/ Aids - Sdo Paulo . ‘e .
formato de encontro para assumir caracteristicas de conferéncias.
A comissdo organizadora do VI Encontro conseguiu suporte para trazer
VI ° Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com HIV |um grande nimero de participantes financiados, garantindo a diversidade
1996 | e AIDS e 11 " Jornada Nacional de Vacinas - outubto de | geografica e de experiéncias dos participantes. Quanto ao perfil, é
1996. importante notar que houve uma participagdo maior de mulheres que de
homens, e uma grande participa¢ic de pessoas vivendo com AIDS.
A partir de ent#o ficou estabelecido que € de responsabilidade do governo
Lein®9.313/96 a disponibilizagio do tratamento mais adequado aos pacientes infectados
pelo virus HIV
1997 IX Forum Nacional de ONGs/Aids — Brasilia/DF

X Forum Nacional de ONG/Aids — Brasilia/DF
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VII © Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com HIV
e Aids - 26 a 28 de setembro de 1997 - Hotel Gloria -
RI.

O Encontro teve como pontos altos: a mesa redonda "Vulinerabilidade na
(¢ da) América Latina", trazendo 4 tona a urgente discussio sobre a
epidemia na América Latina, "O Acaso dos Casos", que levantou uma
discussdo ética sobre saide reprodutiva, autonomia e direitos humanos; o
Workshop sobre métodos de treinamentos interativos ¢ a Tribuna Livre,
(ue inaugurou uma nova dindmica de discussio onde a participagdo da
platéia foi fundamental. A realizagio no Centro de Convengdes do Hotel
Gloénia garantiu a infra-estrutura nocessaria para o rico intercimbio de
experiéncias que se deu durante os trés dias do Encontro. O evento reuniu
o ntimero inédito de 1100 participantes € contou com a presenga de varios
convidados internacionais

1997

Criagdo do Forum de ONG/AIDS do Estado do Rio de
Janeiro - julho de 1997

Dentre os objetivos do Forum/RJ se incluem: a troca de experiéncias,
informagdes, habilidades e recursos entre as ONG/AIDS; a elaboragdo de
propostas que visem o fortalecimento do conjunto de ONG perante os
orglos publicos € Sociedade Civil; a discussdo, reflexdo e elaboragio de
politicas piiblicas de saiide em prevengfio e assisténcia das DST/AIDS e a
articula¢do, integragdo e colaboragio entre as ONG/AIDS nio dmbito
municipal, estadual, nacional e internacional, tendo, enquanto sua
instdncia maxima deliberativa, o Encontro Estadual de ONG/AIDS.

1998

VIII ° Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com
HIV e Aids - 23 a 25 de outubro de 1998 -precedido
pela ITT Jornada Nacional de Vacinas Anti-HIV - 22 de
outubro - Hotel Gloria/RJ.

A avaliagio continua das demandas do movimento soctal em Aids e das
estratégias de formatagio do programa dos encontros possibilitou a
Comissio rganizadora implementar uma nova atividade no VIII
Encontro - os mini-cursos, que conspante ao tema central do evento
"Vivendo e aprendendo a lutar", cumpriu um dos principais de seus
objetivos que € a capacitagio das pessoas vivendo com Aids e agentes
comunitarios.




Projeto AIDS II - Minstério da Saide e Banco
Mundial

Com o advento do AIDS II, além do apoic a agdes de combate a AIDS
passou-se a priorizar a promogio da sustentabilidade destas agdes, de
forma a criar estratégias que pudessem viabilizar a sua continuidade.
Entenda-se sustentabilidade nio apenas sob a dimensdo financeira, como
também por suas dimensdes técnica e politica.

1999

X1 Foérum Nacional de ONG/Aids - Belo Herizonte

1X ° Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com HIV
e Aids

Em discussdo, perspectivas do tratamento, estratégias de adesdo para o
uso de medicamentos anti-retrovirais, convivéncia de criangas com a
terapia anti-viral, terapias complementares, convivio com o preconceito,
desigualdades sociais, limites e desafios das atividades de prevengiio e a
participagdo da igreja catdlica no controle da epidemia

2000

“VIVENDQ 2000 UMA DECADA DE ENCONTROS” -~ X °
Encontro Nacional de Pesspas vivendo com HIV e
Alids - 02 a 04 de novembro - Jockey Club Brasileiro -
RJ

O Vivendo deste ano teve um ar de celebracfio e renovacio, conservando,
porém os elementos que o tormaram marcante ao longo de todos esses
anos: convivéncia, troca de experiéncias, amizade, ativismo e
solidariedade.

2001

XII° Férum Nacional de ONG/Aids - Pernambuco

2002

XI ° Encontro Nacional de Pessoas vivendo com HIV e
Aids, Realizagdo dos Grupos Pela Vidda do Rio de
Janeiro e de Niteroi - 6 a 8 de setembro de 2002 - Hotel
Rio Othon Palace - RJ.

O tema que orientou toda a programagio tematica, “T4 tudo
dominado?...” teve origem numa das mais expressivas manifestagdes
comunitarias do Rio de Janeiro, os bailes funks, atualmente tao
difundidos pelo pais, e permitiuv uma avaliagio critica sobre um
questionavel conttole da epidemia de Aids no Brasil.

Criagio do Forum de ONG/AIDS do Metrco Sul

Envolvendo, além do Brasil, representacdes do Paraguai, Uniguai,
Argentina, Chile e Bolivia.




2003

Encontro Nacional de Voluntariado/ ABIA - Rio de
Janeiro

I* Conferéncia Estadual de DST/Aids - RJ

XIIT° Foérum Nacional de ONG/Aids — Sao Paulo

Sob o Tema “Revendo o Ativismo”, aconteceu em junho de 2003, na
cidade de Sdo Paulo/SP o XIII° Encontro Nacional de ONG/AIDS (X1
ENONG), que se propds, promover uma ampla reflexdo sobre a
identidade das ONG/AIDS, o intercimbio de experiéncias, tragar
estratégias de agldo relativas as politicas governamentais e ndo
governamentais sobre o HIV/AIDS, além de eleger as representagdes do
movtmento soctal em AIDS junto a diversas instancias.




2004

XII ©® Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com Aids
- 10 a 12 de setembro de 2004/RJ

QO VIVENDYO, deste ano com o tema: "Eu vejo o futuro revivendo o
passado” promoveu grandes mesas de discussdes abordando assuntos
como: Manejo da Resisténcia Viral e Atualizagiio em Pesquisas Clinicas
em HIV/Aids e painéis paralelos com temas como Aten¢do a Criangas,
Prevengio na Midia, Coopera¢io Técnica Brasil - Africa. Temas pouco
convencionais tratados no passado, como aspectos da Aids relacionados
a0 desenvolvimento social e econdmico cederam novamente lugar
aqueles mais presentes no universo das pessoas que vivem com HIV e
Aids. Refletindo as principais demandas e anseios das' pessoas vivendo
com Aids, o VIVENDQO deste ano deu grande destaque em sua
programagdo a questdes relacionadas ao impacto do tratamento
antiretroviral, desde os efeitos colaterais, como a lipodistrofia, até os
aspectos subjetivos que andam povoando o cotidiano do portador do HIV.
Neste VIVENDO resgatamos o tom do protagonismo, de forma ainda
mais exacerbada que em versdes anteriores. Nao foram poucos os relatos
pessoais repletos de emogio e que emocionaram as grandes plenérias,
dando visibilidade ¢ voz as dificuldades e as vitorias de cada um. Nesse
sentido, as declaragdes do Diretor do Programa Nacional de DST/Aids,
do Ministério da Saiide, Dr. Pedro Chequer, de que o SUS oferecera
gratuitamente servigos de corregdo da lipodistrofia, como implante de
metacrilato e lipoaspiragdo, para pessoas com. Aids traz um novo alento
aos soropositivos. que sofrem deste problema.O Vivendo se encerrou
semeando entre todos os participantes o desejo da busca constante por
novos caminhos, modelos e alternativas que favoregam a construgio de
mecanismos para ¢ controle da Aids.

XIV ? Conferéncia Internacional de Aids/Bankok
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APENDICE B - Fotos

Fotos: Plano interno e externo da ONG Esséncia Vital e registro de um dos encontros.
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APENDICE C - Roteiro para coleta da historia de vida

UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO
INSTITUTO DE MEDICINA SOCIAL

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO - MESTRADO

POLITICAS PLANEJAMENTO E ADMINISTRACAO EM SAUDE
ORIENTADORA: Prof' Dr* ROSENI PINHEIRO

ALUNOQO: EMERSON FERREIRA DA ROCHA

Buscando compreender o desenvolvimento da vida da Adélia, sujeito dialogico
investigado e tragar uma trajetoria biografica que possa colaborar com a elucidagao do
objeto de estudo, uso a técnica de pesquisa baseada na historia de vida. Segue abaixo
alguns pontos desencadeadores para reflexdo. O roteiro serd dividido em tdpicos definidos
por periodos cronoldgicos e por alguns processos de ordem pessoal. As frases em negrito
serao usadas como desencadeadores de cada topico.

A) Origem familiar: Fale um pouco sobre seus pais...

e Como sdo seus pais (cor, naturalidade, personalidade), voce se recorda de algo
sobre o relacionamento deles (como se conheceram? Casaram-se? Se seus pais
0$ apolaram)?

e Qual ¢ a formagio do seu pai?Ele trabalthava? Em que?

¢ [ sua mie?

e E hoje como eles estdo?

¢ Onde e quando vocé nasceu? Tem irmaos? Qual a sua posi¢do na prole?

¢ Vocé tem um relacionamento forte com seus irmaos?

¢ Vocé tem afinidade com alguém especial na familia?Quem e por que?

B) Sua infincia: O que vocé lembra da sua infincia

¢ Onde morou? Mudou de moradia quando crianga? Comecou a estudar com
quantos anos? Como era a escola? Quando crianga freqlientou alguma
seita/doutrina religiosa? Na companhia de quem?

¢ Algum fato ou alguém marcou sua infincia, quem ou o que e por que”?
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C)

D)

E)

)

G)

H)
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Adolescéncia: Fale um pouco sobre 0 momento em vocé percebeu que estava
deixando de ser uma crianga...
e Quando tinha dividas a quem vocé perguntava?
» Manteve-se na mesma escola de quando era crianga? Mudou de escola por
algum motivo especial?
e (O que gostava de fazer? Vocé fazia planos para o futuro? Quais?
e Como se comportava diante das novas situagdes afetivas e sexuais?
¢ (Como estava o pais neste momento?
Trabalho: Fale da sua carreira profissional
¢ Com quantos anos comegou a trabathar? Em que?
e Fez algum curso para aperfeicoar seu trabalho ou desenvolver alguma
habilidade?
e Vocé gostava das atividades que desempenhava? Como era o
relacionamento com os colegas de trabalho?
Relagdes afetivas e culturais: Como era na sua época a questio relacionada
com sexo, drogas, aborto, uso de preservativos e doeng¢as sexualmente
transmissiveis?
* (O que seus pais ou responsaveis e amigos falavam sobre sexo e drogas?
e Com quem vocé se sentia mais & vontade para falar sobre sexo?
¢ Conhece ou conheceu alguém que tenha usado drogas?
¢ E 0s namoros, como aconteciam?
Matrimonio: Fale sobre o episédio do matriménio / casamento / concubinato
na sua vida. E sobre a vida a dois tem algo que vocé gostaria de {alar?
e Vocé casou? Com quem? Quantos anos vocé tinha?
» (O gue mudou na sua vida depois deste fato?
Maternidade: Como vocé educa seus filhos?
» Quantos filhos vocé tem?
¢ Eles tém uma boa relagdo entre eles e com vocé?
¢ Vocés conversam sobre todos os assuntos?
Contaminacao e Diagnostico: Fale um pouco do que vocé sabia da AIDS antes

de saber gue era portadora do virus HIV...
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Vocé conhecia alguém proximo que fosse portador do virus ou que tivesse sido
acometido por alguma doenga relacionada a AIDS

Fale sobre a situagao em que vocé ficou sabendo que era portadora do virus
Vocé contou para alguém?

Como seus filhos reagiram?

Vocé em algum momento se sentiu discriminada por ser portadora?

I) Tratamento e cuidado: Fale um pouco sobre os tratamentos que vocé

procurou apos ter consciéncia do diagndstico...

Vocé procurou ou foi encaminhada para algum servigo de saude, qual? Foi bem
recebida?

Vocé ja sentiu algum sintoma que vocé ou algum profissional de saude tenha
relacionado a infec¢do do HIV?

Vocé ja tomou alguma medicagao relacionada ao HIV?

J) Cuidado: Fale um pouco do que mudou na sua vida apds o diagndstico, ou

seja, fale do que deixou ou passou a fazer depois deste episodio...

Vocé freqiientou ou freqiienta algum grupo de ajuda?
Qual foi a razdo de estar nestes grupos?

Quais atividades realizadas nestes grupos?

K) Grupo ¥énix, Projeto Terrapia e Cuidado: Fale um pouco de como vocé

chegou uestes espagos e 0 que te atrai em cada um deles...

Vocé os frequenta com que assiduidade?

Vocé desempenha alguma atividade especifica em algum deles?

Existe algo que n3o te agrada nas atividades destes grupos? E como acontecem
os momentos de desacordos?

Fale sobre sua relagdo com os demais participantes?

Qual é o seu trabalho hoje?

Quais sdo seus projetos para o futuro? O que e como vocé faz para realiza-los?
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APENDICE D - Termo para consentimento informado

TERMO CONSENTIMENTO INFORMADO

O objetivo desta pesquisa € analisar a dindmica de um grupo de apoio aos portadores do
HIV/AIDS em espagos publicos ndo governamentais e o efcito das praticas no cuidado e,
sobretudo evidenciar como € a percepedo do sujeito/individuo/coletivo do cuidado e como a
(s) pratica (s) discursiva (s} transcorrida (s) ou ndo no grupo se qualifica (m) em cuidado ¢
em que circuito/rede se propaga (m) esta (s) pratica (s) discursiva (s} no cotidiano. Vamos
explorar diferentes aspectos da nogdo que o sujeito dialogico tem de cuidado € para isto sera
feito um exercicio reflexivo com algumas questdes desencadeadoras da conversa. As
perguntas (ou a nossa conversa) serdo (a) gravadas. Isto nos auxiliard pa analise do material,
uma vez que estas questdes tém a fungdo de aprofundar nossa compreensao sobre o cuidado
socialmente construido promovendo € desenvolvendo ag¢des integrais ¢ acolhedoras em
diferentes contextos do cotidiano dos portadores do virus HIV/AIDS.

Para podermos gravar a nossa conversa ¢ necessario seu consentimento, sendo este um
procedimento normal dentro dos padrdes de ética em pesquisa. O nosso COMPromisso em
relaglio ao uso das gravagoes e do material escrito produzido neste encontro é:

1. Que sua voz no seja, em hipdtese alguma, utilizada nos meios de comunicagio;
2. Que o material gerado neste encontro s6 seja utilizado obedecendo aos critérios

de confidencialidade. Ou seja, vocé nio sera identificada.

Sc vocé esta de acordo com o3 termos propostos neste documento, por favor, assine abaixo.

Data; / /2004

TERMO DE COMPROMISSO

O responsavel por este projeto de pesquisa, Emerson Rocha — mestrando em Saude
Coletiva, compromete-se a conduzir todas as atividades deste estudo de acordo com
0s termos do presente Consentimento Informado.

Data: / /2004
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Se vocé € portador do virus HIV ¢ deseja conhecer
maneiras de fortalecer o seu sistema imunolégico,
venha participar de nossas reunides paositivast

Palestra:
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“A vida dentro de nos
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Data' 22 de novembro 3s 16 horas
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Se voce € portador do virus HIV e desefa conhecer
maneiras de fortalecer o seu sisterma imunolégico,

venha participar de nossas reuni8es positivas!
FPalestra:

! e

A transformagao interior
como processo de cura”

(Psiconeuroendocrinologia)
com o Dr. DO - psicologo tranpessoal
Data: 13 de dezembro & 16 horas
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Se vocé ¢ portador do virus LTIV e d.ease]a conhecer
maneiras de fortalecer o seu sistema imunolégico,
vepha participar de nossas reuniées positivas!

Pale stra:

“Alimentos qQue Curam”

Nutrigio orginica, energética € vegetariana -
alimentos vitals que fortalecem o Sist. Imunolégco.

com 2 Figs VAT Sn - Nutricionista
Data 27 dr-: margo a 16 horas
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