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INTRODUCAO

O interesse pela discussédo da juventude e as respostas governamentais no campo da
saude, especificamente nas situacdes que comprometem sua vitalidade fisica e perspectiva de
vida, vém ganhando relevancia nos estudos atuais sobre essa temética.

As acdes dirigidas aos jovens vivendo com VAIDS se colocam como um campo de
preocupacao profissional e académica, pelos rebatimentos produzidos na vida desses sujeitos,
bem como pelas formas de respostas dadas a elas. As politicas publicas e seuaspnagram
area de saude sao formas de responder as singularidades dessa experiéncia de viver com um:
doencaque acarreta condesdobramentos fisicos e biolégims marcada por constréies
socias que requeem multiplas intervencdes e disponibilidade de supsrtdiversos na
perspectiva da garantia geeogramas eservicos Ainda dentro desta perspectiva, estsea
qués estes programas e servipossa realizar um atendimento gqeeloquemos usuarios
numa dimensao de sujeitos e ndo apenas depositarios dmoema instrumentalizandose
desenvolvendo possibilidades patmautonomia pessoal, social e politiea enfrentamento
das repercussbes daenca

Este enfoque tem ganhado notoriedade nas Ultimas déeadapjeonde o tema da
juventude tem apresentadoragde visibilidade, chamando a atencdo e instigando
pesquisadores e profissionais que véem nesse segmento um ampladeamgstigacdo e
intervencdesEste interesse, segundo os estudiosos da area, é motivadiegtalqueue a
juventude alcangou nostimhos vinte anos em relagdo as outras etapas de vida como a
infancia, a adolescéncia e a velhice.

Centralidade que expde, contraditoriamente, os privilégios e os riscos de ser jovem
em umasociedade marcada pela vulnerabilidade e incertezas da existén@aa devido a
particularidade da racionalidade contemporénea do capital. Um cesr@riqueos jovens
estdo morrendo precocemente em decorrénciaitdacdes de viéhcia como mostram
estatisticas atuaisluntamse a ess quadro outrasituages comoa gravidez precoce, 0
abortamento, o consumo de drogas ilicitascontaminagdo por doencas sexualmente
transmissiveis e acidentes de transifoe trazem aogovens principalmente agueles em
condicbesextrema dedesigualdadedesesperangaincertezaomo futuro.

Ao tratarse epecificamente sobre a relacdo juventude e HIV/AIDS, os boletins
epidemiolégicos divulgados pelo Mirngsio da Saude na década de 198@icam uma

presenca marcante desse segmento nas notificagbgsestoas infectadas pelo vjrus
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juntamente com as mulheres e mais receetde os idosos, um novo perfil dos grupos
atingidos pela doencao pais refletindo as implicagbes dadas pela objetividade que se
inserem estes grupos sociais. O avanc¢o da epidemia de HIV/AIDS na populacdo jovem nas
décadas seguintes se mantém estavel, porém ainda preocupante pelos desdobramentos d:
mesma, como a ocorréncia dos Obitésste fato salienta uma condicdo de grande
vulnerablidade e a continuidade de vidaquelegovensde menor poder aquisitivo, poist&s
condicdo propi@ maior exposi¢cao a violéncia,vvéncia do desempregap ndo acesso a
servicos basicos de educacaméade, anoradia precaria dentre outros.

Apesar dos investimentos realizados em medidas de prevencdo para este segmento
social conorme MONTEIRO (2002) e PAULILO (1999, estes investimentospresentam
limitacdes tedricas e operacionais devidesua centralidade na informacdo técnica, na
responsabilizacéo individual e no enfoque epidemiolégico do risco, ndo conseguindo alcancar
seu obgtivo central: deter o avancgo da epidemia. Bem como o carater das acoes realizadas de
forma fragmentada fecalizadaa determinados segmentos sociais.

Por outro lado, confirmado o diagnéstico da infec¢éo, o jovem perde a visibilidade nas
acdes governameais nos programas de saude dirigidas as pessoas vivenddl\¢osiDS,
sendo de certa form& punido pelo insucesso das politicas publicas de prevencédo e
incorporado a massa dos infectadas adentram nos servi¢os de saude

A andlise dos jovens soroposds e sua relacdo com 0s programassalgle as
pessoas vivendo com HIV/AIDS em Bel sdo relevanteg estd incorporadao debate
contemporaneo sobre a politica de saude a partir das conquistas constitucionais da formulacdo
do Sistema Unico de Satu@eda séde como direitoque nos Ultimos anogem sofrendo
tentativasde desmonte de seus principios e diretrizes num contexto discutido por autores
como FLEURY (208), CORREIA (2007), na perspectiva de reducao da intervencao estatal e
énfase em interesses prilhs, em umcontexto denominado por algs autores de
neoliberalismau Reforma do Estado.

Outro universo tematicda pesquis#oca na analise das acdes das ONGs no Brasil,
especificamente nas ON®@$DS que participaranma construcado das politicas A&S no
pas.

Esses campos tematicos articuiaea discussdo da juventude no Brapibr meiode
um panorama acerca da situacao social de uma parcela de jovens brasileiros, desenvolvendo

se uma reflexdo sobre as politicas publicas para a juventude cergeandadebate sobre o
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carater universalista dessas Politicas e aquelas associadas as idetatadeso, utiliza-

se as reflexdes dautmres a exemplo de CASTRO, 2004; COHEN, 2004; NOVAES2,200
quedestacam a relevancia do reconhecimento das espeifeas identitarias, especialmente

no que tange a juventude, salientando os limites e os avancos desse novo debate nas politicas
publicas gpontando como um dos limites fragmentacdoe a dissociacdo da categoria
juventude de seus pertencimento de clag&®ero, raca/etnia, geracao, religéoutros.

TambémCASTRO e ABRAMOVAY (2005) e ABAD (2003) chamam a atencéo para
o debate sobre a demanda da diversidade nas politicas publicas que, no caso dos jovens,
possibilita a visibilidade da juventude como grigoezial € 0s jovens como sujeitos sociais,
capazes de contribuir nos processos de sociabilidade nos quais estdo envolvidos, superando
visOes conservadorasn quesdo percebidos como agentes de peBgqie, portanto, exigem
intervencdes politicas de cool e repressao.

As novas leituras cientificas sobre a juventude e politica publica também remetem a
qguestdo dos reducionismos conservados em muitas analises e diagndsticos sobre os jovens
brasileiros. Um exemplo disto s&o as compreensfes que associavergspgarticularmente
negros,pobres e indigenas, ao mundo da marginalidade, sem qualquer questionamento sobre
0 conjunto de determinacdes que condiciona suas historias de vida e, consequientemente, a
postura sécipsiquica de um numero significativo desgevens a viverem a margem do
instituido social e juridicamente.

Assim, pensar a diversidade no contexto das politicas publicas possibilita compreender
a complexidade da objetividade e da subjetividade das tensdes de classe, raca/etnia, geracao ¢
género pesentes no Brasil, em suas realidades nacional, regional eltopahdo asacfes
governamentais para joveasincorporacao eeferénciade seus mdultiplopertencimentos e
como esses sao definidores de praticas e saberes ndo excludentes de uma geeatzipana
semelhancas e desigualdades.

No ambito desses desafios e praticas que marcam a compreensao da juventude e
orientam as acdes governamentaiartimos para a analise sobre os programas de saude
destinados apessoassivendo com HIV/AIDS no mumipio de Belém, especificamente
Centro de Atencdo a Saude em Doencgas Infecciosas Adquiridas (D94 da Unidade
de Referéncia em Doencas Infe@ontagiosas Parasitarias Especiais (UREDIPE), que

recebem cotidianamente jovens com experiéncias diveoseampo da sexualidade, advindos
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de vérios e diferentes contextos séwidturais do Estado do Para e, principalmente de bairros
periféricosda cidade de Belém, destinados a oferecer atendimento aosdagmssticados.

O objetivo da pesquisa ifale analisar arelacdo desses programdes salde coma
populacdgovem usuaria discutindo sua organizacao, referenciagaadimentce relacbes
estabelecidas com ublico jovem atendido.A opcéo tedricanetodologica escolhidpara
esta investigacdo priorizoa discussasobre apolitica de saude e, especificamente, das
politicas para juventude e d&IDS no Brasil, como processo resuita das relacdes
complexas e contraditérias que se estabelecem entre Estado e sociedade civil, no ambito dos
conflitos e lutasde classes que envolvem o processo de producdo e reproducdo do
capitalismo.Nesse sentidoo legado da tradicdo marxista se apresenta por meio dos autores
gue fomentaram a reflexao.

A aproximacdo com 0 universo da pesquisa-sewatravés de procedimentos
metodolégicos da pesquisa qualitativa, possibilitando reunir informacdes articuladas a
perspectiva do desvendamento, compreenséo e analise da realidade social estudada.

O percurso tedricanetodoldgico proposto para a investigacdo concersteoem trés
momentos diferentes e articulados. O primgdartiu da apreenséo deferenciais tedricoso
ambito da perspectiva tedrica escolhida, centrado na discussédo satiigca de saude,
movimentos sociai§ organizac@s nao-governamentais (ONGs),uyentude e polticas
publicas realizada atravésdeviséo bibliografica.

A partir dessessubsidios foram realizags entrevistas com representantes de
movimentos sociaisde Belém e gestores governamentais do Programa Estadual de
DST/AIDS, os primeiros com participacédiva no processo de constru¢cdo das respostas
iniciais a epidemia em Beléme os segundos atuaram na década de 1@&do
estabeleceram uma relacdo proxima com as organizacdes gmi@inanciamento dos
projetos desenvolvidos por estas entidadesiténicdo foresgataia historia da producéo das
acbes governamentais e ndo governamentais no enfrentameAi®S em Belém,
identificando o contexto politico e socjaks forcas politicas e os interesses em disputa na
definicdo das acdes e dos formatositmsionaisassumide pelos programasssim como sua
vinculagdo com o contexto mais geral do Estado e das politicaslRi® com seus
condicionamentos politicos e econémicos que influem no cenério local, permitindo subsidios

para a compreensao dos formatwitucionais em funcionamento nesta politica.
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No terceiro momentoealizousea pesquisa de campo coningercao nos programas
de saude especificos para o atendimento as pessoas vivendo com HIV/AIDS a UREDIPE, sob
a geréncia da Secretaria Estadual déde do Estad(SESPA e a CASA DIA, sola gestao
do municipio de Belérambas localizadas em Beléintrevistas conprofissiorais daequipe
multidisciplinarde dendimento ambulatoridbram realizadasendo estes ultimascolhidos
de forma aleatéria e partir de aceitacde assinaturale termo de consentimento livre e
esclarecido Os profissionais entrevistados forarassistente sociais enfermeiros,
nutricionistas, médicos psicologosgpor meio de um roteiro de questdes sestruurado,
abarcando aspts como: compreensdo sobre pratica de cuidado; organizacédo da assisténcia
saude; relacdes com o0s usuarios jovens e percepcao dos trabalhadores sobre o atendimentc
prestado

Posteriormenteforam entrevistdosdez jovens usuarios dos servicos de ateadim
na faixa etaria de 15 a 24 anawmbilizados através de contato direto e com a ajuda da equipe
interdisciplinar dos servicos. Os jovens foram abordados na sala de espera, alguns com seus
responsaveis, e convidados a avaliar o atendimento recebididaael e também assinaram
termo deconsentiment@ara a realizacdo da entrevista gravada. A citacdo dos jovens foi
identificada pela idade dos mesnegersando sobre: a exf@Encia de viver com HN\AIDS;
concepcOe®m relacdo aos servicos; expectativasresam atendimento prestado; avaliacdo
sobre o processo de escuta nos servigos; relagdo com as equipes de trabalho; atividades
experimentadas na unidade; participacdo nos processos decismpmsicoeslesejadas nos
Servicos.

Foram entrevistados 5 joveds cada servico de referénciando 6do sexo feminino
e 4 do masculing em que5 estdo cursando ou concluiram o ensino médio e 5 o ensino
fundamental; 7se autdeclararamcomo heterossexuais e 3 homossexuais; 7 moram com a
familia e 3mantémrelacdes deonjugalidadea média de idade é de 20 anos de idade, tendo
o mais velho 24 anos e a mais jovem 16 anos; a média do tempo de realizacdo de
acompanhamento nos servicos € de 1 ano e 3 meses.

As entrevistas foram transcritas e seu contetdo foi dispostuadnos separadesn
eixosteméatios de interesse do estudarocedendae andlise buscando os nucleos cenéais
as determinacdes do objeto de pesquisa numa perspectiva de apreensdo e reflexdo critica

acerca do mesmo.
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A andlise dos servicos de saude ammfe na discussdo sobre a compreensdo dos
profissionais sobre préatica de cuidado destinado aos jovens vivendo com HIV produzidas no
interior dos mesmos, com base na analise dos seguintes topicos: a) organiza¢cdo da assisténcic
prestada visando verificar arganizacdo do trabalho de assisténcia abordando sobre as
referenciais teoriconetodologicas, 0S recursos téchajeerativos, e 0S suportes internos e
externos disponiveis para desenvolvimento do cuidado em saude; b) relagdo com 0s usuarios
jovens, identitando os tipos de relacbes estabelecidas, os espacos disponiveis para a
construcdo destas relacbes, como 0s jovens participam no processo terapéutico, e 0s
elementos considerados pelos profissionais na construcdo do mesmo; e por ultimo, ¢) a
percepcdo dosabalhadores acerca do trabalho desenvolvido com jovens, verificando a forma
de reconhecimento da juventude, os resultados almejados com este publico, os aspectos
priorizados no atendimento, os limites identificados para a efetivacao da pratica de.cuidad

O trabalho esta estrutwlaem quatro capitulos. O primeiro versa sobre a construcao
dapolitica desaude no Brasilbuscandantroduzir o debate da politica de sa&denfocando
a trajetdria da intervencdo estatal no campo da salude, acompanhadegigéhasas de um
contexto de acumulacao do capital e a organizacdo dos trabalhaaduta por direito$0
pais, contribuindo para o desenho inicial da seguridade social brasileira. Discute 0s processos
sociais e politicos da década de 1986 possiblitaram aformulacdo de marcos legaiem
incorporagao dereivindicacdeslo direito a saudsobre responsabilidade do Estado, base para
a criacdado Sistema Unico de Sau@®US. Também aponta o cenario emergido na década
de 1990 e as exigéncias trazidasrevo processo de acumulacdo capitalista, que solicita
novos papéis a atuacao estatal e das politicas publicas, dentro de um contexto de Reforma do
Estado, que se coloca como entrava a consolidacdo e ampliacdo do SUS, que brevemente
analisado na regido Asmonica.

O segudo capitulo pretende analisde forma breve a importancia da atuacdo dos
movimentos sociais na ampliacao e politizagdo da chamada sociedade civil brasileira nos anos
1980, situando as ONGs como atores politicos que contribuiram no prodess
democratizacao, ajudando na constituicdo de espacos de participacdo e negociacdo junto ao
Estado como também as criticas que enfreatana década de 1990 por assumirem acdes de
responsabilidades estatal na estratégia de conformacédo de um Tertwir&iBea a génese

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

O terceiro capitulo apresentanuetrato parcial da situacdo da juventude no Brasil,
constituido a partir ddados estatisticos a respeito de varios aspectos ligados a este segmento
socid e que configuram um quadro preocupante que solicita intervegnidizca estatalA
partir dessa adfiguracaq € apresentado um debate tedrico acerca da nogao de juventude e das
politicas publicas dirigidas a este segmento, finalizando com apresentacédo da experiéncia de
organizagéo politica de jovens vivendo com HIV/AlI®municipio de Belém

O quartocapitulo discute os achados da pesquisa de Gamig@ndo com uma
apresentacao sobeeatuacdo das ON@EDS e sua relacdo com o Estado no financiamento
das acOes de prevencao. Posteriormedigcute aspectos da dinamica de atendimento
prestado aos j@ns nos dois programas de referéncia de atencédo a saude dos soropositivos em
Belém, finalizando com uma avaliacdo dos jovens usuarios sobre o tipo de atendimento

recebido.
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1. LUTA F:OR DIREITOS E POLITICA DE SAUDE NO BRASIL
CONTEMPORANEO

A luta por direitos no Brasil esta diretamente associada ao processo de acumulagéo
capitalista e a luta de clagsesente naoserestringe as fronteiras nacionais. De acordo com
Bobbio (1992) em sua discussdo sobre a constituicdo das geracfes de dineitoduais,
politicos e sociajs cada sociedaddeve apresentar certas condicfesa surgimentale
marcose garantias de direitos que respondsnexigéncias sociaide seu tempolambém a
conquista, manutencdo ou ampliacdo deawundicdo de cidadania nd® algo dad
naturalmente e construgé resultado de luta permanente.

Na analise das politicas publicéez-se necessario compreender a relastabelecida
entre Estado e sociedadeadupla funcéoexercida por elaem queao mesmo tempo &
materializacdo dos direitos conquistados na ldtes trabalhadores e por outro lado, podem
servircomo instrument@ara a dominacgao e desmobilizacdo dos mesmos.

A partir dessas premissas construcdo da politica de saude no Brasil somente se
efetiva com a Constitgdo Federal de 198@xpressao do acumulo das reivindicacdes e lutas
de amplos setores da sociedade brasileffaCarta Magna brasileira centse numa
concepcdo de cidadania pautada na universalizacdo dos direitos $oitisaciada pelas
experiénciagdos paises centrais do capitalisma, lutapor direitos expressopor meio do
denominadd/Nelfare State.

No caso particular brasileirdMota (2000) afirma queo desenho institucional e
politico da seguridade social no Brasil saflienites em seu estatsimento em virtude dos
altos niveis de exclusdo social, da concentracdo de renda, da precariedade do mercado de
trabalho, das dificuldades de publicizacdo do Estado, dentre outros fatores, que restringiu a
universalizacdo dos beneficios e direitos a pagld. Esse terreno impulsionows
trabalhadores @usca por direitgstrazendo para o cendario debate sobras politicas
publicas a noc¢ao de cidadania desvinculada de uma l6gica mercamtieritocratica.

Bravo (2008) localiza o comeco da intervencaobEdtado no campo da saude n
continente europewlo século XIX, a partir da pressaalos trabalhadores fabrisa
reivindicacdo dalireitos sociais. Estas lutam obrigaram o Estado da época, de postura liberal,
a assumir um papel de mediador nas relagdes antrlasses sociais em nascdatenacao

exigindo do Estado uma postura intervencionista para evitar um desequilibrio nas relacdes
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estabelecidas entre capital e trabalho, ou cionesfere Santos (1979, p. 3®)ejudicando o

processo de acumulacao deitap

Consiste em consolidar uma politica de acumulacdo que ndo exacerbasse as
inigliidades sociais a ponto de tofr& ameacadoras, e uma politica voltada para o
ideal da equidadeque ndo comprometesse se possivel ajudasse, o esforco de
cumulagéo engestacao.
No Brasil, a intervencéo estatal na esfera da salde é, tapgiandese somente no
inicio do séc. XX, mais precisamente na décadd33® e nédo foge das determinagbes do
processo de industrializac&@m que segundo Boschetti e Behring (2008, 7 5 ) nasce
signo de forte ambigtidade entre liberalismo formal como fundamento e o patrimonialismo
como pr8tica no sentido de garantia dos pri
A concepcao e gestdo do Estado e, consequentemente, o sistema dessaldpoca
foraminfluenciados por agentesla burguesia aristocratica, que ao retornarem de seus estudos
na Europa, ajudaram na constituicdo de um moestiatalmarcado por um traco autoritario
gue, conf or me explicado p encontrk raézesr na propdad 0 2 ,
constitui-«o do Oesp?2ritob6b da burguesia br
com vista ao fortalecimento da sociedade po
Segundo Santos (1979), Brag®aula (1986) e Brav(2008) as acles de assisténcia
médica datada antes deste periodo eram baseadas na filantrd@eda numa pratica liberal
com fiexperi®°ncias embrion8rias na tentativ.
com um incipiente esquema previdendatirasileiro, com a criagdo das Caixas de
Aposentadorias e Pensdes (CABs|BRAVO, 2008, p.90).
As CAPs atendiam apenas aos trabalhadores urbanos com maior nivel de organizacéo,
a exemplo dos vinculados ao complexo exportador (ferroviarios e maritiowsyeja,
aqueles diretamente ligados ao processo de acumutagdi@mlista A incorporacdo para
outras categorias profissionais ocori@enas décadas depaisotivada pela organizacéo

politica dos demais trabalhadores.

! Conhecida como Lei Eloi Chavess CAPS eram financiadas pela Unido, pelas erapresipregadoras e pelos
empregados. Elas eram organizadas por empresas, de modo que sO os grandes estabelecimentos tinham
condicdes de mamdés. O presidente das mesmas era nomeado pelo presidente da Republica e os patrbes e
empregados participavam paritanente da administracdo. Os beneficios eram proporcionais as contribui¢des e
foram previstos: assisténcia médmaativa e fornecimento de medicamentos; aposentadoria por tempo de
servico, velhice e invalidez, penséo para os dependentes e-fuxélid. (Bravo: 2008)
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A particularidade da década d®3D, segundo Bravo (2008)possibilibu uma
redefinicdo da acdo do Estado na economia e na sociedeileira,em quea saude e outras
areas sociais passm ao campo de intervencdo da politica estaPedssionado pelas
exigéncias postas pela industdatdo,0 Estadcassune a tarefa dexparelhanstitucionalde
reproducdo socialma vez queeencontravgressionada incorporar as reivindicacdes do
movimento dos trabalhadores, o que tem relacdo direta com a reproducdo do capital. Nesse
contexto, segudo aautorg operase a transformacdo da questdo social que, até entdo, era
vista e tratada como caso de politiatada conpura repressapassadoa ser uma questao
politica, exigindo postura de negociacao

Todavia, ocenario emergente do processoid@ustrializacdo no Brasil provoca o
crescimento dos centros urbanos, conflitos e lutas que serdo combatidas energicamente com
medidas de seguranca e repressdo. Tal postura ocorre a0 mesmo tempo com 0 avango da
legislacdo social, refletindem uma posturacontraditéria do Estado. Bravo (2008, p. 91)

informa que este cenario exigiu

A criacdo de noes aparelhos que contemplasséenalgum modo, os assalariados
urbanos, que se caracterizavam como sujeitos sociais importantes no cenario politico
nacional, em écorréncia de uma nova dindmica da acumulacgéo [...] sobre o dominio
do capital industrial, teve como caracteristicas principais a aceleracdo da
urbanizacdo e a ampliagdo da massa trabalhadora, em precérias condi¢cdes de
higiene, salde e habitac&o.

Essa foma deacdo regulatéria do Estatho campo socigbautarsed por uma acao
paternalista/autoritaria que pendurara até a ditadura militar, assim sendo, longe de se

configurar como politicas sociais de um Estado de Bem Estar Sogis se estabelecia nos
paises centrais do capitalismo neste mesmo periodo, como Freire (2002, p. 165) explica:

Em perspectiva ampl a, ® posszvel percet
social 6 foli utilizado pel as elites di ri
importanciapr a f azer a moderniza-«o0 capitalis

de posse dessas andlises, podemos constatar que o exercicio autoritario do poder
politico ndo foi uma excec¢ao, mas uma regra na historia do Estado brasileiro.
Bravo (2008, p. 91) afinaqueno periodo dd930Q até meados de 1968 politica de
saude formulada no BrasiMeum carater nacional organizadob dois aspectos principais:
0 de saude publica e o de medicina previdenciaria. O pringeimo foco nacriagdo de
condicOes sanitas minimas para as populacdes urbamassegundpna oferta de servigos

privados repercutindo na idémodelade seguridade social noipa
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O modelo de previdéncia que norteou os anos 30 a 45 no Brasil foietéacéo
contencionistd...] um dos detrminantes para a diminuicdo dos gastos foi, sem
divida, o efeito produzido pelo rapido crescimento da massa de trabalhadores
inseridos. A previdéncia preocupsa mais efetivamente com a acumulacdo de
reservas financeiras do que com a ampla prestaciderdiecs. A legislacdo do
per2o0do, que se inicia em 30, procurou
6assist°ncia socialé, que antes n«o havi
as despesas ¢ o0 nahdspitalarie fatmacéutidBRAVIOE2OU8,cp.

92). (grifo daautora)

Mattos (2006, p. 141p0 analisaras acfes dos governos brasileiros posteriores a
Vargas afirma que os mesmagafirmaram os mecanismos efetivos de regulagdo estatal
focalizados diretamente no desenvolvimentiustrial, criando todo um aparato institucional
de

il -rg«os federais de coordena- «o e pl
especializadas para a regulacdo de setores especificos da economia e empresas
estatais que, articuladas aos 0Orgdos reguladores, e@mnaliz investimentos
produtivos necess8rios 7 industrializa- «

Arretche (1997) também partilha desta analise argumentando que depois da década de
1930, com a emergéncia do Estado desenvolvimentista, este ampliou, progressivamente, suas
funcdes de govem tendo o nivel central (Unido) assumidoceda,altamente expressivdas
capacidades financeiras e administrativisa-vis os demais niveis de governo. Ampliou o
controle (tributos e recursos fiscais) na competéncia do governo federal e, conjumtament
uma estratégia de fortalecimento institucional, que foi possivel com a criacdo de érgdos
administrativos imbuidos da capacidade de formulacdo e proposicdo de politicas de
desenvolvimento econémico e social.

Neste sentido, a autora justifica que esse e s s 0 foi Afruto
demonstrada pelo nivel central do governo de inovacéo institucional e de formulacGes de
respostas " s press»es advindas dos process
(ARRETCHE, 1997, p.137). As politicas sociaigiodas do periodo de Vargas, por exemplo,
foram imbuidas de um carater paternalista e diretamente ligadas as questdes trabalhistas de
populacdes que estavam inseridas formalmente no mercado de trabalho, que através de sua
organizacao e luta, ampliaram suw@nquistas, exigindo respostas do Estado.

Ja Boschetti e Behring (2008, p. 106) acreditam que essa centralizacdo buscou alinhar
O governo fAa regulamenta-«o0o das rela-»es de
classes, e 0 impulso a construgclo Estado social, em sintonia com 0S processos

i nternacionai s, mas com nossas media-»es in
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JaDraibe (1993) afirma que esse esforco regulatorio dos anos de 1930 a 1943, apesar
de sua faceta paternalista, pode ser caracterizado cobri@e da politica social no Brasll
afirma a importancia a organizacado dos trabalhadores que pressionaram as empresas € 0
Estado a estabelecerem garantias ao trabalhador.

O resultado desse processiado porBravo (2008, p. 92)oi a consolidacdo dema
politica nacional para a saude, com a criacdo de 6rgdos como o Servico Especial de Saude
Publica (SESP) em 1945, que ampliaram a nocdo de %safderporando aindajs acées
empreendidas em outras areas como as de alimentacéo, transporte e energjdaribéem,

no periodo de 1950 a 1963, a melhoria do financiamento, ressaltando que as acdes resultaram

numa mel horia das condi-»es sanit8rias, de
eliminar o quadro de doencas infecciosas e parasitarias evaslad taxas de morbidade e
mortalidade infantil, como tamb®&m a mortald]i

Por outro ladpBravo (2008) salienta que a intervencao do Estado desenvolvimentista
ampliou sua influénciamtodas as instancias socigpossibilitou a acdo do mercadomo
investidor em servigos basicos da economia, fortalecendo tragcos paternalistas e autoritarios,
afastandese da referéncia de cidadania e de sistema de protecéo social em vigéncia nos paises
de capitalismo central, como o chamadelfare State ficando distante do ideario da
universalizacdo dos direitos e com forte predominancia do corporativismo e fragmentacéo das
politicas sociais.

A presenca do mercado na prestacdo de servicos ja estava posta e seufoxialece
anos de 1950 com o surgimento de esaps médicas e a formacdo de uma rede privada no
campo da sa%wde. AA i ncorpora-«o m®dica |ig
momento, a mais organizada, e pressionava o financiamento através do Estado, da producédo
privada, defendendo claramé¢ e a p r (BRAY®,200&% p. 82) 0

No entanto, a atuacdo privada que pressionava cada vez mais o Estado para o
financiamento publico a saude privada tera a oposicado dos Institutos de Aposentadorias e
P e ns »e s, indtitlighé’rbosleélo adotada pajoverno na prestacao de servicos na area da
saude destinad apenas um pequeno percentual para a compra de servigos privados. Esta
situacao terd uma inversdo significativa a partir dos governos mili@areguehavera um
Aprivilegiamendood¢(BRAYOUt @800B) i va

2 Ampliacdo sentida pela incorporacdo de outros fatores que explicam o surgimento da doenca que n&o somente
0s aspectos biolégicos contidas na visdo restrita da saude.
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Segundo os autores examinadmperiodo que abarca a ditadura militar (1964 a 1985)
alcancou os maiores niveis de centralizacdo, através da ampliagdo da extracdo de recursos
financeiro$, como também pelo aumento significativo do volutae empresas estatais e de
orgaos publicos que permitiram a aplicacdo de uma maior regulacdo da atividade econdémica e
a expansdo de agéncias encarregadas de prestacdo de servicos sociais, dotadas de forte tec
tecnocratico e conservador. Completando estelelo, o Estado assume a tendéncia de
financeirizagé@o das politicas publicpsvilegiando a iniciativa privada e o financiamento das
empresas multinacionais.

Apesar das contesta-»es pol2tica e soci
b ur g u e Brasd, como afirma Netto (1996) ao parafrasear Florestan Fernandes, essas
tiveram pouco resultado devido ao intenso uso da forca e do autoritarismo utilizados para
suprimir fisica e psicologicamente qualquer questionamento, destruindo as instancias
institucionais de expressao e organizacao politica da classe dominada, que tinha como retorno

um assistencialismo tipico da repressao.

Em face dafuestdo sociélno periodo, o Estado utilizou para sua intervengdo o
binbmio repressdassisténcia, sendo alfiica assistencial ampliada, burocratizada

e modernizada pela maquina estatal com a finalidade de aumentar o poder de
regulacéo sobre a sociedade, suavizar as tensdes sociais e conseguir legitimidade
para o regime, como também servir de mecanismos daudagfo do capital.
(BRAVO, 2008, p. 93)

Resultando deste contexto:

A medicalizacdo da vida social foi imposta, tanto na Salude Publica quanto na
Previdéncia Social. O setor salde precisava assumir as caracteristicas capitalistas,
com a incorporacdo damodifica¢des tecnoldgicas ocorridas no exterior. A saude
publica teve no periodo um declinio e a medicina previdenciaria cresceu,
principalmente apos a reestruturacdo do setor em 1966. (BRAVO, 200894) 93

Dentro desta perspectiva, ocoam 1996a unficacdo da Previdéncia, com a juncgéo
dos vs8rios | APOGS, gue atuavam como categor

havia participagéo dos trabalhadof@ssultando no crescente papel interventivo do Estado na

% Arretche (1997, p. 138) retrata que este aumento de extracA@ulsogefinanceiros dese pela reforma
tributaria de 196@ pela ampliacdo da capacidade de obtencdo de recursos via fundoé esteasentarios.
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sociedade a tentativa dalijamentodos trabalhadores do jogo politico, com sua excluséo na
gestdo da previdéncia, ficanties reservado apenas o papel de financialiores

Bravo (2008) a partir de Oliveira e Teixeira Fleury (1986)ntetiza as principais
caracteristicas da politica de salthplantada na conjuntura examinada, denominada pelos
autores como Aimodel o de privilegiamento do

i extensdo da cobertura previdenciaria de forma a abranger a quase totalidade
da populacado urbana, incluindo, apés 1973, os trablates autbnomos;

i énfase na pratica médica curativa, individual, assistencialista, especializada e
a articulacdo do Estado com interesses do capital internacional, via industrias
farmacéuticas e de equipamentos hospitalar;

i criacdo do complexo médidadustial, responsavel pelas elevadas taxas de
acumulacgéo de capital das grandes empresas monopolistas internacionais na area de
producéo de medicamentos e de equipamentos medicos;

i interferéncia estatal na previdéncia, desenvolvendo um padrdo de
organizacdo dgpratica meédica orientada para a lucratividade do setor saude,
propiciando a capitalizagdo da medicina e privilegiando o produtor privado desses
servicos;

i organizac@o da pratica médica em moldes compativeis com a expansao do
capitalismo no Brasil, com difenciacao do atendimento em relacado a clientela e das
finalidades que esta pratica cumpre em cada uma das formas de organizagdo da
atencdo médica. (OLIVEIRA; TEIXEIRA, 1986 apud BRAVO, 200894).

De acordo com os autotesste modelo serd hegemonicomaior parte da histéria
politica brasileira até 198@om poucas possibilidades de contestacdo publica devido ao
intenso processo repressivo da época e o desmonte das organizacfes sindicais e politicas que
defendiam o modelo publico de salde. No entanésymo neste cenario adverscadiram-se
focos de questionamento que exigem do Es#ealtocédo de politicas sociais, principalmente
no per2odo de 1974 a 1979, objetivando, :
efetividade no enfrentamento dguestdo asciald a fim de canalizar as reivindicacdes e
press»es populares. o I mpondo ao bloco pol 2
canais de mediagcao [com a sociedade civil], que legitimassem a dominacéo burguesa e suas
conseqguéncias politicas, econbnai s e ddem)i ai s. 0 (

Apesar da politica repressiva e desmonte das instituicdes democtéicasisténcia
e luta contra a opressao e tentativa de silenciamento dos trabalhadores. No campo da saude

surgem profissionais que trouxerapara a agenda pokt, questdes ligadas as condi¢cbes de

* A criacdo do INPS, em 1966, ao unificar os antigos@4fnstituise na modernizacdo da maquina estatal
aumentando o seu poder regulatério sobre a sociedade, além de representar um esfor¢co de desmobilizacédo das
forcas politicas estimuladas no periodo populista. Tatgortanto, de uma reorientagdo das relagdes entre
Estado e classes trabalhadoras (BRAZQ08, p. 93)
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vida da populacdo mais espoliada, elevando a satude a uma dimenséao politica-d.igando

debate d retornoa democracia.

Dos personagens que entraram em cena nesta conjuntura, desgacas
profissionais de saldegpresentados pelas suas entidades, que ultrapassaram o
corporativismo, defendendo questfes mais gerais com a melhoria da situacéo saude
e o fortalecimento do setor publico; o movimento sanitario, tendo o Centro
Brasileiro de Estudos de Salde (CEBES) coriauio de difusdo e ampliagcdo do
debate. (BRAVO, 2008, p. 96)

De acordo com Correia (20Q8ssas e outradéias e reivindicacdes conformaram
movimento denominado de Reforma Sanitagize neste periodo busa afirmar um projeto
para a saude no paiadeado em principios como: universalidade, equidade, integralidade,
descentralizacdo e participagdo socia§ quais segundo Bravo (2008)foram se
disseminand@araoutras dimensdes da sociedade brasileira, geranddour®presséo social
pela redemoctizacdo e cidadania no pais, que abBa@ outros fatores culminoua
redemocratizacdo ea promulgacdo da Constituicdo Federal de 1988, caagpuleg
formalmenteuma série de direitos sociais

Essa conquista sera fortemente impactada jpelocessoexperimertado pelospaises
de capitalismo centrafjuepela necessidade de superacdo de mais umaderisapitalismo
mundial diminui o papel do Estado na garantia dos direitos basidefenagndo a
democracia como elemento essencial a liberdade do individo@m num sentido
mercadologico de compra de bersmercado Todavig no Brasil,a luta por direitca satde

nesse periodarouxe diretrizes importantes para sua operacionalizagao.

As principais propostas debatidas por estes sujeitos coletivos no campadda sa
foram: a universalizacdo do acesso; a concep¢do de saude como direito social e
dever do Estado; a reestruturacdo do setor através da estratégia do Sistema
Unificado de Saulde, visando um profundo reordenamento setorial com um novo
olhar sobre a saldedividual e coletiva; a descentralizacdo do processo decisoério
para as esferas estadual e municipal, o financiamento efetivo e a democratizacdo do
poder local através de novos mecanismos de gest# Conselhos de Saulde.
(BRAVO, 2008, p. 96)

Esta agendaalendida pelos movimentos ligadossdogani Sa “sde para Tod

como ponto culminante a realizagcdo, no Distrito Federal, em marco de 198% da
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Conferéncia Nacional de Saddque aprofundou os debates em torno de temas como sautde e

cidadania; sistemiaacional de saude e financiamento da politica de salde, que permitiram aos
movimentos sociais conteldo técnico e politico para influenciar e fazer proposi¢cdes a nova
Constituicao do pais, normatizando e institucionalizando reivindica¢gdes oriundas aeste fo

Na avaliacdo de Bravo (2008), a Assembléia Constituiate,relacdoa saude,
transformouse numa arena politica em que 0s interesses se organizaram em dois blocos
polares: 0os grupos empresariais, sob a lideranca da Federacéo Brasileira de Hesjoitais (
privado) e da Associacdo de Industrias Farmacéuticas (Multinacioeaisjro das forcas
sociais propugnadoras da Reforma Sanitaria, representadas pela Plenaria Nacional pela
Satdé.

Bravo (2008, p. 97) atribui o sucesso politico obtido por esgpgori za- »es aa
adequado de trés instrumentos de luta: a capacidade técnica de formular com antecipagdo um
projeto de texto constitucional claro e consistente; a pressdo constante sobre 0s constituintes;
a mobiliza-«o0o da soci ealmrd egoe. ape€ao das codgoistas der g u
varios aspectos demandados pelo movimento sanitario que atingiram os interesses do setor
privado na area hospitalar, houve perdas no enfrentamento com os setores da industria
farmac®°utica, al ®mdanovo sistema fiwou pdudo dedimdo, in&o terdo t o
sido estabelecido um percentual sobre os or

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

seguintes aspectos:

9 direito universal e o dever do Estado, acabando com discriminacBes existentes
entre seguradodo segurado, rurairbano;

1 acbdes e Servigos de Saude passam a ser consideradoewvdmaia publica,
cabendo ao poder publico sua regulamentacgéo, fiscalizagdo e controle;

® A 82 Conferéncianuma articulagdo bem diversa das anteriores, contou com a participacdo de cerca de quatro
mil e quinhentas pessoas, dentre as quais mil delegados. Representou, inegavelmente, um marco, pois introduziu
no cenariopolitico a discussdo da saudemo direito de todoOs debates sairam dos seus féruns especificos
(Associacao Brasileira de R@aduacdo em Salde Coletiva, Centro Brasileiro de Estudos de Saude, Medicina
Preventiva, Saude Publica) e assumiram outra dimensdcaqoanticipacdo das entidades representativas da
populacdo: moradores, sindicatos, partidos politicos, associacfes de profissionais e parlamento. A questao da
Saude ultrapassou a analise setorial, referg®la sociedade como um todo, propesdmao sormée o Sistema

Unico, mas a Reforma Sanitaria. (BRAVO, 2008, p. 96)

® Que de acordo com Bravo (2008), era articulacdo de \@mtitades representativassktoes ligados &atde

dentre edso CEBES que exerceram papel politico de fundamental importgpaia construcao da politica

publica de saude no pais.
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1 constituicdo do Sistema de Saude, integrando todos os servicos publicos em uma
rede hierarquizada, regionalizada, descentralizada e de atendimento integral, com
participacdo da comunidade;

1 participacdo do setor privado no sistema de salde devera ser complementar,
preferencialmente com as entidades filantrépicas, sendo vedada a destinagédo de
recursos publicos para subvencdo as instituicdes com fins lucrativos. Os
contrate com entidades privadas prestadoras de servicese&ar mediante
contrato de direito publico, garantindo ao Estado o poder de intervir nas
entidades que ndo estiverem seguindo os termos de intervir nas entidades que
nao estiverem seguindo os termos catoiis;

1 proibicdo da comercializacdo de sangue e seus derivados. (TEIXEIRA, 1988
apud BRAVO, 2008, p. 9798)

As conquistas descritas por Bravo (2008) indicam uma mudanca no arcabouco legal e
institucional da politica de satide no pais, culminando agawido Sistema Unico de Salde
(SUS), que representa um avanco na reformulacdo politica e administrativa na area. No
entanto, o mesmo encontrara sérias dificuldades na sua operacionalizacaospisnte,
devido ~ perda de e s peae, cosseqiientementep reolintedok dos g o
aparelhos institucionais. O retrocesso politico do governo da transicdo democrética repercute
na sa%de, tanto no aspéeéedenhepd9®conmico quanto

Sobre 0s avancosesse campoBoschetti e Behring (200&. 141142) acreditam
tamb®m que Ao texto constitucional refl eti
em alguns aspectos, a exemplo dos direitos sociais [...], mas manteve fortemente tragos
conservadores, como a auséncia de enfrentamento daamilii za- «o e do pod
Segundo as autoras, a luta estabelecida na Constituinte entre dois modelos distintos de
sociedade vai ser levada para o campo hegeménico de representacdo estatal, na busca de
direcionamento do Estado brasileiro e, nesspuda, o lado do grande capital.

Estese outrosaspectosa serem discutidogersionado fortemente o estabelecimento
do Sistema Unico de Salde (SUS) nos anos seguintes, em um cenario marcado pelas
exigéncias de reorganizacdo do Estado e das politicascggillonfiguradas no modelo
neoliberal fortalecido na década de 1990 no Brasil.

Andlises politicas dos governos que emé@n no final de 1980como Boschetti e
Behring (2008) dntre outros, trabalharam elementos de uma cosftbama que visava a
sintoniado Estado brasileiro com as tendéncias mundéis,quese buscou implementar
diversas medidas reformistasagima de tudo privatistas orientadas para a maximizacédo do
mercado, seguindo o entendimento de que o Estado brasileira i p sersda dno dos
principais entraves para o desenvolvimed® umagestdodgil da maquina estatal. Em

decorréncia dessa vis&mlocousecomo imprescindivel a reforma do Estado na perspectiva
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apontada por Nogueira (2004)a qualhaveria a necessidade de sintonizar ash@oas
nacionais, as sociedades e o aparato estatalma globalizagéo econémica
Esta eforma tem dentre suas diretrizea defesa de umatervencdo minima do
Estado na vida social e na regulacdo do mercado, no entanto beneficsetdoprivado ao
a disposicao de bens publicos rentaveis por meio de privatizacdes, como também repassando
dinheiro publico através de terceirizac@&gsarcerias publicgrivada Tudo issg apoiad em
um discurso de modernizagdo e flexibilizacdo do Estado, em conté@pasipagem de
Apesadoo0 qgue példseeolibevais, s@rstitundo enfum discurso ideoldgico
Desvalorizacdo do Estado aos olhos dodidae a desorganizagdo de seu aparato
técnico e administrativo. Os paises latamericano® que conheeram uma longa
histéria de superestimacdo unilateral do Estado e experimentardongados
ciclos de autoritarismo e tecnocradiaacabaram por ser lancados em uma situacao
na qual o Estado tornee um inmigo, algo a ser combatido, na melhor das
hipt eses um " mal necess8rioo. Se, antes,
a hagdo contra os particularismos (sociais, regionais, ideol6gicos) da sociedade,

agora ele deveria ser afastado em nome da sade&eelacontra qualquer idéia de
nacdo NOGUEIRA, 2004, p.45).

Essa tentativa de minimizar a acdo do Estado para os trabalhadores é acompanhada da
mudanca do modelo de desenvolvimento no pais, que passou da acdo autoritaria e tecnocrata,
com centralidade no governo fedeealom foco no planejamenwintegracdo nacional, para
um modelo de desenvolvimento econdmico denominado de substituicdo das importacdes,
com ampla abertura aos capitais estrangeiros no investimento e exploracdo industrial e
comercial no pais. No novo modelo proposto, a iniciatixeaga seria responsavel pela tarefa
de producado de bens e servicos, notadamente de setores mais lyaraivdsstado caberia
atuar na criacéo de infraestrutura para a ampliagdo dos investimentos privados e a realizacao
da fiscalizacdo e regulacéo forlnda mercado.

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

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

Nesse contexto de desestatizacdo e tentativas de reformas gerenciais, é redefinido o
papel do Estado, qualificando mais comoregulador doque como indutor do

processo de desenvolvimento do pais. Paralelamente, mas nédo aremsel é

enfatizase a importacia de uma flexibilizacdo da ag&o publica, propeselam

conjunto de medidas uniformizadoras inspiradasNio&a Gestdo Publica (New

Public Management), que visam dar ao administrgmdblico mais autonomia

gerencial, numa tentativa de tornar a adsiracdo publica mais parecida com a

admi ni stra-«o0 de empreagencofcbamadd. movi
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Essas cacteristicas refletem a mudanca ocorrida no padréo de producdo econémica,
que de acordo com Correia (2007, p. 1 flbuscou o enfrentamentc
reestruturacdo produtiva, baseada na liberdade do mercado com um novo padrdo de
acumulacéao flexivel , i ncorporando em seu processo pr
alteram significativamente o ritmo da producéo, as relacGes de trabalho e a gestdo do processo
produtivo.

Outro aspectue se pode evidenciar a pparatoi r d
Estado dAflex2vel o foi a transfer°®°ncia | eqge
politicas sociais a segmentos da sociedade civil por meio do chamado Terceird&Setor
composto por uma variedade e diversidade de organizacbes com filiagiitsas e
ideoldgicas diferentes, que passam a se habilitar ao repasse de fundos publicos para a
execucao de politicas publicas, transferimdoesponsabilidade estatadl@protecdo social,
retornandese as acfes governamentais residuais e focalizadgsoblematicas especificas
desarticuladas de seus nexos constitutivos

O processo de democratizagdo e o modelo econbmico imposto nesse periodo

i ncorporaram o ideal de descentraliza-«o,
democracia, menos burocra@ e mai S i ni ci ativabo, buscand ¢
respondendo © imposi-«o da realidade. Segur

adaptar o Iéxico democrético a cultura mercantil e a hegemonia neoliberal, ndo se poderia ter
uma partipacdo qualquer ou uma auténtica cidadania em um quadro determinado pela
centralidade do mercadoo.

A idéia de descentralizacéo foi colada ao discurso democratico, como estratégia de
abertura do Estado, passando a ser identificada como detentora dhasemeiom a
democratizacdo e até igualada a esta. Para Nogueira (200%6p.®Ssa logica definiu uma

causalidade que:

SO seriam democraticos os entes e espacos descentralizados, isto € capacitado para
assumir encargos antes desenvolvidos centralnegritessa forma, para neutralizar

0 fexcessoo0 de Estado. -séA assine €£m énperatvo! i z a -
democratico e em caminho mais adequado para a resolugdo dos problemas sociais e

a elevacdo dperformancegerencial do setor publico, com a expéigh de que

viessem colocar nos eixos tanto aumento unilateral do poder das instaneias sub
nacionais (estados, municipios, provincias, regifes) quanto o enfraquecimento das
instancias centrais ou unides federatiygsfo fo autor)

E ainda,
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Para adquirir coeréncia, tal idéia de descentralizagéo trouxe consigo uma especifica
recuperacdo das idéias de participacéo, cidadania e sociedade civil. Ainda que se
esforcando para preservafiltacao dessas idéias ao campo democratico, o discurso
da descentralizacdo ird, na pratica, aprodanala imagem de associacbes e
individuos mais cooperativos que conflituosos, ou seja, que colaboram,
compreendem e realizafNOGUEIRA, 2004, p. 57).

Nesse contexto, os avancos obtidos no processo de formulacdo da Constituicdo
sofreram um forte ataque por parte do grawdeital e dos grupos dirigentes, sendo
promovidas reformas constitucionais, notadamente da Previdéncia Social, e das regras que
regulametam as relagdes de trabalho no Brasil. Esses sdo exemplos de desregulamentacéo de
direitos ja& assegurados no texto constituciosal,queuma das implicacdes foi 0 desmonte
da proposta de Seguridade Soci al conti da
previd®ncia e previd°ncia ® seguroo. (BRAVC

Dentro dete quadro, aeferencial de politica de saude construida na década de 1980
vem sendoameacad@or esta visd@wom énfase naparcerias com a sociedade civiloe
retorro as praticas de rdantropizacdo e voluntarismo, historicamente redutoras de
investimentos nas areas essenciais. Com relagdo ao Sistema Unico de Salde, Bravo (2008, p.
100) argumenta que Nfapesar das dec-teaax a- »e

descumprimento dosgpositivos legais e uma omissédo do governo federal na regulamentacéo

(@)

e fiscaliza-«o0o das a-»es de sa¥%de em ger al

Desrespeito ao principio da equidade social na alocacdo de recursos publicos pela
ndo unificagdo dos orcamentos federal, estaduaisumicipais; afastamento do
principio da integralidade, ou seja, indissolubilidade entre prevencdo e atencgéo
curativa, havendo prioridade para a assisténcia méutispitalar em detrimento das
acOes de promocéo e protecdo da salde. A proposta de RefoEstado para o

setor salde, ou contra reforma, era de dividir o SUS em ddimspital e o basico.
(BRAVO, 2008, p. 10€.01).

Este cenario destaca a tensado entre dois projetlzaReformaSanitéria e o projeto de

saude articulada aanteresses da tiativa privadaeste ultimo:

Articulado a reatualizagdo do modelo médassistencial privatista, estd pautado na
Politica de Ajuste, que tem como principais tendéncias a contencao dos gastos com a
racionalizacdo da oferta e a descentralizacdo com Batgdesponsabilidade do
poder central. A tarefa do Estado, nesse projeto, consiste em garantir um minimo aos
gue ndo podem pagar, ficando para o setor privado o atendimento dos que tém
acesso ao mercado. Suas principais proposta sao: carater focalizadtepder as
populagBes vulneraveis através do pacote basico para a salde, ampliagdo dos
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servicos ao nivel local, eliminacdo da vinculacdo de fonte com relacdo ao
financiamento. (COSTA, 1997 apud BRAVO, 2008, p. 101).

O projeto deReformaSanitaria queégm seu marca constituicdo do SUS, na década
de 1980, representou uma contra légica ao modelo vigente, reivindicando um sistema
universal de saude, instituindo mecanismos de expansdo da cobertura individual fora das
relacbes formais de trabalho, estabetelo regras de controle para ampliagdo e repasse de
recursos para o0s servigos privados e contrapsadis idéias e medidas adotadas nos paises
de capitalismo centrais, que caminham em outra direcao.

No entanto, essprocessmao € livre de contradicGesomo apontaMenicucci (2006,

p. 62)sobre aautorizacdo legal de compra pelo Estado de servicos de saude privados que néo
permitiu a ampliacdo da rede de servicos publicos sob a responsabilidade do mesmo. Essa
guestdo gerou certa dependéncia do Estado @wasmtor privado, na medida em que os
interesses dos prestadores se faziam valer nos espac¢os burocraticos do mesmo.

Essa captura dos interesses privados pelo governo impactou no desenvolvimento de
sua capacidade reguladora, fazendo com que a l6gica déauagica fosse submetida a
l6gica do interesse privado, fragilizando o setor publico no investimento em infraestrutura de
servicos drede hospitalar e de servigcos especializados, diferentemente do setor privado com
longa trajetéria nessa area.

Nessaajetorig o SUSvemsofrendo derrotas e vitorias. Considesa como derrota a
delegacado de responsabilidades pelo atendimento a salde ao setor privado, como também 0s
constantes cortes nos gastos publicos com esta politica. E, como vitéria, o aumentou do
nYamer o de servi-os p¥licos em todo o pa?s
discurso liberal hegembnico que empolgou distintos atores sociais, tornando viavel e factivel
O que parecia imposs2velo (CAMPOS, 2005, p.

A avaliacdo do$imites epossibilidadeslesses processos nao pode deixar de destacar
a ingeréncia direta de organismos bilaterais como o Fundo Monetario Internacional (FMI) e o
Banco Mundial, interferindo diretamente na formulagéo e implementacdo das politicas sociais
em umconteto de Reébrma do Estado, que represenguepresenta uma contraposi¢cao ao
marco constitucional de carater universal da politica de saude. Nesse contexto;s@haerva
aprofundamento do repasse ao setor privado de financiamento publico por meio da
implartacéo de parcerias publico/privado na prestacao de servicos de saude feito por agéncias
e organizagles sociais, criars®, inclusive, base legal para essa transferéncia, no caso, a lei

das Organizagdes Sociais de Interesse Publico (OSCIP).
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Segundo andalesde Correia (2007), as orientacbes do Banco Mundial para a politica de
saude sao utilizadas como requisito para a realizacdo de empréstimos, fortalecendo os setores
ndo governamentais ligados a prestacdo dos servicos de saude e a descentralizagdo dos
sisemas, pautadas na agenda neoliberal para viabilizacdo de ajuste estrutural do Estado. Nesta
direcdo, o governo brasileiro elaborou, em 1995, um documento conjunto entre o Ministério
da Saude, o Ministério da Administracado Federal e da Reforma do Estadofiul ado A Si
de Atendi mento de Sawde do SUSO, gue sinte
consonancia com o documento elaborado pelo Banco Mundial de 1995 denominado de
AOrgani za-«o0, Presta-«o0 e Fi nan ciosams @8tbo da

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

O documento deixa claro o novo papel regulador atribuido ao Estado nos servigos
prestados pelo segundo subsistema: a nova idéia é a de conosrgsiorcos do

governo no financiamento e no controle dos servigcos prestados por esses servigos ao
invés do seu oferecimento direto pelo Estado [...] O Estado se ocupara da
organi za-«0 da oferta nos fhospitais un
apoio do Estado ocorrera, ainda, subsidiariamente naqueles locais onde existe
deficiéncia de equipamentos hospitalares e ambulatoriais, através de consoércios
municipais.

Assi m, hospitais estatais dever«o -ser
estataisde direito privadd organizacfes sociais com autoridade legislativa para celebrar
contratos de gestdo com o poder executivo e assim participar do orcamento federal, estadual
ou municipal 0 ( €.CRR&lb adquirid€ddugde fin@nciadoe regulador,
perdendo seu papel de prestador direto desse servico.

ApoOs décadas de fortes ataques, 0 SUS chega ao século XXI, ainda convivendo com
outras modalidades de gestdo ndo estatais, através dos contratos de gestdo, mediante &
transferéncia de remsps publicos para o mercado dos servicos de saude, numa clara
privatizacdo/terceirizacdo desses servicos, justificando esses atos pelo fato de que o SUS
precisa aperfeicoar seus mecanismos de gestdo autbnoma, tomando como base as
Organizagbes Sociais patancar maior resolutividade.

Por outro ladohaacdes de retomada de servi¢cos sob a iniciativa publica, bem como a
incorporacao de ciéncia e tecnologia aos servicos de diagnosticos e assstéexmnsao

de programas a exemploo Programa Saude d@amilia e o aumento das residéncias
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multiprofissionais No entanto, ainda persiste o padrdo de subfinanciamento, financeirizacéo

do Estado, aprofundado pela reforma tributaria.

1.1 SUS na Amazobnia

O modelo de politica de salde apresentado tem reb#ts e consequiéncias
diferenciadas nas vérias regides do pais, especificamente na Amazbnia, que detém
singularidades decorrentes da forma como foi ocupada e integrada ao pais, particularmente na
década de 1960 ( NASCIMENT@009) eBARBOSA e SA, 2009). Sigularidades é¢as tém
sido marcadas pela permanéncia de um olhar predatério sobre seus recursos e, pringipalmente
sobre seus moradores, além de servirem de desculpas a ads@gdies governamentais.

Oliveira (20®), ao analisar a politica de sauderdgido amazbnigachama atencao
para esses aspectos que remetem a intervencdo externa na regido e destaca que a mesn
apresenta efeitos comuns em nivel nacional no que tange ao desenvolvimento da politica de

saude, tais como a tendéncia de:

Desconcentragh de servicos para 0S municipios, a concentracdo de servigcos de
média e alta complexidade nos grandes municipios, a incorporacdo desordenada de
tecnologias em regides de baixa densidade demografica e a atuagdo expressiva do
setor privado nos segmentos dédia e alta complexidade (OLIVEIRA, 280
p.129)
Devido a sua extenséo territorialyegido apresenta uma implantacao ineficiente do
SUS, com falta de uma politica eficaz voltada para preparggabficacédo e interiorizacdo
dos recursos humanos e nieis, além de padecer de um reduzido financiamento do Sistema,
principalmente em nivel dos municipios. Situacao ilustrada por Piani (2007, ,pac30)
salientar gue fas doze <cidades da regi «o
concentram o0s servicake média e alta complexidade do SUS. Essas cidades correspondem a
apenas 30% da popul a-«o0o amaz!nica. Com i sso
Outro aspecto problematico diz respeito ao acesso aos servi¢os de saude, pois ha uma
concentracdo dossricos de alta complexidade com disponibilidade para internacdo quase
gue exclusivamente nas capitais dos Estados, representando, segundo Piani (2007), apenas

11% do total de servicos disponiveis.
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Na mesma pesquisa, € demonstrado que os numeros deegndadalude publica
aumentaram em 24,9%, passando a representar 66,8% do total dos estabelecimentos de saud
no Pais contra 33,2% do setor privado. Mas, com base no documento governamental
ARAssi st °n®armi tMdiiac ode 20020, vdra (2008)atertasyue®r i o
essa tendéncia geral é inversamente proporcional quando estratificadas apenas as unidades dt
saude com internacadas quais setor privado representa 65% do total. Diz que, por mais
que tenha havido um crescimento desse tipo dade (com internacdo) em outras Regides,
essa tendéncia ndo se expressou na Regiao Norte, uma vez que o setor privado foi 0 que mais
cresceu em termos de oferta de servicos especializados.

Outra tendéncia demonstrada pelo autor se refere ao fato denmtpiergarticipacao
de unidades do setor privado encoisitaem cidades com mais de 200 mibhat ant e s .
expansdo da rede privada convergiu historicamente para os nucleos mais dindmicos da
economia, resultando em forte concentracdo espacial dos equiparderdatencdo médico
hospitalar nesses B8¥%d3lposo. (OLIVEIRA, 200

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

Oliveira (2008) nostra, ainda, que a tendéncia descimento dos servi¢cos de saude
publica aconteceu em nivel municipal devido a descentralizacdo, que permitiu a transferéncia
de estabelecimentos de saude federais e estaduais, contudo esse movimento se expressou d
forma diferenciada de acordo comragides do pais, ou seja, reproduzindo as desigualdades

regionais. E conclui que

Tal fato demonstra a desigualdade irrgional em que, quanto maior o porte
populacional, maior concentracdo de servicos de salde, em especial os do setor
privado, principalmeie no ambito da atencdo especializada (média e alta
complexidade), seguindo uma tendéncia nacional (OLIVEIRA320032).

Esses dados demonstram que, quando os servicos de saude na Regido Amazonica

envolvem a alta complexidade no SUS, ha um abismo mentpe se refere a insuficiéncia
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para atender a demanda do sistema, quanto a distribuicdo desses servicos pela demanda d:
populacéo amaz6nica quak totalmente desiguél.

O referido autor (208), destacando o Estado do Par4, observa uma reproducdo da
l6gica de execucdo da politica de saude na Amazobnia, agravada pelas consequéncias do
processo de desenvolvimento da Reggin, quese destaca transformacdo desta em um
grande polo de producéo mineral, com atracéo de fluxos migratorios vindos de ouifias Reg
do pais Entretanto, estes ndo sdo acompanhpdosima infraestrutura urbana adequada, o
que contribui para a formacao de médias e grandes cidades desprovidas de saneamento basic
e servicos para atendimento das necessidades de suas populac@andopss servicos de
saude ja bastante deficitarios. Resultando, segundo o0 mesmo, no fato do Estado do Para
apresentar um quadro epidemiol6gico com presenca de doencas ja erradicadas em outras
regides do pais, como a malaria, leishmaniose e a febre anarabravamento da questao
ambiental decorrente da exploracdo mineral e madeireira histérica no estado, surgindo
doencas que nao faziam parte do cotidiano das habitantes, a exemplo da doenca de Chagas ¢
outras decorrentes da atividade mineradora proddenaercurio.

A situacdo da politica de saude no Para agraeotom a gestdo governamental que se
instalou no Estado a partir da década de 1990. Em decorréncia das orientacdes nacionais, 0
governo estadual, segue a programatica do resto do pais,andgtano Estado a privatizacao
de drgaos publicos e o repasse da execuc¢do dos servicos de saude para organizacdes sociai
conforme os preceitos legais da reforma do E&tado

Ressaltesse que adescentralizacdo de somente alguns servicos para 0S municipios
agrava a guestdo do acesso a area de saude, pois 0s mais especializados -secoatram
capital, levando horas ou dias para o usuario adessdmplicando em mortes ou
agravamento do quadro de saude. O aporte financeiro da gestdo municipal também néo
gamante servicos de qualidade com condi¢cdes de resolutividade em nivel local, fazendo que

haja deslocamento para busca de servigos basicos comataké

" Conforme Oliveira (2002, p.144), um exemplo ilustrativo dessa afirmac&o se refere a cirurgia cardiaca, onde
apenas 2,1% das cidades da Regido Amazbnica dispdem desse servigo, enquanto nos desipads muni
brasileiros o percentual é de 5,2%.

8 Seguindo 0 modelo que se estabeleceu no municipio de S&o Paulo, o governo do Estado do Para, com aporte de
recursos federais, construiu o Hospital Metropolitano de Urgéncia e Emergéncia para a prestagégpsle ser
emergenciais e de referencia em queimaduras e firmou contrato com a organizacdo social denominada
Associacao Cultural e Educacional do Pard (ACEPA), com o discurso de que se trata de uma forma inovadora de
gestdo, que reduz em muito os custos comide do Estado. Esse fato corresponde na pratica ao repasse dos
servicos publicos para a iniciativa privada e a privatizacao indireta dos servigcos de saude.
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Todos esses aspectos apontam para os limites impostos pela opcdo do Estado
brasileirg sintonizado com s exigéncias do atual modelo de desenvolvimento do capital
mundial, de tornar inviavel qualquer proposta de bem estar que contemple a maioria da
populacdpcomo nos alerta os autores que tém denominado de -cefdrma as propostas
contemporaneas do Estacha medida em que elas tentam desmontar o sistema de protecao
social conquistado. Nesse cenario, novas lutas séo incorporadas como direitos, como é o0 caso
da atencao especial aos portadores de HIV/AIDS. (BEHRING; FLEURY, 2008); (CORREIA,
2007).

E ineg&el a inflexdo ocorrida na politica de satde através da inscricdo no marco
constitucional de principios e diretrizes que ampliam direitos e o estabelecimento de um
sistema publico de saude de carater universal. Porém como lembra Bobbio (1992), ha uma
disténcia entre os direitos garantidos em marcos regulatérios e sua real vigéncia no cotidiano
dos individuos. A concretizacdo exige lutas permanegrtesim movimento constante de

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

2. ONGST PROTAGONISMO NA LUTA CONTRA A AIDS

2.1. ONGs: identidades e desafios

No contexto de luta por direitos no Brasiéirios atores sociais tiveram participacao
importante no retorna vida democratica e na construcdo de marcos legais na perspectiva de
consolidacdoda cidadania Dentre estes atores surgem organizacdesga@ernamentais
(ONGs) consideradas dessa forma por estarem fora do ambito do Estado. A diversidade e
pluralidade de orientacdes politicas e pragmaticas que estas organizacdes apéesemtam
das caracteristicagjue as particularizame derivamde seuscontextosde surgimento e
posicoes queassumemjogo de forcas sociaisa exemplo, aquelas que tiveram intenso
protagonismo na luta por uma acao publica no enfrentamento da epidemia de Biesih

O surgimentodasprimeirasONGs suas ac¢des, formatos e atuacao jlaoorgaos
governamentaima busca por resposta a sindroo® HIV/Aids quasearticulan-se ao
contextomais geral de lut@or democracia eo processo de constituicao da sdae civil
brasileira, particularmente, nos anos de 19&3te fato deorre da maximizacao dqerfil
autoritariodo Estadp dominado por fracdes de classes que buscavam um alinhamento e
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adesdo da sociedade aos seus interesses corporAlsgos, ndo acdandoestasoposicoes,
0S moviments sociais foramtratacds com violénciafisica e institucional ao tentaem
concretiza seus objetivos.

Essecontexto de negacdo das liberdades e de participacdo politica repeut
encolhimento e debilidade da sociedaivil em reagir as imposi¢cdes do Estacimtinuando
a articula-«o0o corporativista entre ambos.
numa ditadura, &o foi nunca de respeitar a autonomia da representacdo dos interesses
sociaiso (CQpPTaONHO, 2008

Este posicionamento do Estadoseu tratamentooa movimentos de contestacao
esiveram associads as necessidades do processo de acumulacdo nepacgjeo Estado
comportaa-se como instrumento funcionao capital nacional ,esobretudo do catal
internacional, servindo aos interesses estritamente privados, regulando setores da economia
com vista a permitir maiores oportunidade de obtencao de lucros em detridecateros
efeitos negativodeste processas condi¢cdes de vida da maiorambpulacéo.

Segundo Coutinho (2008), o Estado ajudou na intensificacdo e na complexificacdo das
forcas produtivas no pais, resultando diretamembejma complexificagdi e multiplicacéo de
interesses gerando ura maior diversidade de organizagles ctemada sociedade civil,
tornando cada vez mais dificl posturacorporativistaadotada pelanesmg forcando a
criacado de novas formas de relacionamento ent@njuntode organizactess instituicoes
estatais.

Ao lado do Estadeoercdo, surge o que Gramsdiamou dedociedade civd

formada pelo conjunto plural dos sujeitos politicos coletivos, ou na terminologia do
pensador italiano, pel os fiaparel hos Opr.i
esfera publica de multiplos interesses organizados, a obteliz&onsense da
hegemonia resultante da busca de legitimagdimouse um recurso decisivo da

acédo politica. (COUTINHO, 2008, p. 27)

Uma parcela deste amplo e diverso conjunto de organizacfeserm@m torno de um
projeto comum de retorno a viddemocratic& contribuindo decisivamente para geraraum
correlacdo de forgas sociais e politicas, necessaria gatsedurd do Estadoguando este
viu-se impossibilitado de utilizar ssumeios coercitivos recorrentes fercado a criar
mecanismos de didlogcom esses sujeitos.

O Estado, neste processo, seol#igado a incorporar demandas provenientes de

outras classes e camadas sociais, na tentativa de manter utneagggi e equilibrio de
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poder. Anplia-se essa incorporacao e o Estado, dependendo @étacéo de forcas em jogo
se tonapermeavel as reivindicagdes de outros segmentos ou fracfes dajuag=ssa a

influir e ocupaespacos no ambito do mesmo.

Contudo, se praticamente todos 0s sujeitos politicos oposicionista se empenharam
numadguerrade posicadque @sfim a ditadura, nem todos levaram em conta,
época, o risco contido nessa forma de transicdo relativardegeciada Nela se
verifica sempre, como tentamos indicar, a combinacdo de procpstmaltde de
movimentos provenient&de baixd e, decerto, é o predominio de uns ou de outros

0 que determina o resultado final, a naturezatedminus ad quenda transi¢éo.
(COUTINHO, 2008, p. 132)

A democratizacdo do Estado seria a condicdo essencial para que determinados
coletivos somis pudessem articular uma agéo politica na perspectiva de aprofundamento da
vida democrética e na busca por novos padrdes de cidadania, menos regulada pelas relagfes
de trabalho e mais préxinda idéia do direito ao acesso a riqueza material produzata. P
outro lado, setores da classe dominat@avam consciéncia que ndo poderiam exercer sua
dominacéo e ter direcdo hegemonica sem a combinacao de formas e graus de comsanso

sociedade civjlpossibilitando espacos de dispaotainterior do Estado

Se a possibilidade de obter conquistas substantivas através de reformas depende, por
uma lado, da consolidacdo de um espaco politico democratico, depende também por
outro, de importantes alteracbes na dindmica da acumulagdo capitalista.
(COUTINHO, 2008, p40)
A proliferacdo desujeitos politicos coletivosegundo o mesmo autor, relaciorsau
em dois aspectozom 0s processos de socializacdo das forcas produtivasmeiro, a
crescente divisdo do traball®o segundo, o aumento de proddie ambosconstitundo-
se em pressupostos parasacializacdo da politicapossibilitandouma auteorganizacao
empenhada na defesa de interesses.
Edes sujeitos coletivogue conformam a sociedade civil ndo existeomo esfera
autdbnoma, descolada das condi¢des magtque condicionam a reproducdo da vida material
e das relacbes sociais produzidas. A sociedade civil reflete interesses das fracOes de classes
presentes na sociedageonstituiseemarena de disputa de interesses de diferegiesese
segmentos saoais. Interesses que sao produzidos ou se modif@amedida quenovas
dindmicas econdmicas, sociais, politicas e cultusdis estabelecidagierando forcas e

surgimento datores sociais que disptdaa direcdo social da mesma.
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Como se sabe, apés o gelmilitar de 64, com o fim ao chamado pacto popyltsia
transformac@es nestas histéricas formas de relacdo entre Estado e sociedsele, dao
condicdes para o surgimento de novos movimentos e organizacfes coletivas com a
marca da autonomia, na sociedadasheira. (LANDIM, 2002, p.24)
As organizacdes citadas pela autora séo sua maioriccomposas de movimentde
base nitidamente popular, ou seja, aqueles setoresiqdieetamente afetadoggativamente
nas suas condicdes de vida. Entretaptses t@res sdo heterogéneog organizaam-se a
partir de diferentes niveisperando cortes muito divers@ssim,nem todos s participantes
viamrse necessariamente afetados por caréncias de servigos publicos no plano da reproducgéo
social mas basicamente pekeu modo de vida, pautado em aspectos sdiarais a
exemplo dosnoviment® homossexuafeminista e ecoldgico.
Autores como Emir Sadgil987) e EderSader (188) denominaam este tipo de
movi ment os c¢como A n oacreddarem elesiqueensesmossonfiguragro r
uma ruptura com as formas padrbedradicionais de organizacao e cultura politica, dando
visibilidade publicaas demandas populares. Todgvigd avaliacbesobre este carater de
novidademenos otimistgdevido as alteracdes sofridaa relacdo degs movimentosom o

Estado no decorrer do processo.

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

No entanto, Fleury (2008) afirma queeste contextoestes movimentos ajudaram na
formulacdo de um projeto de Reforma do Estado que tinha como eixos principais a
institucionalidade democratica reconstrucdo de uma esfera publica com possibilidades de
fortalecimento do poder local e o estabelecimento de processos de participacdo, integracao e
exercicio de poder da multiplicidade de atores presear@esociedade. Projeto que via na
relacdo com o Estado a possibilidadestd generalizar, em formas de politicasciais e
econdmicas, os interesses e demandas da maioria da populagéo.

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

introducdo de principios normativos relativos a incluséo, participagéo e redistribuicdo.

Em sodedades nas quais a cidadania, como dimensao igualitaria e civica, ndo foi
generalizada e na qual, portanto, comgee com altos niveis de exclusdo e



43

desigualdades, o papel do Estado é crucial na introducdo de processos sociais que
promovam condicBes dadvacdo e inclusao social. No entanto, a possibilidade de
emancipacédo e diferenciacao sO pode ser assegurada através da complexificacdo do
tecido social, em um duplo movimento de construcdo de identidades e formas
organicas e autbnomas e de insergdo de is¢eresses na arena publica. (FLEURY,
2008, p58)

Na arena des periodo vacsurgndo entidades ou movimentos que se afastam da
tradicional natureza e perfil das outras organizagées que vinham configurando a sociedade
civil brasileira, em um processo e@nominado por alguns analistas comano der ni z a -
SocC,iaaphriir dafhgest a- «xo de wuma nova sociedade o
idearios de autonomia em relacdo ao Estado, num contexto em que sociedade civil tende a se
confundir, por sis6,comops i - «xo pol 2tica@) (LANDI M, 2002,

Evidenciamse atores sociais com perfis diferenciad@s exemplo dosnovimentos
estudantis, de trabalhadores urbanos e rurais, ONGs, movimentos poputaress com
reivindicacbes em torno da moradia, reforma nahaalde, educacéo, direitos de Qaane
adolescentes, de mulheres. Todos estes tém ¢mQo comum a defesa de um projeto
politico de luta por democracia e cidadania, reivindicando uma relacdo com o Estado baseada
na autonomia e tentando coldcana direcdo da defesa dos interesses da maioria da

populacao.

Como consequéncias das lutas desencadeadas [...] preeessaa revolugéo
cultural, com a introducdo de novas demandas e novas praticas, orientadas para a
conquista efetiva dos direitos sociaegados, na pratica, a uma parcela significativa
da populacdo. A reivindicacdo cidadd presente em todas as lutas sociais introduz a
no-«o0 do sujeito como portador de direi
transforma a cultura do clientelismo natatd da cidadania e permite colocar na
agenda publica a questao da inclusdo social. (FLEURY, 2008, p. 59)
A compreensao do papel politico desempenhado @dE&Esem torno das discussbées
das politicas publicas de saude, e particularmente na pol&iédDS no Brasil nos anos de
199Q passatambémpelacompreensédo e analise desse contexto de formacébadaada
sociedade civil brasileirae as possibilidades abertas a luta por direiios varios
movimentos sociais no campo da saude, especificamente d3s/AINS.
Sobre a tentativa de definicdo da identidade destas organiflpdssa (2002, p51)
as define, de modo geral, como Aorganiza- »
pertencem nem ao mercado, nem ao Estado, afirseaem organizacdes awas, dotadas de

valores de liberdade, democracia e cidadania.
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Gohn (2008, p. 76)eportandese ao seu contexto de surgimento ligada a luta por
direitos e democraci@asdenominacomo orgaiza¢fes cidadas e militantes por seu carater e
fazer politico estrem articulads & luta por liberdade e democragcieom denuncia de
violacdes de direito das condi¢cdes de vida precarias a que eram submetidas grandes parcelas

do povo brasileiroNo entantogsse ideario ndo sera partilhado por todas

[...] podese dize que as ONGs tiveram um lugar na construcdo de forcas da
esquerda p664 que estabelecem claras descontinuidades com as anteriores e cujo
terreno de consolidac@atuacéo foi antes o das associacdes e movimentos sociais,
foi antes o da sociedade civih due o Estado. (LANDIM, 2002, @5)

As ONGs, segundo Landim (2002, 1®) tém sua invencdo como fendmeno social e
politico. Seus contornos possilidim constru@es diversas quserdo alteradas ou reiteradas a
partir das trajetorias particulares e ciolet que irdo tracar, rejeitando ou assumindo velhas e
novas praticas sociais. g&sfato seré perceptivel nos anos de 1980 e HagMhdoas mesmas
ganharam escopo e projecao no cenario brasileiro.

As ONGs eram instituicbes de apoio aos movimentos soeigiopulares, estavam
por detrds deles na luta contra o regime militar e pela democratizacdo do pais [...]

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

Corrobora Landim (2002) nestéirmacao:

A partir dos anos 70 [...] vase consolidando as redes de organizagbes que,
contando com agentes espalhados pelo pais com uma trajetéria de ligagdo com
grupos populares diversos [...] vAo construindo um campo de identidade comum [...]
as mesras praticas e projetos que se vinha fazendo nas bases da sociedsele vdo
politizar, vao assumir o sentido basico de criacdo de organizacdes populares e de
contrapoderes(idem, p. 26)

A origem ligadas aos movimentos populares e ao novo sindicalisnendsd 970 de
determinadas ONGs ajudaram cqnmdere Gohn (2008)no estabelecimento de uma nova
esquerda politica, dando origem a partidos politicos considerados progressistas na época.

Retornando a Landim (2002), a mesma refera diversidade de relégs que estas

organizac0es irdo estabelecer e ig@edemarcar sua identidade politica.

Podese pensar que as ONGs & formando como um campo de organizacdes,
agentes, praticas, crengas, discursos, constituidos por trés feixes de relagbes: para
baixo com as bases, horizontalmente entre si e para cima com as agéncias de
cooperacao. Estas ultimas serdo inclusive fundamentais na propria conformacao do
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campo, promovendo articula-»es entre i
debates de natureza paléisobre linhas de atuacdthidem, 2002, p. 27)

Edas relagbes e formas de atuacao adotadas pelas ONGs terdo papel fundamental no
retorno da sociedade brasileaarida democratica nos anos de 1980, contribuindo em duas
direcbes nee campo politico eggifico, dastacadas por Landim (2002A primeira pela
diversificacdo de tematicas que vao assumir em suas intervencoes, estendendo sua presenca.
inUmeras dimensdes da vida social como meio ambiente, salde, educagdo, moradia, trabalho,
emprego e renda, ltura dentre outros, ampliando seu contato e alcance social.

A segunda direcdo reside na construcdo derasdds entre as ONGs e outros
movimentos sociais pertencentes seesampo politico, que progressivamente vao ter papel
importante na conformacao den projeto politico coletivo para a sociedade civil, alcancando
um nivel de organizacéo e interferéncia que marcardo a arena de definicdo e disputa em torno
das politicas publicas no Brasil.

No campo da saude, as ONGsnto com outros movimentos sociaiforam
responsawvs por articular um amplo movimento em torno da reformulacdo da politica de
saude consubstanciado no ptoj de Reforma Sanitari® sustentaram teoricamente a
compreens«o de sa¥de Afcomo t ot al imhaxdees 60c on
(FLEURY, 2008, p. 56).

A busca da democratizagao da salde passaria pela constru¢do de um arco de aliancas
gue permitisse alterar a correlacdo de forcas, a difusdo de uma nova consciéncia
sanitaria e a construcdo de uma nova institucionalidade emsigitblico de saude
gue assegure a saude como direito de cidadania e dever do Estado. @@m, p.
Tamb®m, como bem sinaliza Gohn (2008, p.
(...) sdo exemplos vivos da conquista e da forca daquela participacao @rdamip |, em to
desta Reforma do Estadam queas ONGs tiveram atuacao decisiva.
Landim (2002, p28) refor¢ca quéias ONGs chegaram a primeira metade dos anos de
1990, com um forte e enraizado capital de relacdes construido na sociedade brasileira, além
dedet entoras de uma identidade e de um nome
Entretanto, é exatamente nesta década que irdo eclodir din&eacesnicas e politicague
por sua forca e importanciado reconfigurar o campo onde se movimentarsaes

organizacdes, implicandam suddentidade e papel social desemipado.
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A compreensdo dos novos papeis assumidos pelas ONGs na década de 1990 passa
necessariamente pela compreensdo da Reforma do Estado proposto por Bresser Pereira.
Nesta,a publicizacdo ¢ransparéncia sao diretrizes para a gestéo estatal, transferindo acoes e
funcdes sociais do Estado para a sociedade civil.

Gohn (2008p 89, ao se referia esseontextq referese aum processo dampliacéao
e diversificacdoda sociedade civicom o swugimento deentidades ligadas a empresas e
fundagcbes empresariaigue junto asaquelas que partilhavam o mesmo idedrdditico,
formariamo chamado Terceiro Setamde estas novas entidades aem da so-mbr a,
se a frente e até mesmo na diantegssé campo, tornande, em alguns casos, instituicdes
aut!*nomas e desvinculadas dos movi ment oso.

Fleury (2008) e Correia (2007) argumentam quesemudancas estdo associadas a
um quadro mais geral de mudancgas no modo de producgéo capitalista e dqudaeevas
funcdes estatais no ambito da protecédo sammlumareacdo conservadora denominada pelas

autoras de ContrReforma do Estado.

Nesta perspectiva a sociedade civil € transformada em instrumento para a
operacionalizacdo da estratégia neolibeeldesresponsabilizacdo do Estado e do
capital com respostas ° ifquest«o soci al
politicas sociais. (DURIGUETTQ005,p. 82)
Dentro desa perspectiva da ContReforma do Estadeas reconfiguracbes no campo
da sociedde civil particularmente na relagdo entre ONGs e Estado, Landim (2002, p. 37)
aponta dois fatores que implicaram nesta mudanca. O primeiro-sefé@reonstituicdo de um
espaco de negociacdo entre Estado e sociedade civil sobre o financiamento ptbla pa
acOes desenvolvidas porsas organizagbes ger ando fipress»es das
di versos setores para terem reconh®&ecertoent o
modo,isto despertou o interesse do governccoastrugdo de parceiraem asorganizagcdes
como tentativa decontrole e/ou enquadramento da atuacdo dessas entidades aos seus
interesses.
O segundo aspecto, intrinseco ao primeiro, foi 0 surgimento de outras entidades que
requereram a i-gdoevnet ri ndaanbeentaneseatiaapropriacdo do projeto

politico dessas e competindo pelmesmos recursos estatais
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N&o se pode desvincular es processo dos determinantes experimentados na década
de 1990quando estava em pleno curso em nivel mundial um reordenamento doisamtal
com profundas transformacdes na base produtiva, incorporando novas tecnologias e gestao do
trabalhoe com forte tendéncia de financeirizacdo do capital que impde ao Estado e sociedade
novas funcdes na gestao das politicas publicas.

Todavia ndoé passivel aceitar a tentativa de homogeneizacdo pretendida por
determinados setores contrarios aos movimentos sapigseduzem ao conceito de Terceiro
Setor, entidades com trajet&@iaatureza e pedidiferentescomo assurgidas no contexto dos
novos meimentos sociaise outras que se mostrammarcadamente alinhada ao projeto
neoliberal.

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

Ainda nese cenario de mudancas e de questionamentos sopepel das ONGs,

Landim (2002,p. 32) ir4 citar processos que guardardo marcada interacdo ca® es
organiza¢deskE o caso,por exemplo,do queocorem no campo das chamadas entidades
assistenciaisSegundo ela

A conjuntura de crise acentuada das j4 precérias politicas sociais, junto com o
crescimento da desigualdade é o momento propicio para o desenvolvimento dessas
organizacdes que, em que pesatancdes, ideologias, apropriacées [...] acabam por
contar na pratica, nas estratégias pontuais de sobrevivéncia de individuos e grupos.
(idem, p. 32)

Uma implicacdo clara desse processo resiteum afastamento ou abandono dos
referenciais de cidadanipautada na universalizacdo dos direitpsy meio de politicas

publicas sob a responsabilidade do Estado e um redcsnpremacia de um discurso e pratica

de solidariedade e filantropia

Essas entidades assistenciais, de tradicdo privatista, tambénmm passa a pouco

a desenvolver uma atuacéo no espaco publico, adotando o discurso da cidadania,
estabelecendo relacbes com o Estado dentro de novos marcos, exatamente em
caminhos abertos por ONGs e movimentos sociais (conselhos e orcamentos



48

participativos 80 apenas um exemplo de terrenos institucionais mais visiveis onde
isso se da). (Ibidem, p. 32)

Landim (2002p.33 ar gumenta que sur ge ndiclagnadae p e n
era da informacéo, a filantropia empresarial ou investimento social emptesariague i nv
ese campo de -setdeaevesoageritds,r rnovaa redes de relagbes, discursos,

i de8rios, pr8ticas e estrat®gias de cria-«a
ideario original de surgimento d&s atores.

Na perspectia de sua légica de acdo, Landim (2002, p. 33) afirma cpeecasnpo
fadota wum discurso an8logo ao desenvolvid
modernos da autonomia e cidadania, diferenciaeddo chamado assistencialismo com seu
ethos pessoalizado & r i s ¢ poo @utro ladg fas 1 d®i as de 1 nter:
apresentanrse associadas a uma logica de mercado na acdo social, tais como eficiéncia,
resultados, competitividade, marketing, etc

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

das entidades assistenciais, mas também

Em transformag®es nas proprias organizacdes identificadas como ONGs, antigas ou
novas. Em algumas delas, a provisdo de servigos diversos (mesmo em larga escala)
vem adquirindo um ®® significativo na configuracdo do seu perfil, em detrimento

das acdes no campo dos direitos e da cidadania. Podemos ver ai os efeitos das
mudancas no plano mais amplo das aliangas expressas pelos financiamentos obtidos,
como as que vém de programas gogenentais, ou mesmo a expressao dos novos
rumos da cooperacao internacional, com suas exigéncias produtivistas. Talvez ja
haja nesses casos consequUéncias de aliancas que vém sendo feitas com o setor
empresarial através de financiamentos. (Ibidem, p. 34)

JA Oliveira (2002, p. 60) faz importante alerta. Segundo ele, diante da nova
complexidade imposta pelos rearranjos quecapital deslancha para continuar se
reproduzindosurge o capital virtual que se coloca como uma espécie d8MRal as fAnen
sequer precestocar para r ansf or mar tudo em mevirtwalidade r i a o
propria deste campdnsiste o autor lembrando que todos os cangepssida social &0
invadidose que para nédo cair nesta armadilha, onde a mercadoria adota uma unica forma,
reduzine tudo a uma uUnica identidade possivel, acredita que as ONGs nao precisam da busca
de Il denti dade, ma s sim da Abusca da het

perspectivaso.
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Gohn (2008) defende essa heterogeneidade, porém enfatiza a necessidade de
recnhecer a diferen-a crucial @MGY ec ioda dd«osios

entidades do terceiro setor

As primeiras se fundam numa cultura politica que priorizam, nos processos de
mudancas e transformacdes sociais [...], as segundas atuardegterios vagos

de um humanismo liberal, que visa ajudar o proximo, de preferéncia via trabalho
voluntario, criando instituicdes bastante atreladas as politicas publicas [...] falam em
nome do social e da coisa publica mas priorizam, na acao coriaendimento
emergencial, sem atuar nas causas dos problemas s@@isN, 2008, p. 92)

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

convivem

Entidades que buscam a mera integracdo dos excluidos por meiotidipaudo
comunitaria em politicas sociais exclusivamente compensatérias, ao lado de
entidades, redes e féruns sociais que buscam a transformagédo social por meio da
mudanca do modelo de desenvolvimento que impera no pais, inspirados num novo
modelo civiliatério em que a cidadania, a ética, a justica e a igualdade social sejam
imperativas, prioritarias e inegociaveis. (GOHQ08, p. 113)
Oliveira (2002, p . 51) destaca i mportan
que organizacdes de luta civicahamse criado num dos periodos mais obscurantistas e
repressivos da historia brasileira, com uma clara identidade democrética e uma jamais negada
l uta pela cidadani ao e, pondera o autor, i
pleno funcionamento, pecem embaralhares®e os papeis e perderam™e  0S r umo s 0.
De certo, na década de 1990, o Brasil @ntefetivamente no circuito de
reestruturacdo do capital, marcado pela consolidacdo da logica neoliberal, com o ideario do
terceiro setor e todas as impliées praticas desta situacdo, como as mudancas na legislacéo
de mecanismos deegulxdo s relagcdesentre Estadoe entidades de assisténce a
Anovi dadeodo da filantropia empr edteaandoa lpapa on f i
atribuido as orgamacdes da sociedade civil, ampliando o leque de intervencédo nas politicas
publicas, renovado por um novo discurso, ndo mais da benemeréncia, da caridade e da
filantropia, mas da cidadania, da eficiéncia, da profissionalizacéo, do voluntariado.
No entantp qualquer projeto efetivo de contraposicaosdg@socesso de reformismo
avanco na institucionalizagcé® ampliagdo dos direitos sociais ndo pode desconsiderar as

mediacdes postas a conquista de direitos em suas estratégias e acoes.



50

Nessa perspectiva, arconferir um carater critico e conseqiiente ao projeto
neoliberal é preciso a incorporacdo de fundamentos teéricos e a defesa de
prospeccdes pratigooliticas que possibilitem subsidiar debates e encaminhamentos
multiplos e diversas acfes, movimentos eanizpcbes que representam oS
interesses das classes subalternas na sociedade civil na direcdo da busca de uma
permanente articulagdo de suas reivindica¢des, demandas e lutas, tanto com as
desenvolvidas na esfera da producdo quanto com as desenvotvighalsito estatal.
(DURIGUETTO, 2005, p. 98)

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

Compreendendo qgue o0s direitos s«o0 produ:
sociedade civil e Estado estédo envolvidos por tensfes e contradicdes que se produzem a partir
da base material da sociedad e dos seus i de ai0g).Acobtdn¢siéddD A D,
status de cidadanma consolidacdo de instituicdes democratieggieem arenas de disputa
que possibilitema institucionalizacdo de direitos ligados a determinados coletivos que
buscavam identable social prépria por determinadas dimensdes referentes a classe, género,

raca e etnia dentre outros pertencimentos.

2.2.As ONGYAIDS: da militancia politica ao ativismoencarnadb.

As ONGZAIDS no Brasil se constituiram enatores importantes no quesso de
redemocratizacdo e na consolidacdo de marcos legais que regulamentavam direitos e
colocavam horizontes politicos e programaticos para a arena de disputa em torno da
concaetizacado de politicas publicasstas mprimem uma logica de relacdo com &db,que
se alternaentreo enfrentamentomobilizacdes e pressdele diversos coletivos, éambém
como a perspectiva de dialogopor meio de mecanismos de participacdo e controle
conquistado no ambito da esfera estatal.

Esses atores socigiio seu transgso politico nas décadas seguinie®o conviver
com novas tensdes que, segundo Castells (2008), estardo associadas as transformacde:s
tecnoldgicas, as mudancas no capitalismaalerrocada do estatismo no contexto da chamada
globalizagdo econémica do &ihda década de 1980,

Nes® cendrio de mudangas, surgem movimentos construidos com base em identidades
sociais particul ares, com conex»es e rel a-

de expressdes poderosas de identidade coletiva que desafigiobaizacdo e o
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cosmopolitismo em fungcédo da singularidade cultural e do controle das pessoas sobre suas
pr-prias vidas e ambienteo (CASTELLS, 2008,

As ONGs associadas & epidemia de AIDS seus desdobramentosstesirao,
particularmente na déda de 1990experimentaa chamada globalizac&@sua tendéncia de
inter-relacionamento e interconexdo econdmica, politica, cultural e social. Serdooq
transcurso da epidemias ONGsirdo estabelecer redes de comunicacdo e integracdo em
vérias dimen8es e esfergsnum processo de fortalecimento de sua identidade e atuacao
politica

Podese afirmar que, de certo modo, estas ONGs experimentaram um processo de
construcdo de uma identidade coletiva ligada a doenca, que as particularizoame de
concretudee significado as suamgoes ldentidade construida por meio de um processo de
individuacdo, com uma pluralidade de sujeitos, que decurso da epidemi&do sendo

atingidos pela doenca e atribuindo novos significados a sua condici@rca.

A constrigdo da identidade vake da matéria prima fornecida pela histoéria,
geografia, biologia, instituicbes produtivas e reprodutivas, pela memdria coletiva e
por fantasias pessoais, pelos aparatos de poder e revelagbes de cunho religioso.
Porém todos @ss matdais sdo processados pelos individuos, grupos sociais e
sociedades, que reorganizam seu significado em fung¢do de tendéncias sociais e
projetos culturais enraizados em sua estrutura social, bem como em sua visdo de
tempo/espaco. (CASTELLS, 2008, p. 23)

De acordo com Castells (2008), a construcdo social da identidade sempre ocorre em
um contexto marcado por relacdes de poder. No caso das ONGs/AIDSepatiamar ser

esteo processo de construcdo sieidentidadee reconheonentocomoexplicita

° De acordo com (RAMOS, 2009, p. 1070) a multiplicacdo de organizagdestuacdes voltadas papoio e
deadvocacyde pressao politicapesquisa aplicada, e de pessoas vivendo com Atld8eu ns anos seguintes

em escala extraordinari€sta ultima seanstituiu um campo politico e institucional que passou a ser nomeado

de ONG/AIDS. Tedrica e kioricamente, a delimitacdo desse campo foi polémica. Alguns analistas passaram a
considerar que deste segmento fazem parte apenas organizacdes dedicadas ao ativismo contra a AIDS e criadas
para este fim (CAMARA & LIMA, 2000). Outros (Solano, 2000) prefan chamar de ONGs/AIDS todas as
organizacdes que exerciam alguma atividade no campo de luta contra a epidemia, incluindo ai grupos feministas,
homossexuais, religiosos, educacionais, e ainda entidades cuja existéncia passou a ser estimulada pala militanci
contra a AI DS, como oS grupos de #Aprofissionais do
nesse campo, mas com uma identidade diferenciada,
emblematicgpor agcbes de solidariedadsmpreedidas como a casa criada pela travesti Brenda Lee, em Séo
Paulo, e a Sociedade Viva Cazuza, no Rio de Janeitd\(BO, 2002). Levantamentos realizados pelo
Programa Nacional de DST/AIDS do Ministério da Justica registraram a existéncia de 402 ONGanglabalh

com AIDS em 1995; 587 em 1998; e 444 em 1999. (Solano, 2000)
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Idenidade de resisténciacriada por atores sociais que se encontram em
posicéo/condicbes desvalorizadas e/ou estigmatizadas pela légica da dominacéo,
construindo assim, trincheiras de resisténcia e sobrevivéncia com base em principios
diferentes dos que periaen as instituicbes da sociedade, ou mesmo opostas a estes
ultimos (Ibidem, p24).

As ONGs/AIDS véo progressivamente gerando formas coletivas de resisténcia diante
de um quadro de opressao/discriminacéo criado pelas visdes e praticas de entender e lidar
com a AI DS, construindo uma identidade soci
atingidos, solicitando uma comunicagdo mais ampla com coletivos , comtheres,
homossexuais, negros e outros, na tentativa de romper fragmentacdes em busca de uma
unidade em mudltiplas feicbes e intervencdes, principalmente na area da formulacdo e
implementacéo de politicas governamentais voltadas para a diversidade dos sujeitos sociais.

As formas de reacédo e resisténcia dessas organizacdes foram centradas num ativism
crescente, interferindo diretamente no cenario da doenca, contestando publicamente a
imputacdo da AIDS como algo restrito a sujeitos promiscuddesviante§ contribuindo para
uma ruptura cultural e politica na forma de ver e encar@oesnteée a denca.

A tomada de consciéncia dessa nova condicdo saigalpessoa vivendo com
HIV/AIDS, permitiu aos sujeitos portadores da doenca a percep¢ao de que a epidemia produz
uma forma de desigual dade soci al, umaafAgue

organizacao e afirmacdo dessa condicao social no espaco publico.

Hoje, dada a atuagdo de tais grupos, passamos a discutir, sobretudo os direitos dos
doentes e soropositivos, defendendo sua cidadp]iOr a, o fato de o0:¢
contaminados eduzirem um discurso publico, lutarem contra a discriminacdo e

ndo aceitarem uma cidadania de segunda classe aponta para o fato de estarmos frente
aumanovx oncep-«0 de doelf% apud PAULOA,RIBIN A ,

36)

A revelacdode sua condicde exposicao publica de sua imagem pesstepessoa
vivendo com HIV/AIDS pelosindividuos se configurou numa estratégia de quebra de
siléncio, dando visibilidade aos sujeitos, desmistificando esteredtipos e demonstrando a

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

reivindicacoes.

Ganhase a cena publica, fazendo com que as pessoas deixem de ocupar um lugar

passivo ou me s mo de viti ma, aparecend
responsabilidadeo ( P E R Odlidade surdge 9a7presencaN o [
respons8vel das pessoas, o poder dos fddo
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ndo deve ser confundido com a responsabilizacao individual no controle da doenca.
(CAMARA; LIMA, 2000, p. 38)

De acordo com Paulilo (1999), o camge luta desses movimentos se estabelece em
varias frentes, desde o confronto com o discurso médico e suas interpretacées e medidas de
controlea doencapassando pelo ambito legislativo, na luta por aquisité@lteracbes de
marcos legaisaté aesferajuridica na defesa dos direitos humanos das pessoas vivendo com
HIV/AIDS, atacando principalmente atitudes de preconceito e negacédo de diraiiodae
nas acoes de apoio e cuidados aos atingidos pela doenca e abandonados pelas familias

Surgndo entdo,um

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

Apesar deemum momento inicial, suas acdes, emongiarte, estarem centradas na
assisténcia e nos cuidadassdoentes, aos poucos, percalgeg ue fAa doen-a nc«
somente espa-0 do sofrimento e da dor o, req
i ndi vidual mente ou 1299 p3br i vamenteo. (I bi dem,

A partir desta compreenséo, segundo Haddad (2000), as ONGs/AIDS crescem no
curso da epidemia de AIDS, contribuindo com outros movimentos ao reafirmar o fato de que
affex per i ° nmelaconamento mundia¢ da sociedade civil é urengxo de como a
globalizacéo pode ser enfrentddd, por meio da solidariedade, da rede de informacdes e de
|l utas comunso. (HADDAD, 2000, p. 10).

Ainda deacordo com Haddad (2000, p. 10), as ONGs/AIDS, nos anos iniciais da
epi demi a, a s s wergreseaga ontlaionpoderypdblco ndo se fazia presente com
uma a- « 0 esconh sed @mraduse@mento politidoram se constituindo em atores
comprometidos e importantes para busca de uma identidade politica na afirmacdo de
diferencas com as outra?NGs existentes, na busca de identidade e reivindica¢des proprias.

Camara e Lima (2000) acrescentam contexto desurgimento dessas organizacdes
nao somente auséncia de respostgevernamentaisa efetivacdo de servicos publicos para
atender as demanddss sujeitos atingidos pela epidemiggs tambémprincipalmente, pelas

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

As ONGs/AIDS, assim como outras Organizacfes Nao Governamemia@d se
caracterizam Anum campo homog°neo, sua hete
identidade e natureza de i ntAsunvamrformatose ( HAI
dimensdes de atuacdo, condicionadas por determinantes estruturais eusjantela
propria trajetoria assumida pela epidemia da doenca. As ONGs/AIDS foram demarcando
horizontese ambitos de atuacdoo inicio mais localizada em nivel comunitéario, até a
intervencdo mais macro com agdesadeocacylobbyse outras formas de ggsao exercidas
dentro ou fora dos espacos de decisao de politicas que contribuiram para o amadurecimento

dessas instituicdes, concedettdesforca e reconhecimento.

Pelo fato de se autodenominarem ONGS/AIDS inevitavelmente os remete a
concepcéo de orgamacdes ndgovernamentais, entretanto as manifestages de rua,

as intervencgdes nas pesquisas médicas, as denuncias publicas em defesa das pessoas
vivendo com HIV ou AIDS, enfim o seu carater ativista Ihes confere caracteristicas
diferentes das ONGs quenaése constitindo desde os anos 70. (CAMARKIMA,
2000, p. 70)

Héa na identidade social d&s organizacdes caracteristicas dos movimentos sociais
urbanos percebidas em seu caréter reivindicativo e propositivo de enfrentando na constituicdo
de direitos eoliticas publicas, como também dos chamados movimentos socioculturais, que
necessariamente nao sao atingidos por caréncias materiais, mas no seu modo de vida, como 0¢
grupos feministas, ambientalistas, trazendo reivindicacbes ligadas a subjetividade e
patticularismos de determinados coletivos sociais.

Todavia, seu ndcleo identitario principal gira em torno de questées especificas que néo

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

Diferente daqueles movimentos que procuram influir nas condicbes materiais de
vida por meio da problematica da saldde, em que a questdo central é a exclusédo
social, as ONGs/Aids e o movimento de luta contra a Aids sdo norteados por
experiéncias individuais comsropositividade ou doenca. As reivindicacdes pela
qualidade de vida ndo pressupdem somente as condi¢cdes objetivas de vida ou
mesmo uma elaboragdo subjetiva das caréncias, mas um outro tipo de caréncia que
afeta diretamente dndividuo. Tratase de uma peepcdo sola si mesmo.
(CAMARA; LIMA, 2000, p.41)
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E mais:

Podem ser entendidas como, simultaneamente, lugares de sociabilidade, de pressdo
politica e de contribuicdo na renovacdo das formas de assisténcia social. Sao
promotoras de estratégias de indlmsComplementam ou substituem necessidades
coletivas que ndo sdo supridas pelo Estado, mas, principalmente, sdo produtoras de
um movimento préprio que carrega disposi¢gfes éticas voltadas a generosidade e a
liberdade, além da producéo social do Vi\@ARIFIAN, 1997 apd CAMARA;

LIMA, 2000, p.41)

A disposicao social, ética e politica dessas organiza¢des condicionaram seus modelos
de organizacdo e formas de atuacéo, porém nao livres de questionamentos e criticas por parte
de entidades do mesmo campo owadalistas desse tipo de organizacdo. Polémicastnue t
como pano de fundo principalvisibilidade e proporcéo alcancada pela epidemia de AIDS, as
demandas trazidas pelos sujeitos atingidos e as divergéncias internas quanto a natureza, pape
e identidadelas organizagdes deste universo associativo.

Uma delas referse ao papel a ser assumido por estas organizacdes, pois ha grupos
gue defendem a centralidade de suas acdes focadas na prevencao, evitando o surgimento de
novos casgaum segundo bloco, defendedes prioritarias na defesa de liberdades individuais
e nas garantias de direitos civis, ampliando o didlogo e a aproximacdo com outros campos
politicos de acoes.

Sem consenso aparente para esta discussdo;seodsualizar varios formatos
organizaciona assumidos pelas ONGs/AIDS, desde seu surgimento até hoje, acompanhando
o desdobramento da epidemia de AIDS e suas implicacdes econémicas, sociais e politicas dos

varios contextoem quese instalou.

Ao longo de sua existéne@ Grupo de Apoio a prevedio a AIDS, GAPA/SP,
surgiu em 1985, as ONGs/ Al DS seguem fipe
criados com as primeiras respostas a epidemia: os GAPAs compondo atengéo a
assisténcia e ativismo; a ABIA Associagdo Brasileira Interdisciplinar de AIDS

(1986 - reunindo assessoria e apoio ao acompanhamento das politicas publicas para
AIDS; e os Grupos Pela Vidd¥alorizacéo, integracédo e Dignidade dos Doentes de

AIDS - caracterizand@e como organizacdes de pessoas vivendo com HIV e AIDS

gue passam a reiviiwhr os direitos e #sercdo social dessas pessoas].dlvez

sejam o0os tr°s fAmodel osod6 predominantes d
mais adiante espelhase nessas referéncias. (CAMARA; LIMA, 2000, p. 41)

Dentre estes formatos, a Associacao Beasi Interdisciplinar de AIDSABIA) é a
ONG/AIDS que mais se aproxima da concepcéo de CiNGualtradicionalmente atugunto

aos movimentos sociais, com a prestacéo de servicos de apoio e assessorienécnica,
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esforco de aglutinar conhecimentos eseados e atualizados sobre a epidemia para serem
oferecidos aos mais diversos grupos da sociedade.

Os Grupos Pela Vida assumiram um carater diferenciado em cada local, aevido
principio de autonomia de cada grupo na formatacéao de suas acfes,yzodémtisz unitaria
centrase na defesa dos dimestdas pessoas vivendo com AlB@nbatendo o preconceito e a
discriminacédo e exigindo politicas publicas capazes de conter 0 avanc¢o da epidemia.

Os Grumps de Apoio e Prevencdo a AID&APAS) proporcionaren espacos de
reflexdo, convivéncia, ajuda mutua que cimentaram a nog¢do de pertencimento ao grupo de
pessoas atendidas, atribuindo um sentido maior ao ativismo dos mesmos, assumindo
diretamente as estratégias de informap@yencao sobre a doenca.

O trabalho desenvolvido por g5 grupos seruide referéncia e dissenon-se para
diversos grupos em outras cidades do pais. Em Belém, a partir da noticia do primeiro caso de
contaminacéo pelo HIvios meados da décatid80'® e de todos os desdobramentos e res¢d
acerca da chegada da doenca ao estado do Pard, as primeiras entidadesrafaam o
Grupo de Valorizagéo, Integracéo e Dignificacdo do Doenfdd8 (PARAVIDDA), em 27
de janeiro de 1992 e GAPBelém (1987), com atuacdo semelhante aos dois Ulgmpumos
ja comentados.

A partir da trajetoria de trabalho destes grupos e do aumento do financiamento para as
acOes destas organizacfes pelos empréstimos com o Banco Mundialpstregquestdo no
centro da polémica da identidade dessas organizag@®$pi mais intensa nos anos de 1990,
mais ainda permanece em menor grau nos féraesdiscusséo destas entidades queniz
respeito ao reconhecimento de quais entidades poderiam ser consideradas ONGs/AIDS.

Apesar de avaliacdes positivas da atuacadOiSs assuem a vocalizacdo politica
dos sujeitos soropositivos, alguns questionavam se estas organizacdes tinham condi¢cdes de
realizar esta tarefa, devidkon «k 0 sofrerem fAna peled os reba
vivendo com HIV/AIDS, além de ndo damem em seus quadros politicos ou técnicos,

pessoas nesta condigao.

2 O jornal Diario do Para, na terfeira do dia 22 de outubrde 1987 divulgaum casoda doenca com o
seguinte titulo fADescoberto ai d®ti ceadarestaRtedoBaisc or r 00
1 Segundo Camara e Lima, (20005p) Os Encontros nacionais de ONGs/AIDENONGS se constituem uma

rede de fato, porque séo esses encontros que refletem a atuagéo politica conjunta. Competitivos, tensos, mais ou
menos acaloradpsnas certamente suscitando discussfes que criam interlocucfes entre os diversos grupos que
atuam contra a AIDS.
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Acompanhado esta polémica, surge em 1990, o Grupo de Incentivo a Vida (GIV) em
Séo PaulpsegunddGalvao,2002), foi a primeira entidade a ter em seu corpo diretivo uma
pessoa com AlIDSssumindo o cargo de dirigente da entidade. Em 1995 surge a Rede
Nacional de Pessoas Vivendo com AIDS (RMP)um coletivo de articulagdo nacional
somente com pessoas atingidas pela doenca e dela houve desdobramento ae Redgiu
Nacional de Pessoas Viveo com AIDS Jovemcomo tentativa de fortalecer discussdes e
demandas da juventude no ambito da red®cenério de definicdo de politicas publicas na
area de AIDS

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

No fAengajamento distanciadod ® a pessoa
mobilizagcdo néo significa uma rendncia de siemnomé@daausaodo, ® exat a
contrario. Mas, a0 mesmo temmue o engajamento militante pode significar no

limite a perda de sua identificacdo com 0s papéis do grupo, o engajamento pessoal

se arrisca constantemente a tentacéo do testemunho, quando jaaaoelpsicdo

de si. Entretanto, € o engajamento em nome proprio, pela exposicao de si, que
atribui valor ao engajamento coletivp(SILVA, 1988 apud CAMARA; LIMA,
2000, p. 44)

Na pesquisa realizada por Galvdo (20@ mesma localiza a presencatddpo de
engajamento politico, onde figuras publicas e/ou de certo reconhecimento social, assumem a
exposicdo publicaomouma estratégia politica de movimento na luta contra o preconceito e a
constituicdo de politicas publicasstas figurasundaram divers® grupos, como € o caso de
Herbert de Souza, o Betinho, sociélogo brasileiro, conhecido pela militAncia nas acdes
voltadas para o enfrentamento da fome no Brgs#foi a primeira pessoa soropositiva a

presidir a ABIA na época de sua fundacéo.

12 A fundacdo Rede Nacional de Pessoas Soropositivas (RNP+), que vem num contexto de questionamento do
trabalho, da eficiéncia e legitimidadeasd acdes desenvolvidas pelas ONGs AIDS nao formadas por
soropositivos, denunciando pr8ticas burocr ticas, q
epi demi aod. A -se eothe 0 @aminhe snaiideel para dar voz aos soroposéivgarantir a
continuidade do movimento. A principal polémica causada por essa dicotomia se refere ao fato de a RNP+, num
primeiro momento, ter apostado no fim ou no fracasso do modelo das ONGs/AIDS para se estabelecer como um
movimento, legitimo, das pessosoropositivas. Do ponto de vista das organizagfes, € positivo e frutifero que as
ONGs/AIDS e a RNP+ sejam duas frentes diferentes, que produzem trabalhos e atividades que se entrecruzam,
ou seja, que ndo se sobrepBe e que ndo sdo excludentes. Enpalatvess, que seja rompidssa falsa
dicotomia. (CAMARA;LIMA, 2000, p.54)
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Esteengajamento politico, por vezes afastado discurso da transformacao social que
eraa tonicados movimentos sociai® de algumas ONGs mais tradicionai$odavia ele
contribuiu para o acesso a informacgdo, politicas de saude, assisténcia social, defesa de
liberdades civis e sexuais dentre outros. Apesar de nao ficar explicito na acdo dessas
organizacbes questdodal et er mi na- «o estrutural, apos pou
sentido foucaltiancem que @oder esta diluido em microsituacoganha gsaco na atuacéo
das mesmas, deslocardodo centro da afige do Estado para um pluralismo de

micropoderes

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

A repoliti za- «o, na perspectiva do autor, S i
centrada na informacdo e na intervenc@ontp o r t a, mmealisadaporouma o6tica de
vulnerabilidade apenadnfatizase a necessidade de comprden que a condicdo de
ovulnerabilidadé é produto de relacbes desiguais produzidas no interior da sociedlade
mudanca somente € possivel a partiude intervencao estrutural, lexad cabo por um
amplo campo de forgcas como dos movimentos sociais que historicamente vem apfexima
desse campo tematico e outros que atuam por mudancas estruturais como o Movimento Sem
Terra, na tentativa de criar deika para cima, as bases dessa transformacdo da realidade
brasileira.

Apesar dos conflitos e das contradicbes presentes no campo do movimento das
ONGs/AIDS, seu processo de constituicdo e sua trajetoria de vida, demonstra a afirmacao de
um sujeito politicp que constii sua prépria histéria, com suas proprias caracteristicas e
limitagcbes. No entant@stesproduzem acgdes que contribuem para a conquista de direitos e
ampliacdo da esfera publica, intervindo nas politicas, especialmente aquelas ligadas as
dimensdes de vida das pessoas vivendo com a AIDS.

Com base em principios e diretrizes assegurados no ambito constitucional e com a
implantagédo do SUS, as ONGs/AIDS, como outros movimentos sociaigadirgpas acoes,
segundo Ribeiro (1989%eguindo os segntes referenciais postos: a) saude como aspecto

coletivo e n&o individuacondicionado diretamente pelas condi¢cbes de vida; b) a premissa da
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i gual dade do acesso aos servi - eg) aeagénsiadad e n
participacdo comealor basico de exercicio de poder para os movimentos na relagdo com o
Estado.

Com base na primeira premissa de ampliacdo da nocdo de saude, MMEGS/A
contribuem para as politicas relacionado a AIDS, trazendo para a cena politica a necessidade
de incorpoacdo de outros campos de saberes para alargar as concepcdes de saude e doencg:
que sustentavam o olhar e intervencdes na area médica, questionando conceitos limitados de
interpretacdo com base na 6Otica biomédica, ajudando a romper com o circulo depsteredti
gue envolviam a doenca e os doentes.

Na esfera da participacdo, as ONGs/Al@8 sua estratégia de trabalho em redes, na
articulagdo a outros movimentos com @@aas universais e particularm@evimento de
mulheres, homossexuais, negros, indigenagres)wcontribuiram para o estabelecimento de
trocas simbdlicas e materiais que aumentaram a possibilidade de intervencéo politica destes
movimentos, assumindo dimensdes referidas por Haddad (200®) dimenséo ética
(responsabilidade e solidariedade) émehsdo politica (universalizacdo de direitos,
transparéncia no uso de recursos, controle social da acdo publica, participacdo ativa,
democratizacdo do poder e inclusdo social), sendo essenciais para o alcance e resultados na:s
intervencdes desses gruposiibem como decorrénci@esse processo, o estabelecimento de
foruns e redes de interlocucdo interna das ONGs/Albé&ntribuu para debates,
direcionamentos e formas de intervencéo nas politicas de salude dessas entidades.

A proximidade, intercambio e o imt@uzamento de varias redes possibilitam
pactuacdes e consensos, gerando diversas obrigacfes a partir das proprias necessidade:
apontadas pelas entidades participantes. Todavia, este processo nao € livre de conflitos por
diferencas de concepcgdes, praticasinteresses que definem e orientam o0s papéis
desempenhados por cada um dos-clbtivos que compdem o coletivo maior das
ONGs/AIDS.

De acordo com Camara e Lima (200049), as divergéncias apareceram com relacéo
aos grupos de homossexuais masculinoeq segundo a autor a, Nape
gays tenham assumido rapidamente um papel na luta contra a AIDS, outros relastissen
engajamentodevido aos rebatimentos dessociagdoe nt re Al DS e homoss
Alguns grupos passam a atuasrONGs, que tém no enfretamento da epidemia seu principal

objetivo e ndo se colocam claramente em defesa dos interesses gays, mesmo que estejam de
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acordo, gerando grupos sociai s homo-sesummx uai ¢
ponto confltuosm o campo de atua-«o de |l uta contra :
Outro ponto de tensédo, apontado pelos autores, 1&#e@@s grupos de mulheres, mas
em menor grau, pois a tematica da AIDS cada vez mais € assumida pelo movimento feminista
e asredes de mulhese Istocria outras possibilidades de atuacdo, ndo signifigae no
campo da AIDS néo existam dificuldades em criar pontos comunsestdpeoblematica e as
relagdes sociais de género
Apesar das disputas e debates produzidos no ambito desse uasss@tivo das
ONGsAIDS, é inegavel a contribuicdo dada por estas organizagbegue tange ao
protagonismo social e politico, tom@o publicas as reivindicacfes e demandas de sujeitos,
nao somente atingidos por uma doenca, mas a uma Vvioléncia ektddcoarente da

desigualdade em nossa sociedade.

2.3 A construcao daPolitica de AIDS no Brasil.

A epidemia de AIDS tornese problema de saude publica e exigiu a intervencao
estatal a partir da multiplicacdo dos casos no pais e da acdo dos moviigadts d essa
temética pois estesderam visibilidade ao problema, bem como a transposicdo do ciclo
fechado de contaminacdo dos chamados grupos de riscos, que mostrou a vulnerabilidade da
populacdo a doenca.

Quandono final da década de 1970, em plena A do Norte, centro do
capitalismo mundial, 0O mundo tem not2cia d
jovens e que leva a morte em pouco tempo, ha certo panico e medo pela possibilidade da

~

humani dade novamente enfreahmntoar uma doen-a i

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

atingiu duramente o movimento gay, reativando estigmas e discriminagdes de uma sociedade
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conservadora em torno de temas ligados a sexualiddde hegemoénica, concepcdes
questionadas nas décadas de 1960 e 1970 pelos movimentos hippie, feministas, pacifista, de
minorias éticas e sexuaigue em eventos significativos como o Festival de Woodstock e a
chamada Revolta dos Stonewdlllutaram contras leis discriminatérias, pelos direitos civis
e pela liberdade sexual, quebrando tabus e reafirmando novas identidades.

Esta imagem da AlDSligada ao universo homossexual masculino no inicio
negligenciou o combate a doenca em outros focos, como por exersplsuarios de drogas
injetaveis, implicandosegundo Bastos (2006), na negac¢ao ou protelacdo por parte do governo

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

[...] é possivel de supor que o movimento inicitd negacdo se apoiava ha
desqualificagdo da AIDS como questdo de salde publica, seja através da sua
iinsula-«00 a fAalguns pequenos grupos de
intermédio de uma reducéo (deliberada ou ingénua) da sua magnitudepe. es
(BASTOS, 2006, p. 47)

Diante deste cenario de negacéao e focalizacdo da doenca, continua Bastos (2006), as
préprias comunidades gags particularmente afetadas tomaram a iniciativa de realizar
campanhas preventivas e acdes de cuidadmntato dieto com os sujeitos contribuia para o
estabelecimento de dialogos sobre formas de prevencdo e também préaticas de solidariedade
com agueles que iam sendo abandonados pela familia e sociedade. Estas iniciativas primeiras
deramsubsidios as estratégias devereggdo desenvolvidas posteriormente, @oelong do
tempo e com o0s novos desdobramentos da epidemia e conhecimentos profrzdos,
adquirhdo outros formatos e alcances, demonstrando que o combd@S necessitava de
outras politicas que extrapelam o campo restritoab cuidados saudedada a reacdo social
expressa na forma de encarar a doenca, traduzidas por praticas de preconceito, discriminacao
e abandono dos doentes.

A década de 198Mostrou uma rapida disseminacao da AlR®ando dimensdete
uma fAepi dlemiFar &1 odd aCont 41993),donanfiad mbidNconeptexa a |
acompanhada de epidemias menores, amplaagmra outros grupos como mulheres, idosos

e jovens Apesar dos esfor¢cos médicos e sanitarios disponiveis no momé@ntmnseguiam

'3 Basicamente, é possivel descrHav@&omo uma série de querelas entre a militancia gay e as forcas policiais de
Nova York ocorrida nos anos 1960, a partir de uma incursdo glatias adjacéncias do bar Stonewall Inn,
localizado no Village, culminando em um conflito aberto e uma mobilizacdo sem precedentes da comunidade
gay novaiorquina. (BASTOS, 2006, p. 31).
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deter seu avangaue acompanhava a intensificacdo dos fluxos comerciais do chamado
mundo globalizado que através de circuitos informacionais e de transporte, fazem circular em
velocidade cada vez maior, mercadorias, informacdes, valorevigawedmente miséria e
doencas.

Dentro dssaconfiguracdoda epidemia de AIDS, desencadense processos de
reacao politica e social. A forma de reacdo foi pautada na publicizacdo da condicdo de
pessoas vivendo com AIDS, impulsionado pelos preconceiwsfrimento que levaransa
pessoas a divulgar publicamente sua condi - ¢
(CAMARA; LIMA , 2000, p.38). Esta forma de exposicéo é denominaddatieismd e é
explicada com base na argumentacdo de que somente@memndoenca pode sentir de fato
os efeitos da discriminagcédo e preconceito, a dor e negacao de direitos que acongranha
condi -«0o de fidoenteo.

Com a ampliacdo dos sujeitos atingidos pela contaminacao, pelas precéarias condicfes
dos servicos de saude e cansuficiéncia de profissionais preparados para lidar com os
aspectos que envolvem a doenga, 0 movimento de luta contra a AlDSuasbuemsas
frentesde atuacgéo, impulsionagelas demandas qi@mamsurgindo neste processo.

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

O HIV* se disseminava de forma silenciosa e despercebida, onde ainda ndo se
imaginava as propor¢des que tomaria como pandemia, as a¢gdes giravam em torno de
identificar o agente infeccioso causador da doenca, suas formas de contagio e
medidas de isolamento, tendmomo referencial explicativo a epidemiologia
médica’® (MANN etal, 1993, p109)

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

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

14 Segundo Bastos (2006) O agente etiolégico da AD$IV é um lativirus que consiste de um genoma de

RNA revestido de proteina viral e membrana celular. Infecta as células carregando a molécula de superficie
CDh4. |l sto significa principal mente o subconjunto de
a executarem suas tarefas, mas também inclui uma ampla faixa de outros tipos de células, do sistema
imunoldgico do intestino ao cérebro. Quando penetra na célula, o virus transcreve seus genes do RNA para o
DNA, que pode entédo ser inserido nos proprioegeata célula. Mais tarde, ele produzird copias de seus genes,

fard com que a célula fabrique as proteinas de que precisa e comecara a se reproduzir.

!> De uma forma geral a epidemiologia pode ser entendida como o ramo das ciéncias da sadude que estuda na
populagdo, a ocorréncia, a distribuicdo e os fatores determinantes na saude. (ROCHA, 2009).
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identificacdo das rotas de transmissao, para formulacdes de recomendacdes e elaboracdo de

estratégias de prevencdo, comentado por Mann:

Avancos cientificos deste periodo contrastam totalmente com a resposta lenta da
sociedade a AIDS. Poucos paises respmm ativamente a AIDS e as organizagfes
internacionais permaneceram relativamente passivas. Portanto, durante este periodo,
praticamente ndo houve barreiras a evolugdo do HIV no mundo, a despeito do
trabalho de muitas comunidades e organizagbegyo@@ramentais que surgiram
para combater a AIDS. (Ibidem, p. 110)

Seguindo a periodizacdo de Mann et al, a terceira fase (1986 a 1990) pode ser

considerada de fAmobiliza-«o global o, em qu

contra a AIDS, abarcandss dimensdes comunitaria, nacional e internacional.

As estatisticas da AIDS comeca (ram) a mostrar que ela atinge individdosade

dos grupos de risco tradicionai s, e i st
uma doen-a 06de mdtodos §ue iado@md compmrtamenps de aisco,

como manter relagées sexuais sem o uso do preservativo, compartilhar seringas,
receber sangue néo testado, etc (SEFFNER, 1998, p. 9)

Apesar da AIDS transpor sua contaminacdo aos chamados grupos de risco
(homosexuais, profissionais do sexo, usuarios de drogas) deslocando de uns poucos
i ndi v 2 du o s(naddéia dewgiu@o e rese,0sujeitos com 0 comportamento dé risco
nao altera substancialmente as respostas a AIDS, pois segundo Seffner (1998), essdinuav
presente, principalmente no campo da prevencgéao, o enfoque na diamedponsabilidade
individual, fAna privatiza-«o da doen-ao a
expdem aos riscos da contaminacao.

Aos poucossegundoMann et al (993, p. 119 h& o surgimento deunfaat i t ude
solidariedad® internacional em respostao0 senti ment o c aewidana d e
epidemiater atingido todos os continentes do globo, em paises com condi¢cdes sociais,
econbmicas e culturais diferentes aeiedade norte americana e européia, com niveis de
pobreza e desigualdades sociais que 0s colocava mais suscetiveis e com poucas condig¢oes

para o enfrentamento das consequiéncias da epidemia.

6 Segundo (MANNet al, 1993) A solidariedade foi simbolizada pela sessdo especial sobre AIDS na

Assembléia das Na¢des Unidas em outubro de 19®%7a primeira veza Assembléia Geral das Na¢Bes Unidas
discutia uma doenca. Como uéiado desta assembléia, exigi® medidas fortes@mordenadas. A solidariedade
também se manifestou em Londres, em janeiro de 1988, quando um numero de ministros de salde jamais
reunidosi por nenhum outro motivib participou do primeiro Encontro Global sobre AIDS.
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E neste momento que surge a idéia de vulnerabilidade, como egolitativo para o
trabalho de prevenc@AIDS, que deram a tdnica para a criacdo dos primeiros Programas

Nacionais de Combate a AIDS.

Diferentes graus e natureza de suscetibilidade de individuos e coletividades a
infeccdo, adoecimento e morte pelo Hidégundo particularidades formadas pelo

conjunto dos aspectos sociais, programaticos e individuais que o compdem em
relacdo com o problema e com o0s recursos para seu enfrentamento. (AYRES, 1997,

p-3)
Esta idéia de vulnerabilidade anmulia compreenséoodcontagio do HIV defendida
no inicio da disseminacdo da doenca, que se ap@avaimainterpretacdo reducionista
centrada na acédo e escolhas do individuo, desconectando estas das determinacfes materiais
sociais, culturais e politicasas quai® individuo se inseg, tdo pouco, desconsiderando suas
relagdes e interagdes.
Este alargamento de enfoque masgelo reconhecimento de uma dimenséo

individual, descrita por Ayred 997 p. 3 como,

[...] comportamentos que criam a oportunidade de infsetagdu adoecer, nas
diversas situac@eja conhecidas da transmissaqg fonsiderase, entretanto, que os
comportamentos associados a maior vulnerabilidade ndo podem ser entendidos
como ocorréncia imediata da vontade do individuo, mas relaciseaao grau de
consciéncia que estes individuos tém dos possiveis danos decorrentes de tais
comportamentos e ao poder de transformacdo efetiva de comportamentos a partir
dessa consciéncia.

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

refere-se a existéncia de agdes institucionais [...] como a) compromisso das
autoridades locais com o enfrentamento do problema, b) acbes efetivamente
propostas por estas autoridades; c) coalizacdo-iimgBtucional e intessetorial

(salde, educacdo, bessta social, trabalho, etc.) para atuacdo especifica; d)
planejamento das ac¢des; gerenciamento dessas acdes; f) capacidade de resposta das
instituicbes envolvidas; g) financiamento adequado e estavel dos programas
propostos; h) continuidade dos programasavpliacdo e retroalimentacdo dos
programas, etc. (Ilbidem, p. 3)

Estas duas dimensdes, contidas nesta compreensdo de vulnerabilidadegardicula
uma dimensdo de um plano social de interpretacdo da epidemia centrada nos seguintes

aspectos:
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[...] acessa informacéo; b) quantidade de recursos destinados a salde por parte das
autoridades e legislacdo locais; c) acesso e qualidade dos servicos de saude, d)
comportamento de indicadores epidemioldgicos, como o coeficiente de mortalidade
infantil; e) aspectoséciopoliticos e culturais, como a situacdo da mulher (menores
salarios, auséncia de legislagcbes especificas, exposi¢cdo a violéncia, restricbes de
exercicio de cidadania, etc.) f) grau de liberdade de pensamento e expresséo, sendo
tanto maior a vulneralidade quanto a possibilidade desses sujeitos fazeeem

ouvir nas diversas esferas decisérias; g) grau de prioridade politica (e econémica,
portanto) dada a saude; h) condi¢cdes de bem estar social, como entre outros (Ibidem,

p.4)

Esta nocdo de vulnerdidade orientara as respostas a epidemia nos anos 1990,
apoiada na configuracado assumida pela Alfp# dentre outros aspectos mostrava forte
tendéncia de feminizagéo, ou seja, atingindo um percentual maior de mulheres com relagbes
heterossexuaiwisto nos anos seguinteEsta nocao de vulnerabilidade foi fundamental para
retirar a doenca do campo restrito de compreensdo da biologia, exigindo outros aportes
tedricosque incorporassem @mensao social, cultural, econdmica e politica qumenca
apregntava neste momento e pela sua inser¢do no campo de luta por direitos, pautada na
discussédo sobre cidadania em que a condicdo de classe dos infectados ganha relevo,
colocandese como fator determinante para os investimentos do Estado.

Retornando a periaeh¢do de Mann et al (1993), a quarta fmgiada na década de
1990 mostrou uminvestimentopor parte de alguns governos na alocagcdo de recursos
governamentais que chegaram a um nivel estavel de desethbblsoentanto, est@do
acompanhouw ritmo e proprcdo da epidemidestadécadae nem aconteceu em todos 0s
lugares principalmente nos paises periféricoade a doencse intensificaa e ampliaa seus

danos; num descompasso entre o ritmo de crescimento da infeccdo e as respa$tapieaela

.

" De 1986 a 1991, os paises industrializados destinaram um total mundial de cerca de 848 milhdes de délares,
ou cerca de 140 milhdes de dolares por ano, aos paises em dessmol\para programas de prevencao e
tratamento do HIV/ AIDS. Em 1991, o volume de recursos se estabilizou e, em alguns casos, pela primeira vez,
até diminuiu. Em 19961991, apenas cerca de 6% dos gastos para a prevenc¢do do HIV destma@mundo

em deenvolvimento; a América do Norte gastou aproximadamente seis vezes mais com prevencdo do que todos
0s paises em desenvolvimento juntos. Em 1990, a quantia per capita gasta com prevencao variou em 2,71 dolares
na América do Norte, 2,23 délares na Oceanig B délares na América Latina. O custo global do tratamento da

AIDS estimado foi de 3,5 bilhdes de délares em 1990, também gastos no mundo industrializado. (MANN ET
AL, 1993, p. 6)
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TABELA 1 Evolucdo da Epidemia de AIDS no Brasil por sexo nas décadas de 80 e
90, segundo Galvéao (2002)

EVOLUCAO DA EPIDEMIA DE AIDS NO BRASIL POR GENERO
NA DECADA DE 80 E 90
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A epidemia de AIDS chega ao continente Latino Americano no inicio da década de
1980, apresentando o mesmo padrdo de infeccdo ocorrida nos paisds, cetando
principalmente homossexuais masculinos, bissexuais e usuérios de drogas e d@aague
localizada inicialmenteem poucas areas geograficas do continentegavendoja alguns
registros isolados de casos de infead@onulheres e criancas.

No Brasil, o primeiro casda doenca foilivulgadoem setembro de 1982 no estado
de S&o Paulo. No entanto somente em 188Rencagrduma maior repercussgquando &
noticiada pela imprensa, a morte de um costureiro fardasoapital causando agitagéo
noticiado pelaimprensacom® chegada da fipeste gayo no pa

Apesar da forma sensacionalista usada pelos meios de comunicagdo para divulgar a
noticia,segundo Paulilo (1999, p. 58 mesma teve pouca repercussassegmentos sociais
mais abastadosom acesso a informacd® viagens internacionaiassociado a epidemiaa
homossexualidadegontendo uma reacdo alarmista na €pogmis se sentiamimunes a
possi bilidade de Sua contamina-«oempeont esal
Construindo uma idéide que a doenca era algo restrito ao universo homossexual, ou seja, 0s
marginais nao sujeitos de direitos, seguindo 0 mesmo padrdo de comportamento visto nas
sociedades americanas e européias, que exacerbaram as atitudes homofobicas,

preconceituosas e disminatdrias, reacdo percebida também nos profissionaia(die

'8 Esta data, segundo Galvao (2002) aparece no primeiro Boletim Epidgicnoldpresso em 1987, apontando

a ocorréncia de seis casos, sendo que outros boletins publicados posteriormente indicam o primeiro caso no ano
de 1980. Esses registros ndo raros destacam personalidades ligadas ao mundo artistico.

% Da reacdo ao medo daorte deriva a reacdo ao medo do contagio e o exagero medo do contagio tem
desencadeado reacBes de panico desproporcionais a possibilidade concreta de transmissdo. S8o inlmeros os
relatos de recusa de atendimento em setores de salde, notadamente, o eirigéntario; de discriminacdo

nos ambientes de trabalho; de rejeicdo e abandono de doentes por amigos e familiares. (PAULILO, 1999, p. 13).



67

Esta associacdo da AIDS as pessoas transgaessos padroes sociais gerou falsas
idéias de protecda@ontribuindo para a ndo adoc¢do de atitudes de prevena@mento dos
casos

[..] A AIDS passa a ser vista como doenca que seleciona suas vitimas
preferencialmente entre minorias tdo abstratas que ninguém chega a se reconhecer
nelas|...] estes Ultimos anos produziram no doente de AIDS a corporificardo da

i magem do A outumdnqujetantecser fjus tahrega emdsi, transgessso
fundamentais (RIBEIRO, 19%pud PAULLO, 1999, p. 50).

Esta maneira de ver a contaminacao pelo HIV/AIDS pela populacéo brasileina mud
rapidamente da década de 1980 a 1990, devido sua rapida diséempelQ pais,
aumentando seu escopo e magnitude. Segundo Szwarcwald2€00), de uma doenca
inicialmente localizada em grandes centros urbanos do litoral brasileiro (Sdo Paulo e Rio de
Janeiro), logo se estendera para a quase totalidade dos muricdgitesros, indo em direcéo
ao interior do pais, a municipios de menor porte e atingindo pessoas com menor poder
aquisitivo, desprotegidos socialmente, exigindo a ampliacdo e descentralizacdo das politicas
de prevencao e assisténcia & salide e assisséo@hpara todo o territério naciofial

No final da década de 1980, mais precisamente em 1986, o cenario da epidemia no
pais comeca a direcionse a outros sujeitos que foram sendo englobados no rol dos atingidos
pela doenca. Hemofilicos ou pessoas geeessitam do uso de sangue em procedimentos
médicos ou cirargicos foram contaminados devido a auséncia de procedimentos de controle a
qualidade do sangumletado efertadopelos bancos de sangue da época.

Estafacetada epidemia exigiu a ado¢éo de medidirgentes que pudessem minimizar
esta situacadO estado dé&ado Paulo foi o primeiro estado a adotar medidas de controle de
qualidade do sangue utilizasd nos procedimentosmédicos Isto em grande parte foi
motivado, segundo Paulilo (1999), pela divuiagle pesquisas realizadas nos bancos de
sangue do Rio de Janeiro, no ano de 1987, que revelou que 70% dos mendigos do Rio de
Janeiro eram doadores regulares para o banco de sangue da cidade. Desse total de mendigos

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

2 gjgnificativo aumento de casos entre pessoas de baixa escolaridade. Até 1985, 76% dos casos eram de pessoa:s
com nivel superior ou segundo grau; em 1999/2005, entre os casos com escolaridade reconhecida, 74% dos
casos eram de individuos analfabetos ou com até oito anos de estudo; somente 26% tinham mais de 11 anos de
estudo ou nivel superior. Considerando a esdzslde como indicador de estratificacdo social, tais dados
sugerem o fendmeno da pauperizacdo da epidemia, isto € o nUmero de casos cresce entre 0s segmentos mais
empobrecidos da sociedade (MONTEIRO, 2002, p. 22)
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sifilis e 7% para HIY*. Dados como estes, desencadearam uma reacéo publica e mobilizacées

de varios segmentos sociais, que nao se percebiam, até entdo, como parte dos chamados
grupos de risco, pressionandoet or es governamentai s na per
controle do sanguebo, reivindicando a submi ¢
HIV.

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

A epidemia na década dE990 atinge consideravelmente asulheres e criancas,
justificadas pela relacdo sexual com homens usuérios de drogas infectados e relacbes com
seus maridos, expondo uma relacdo de conjugalidade permeada por valores e nogdes que
marcan a sociedade brasilai na relacdo homem/mulher.

A tendéncia de crescimento da epidemia junto as mullfjeresente nas estatisticas
oficiais de HIV/AIDS divulgadas pelos 6rgdos governamentwmsa dois rebatimentos
importanteso primeiro diz respeito a entrada no campalideussédo das politicas de AIDS
de movimentos ligados a mulherg®iscom sua experiéncia e acimulo em torno da luta pela
afirmac&o dos direitos sexuais e reprodutivos e as questdes de’gémetribuiram para dar
densidades propostas neste campo. Ot efeito, de perspectiva menos animadora, foi a

extensdo da doencga ao universo infatdada pelaransmissao dméaeinfectadaao filho(a).

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

2 Géneroé um conceito ceido na década de 70 para explicitar gago social ndo é determinado pelo sexo
bioldgico. A sociedade imputa uma diferenca cultural entre homem e mulher que resulta em uma cisdo
construida independente de determinagBes bioldgi€astermo Género busca ropreender as relacdes
estabelecidas entre os homens e as mulheres, os papéis que cada um assume na sociedade e as relagdes de poc
estabelecidas entre ele€om esta categoria de analise 0 movimento feminista amplia suas ac¢des para além do
eixo de denlna da opresséo, avangando do carater descritivo para o analitico. Entre as estudiosas do feminismo
esta Joan Scott que, associa a categoria género aos limites das correntes tedricas do patriarcado, do marxismo e
da psicanalise, tentando explicar a sub@chio da mulher e a dominacdo dos homens. Esta autora analisa o
género como elemento constitutivo das relac8es sociais baseadas nas diferencas entre 0s sexos e como a primeire
forma de manifestar poder a partir de quatro dimens@esraigamionais: simbotia, organizacional, normativa e

subjetiva ( SCOTT, Joan. Género: uma categoria Util para a analise histérica. Educacédo e Realidade, V.20(2),
1995))
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O aparecimento da crianca e do hemofilico no cenario da AIDS reascende

preconceitos que acompamn&ma histériadessa doenca no pais e no mundo.

O aparecimento da figura da mulher esposa e da crianca infectada, trouxe um fato
digno de registro: mais uma representacdo vem seenas outras no imaginario da
doenca: a do doente inocente e a do doente culpado; aninuizgeitima e a figura

do réu, a idéia de inocentes pagando por pecadores é reativada, nas mentes e
discursos. Douglas (1994) lembra que, tempo remotos, as palavras de risco, perigo,
pecado sédo usadas no mundo inteiro para legitimar ou desacreditangopitica
proteger individuos de instituicdes predatérias ou para proteger instituicdes de
individuos predatérios. Considera que, o fato, o termo risco sugere uma transcricédo
secular das escrituras; ndo séo os pecados dos pais que estdo em pauta,qogs oS ris
desencadeados pelos pais que recairdo sobre a cabeca dos filhos até a enésima
geracao. Mulheres e criangas, assim como hemofilicos e politransfundidos seriam
vitimas inocentes que pagariam com a morte pelos destinos de alguns, cuja
sexualidade era vigla sem freios e sem limites. (PAULILO, 1999, p. 53)

Também esxe deslocamentpara outros segmentos sociais gamonstrar os limites
tedricos e operacionais que dao supastac@s de enfrentamento da epidemiasAouco®
expandidaa compreensdo da dum aliada a existéncia de fatores qwéo além da
perspectiva individual e mesmo cultural. Consistem elas em condi¢des politicas, financeiras,
educacionais, de saude, juridicas, que aumentam as probabilidades de disseminacdo de ume
epi demi ao. 999pAS8.)y 1 LO, 1

O quadro de desigualdade que a epidesrj@ressowno Brasil e em outras partes do
mundo influenciaram na definicdo das acdes no campo da saude para o enfrentamento da
doenca articulandese diretrizes que vao desde o acessoformacdo, a pdcipacao dos
segmentos organizadas discussdo e operacionalizacdo das acdes como taantréagao e
extensdo dos servicos de saude e de assisténcia social.

A experiéncia brasileira de respostas governamentais a epidemia da AIDS caminhou
simultaneamentas respostas de outros paidés caso do Brasilasua projecao foi afetada
diretamente por trés fatores principaisogyrocesso de reforma na saude e a consolidagédo do
Sistema Unico de Saud@s8US); b) a mobilizacio atuacigolitica dos Movimentos Sa@is,
especificamente as ONGs/AID&por ultimo, c) a interferéncia do Banco Mundial na gestéao
da saude.

O processo de construcdo e de consolidacdo do SUS, dentnm dentexto de
Reforma do Estadassumida por uma diversa gama de atores sociais qeregag@ram na
luta pela democratizagcdo e conquista de direitpsssibilitou a constituicdo de um novo

horizonte constitucional e arcabouco institucional a politica de saude defendida pelo projeto
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da Reforma Sanitaria, que buscando uma institucionalidadéir@ito a satde nos marcos
regulatérios das instituicbes do Estado, contribuiu para alicercar principios e diretrizes que
possibilitaram a visibilidade aos interesses dos segmentos excluidos da arena politica de
disputa na formatacéo das politicas p@sic

Esta nova configuracéo da politica de saude tem na descentralizacdo, municipalizacao
e participacéo social suas vertentes principais. A descentralizacdo censistea tentativa
de redistribuicdo de competéncias entre as trés esferas federadagni@mocinterior de
cada uma delas, estabelecendo além de uma hierarquia de responsabilidades, uma dispersa
do exercicio do controle e gestdo. A municipalizacdo objetiva aproximar 0s governos e suas
politicas mais proximos do cotidiano e vida da populagio.a participacdo socil
concretizada nos aparatos institucionais de conselhos setoriais e conferébtices e
representacdo direfmetende possibilitar o estabelecimento de canais de interlocugéo entre a
sociedade e o Estadatoimprescindivel &ida democratica.

Esta diretriz politicgossibilitouagpr esen-a dos fAVvE8ri os segme

tornar vis2vel e legitima a diversidade de

Apesar das limitagBes enfrentadas por estes féruns, especial na demora no
processo de municipalizagdo, os conselhos de salde tém propiciado a participagao
na tomada de decisBes politicas, e contribuindo, portanto para democratizacao das
instituicbes brasileiras. (Ibidem, p. 79)

Mesmo com estes entraves, onselhos de direitos senstitliram como expressdes
institucionais de um processo mais amplo de reordenamento das relagdes Estado e sociedade
que de acordo com Fleury (2008, p. 5@)screven-se no processo de democratizacdo da
sa¥de e pasgracéioidaumiapre dealiargas que permitisse alterar a correlagéo
de forcas, a difusdo de uma nova consciéncia sanitaria e a constru¢do de uma nova
institucionalidade no sistema publico de salude que assegure a saude como direito e dever do

Est adoo.

% 0 objetivo da participacéo popular relacies®gma democratizacdo da salude e se vincula & reivindicacdo a
acesso universal e igualitario aos servicos e ao poder. Tem também, o sentido de luta e contestagéo, tanto que os
problemas atinentes ao mau funcionamento do sistema sdo antes debitados a politica, ou a seu carater de classe
gue a questdes de ordem i€an ou & iniqlidades cuja eliminagédo s6é é possivel com a superagdo do proprio
sistema de desigualdades. (SOUSA, 2003, p.75)
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O demento da participacdo em espacos publicos deliberativos € um requisito para a
expansdo decidadania,j § qgue, segundo Vera da Si |
impossivel fazer dos direitos referenciais que estruturem identidades cidadas numa
sociedade que destif por todos os lados, cada um e todos, de um lugar de
reconheci ment 00. Portanto, a democratiza
publicos de representagdo e negociagdo, nos quais o0s direitos possam se firmar como
medida no gerenciamento dos cdofli e como parametros no reordenamento da
vida econ'!mica e socialo. (FLEURY, 2008,
Esses mecanismgsermitram a multiplos atores a possibilidade de participacdo no
exerc?2cio de poder , criando Afcapaci dcade
organizados, de tal forma que possam influenciar e controlar o exercicio e as estratégias de
di spers«o do PXBIARNY 1999 apud EHURYS, 2008, . 59), e criou
possibilidade de coletivos sociatdmo as ONGs/AIDS]isputarem seus interesses
O segundo elementaconsiderado como sustentaculo das politicas de AIDS no Brasil
ja discutido anteriormente diz respeito a capacidade de organizacdo e mobilizacao
desencadeadas pelas ONGs/AIDS no cenério da epidemia e sua forma de interlocucdo com o
Egado.
O ultimo element@pontado como forte influenciador da politica de AIDS no @ais

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

Remetenos a situar o contexto da crise contemporénea do capital e do papel que o
Estalo e a sociedade civil passam a assumir neste contexto e o protagonismo dos
organismos financeiros internacionais na definicdo das politicas estatais dos paises
de capitalismo periférico, em especial na politica de satde. (CORREIA, 2027, p.

Uma das ystificativas apontadas para esta crise do capital era debitada aos avancos e
garantias obtidas pela classe trabalhadora das sociedades de capitalismo avancado, que dentre
do pacto social democrata, erigiram o Estado de Bem Estar Social com a exensao
universalizacdo de direitos sociaiestes paisescidindo sobrea acumulagéo capitalista.

Como forma de reacéaoidtervencace conquistasla classe trabalhadoraae retorno
do maximolucro do capitgl € proposta uma reestruturacdo produtiva tendo carus e
estruturantes a liberdade do mercado com redefinicdes no papel do Estado, a quebra do poder
dos sindicatos, destituicAo de direitos sociais e trabalhistas, globalizacdo econbmica e

financeirizacao dos capitais.

O poder do capital financeiro é defeslipelas instituicdes financeirasFundo
Monetario Internacional (FMI), Banco Mundial (BM) e Organizacdo Mundial do
Comeércio (OMC) que, representando os interesses dos Estados mais poderosos do
mundo, pressionam os demais Estados nacionais a adotadféoapae liberacao,
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desregulamentacéo e privatizacao, impondo reformas politicas, econémicas e sdcio
culturais, as quais vao ter implicacdes na soberania dos Estado®o que a estas
aderirem, mediante as condicionalidades de suas politicas intezrRtessr®as. Estas
instituicbes desempenham funcdes relevantes para o ajuste de integracdo dos
S.sriagos mundiais, visando & producédo e a reproducéo do capital. (CORREIA, 2007,

Rizzoto (2000) apontalém dos aspectos citados por Correia (2007), trégdatores
para o interesse do Banco Mundgh intervirnas politicas de sauda) contribuir para o
avanco do projeto neoliberal de gestdo do Estado das politicas pub)icesessidade de
mudar a imagem do organismo perante 0 mundo, dando umadg@umanitaria frente a
globalizacédo da pobreza e da desigualdade social aprofundada pelos efeitos das medidas de
ajuste estrutura em vigor;c) pela salde se constituir uma area importante para os interesses
do mercado com a explorac&mmercialde eanpresas privadas.

Na perspectiva de concretizegusobjetivos o0 Banco Mundialassume nos anos de
1990, uma Al i deran-a no desenvolvimento gl obal
saude, apoiando projetos que pudessem servir aos seus intergsgeentais na missao do
ajuste estrutura2p0 ( CORREI A, 2007, p.

As diretrizes®®e idéias do Banco Mundial acerca de como deveriam estrseiras
politicas de saude foram expressas em documentos quesergntlaramente um projeto de
ContraReformaas garantias e ao modelo do SE€SJa politica de salde construida nos
marcosda reforma do Estado nas décadas de 1970 e #88@ue enuma tentativa de
desregulamentacédo, despolitizacdo e mercantilizacdo da saude

No Brasil uma das diretrizes dessa Carfeforma na gestao estatal das politicas
publicas foi a publicizacdo que imputamavo papel as ONGS, transferindo a mesma a
responsabilidade estataldeste contexto, sdo financiados dois projetos (AIDS | e AIDS 1)
ligados a politica de AIDS no Brasiiendo uma de sua condicionalidade exigida pelo Banco
a inclusédo da sociedade civil, diretriz operacional adotada na justificativa pelo discurso do
capital social adquirido pelas ONGs no trato das problematicas s@&méistantco pano de
fundo real era@mcessi dade de fdAmodi ficar a forma de

4 Segundo Correia (2007) o Banco Mundial produziu varios documentos que expr&sas orientacdes para a

politica de saude norBsil dentre eles: Brasil: novo desafio a salde do adulto (1991) com criticas as garantias
constitucionais constituidas e do SUS, principalmente sobre a premissa de universalidade do acesso aos servi¢cos
de sa¥%de) , AOrgani za- «o0SaWWde sna -Broasei IFi niama i aagreemd a0 p
linha do primeiro documento, alerta para o aumento de despesas para o Estado com a universalizacao da saude,
defendendo reformas institucionais pauta numa relacao-bentficio e ampliacdo dos se&s com servigcos
privados, o %Wl timo documento foid Governan-a do Si
Qualidade de Vida do Investimento Publico e da Gestdo dos Recursos. (2007) versando sobre aumento da
qualidade da gestao e racional&aglos gastos publicos na saude.
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s o c ideslegpgnsabilizando o Estado e repassando esta tarefa para a sociedade civil através
de Oparceriasd ou O6ajuda m¥%Wtuad do voAuntar
2007, p. 17).

A politica de AIDSé, em sua trajetoria de constituigdensionada por dois projetos
antagonicosum quedefende a minimizacdo da atuacdo do Estado na oferta e estruturacéo dos
servicos de saude com liberacdo de servicos mais lu@adimviaiciativa privadae outro
defendido por setores progressistas da sociedade civil, de manutencdo e ampliacdo das
garantias constitucionais e institucionalizacao do direito sob responsabilidade do Estado.

Apesar de todos terem discurso em defesaldid, 8xistem grandes diferencas na

sua concepgdo, principalmente quanto a universalidade, a relagao publico/privado,
a forma de descentralizacdo e de participacdo da sociedade e ao modelo de
assisténcia a saude. (CORREIA, 2007, p.33).

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

Apesar dos avancos na obtencdo de um programa de abrangéncia naoional,
responsabilidade de articular acdes de enfrentamento a epidemia, estas acBes ainda eram
limitadas a visdo médica e governamental, sem incorporacdo da experiéncia e esforcos de
organizacdes ndo governamentais que ja vinham desenvolvendo acdes gargdads civil,
como tambémestas ac¢des governamenteasratavam problemas classicos de gerenciamento,
limitacbes de recursos que atropelaram suas acdes, conforme chamam atencdo alguns
especialistas da area.

A relacdo ddPrograma Nacional de DST/AID®N) DST/AIDS com as organizacdes
nao governamentasomecou a se estabelecer num movimento inicah base naritica e
nacontestacdo as acogsvernamentaiatravés domstrumentos de controle social do Estado
e progressivamente foi sestabelecendo uanrelacdode aproximacdo com construcée

parceria, trabalho conjuntem determinadas ocasides.

[...] o inicio havia de algum modo uma situacdo de oposi¢édo entre governo e ONGS.
Foi um momento fundamental de construcéo do processo atual pelo qualgzgassam
hoje e pela construcdo de uma politica governamental voltada a prevencdo e
assisténcia a Aids. As ONGs lutavamlo conceito de cidadania e pressionavam o
Estado. As ONGs tentando influenciar e definir politicas publieaassumindo

muitas vezes posie8 agressivas, fizeram com que o governo tivesse consciéncia da
propria realidade da epidemia. Na fase inicial da epidemia o governo ndo assumiu a
Aids como questédo de saude publica, frente a outras doencas no pais. A posicdo das



74

ONGs era de criticas comdentes, questionamentos e também proposicdes e
alternativas. (SOLANO, 2000, p. 81)

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

Alguns acontecimentos e acdes ocorridas tanto no ambito da sociedade civil como na
area governamental na década de 18B6ntadas por Galvdo (2002), contribuiram para o
amadurecimento al trabalho desenvolvid pelas organizacdes e suapaedade de
interlocucdo com o Estado que contribuiram para uma ampliacdo do alcance da politica de
AIDS, dentre ele® possivelcitar; a)fundacdo do GAPA S&o Paulofundacéo da primeira
casa de apoio para pessoas com-AIBS (Casa de Apoio Brenda Leejjacdo do Grupo de
Assessoramento técnico em AIDS (atual Comissédo Nacional de AlDflacao, ndrio de
Janeirg da Associacéo Brasileira Interdisciplinar de AIDBIA); inicio de divulgagédo dos
Boletins Epidemiolégicosnicio da distribuicdo de medicamentos para infec¢des oportunistas
pelo sistema publicqyroibicdo da comercializacdo do sangoggcao do SUScriacdo dos
Centros de Testagem e Aconselhamento (CTA&)jzacdo do primeiro Encontro Nacional
de ONGSAIDS; fundacdo, no Rio de Janeiro, do Grupo pela Valorizagédo, Integracéo e
Dignidadedo Doente de AIDS (Pela VIDDA).

Todavia, o Programilacional de Combate a AIDS, na década de seguinte, enfrentara
uma comjuntura bastante adverdavidoa adocaopelo Estado brasileiro de uma politica de
gestdo baseada em pressupostos neoliberais, que apontavam para a reducao de investimento
em gastos puizos, direcionandanvestimentos para setores privados, huma clara postura
pol 2tica de desregul amenta-«o0o de direitos
dificultando a extensao da politica de AIDS como também, a propria consolidacdo do SUS
sofreu ameacas e ataques, na afirmacao de suas diretrizes e principios, num embate constante
entre o modelo de saude publica universal e descentralizado com o modelo privado, conforme

ja mencionado ao longo deste trabalho.

[...] no inicio de 1992 o Ministro Alcenir Guerra e seu assessor, Dr. Eduardo
Cortes, abrem a pagina, mais negra da historia oficial do programa nacional de
DST/AIDS, caracterizado por um nada absoluto, um descaso sem sentido. O proprio
ministro, quando assumiu, deixou claro na impeensie julgava que a saude
brasileira tinha problemas mais prioritArios que a AIDS, e que ndo estava
preocupado com essa epidemia. Durante o IV Encontro Nacional de DST/AIDS
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realizado em S&o Paulo, o entdo rec@ameado coordenador nacional, Dr. Cortes,

foi pessoalmente convidado e esteve presente para ouvir e ser ouvido. De nada
adiantou. Foram dois anos praticamente perdidos nos quais a incompeténcia dessa
gestao do pouco que havia sido construido na primeira gestdo. (SOLANO, 2000, p.
83)

Todavia, mesmoum contexto adverso com contencédo dos gastos e a racionalizacao
da oferta de servicos pelo Estado, pautado em patamares minimos para a saude, a politica de
AIDS exigia 0 maximo. A luta em torno da AIDS sormmia luta de outros movimentos e
organizacdes ernorno da garantia da politica de saude em busca de dimensao publica, de
extensdo universal, integrada e descentralizada, com controle social, base do projeto de
reforma sanitério e do SUS, condicionantes importantes para garantia e ampliagéo da politica
de AIDS e da saude pubica.

Apesar do contexto adverdegleiros(2006) avalia que Programa Nacional de AIDS
gantou forga e prge¢céo,no que tange alado governamentalComo fator para este sucesso,
houve oestabelecimento, em 1993, de um acordo entsilBe Banco Mundia?, em queo
mesmo entra em cena como financiador de projetos na area daBssalposicddo autor
desconsidera o papel politicessencial desempenhado pelos movimentos sociais na
interlocucéo e proposicdo de agendas a serem pactcagiassse organism® 0 governo
brasileira

Numa criticado papel assumido pelo Bando Mundi@brreia (2007) e Rizotto (20P0
situam o aparecimentalo Banco Mundiale do Fundo Monetario Internaciond@MI) no
financiamento das politicas publicas no matogrocesso de globalizacdo econdmacemo
uma clara e direta ingeréncia nos paises chamados emergentes, interferindo na definicao e
implantacdo de politicas sociais na perspectiva de orientar o Estado no gerenciamento do
gasto publicocomo forma de asgarar os pagamentos dos empréstimos feitos pelo pais,
direcionando o0s investimentos econdmicos para 0s interesses privados de empresas
multinacionais.

O financiamento do Banco Mundial possibilitou a reestruturacdo do Programa
Nacional, estabelecendo commal de suas diretrizes o repasse de recursos para 0s estados e
municipios para estruturacdo de programas locais, como também o estabelecimento de

concorréncia entre as ONGs para financiamento de prijetas areas de interesse do

RO val or t o tfimalizadd ers1998 foipde 250 reilhdes de délares, sendo 160 milhdes de dblares

0O empr®stimo do Banco Mundial e 90 mil h»es de d- 1| ar
% De acodo com Solano (2000), no periodo de 1993 a 1998, foram contempladas 220 organizacdes com
financiamento do Programa Nacional, sendo 559 projetos com uma média de 2,5 projetos por entidade, sendo
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programa. Este Ultimo asge foi interpretado pelos movimentos ligados a AIDS num duplo

sentido, apontado por Solano (2000);

Se por um lado, questionaga a possibilidade de cooptacdo das ONGs/AIDS pelo
governo via a transferéncia de recursos por meios de projetos aprovadmsy@or
podese destacar a possibilidade de um envolvimento mais efetivo nas direcdes
governamentais tomadas no ambito da saude. (Ibidem, p. 59)
De certo, pela heterogeneidade de organizagfes e perspectiva politicas da ONGs que
entraram neste process@orioi possivel afirmacom certeza que nao houve capitulacdes, no
entanto, o que se pode afirmar, com base na postura de algumas ONGs/AIDS mais

tradicionais e combativas, que estabelecendo relacdesstanoEEom base em:

Preservar constantemente suaoaoimia, assinalando os limites do inegociavel.

Muitas vezes, véerse obrigadas a direcionarem sérias criticas, denuncias publicas e

acOes judiciais contra o Estado, quando a decisGes governamentais ferem principios

éticos e politicos, ou quando ndo cumpian papel na garantia do direito a saude

dos cidadaos, especialmente daqueles soropositivos ou com AIDS. (SOLANO,

2000, p.60)

A postura assumida pelos movimentos sociais e o fundamentos da satde como direitos
e responsabilidade do Estado foram fundaaismpara os processos de discussado e pactuacées
junto ao Ministério da Saudes o Banco Mundial Defendendodeterminadas diretrizes e
principios politios e operacionais da saufteam imprescindiveispara a estruturacdo dos
programas nos niveis locais coan priorizacdo de quatro eixos: prevencdo, assisténcia,
vigilancia epidemiolégica e desenvolvimento institucional, sendo a prevencédo prioridade,
realizada por meio de atividades massivas na area de informacédo, educa¢do e comunicacao,
principalmente intervegbes comportamentaiefinindose competéncias entre esfera
nacional, estadual e municipal na operacionalizacao das acfes da politica de AIDS, bem como
as articulacbes entre os diversos ministérios e secretarias de salde no que se refere aos
servi¢os desaude e vigilancia epidemioldgica.
Estasdirecbes assumidas estabetaoeo avanco da politica de AIDS, mesmo com as

implicacbes postas pelo projeto de tentativa de desmonte do SUS e da minimizacdo da
politica de saudgustificada porBastos(2006), sobetudo,pelaa intensa militancia politica

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

que 57,65 eram da regido sudeste, 10% do sul, 18,8% do eor@l@8 do centroeste e 4,8 % do norte no
AIDS I.)
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servicos de saude na perspectiva de consolidacdo BliSexemplo expressivo desse
processo foi a politica de medicamentagiestinada ao combate do virus ABDS. A
disponibilizacdo das drogasouxe possibilidade para que o organismo infectado pudesse se
recompor, com uma reducao das infeccdes ditas oportunistas, que surgem devido a debilidade
das defesas bioldgicas do inidivo, por exemploa tubeculose, g r mi t | reslpessapsl e i
vivendo com AIDS puderam retomar suas vidas cotidianas, sem 0s sobressaltos dos
sucessivos epis-dios d&l). doen-ao. (BASTOS, 2

O acesso a esta novidade médieaonstituiu num duro cammle luta entre 0s grupos
sociais organizados e as industrias farmacéuti€s. movimentos sociais tentavam
transfor mar O acesso ao coquetel iuma med
deveria chegar a quem precisasse sob responsabilidade do Esteéaoum produto de
mercado, chegando apenas a quem pudesse pagar como pretendiam os fabricantes.

Uma conquista importanteisto que a distribuicdo de medicamentos amtrovirais
na politica publica de sat@éen todo mund@raapenas para 10% das pessivdectadas até a
década de 199Quandoa fies magadora mai oria, nh«o se ben
morrem precocemente como se Vi vVv@ASO©In2006e mor
p. 65)

A introducgéo do coquetel, combinacdo de-agtiovirds, determinou uma profunda
inflexdo na vida das pessoas infectadas pelo Mi¥endo com AIDS, uma
revolugdo bem sucedida, que nado isenta de riscos e incObmodos, que ja dura uma
década. No plano individual, o coquetel determinou um aumento dramatico da
sobevida dos pacientes com AIDS e uma reducdo muito importante de doencas
oportunistas, que afligiam o cotidiano desses pacientes e |hes impunham
hospitalizagc6es dolorosas e muitas vezes prolongadas. (BASTOS, 2006, p. 73)

No Brasil, além dos interesses e@nrcos das indastrias farmacéuticas os
movimentos a favor de uma politica publica de distribuicdo de medicamerosseir
confrontar com as orientages do Banco Mundial de reducdo dos gastos publicos, gerando
sérios embates entre governo e a sociedade v ONGSAIDS, com base no principio
constitucional da saude como direito do cidaddo e dever do Estado, realizaram, segundo
Camara e Lima (2000¢diversas manifestacdes publicas, acdes judiciais e pressao politica

para que o governo brasileiro garargissacesso aos medicameftos

2" Em 1991 tem inicio o fornecimento do AZT, em 1995, alguns medicamentos para doencas oportunistas, e
finalmente em 1996, através da lei n 9.313, passoa obrigar os governos municipais, estaduaederdl a
fornecer na rede publica de salide os medicamenteetntiirais.
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A possibilidade do acesso a alguns medicamentosedravirais via $S resultouem
uma reducéo significativa da mortalidade e do numero de internacdes e infec¢bes por doencas
oportunistas, fazendo com que o governo brasilpoupasse com internacdes e investisse
cada vez mais na producédo local dos genéricos destes medicamentos, a fim de tornar viavel o
acesso o tratamentd Esta producdo nacional, segundo o Ministério da Satde (2009) é um
fator essencial para a manutencastd politica.

O impacto da politica de distribuicdo pode ser perceladdabela 2, aondebserva
seuma queda acentuada do numero de Obitos no pais a partir da distribuicdo da terapia anti

retroviral (coquetel) no ano de 1996.

Tabela 2- Distribuicdo demedicamentos ArtiRetrovirais dos anos de 1991 A 20fahte
(Galvao 2000)

Anos Medicamentos Custo N° de 6bito
disponibilizados

1991 AZT - 8.162
1992 AZT - 97.73
1993 AZT - 10.820
1994 AZT - 11190
1995 AZT - 11.482
1996* AZT, ddl, ddc, 3TC, 34 milhdes de dolares 10.090
Saqunavir e Ritonavir
1997 INDINAVIR e d4T 224 milhdes 8.360
1998 Nelfinavir, Nevirapina e | 305 milhdes 7.493
Delavirdina
1999 Efavirenz 336 milhdes 5.362
2000 303 milhdes 3.425

*Inicio da distribuicdo gratuita e universal tfiterapia, ou seja, uma combinagcdo de trés-ratrbvirais, conhecido

popularmente como coquetel.

Os dados indicam uma reducao significatives Obitosnotadamente a partir do ano
1996e aintrodugédo de novos medicamentdssta deremédios a satistribuido pelo sistema
publico. Tambénobservaseum aumento considerado do cugtra aoferta O impacto deste

% A universalidade do acesso aos medicamentosretntivirais é um horizonte politico perseguido pelos

movi ment os soci ai s que l utam nestei veammd 0da® dd¥de
condicionamentos como o dominio da informagcdo sobre os medicamentos e meios de aquisicdo, as condicfes
econOmicas disponiveis e a equacdo entre oferta e procura pelos mesmos, além dos interesses do mercado que
lucram com a doenga.
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custo pode ter sido amenizado com a reducado das internacdes, como pelo inicio da producao
nacional de alguns componentes do coquetel pelo gobeasdeiro, no enfrentamento com

as industrias farmacéuticas detentoras dos direitos de propriedade intelectual e industrial dos
mesmos.

Segundo dados do Ministério da Salueuve entre os anos de 1995, uma queda de
aproximadament®0% na taxa de Obitoo pais. Ja o numero de internacbes por doencas
oportunistas, como tuberculose, pneumonia etc, teve uma reducéo de 80%. De 1997 a 2001,
358 mil internagdes por doengas oportunistas foram evitadas, gerando uma economia de 1,1
bilhdo.(MS, 2009)

Mesmo com e resultados do uso do coquetel, tespacritica a necessidade da
pesquisd de novos medicamentos contra o HIV/AIDS, com o desenvolvimento de novas
drogas (antretrovirais e profilaticas), a pesquisa de vacinas (imunizadoras e terapéuticas), e o
controlede doencas como a tuberculose, que ressurgem de maneira drastica associada ao
quadro da AIDS no mundo.

Além da garantia do acesso aos medicameatwsprescindivel também a garantia ao
acesso aos exames de diagnostico tanto de deteccdo da presencasdoomio de
monitoramento ao tratamento de pessoas vivendo com AIDS. O acesso a estes servicos
representou e ainda representa um problema grave de saude publica. Exigindo também acdes
politicas e judiciais para garantir este direito.

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

qualidade, bem como aos interesses antagonicos que disputam posicdes neste campo,

%9 vVista contra 0 pano de fundo da histéria, a rapidez da resposta da ciéncia & pandemia da AIDS foi
impressionante. Em dez anos, identifitmium agente causalo virus da imunodeficiéncia humana (HIV),
mapearanme analisaram seus genes, descobriram etdemm drogas que atuam contra ele e desenvolveram
vacinas até um estagio pecBnico. As pesquisas sobre AIDS rapidamente atingifare muitas vezes
ultrapassarami as fronteiras da ciéncia tradicional, incluindo as disciplinas biomédicas, clinicas,
epideniol6gicas e sociais. Esta resposta € ainda mais impressionante consigeranclamplexidade do HIV

suas variabilidadegrologicas o fato de néo existir somente um, mas dois agentes a serem combatiddse(HIV
HIV-2) e as dificuldades de identificagus mecanismos patogénicos. Somos tentados a considerar este tipo de
progresso sem precedentes. Pela primeira vez, o ativismo esta desempenhando um papel importante como
catalisador para acelerar as pesquisas, o desenvolvimento e a aprovacédo de dragamieruquantidade de

recursos e, ao mesmo tempo, inspirando outros movimentos de defesa especificos a doenca. Surgiram questfes
politicas e morais, provocando discuss@es em relagcao aos gastos com a AIDS. (MANN ET AL, 1993, p. 111)
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exigindo vigilancia constante e capacidade de repgéoadentativas de reducao ou negac

de direitos.

3. JUVENTUDE CONTEMPORANEA
3.1. Retratos de uma categoria social

A juventude vemdesde meados de 193%htrando na pauta dos debates atuais vista
por uma dupla dimensdo A primeira mais recorrente e aiitigaqual éassocida as
problematicas coma violéncia, 0 uso de drogagjravidez e outras solicita intervencdes
publicas na perspectiva de reducéo, controle e prevencéo de suas conseqiéncias. A segunda
por sua potencialidade politica e soc@le éexpressgelosmovimentos culttais e modos
de sociabilidade propria de estilos de vida contemporéanea.

Devido a est visibilidade diversos organismos nacionais e internacionais vém
realizando estudos e pesquisas sobre o universo juvenil, na tentativa de producdo de
conhecimentos que psam orientar as politicgsvernamentaipara este segmerito

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

conhecimentos adequado as suas necessidades pessoais e sociais.

E importante indagar sobre o significadods e r  gnoumenmado como o de

hoje, globalizado, culturalmente diversificadmltado para as novas tecnologias
digitais; atravessando diversas crises que vao além do econémico para ingressar no
institucional, em uma sociedade cuja democracia enesatprofundamente afetada

por situacdes de extrema pobreza, exclusdo e iniqliddte.essas situacbes de
exclusédo, aliadas as desfavoraveis condi¢cdes socioecondmicas, que constituem
cenarios significativamente comprometedores para o0 processo de integracdo e
inclusdosocial dos jovens. (WAISELFIS2007, p. 09)

Nesse contexto, ha necesgle de articular o debate sobre a juventude aliado aos
modelos de desenvolvimento social e econémgtoimplica na experiéncia de ser jovem em

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

para este segmentlihes reservando papéis, lugares e requisicoes.

%0 A Organizacdo das Nées Unidas para a Educacéo, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO) realizou uma série de
pesquisas nos anos 2000 sobre tematicas ligadas aos jovens nodBrdasel elas podem citar: Drogas nas
Escolas (2002); Mapa da Violéncia: os jovens no Brasil (28®Bl);Juventude e Sexualidade (2004); Violéncia

nas Escolas (2004) e Cotidiano das escolas: entre violéncias (2006).
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Segundo dadodo Instituto Brasileiro de Geografia e EstatisitaGE), em 2006,
havia uma populagdo de I331milhdes de jovens na faixa etaria de 15 a 24 anos no pais,
representando 17,6 % da populagatal. Afirma tambémque apesar da ocorréncia de
mudancas na configuracdo da populacéo brasileira nas dltimas décadas, com o aumento do
percentual de idosos e diminuicdo na taxa de natalidade, o percentual de jovens ainda é
significativo na piramide etarfado pais.

A regido Norte, segundo a mesma fonte, apresenta uma incidéncia maior de jovens
com um percentual de 19,7 %, sendo que no Par&eeld,6% da populacdo na faixa etaria
de 15 a 24 anos.

Este continente juvenil requer uma atencdo estatdbmecimento de servigos de
educacéo, saude, esporte, cultura, lazer, emprego e renda que possibilitem a esta parcela de
populacdo oportunidades de desenvolvimento de habilidades e competéncias para o
enfrentamento das demandas, desafios e responsadslidadvida futura. A auséncia ou a
precariedade dessa intervencdo, bem como sua desarticulacdo com o0s interesses e
necessidades demandadas pelos jovens confoiéna o aprofundamento do quadro de
exclusao, violéncia e desperanca com o futuro exprepsaparcelas deste segmento.

Um retrato da situadp social dos jovens no Braglfornecido peloRelatério de
Desenvolvimento Juvenil de 2087 que apresenta algunindicadores que possibilitam
mensurar o grau de dificuldades e fragilidades dos jovensdimasiem relacdo a educacao,
saude e renda dos jovens na faixa etaria de 15 a 2#-anos

Sobre 0 aspecto educaciogmalRelatério indica um percentual de 2,1% de jovens que
nao sabiam ler nem escrever no Brasil, sendo que na Regido Norte este percenfjéte
o mesmo do estado do Para. Este percentual poderia ser maior, pois a pesquisa desconsiderol
as areas rurais de todos os estados brasileiros, onde tradicionalmente as pessoas analfabeta

estdo mais presentes.

3L A taxa de natalidade no Brasil em 1980 era de 21,1% , em 2004 passa a 18,5%, a populac&o acima de 64 anos
passa de 4% a 7,1% e a populacédtad25 a 64 anos) cresceu de 36,6 % a 48,4%, no mesmo periodo.

%2 0 Relatério de Desenvolvimento Juvenil bassetem critérios semelhantes do indice de Desenvolvimento
Humano (IDH), trazendo dados que mostrem a situagao da juventude em varios espectsaside, educacao,

renda e outros.

%3 A Assembléia Geral da Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU) definiu a juventude, pela primeira vez, em
1985, para o Ano Internacional da Juventude. Ao subscrever as diretrizes para o planejamento posterior e o
acompahamento do setor da juventude, a Assembléia definiu como jovens as pessoas entre 0s 15 e 0os 24 anos,
sem prejuizo de outras definicbes de Estadembros. Quando a Assembléia Geral aprovou o Programa
Mundial de A¢&o para a Juventude até o ano 2000, aeitpre a Assembléia Geral definia a juventude como a

faixa etaria de 15 a 24 anos. No entanto acrescentou que, para além da definicdo estatistica, o sentido do termo
juventude variava em diferentes sociedades em todo o0 mundo e que as definicbes dejhesr@omdmudado
continuamente como resposta a flutuagdes das circunstancias politicas, econdmicas e socioculturais
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O perfil dos jovens analfabetos, sago o Relatorio, os localiza nas familias de menor
poder aquisitivoaondea rendgper capitachega a 0,44 do salario minimo vigente na época,
isto € menos de 1/3. Mostra também que esta situacao expressa um ciclo de reproducéo do
analfabetismo, pois naomposicao familiar destes jovens, 56% dos pais e 57,1% das méaes
nao sabem ler e nem escrever. A partir de um recorte de género e raca, desta populagcéo jovem
analfabeta, 3,2% de jovens sdo do sexo masculino e 1,6% do feminino, 1, 4 % sé&o
considerados branse 3,3% sao negros.

Continuando ainda sobre o aspecto educacional, mais da metade (53,1%) dos jovens
de 15 a 24 anos, estdo fora da escola. O restante ersemiratriculadosem séries
incompativeis com a sua idade cronoldgica, em decorréncia de fedonesingresso tardio,
historico de repeténcia e abandono, apontados no relatorio.

Detalhando ciclo escolajue se localizam os jovens Relatério, aponta a seguinte

situacao expressa fabela3.

Tabela 3: Situacéo educacional dos jovens de 15 a 24 mo@asil, regido norte e estado do
Para2006.

UNIDAD w |2 g &
E/ < |08 o )
S5 | N S S Sl |8 3
REGIAO |FE | & 8| % Z S| % = 5| o 2
(e m | w < L Q| @ O 4
o |£ 3327 322 3|ubll |55 |E
< Loalmwm |3 Q9oe|lS5ale a5 o |o
zZ << | x O n Al x Olun O|la >|un = N -
BRASIL | 53,1|0,2 125 | 1,1 220 [ 10 1,1 8,9 0,1 100,0
NORTE | 53,0(0,3 16,4 | 2,2 20,6 [ 0,8 1,2 54 0,1 100,0
PARA 55,1|0,1 16,3 | 3,0 19,1 | 0,7 1,7 4.0 0,1 100,0

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

Um percentual maior que a metadi@es jovensna faixa etaria de 15 a Zhos nao
estuda Dos que estdo estudando, o maior percentual esta no ensino fundamental e médio.
Outro elemento que demonstra a fragilidade da situegdcacional dos jovens apontade
respeito asanos de estudo acumulados pelos joveas,quais pvens negros tém 16,7%
menos escolaridade do que os jovens da mesma idade branc@s/%a@amos de estudo dos

jovens negros e 9,3% anos dos considerados brancos.
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Numa comparacédo entre a situacdo de estualoenda familiaper capitaé possivel
perceberuma relagdo bastante estreita entre renda familiar e nivel de edewcaféone
Tabela 4
TABELA 4. Nivel de educacéo e renda per capita

VINCULAGAO COM O MUNDO | ANOS DE ESTUDO RENDA

DO TRABALHO

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

Por estes dadppodese afirmar que os jovens que trabalham e estudam tém melhor
nivel de renda familiar e de escolaridade daqueles que so trabalham, e estes maior daqueles
gue néo trabalham e nemuwedam. Os dados interferem em argumentos bastante difundidos
tais como: o argumento de qagueles que témondicdes de somente dedisar aos estudos
tem mais chance de obter uma maior renda e, outro, de que o trabalho é uma forma de
melhorar a condicdo déda do trabalhador. E evidente que a andlise destes dadekevar
em conta outros elementos nao identificados e necessarios para explicacdo desta situacgao.

Sobreo Estado do Parélados do IDEB de 2008locam o estado nos ultimos lugares
em relacda avaliagcdo sobre a educacao basica no pais, estando na 272 posi¢cao nas séries
iniciais de 12 a 42; na 21° posi¢éo nas séries de 52 a 82 e no 25° no ensino médio, ficando atras
de outros estados da regido como Acre (14° posicdo nas séries de 12 aaf de73%e 82
séries) e Ronddnia em 9° lugar no ensino médio.

No aspecto tocante a saude, o Relatério traz um retrato das principais causas de
mortalidade dos jovensc onsi der ando um Aindicador di f
vulnerabilidade da juvénde ndo s6 do Brasil, mas também de diversos paises da América
Latinaed o mundoo (WAILR®L)FI SZ, 2007

Os expressivofndicesde mortes neste segmento chamam a atencéo, pois contraria a
l6gica naturaljue dita que pessoas mais jovens ndo tenhamniareupcao abrupta de suas
vidas muitas produzidas pomtercorréncias associala violéncia, ao uso e abuso de
substancias quimicas nocivas a saude, acidentes de transito, suicidios e contagio por doencas

infecto contagiosas comafdDS, que impactarmos padrdes de mortalidade juvéhil

% Ver VERMELHO, L.L e MELO JORGE, M.H.P. Mortalidade de jovens: analises do periodo de 1930 a 1991(a
transicdo epidemioldgica para a viatéa). Revista de Saude Publica n. 30, 1996.
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Ainda segundo a mesma fonts mortes por causa naturais sdo na populacdo nao
jovem é 90,2%, na populacdo jovegira em torno de 27,2%, sendo 72,8% sao por causas
nacnaturaishomicidios, acidentes e suicidios etc.)

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude, as maiores taxas de violéncia juvenil
referemse aspraticas que vao de intimidacao, brigas e até formas mais graves de agressao e
homicidios principalmente nos continente Latino Americano e Africano, endeidia
focaliza os jovens como principais vitimas e autores da violéncia, considerando o0s jovens
Apobreso como potencial mente M@Amauso, desc
contextos e determinacdes que estado no bojo deste processo, ndo se pergiatAmerica
Latina e Africa ttm em comum para que seus jovens morram de forma vimlengas perto
ainda, porque metade dos jovens brasileirgsmnastrendo

No Brasil, os jovens constituem um segmento particularmente vulneravel a
mortalidade, revetedo uma realidade de poucas esperancas de futuro a maioria deste
segmento, uma das facetas do processo de extrema desigualdade, que submete cada vez mal
estas parcelas da populagcédo a condicbes de vida precarias e desumanas e outras de extrem
consumo e dentagdo, onde a violéncia é uma forma de reagdo que impossibilita qualquer

saida numa outra perspectiva.

Tabela5: Taxas (em 100.000) de mortes juewiolentas segundo causas no Brafiegido
norte e estado doalPa 2005.

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

Fonte: Relatorio Juvenil, 2007, p.97.

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

manifestago de atos violentos desencadeados por determinados grupos sociais.
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Os jovens parecem ser 0 segmestoial que mais é atingido por esta desigualdade,
guando nos guestionamos quais sao os jovens que morrem no Brasil? Segundo dados do
Relatério Juvenil de @7, praticamente 90% do total de dbitos juvenis por causas violentas
sdo de homens. A maior propor¢cdo concentra nos homicidios (93,5%), e a menor nos
suicidios (76,2%). Essa tendéncia se mostra em todas as regifes e na quase totalidade dos
estados brasiies.

Ao se verificar o fator raga/cor, natese taxas de mortalidade diferencisa@atre
brancos e negros. Os negros morrem menos de acidentes ligado a transporte (17,9 em 100
mil) contra 26,6 % dos jovens brancos. Em relacdo aos suicidios, as taxaambos 380
préximas as dos negros: 4,6% e 4,0% respectivamente, mostrando certas diferencas entre os
diversos estados e regides, preponderando nas regides Sul e Sudeste os suicidios de brancos
nas regiées Norte Nordeste os suicidios de negrdsa exemjo da regido Norteo estado
do Amap4 que segundo dados dexdtimentce Neves(2009) teve em 2002, um aumenta de
400% de suicidios acima do verificado na populacao total do estado,

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

No tocante a mortejuvenis por fatores internosstasgeralmente sdo dewentes de
patologias, que segundo analistas, estdo diretamsatéonadoss possibilidades de acesso
a servicosassisténcia a saudk qualidadedisponiveis nos estados e municipios; a renda
familiar disponivel para alimentacdo adequada; as condidéesnfraestrutura e de
saneamento basico do local de moradia e outros fatores reladanaikponibilidade e
acesso a bens e servigos produtores de salude no sentido mais amplo do termo.

Apesar de as taxas desse tipo de mortalid@san menores do quas mortes por
causa externa, elas denunciam a situacdo das politicas publicas e sua ma distribuicdo de

servigos publicos, que interferem diretamente na permanéncia desta situacao.

O estado de salde é um catalisador de circulos virtuosos ou pervenrsdacém a
pobreza. Um circulo perverso freqliente é o de que os pobres tém mais
possibilidades de adoecer e, ao perder a saude, tém maiores dificuldades para buscar
alternativas para enfrentar a pobreza. Na situacdo inversa, a melhoria no acesso a
salde da@os de melhores possibilidades pangaiéla. (KLISKSBERG, 2000, p.

64)
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Um dado que pode ilustrar esta situacdo na Regido Norte, particularmente, no Estado
do Paraque apresenta quadros expressivos de desigualdade que condicionam a sua populacao
a conwéncia com sérios problemas de iréstrutura sanitaria e de saude, contribuindo para
que a regidonos ultimos angscontinue ter a maior taxa de mortalidade por caasas
doencas42,5 em 100 mil jovens de todo o pais.

Sobre aproblematica da epidemide AIDS, umasérie histérica elaborada pelo
Ministério da Saude, englobando o periodo de 1980 a junho de 2009, aponta um total de
544.846 casos registrados da doemigs, quaisb4. 965 sao jovens, sendo 10.337 na faixa
etaria de 13 a 19 anos e 44.628 enf@0 e 24 anos. Somente no periodo de 2000 &2006
0s jovens representaram 80% dos casos tetdificados

No conjunto dos casos em jovens, Regaa ocorréncia de umaescimento da
infeccdo em mulheres no segmejaivem de 13 a 19 anos. Em 2005 ,H#&se uma relacéo de
6 meninos para cada 10 meninas, ja em 2008 foram 323 meninas para 264 meninos e, em
2009, 78 meninoparal36 meninas. Também indica um crescimento da taxa de incidéncia
em jovenhomossexuaide 13 a 24 anos, eram 1997, 29,0% dosscasam 20070i 43,2% o
indice de aumento.

Além da precariedade das condicfes de vida e a fragilidade das politicas de educacao e
saude, outro elementque pode corroborar para esta situacimtre outros fatoresaoas
implicacbes da organizacdo soct® género e heranca patriarcal que nao possibilita a
negociacéo para o uso do preservatae relacdes sexuais.

Contraditoriamente a esta situacdo dados do Ministério da Saude (2008) revelam que
0s homens usam mais preservativo do que as mulheresdd®,homens entrevistados
afirmaram o uso de preservativo na ultima relagdo sexual contra apenas 29,7% das mulheres.
Entre os jovens de 15 a 24 anos, 63,8 % usaram preservativo na primeira relagdo sexual,
contra 57,6% das meninas. Este dado de uso deryatge peloshomens, nao reflete no
aumento proporcional dos casos por exposicdo sexual entre as mulhere)teses#s,9

% dos casos em 20070s alertando para o questionamento destes dados.

% Na faixa etaria de 20 a 24 anos, peresbetendéncia de crescimento no nimero de casos, e de leve
decréscimo no numero de 6bitos a partir de 1999. Ressatiae nos anos 1993, 1998 e 2004 houve importante
ateracdo dos critérios de definicdo de casos de aids, o que pode ter influenciado a tendéncia observada ao longo
da série historica.
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Este recorte da situacao social dos jovens exclui algex@eriénciaem queestes
sujeitosndo sao visis apenas pelo lado mais fragilo lntanto sdo estas desvantagens que
vem cada vez mais impulsionando os debates e intervengdes sociais e estatais em torno dos
Aprobl emas da juventudeo.

Castro e Abramovay (®5) argumentam que varios estudos sobre juventude recorrem
ao conceito de vulnerabilidade para explicar a situacatidea. No entanto, este termo para
as autoras ndo tem sentido Unécado pode ser visto apenas pelo lado negativo associado ao
risco ouas fragilidades que enfrentam os joveflertam para uma dimenséo dialética do
conceito,em quese articula o lado negativo (obstaculos e incertezas), mas também, um lado

positivo que, ver a possibilidade de resisténeiasudancas por parti®s sujeitos

Se muitos jovens séo envolvidos em violéncias, muitos também séo jovens que estao
tocando suas vidas, sobrevivendo, pavimentando carreiras, como sdo muitos 0s
envolvidos em experiéncias de cultura, de empreendedorismo, de atividades
comunitd&ias. S&o jeensquevivendo em areas de pobreza, reagiram por sua conta
ou com a colaboracdo de instituicdes véarias que estdo em projetos artisticos,
ecolégicos, politicepartidarios ou desempenhando a¢cées em &reas de caréncia, ou
seja, que mudaram os sinais dasethbilidades. Tais jovens precisam de politicas,

de amparo do Estado para prosseguir em tal ativismo, em tal rumo (CASTRO;
ABRAMOVAY, 2005, p. 64)

O enfoque da vulnerabilidadé fortemente enraizad nas ac¢des voltadas aos
adolescentes e jovens no contexta epidemia de Aids no Brasdesdenotificacdo dos
primeiros casos da doenca nessa populacédo no inicio da década de 1990. Isso influenciou
sobremaneira na concep¢ao e modos de intervencao com esse publico nas acdes de prevenca
sob a otica de potencgaresponsaveis pelo aumento dos casos no seu grupo, desconsiderando
0s contextos e diversidade que encerram estes sujeitos.

Atualmenteas acfes dirigidas aos jovens no contexto da AIDS ag&gumindo uma
concepcao de que os jovens tenham que resistotmtdculos e incertezas do mundo, base da
idéia de protagonistanum exerciciale poder e vocalizacdo de suas demandas erogést
de politicas de juventude. Assiog jovens passariaaser percebidos como atores politicos e
autbnomos na definicdo dasliticas, na tentativale reverter uma légica adultocéntrica

fortemente enraizada neste campo.

% O debate contemporaneo sobre protagonismo juvenil tem valorizado condutas e construcéo de projetos dentro
dos limites @ legalidade e do socialmente instituido, deixando de lado préaticas protagdnicas que vao de
encontro a lei, mas que também sao praticas de exercicio de poder dos jovens.
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Sposito (200Pquando se refer&s politicasem quea juventude é foco central, chama
atencdo para a definicdo do que estd se tratando por juventude, poioseguedma, o
significado de ser jovem néo se apresenta da mesma forma em todos os lugares e tempos. Ela
pode ser tratada como mera categoria analitica ou representar uma situacado vital, uma
condicdo social com caracteristicas propriasseuratada comarupo social relativamente

homogéneo, ou ser uma palavra somente.

Mesmo no interior do Estado, as politicas publicas de juventude comportam
diversidades de orientacdes e podem disputar recursos e operar diferentes definicbes
de prioridades em face de @agrpoliticas. Podem estar mais préximas de modelos
participativos e democraticos ou serem definidos com base no que, no Brasil,
tradicionalmente foi designado como cidadania tutelada, ou apenas como forma de
assisténcia e controle do Estado sobre a sabéedmbretudo para os grupos que
estdo na base da piramide sodi@POSITO;,CARRANO, 2003, p20)

A analise dos programas governamentais no cam@gd@a ou de qualquer politica
publica ou acdo governamental aos jovelesnonstram inevitavelmente, umaofma de
concepgao desses sujeitos com lemedois modelos recorrentes, um ligadaiato de vida
e outrona relacdo destes com o mundo adulto, reproduzindo, nos proprios projetos dos
jovens, nocdes e discursos dominantes do adulto. Mesmo com a abedusavpcalizacao e
pratica politica dos jovens, as ac@® em sua maior patee f i ni das dentr o d
de distanciamento, tutela ou subordinacdo da sociedade diante doOE$&RIOSITOQ

CARRANO, 2003, p. 21)

3.2.Juventude e Politicas Publicas

No que concerne as politicas publicas dirigidas a juventude, segundo Martins (2002),
Novaes (2002), Kehl (2004) e Castro (2004), o modo cansociedade e 0s governos
entendem essa fase da vida norteara os modelos de acdes dirigidos a esse publiapog odavi
autoregeforcamqueessa tarefa néo é facil, p@sategoria juventudencerragpluralidade de
dimensfesociais, culturais e politicas que mudeomstantementeo processo historico das
sociedades.

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

adolescéncia e juventude. Segundo Martins (2002, p. 19), algumas pesquisas sobre juventude
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utilizam a definicdo estabelecida pela Oigagdo Internacional do Trabalho (OIT), que
divide a juventude em dois periodos, o periodo da adolescéncia e o da juventude propriamente
dita, considerando a adolescéncia como um periodo que vai dos 15 aos 19 anese ABota

anos como ponto inicial da @dscéncia porque, segundo 0 mesmo autor, sspdee neta

idade o jovem ja tera alcancado um nivel de escolaridade que Ihe permita acesso ao mercado
de trabalho, estendende até aos 19 anos como marco final dessa fase. Aos 20 anos uma
nova fasenicia, chegandaté os 24 anos, a fase propriametita da juventude.

Nessa forma de conceber a juventude, fica clara a nocdo da etapa de vida como
preparacao para o trabalho e suas responsabilidades, onde a fase inicial da adolescéncia seria .
etapa do inveshento na educacdo com aprendizagem dos conteudoscsdici@ais para o
mundo do trabalho e a juventude a fase da insercdo no mercado de trabalho. Analisando

criticamente essa definicdo, Kehl (209497 afirma:

Adolescéncia na modernidade tem sentildo uma moratdria, periodo ditado de
espera vivido pelos que ja ndo sao criangas, mas ainda ndo se incorporaram a vida
adulta. O conceito de adolescéncia é tributario da incompatibilidade entre a
maturidade sexual e o despreparo para o casamento. Ou tadobiéiato entre a

plena aquisicdo de capacidades fisicas do adulto [...] e a falta de maturidade
intelectual e emocional, necesséaria para o ingresso no mercado de trabalho nos
paises capitalistas e, mais recentemente, a escassez de empregos obrigam o jovem
adulto a viver cada vez mais tempo na condicadadelesceni® dependente da
familia, apartado das decisfes espansabilidades da vida publiceacapaz de

decidir seu destino.

Essa forma de conceber a juventude paatam interesses de uma sociedadee q
desconsidera as diferenciacfes de oportunidades entre esses sujeitos, ndo levando em contz
outras dimensdes postas para a compreensao dessa categoria social.

Novaes (2002) afirma que a compreens«o
vao desde aiohensdo bioldgicgdda maturacao fisioldégica e do ciclo de Vidadimensao
psicolégi@a ([do gosto pela aventura e maior curiosidaddo entanto, ressalta que sdo os
aspectos socihistoricos e temporais que permitem maior compreensdo do que seja a

juventuck e critica a forma naturalizada de compredadé

Quando falamos em juventude, muitas vezes o fazemos como se houvesse um ciclo
natural e universal da vida. Fada como se em todas as sociedades as etapas da vida
T infancia, adolescéncia e juventude,tmn@adei fossem bem demarcadas e da
mesma maneira. Por ®m, al ®m do fato de
producdo de um processo historico, ha diferencas entre os jovens que sao
contemporéneos e vivem em uma mesma sociedade. (NOVAES, 2002, p. 46).
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Continuando sua argumentacdo, a autora defende que sdo os aspectos de
pertencimento de classes sociais distintas, das relacbes de género, de estilos de vida, de local
em que habitam os jovens que explicam o conceito de juventude. E como esses @&pectos
sdo homogéneos e iguais em todas as sociedades e grupos sociais, nem acontecem do mesm
modo em todos os tempos, afirma que nao se pode falar de juventude, mas de juventudes.

Martins (2002 p. 39 refor-a essa i1id®i a afirmando
juventude, é preciso considerar a diversidade econ6mica, social e aylieiesisacategoria
encobreo. Acredita que na sociedade capital
sociedade de consumo, massificada, por meio da qual se padronizzorsg@astamentos,
onde se cria certa homogeneizacéo e certa cultura juvenil, mesmo nessas sociedades € precisc

reconhecer as diferengas entre os jovens.

Acredito também que temos de pensar nesta grande diversidade entre os jovens, seja
com relagdo ao trabie, seja com relacdo a escola e ao lazer. Muitas vezes se pensa
que o jovem nédo gosta de trabalhar por que fica empregado um tempo e depois passa
um periodo sem trabalhar. Ou que prefere viver com seu grupo, com sua tribo,
dedicado a uma atividade maisaperosa, em vez de trabalhar e ser mal remunerado

ou de estudar. Concordo, também, que as manifestacBes dos jovens se ddo das mais
diversas maneiras, sendo préprio deles gostar de viver em turmas, em grupo e isso é
fundamental para a sociabilidade del&$ARTINS, 2002, p. 38).

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

modificando e produzindo outros conceitos e ampliando suas fronteiras.

Até pouco tempo se definia o fim da juventude quando o individuo mostrava
condicdes de sobreviver e de construir familia. Esse seria o come¢o do mundo
adulto. A prépria historia, porém, estd modificando esse conceito, porque 0s jovens
terminam o curso médio ou ensino superior e continuam vivendo na casa dos pais;
ou seja, o periad da juventude se ampliou. Portanto, os conceitos mudam, e a
prépria sociedade estd engendrando um novo modelo familiar, uma nova cultura [...]

o fato € que as pessoas estédo criando novas formas de sobrevivéncia, novas formas
de cidadania (MARTINS, 2002, 87).

Sobre essas mudancas, Kehl (2004) afirma que hoje é muito dificil precisar o que &
juventude. Para a autora o conceito de juventude é bem ekptide ir dos 18 aos 40 anos.
H8 hoj e, para a autor a, um pr enercadognde tod® c i a
guerem se incluiro. l sto coincide com a m
capitalista transformou o jovem em cidaddo porque virou consumidor em potencial. Ser
jovem virouslogan virou cliché publicitarp, virou imperativo ategérica{KEHL, 2004, p.
93).
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Esta transformacdo do adolescente em fatia privilegiada do mercado consumidor
inaugurado nos Estados Unidos e rapidamente difundida no mundo capitalista trouxe
alguns beneficios e novas contradicfes. Por outro lado, aasEmeintre juventude

e consumo favoreceu o florescimento de uma cultura altamente hedonista. O
adolescente das Ultimas décadas do século XX deixou de ser crianca grande,
desajeitada e inibida, de pele ruim e habitos-sotiais, para se transformar no
mocklo de beleza, liberdade e sensualidade para todas as idades [...] poupados de
todas as responsabilidadétefn p. 93).

Reflete a autora que a sociedade capitalista industrial promoveu a juventude a um
Al ugar privilegiadoo, gemida sed vene cordoi padrdo gl@ n d ¢
comportamento e estilo de vida, marcado po
que convoca pessoas de todas as idades, de todas a® ¢(kealsk2004, p95). Continua a
autora, essa cultuteenpermeia todas adasses sociais em maior ou menor grau, trazendo
rebatimentos que refletem as relacfes entre geragiete o lugar do adulto, da autoridade
esta vago e que a velhice ndo tem mais o prestigio social de deposithigiéda e da
memodéria do grupd(idem).

J8§8 para Novaes (2002), Ao |l ugar soci al
infl ui, portanto, nas maneiras como el as s
ocupa o jovem em nossa sociedadeceoea num campo de di spapdet a de
vi dao, onde qual quer classifica-«o de um
retirando poder, direitos ou empurrando para o trabalho e para o consumo.

A compreensao de juventude somente € possivel como categoria social construida
socialmete a partir de interesses econémicos, politicos e ideolégicos postos em disputa em
determinados contextoB.a partir da compreensio da diversidade de aspectos que cercam o0s
jovens e gque se colocam como demandas postas no debate sobre as politicagpptiblicas
juventude,que visualizese 0s jovens comgrupo social como sujeitos sociais capazes de
contribuir nos processos de sociabilidade dos quais estdo envolvidos, superando visées
conservadoras, nas quais 0s jovens sao percebidos como agentesodeepgug, portanto,
exigem intervencgdes politicas de controle e repressdio, slogan mais recorrente é a
situagao de risco social e vulnerabilidadg@A® (2003).

Para Castro (2004, p. 292):

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

As novas leituras cientificas sobre a juventadmliticas publicas também remetem a
questdo dos reducionismos conservados em muitas analises e diagnosticos sobre os jovens
brasileiros como, por exemplo, as compreensfes que associam 0S jovens negros,
particularmente, pobres e indigenas, ao mundo dagimadidade, sem qualquer
questionamento sobre o conjunto de determinacdes que condicionam a histéria de vida e,
conseqguentemente, a postura sgus@guica de um numero significativo desses jovens a
viverem a margem do instituido social e juridicamesigo demonstram pesquisas dessa
situacdo na Amazonia feitas poadtimentq2009)

Os estudos também tém defendido que pensar a diversidade juvenil ieplica
considerar a realidad@sljovens oriundos dos gmentos de classe alta e média que estao na
maioria dos casodivres dos constrangimentos que remetem a caréncia material e as
discriminagcbes por identidade étni@axial e de génerparticularmente e, mesmo assim,
reprodzem acoes, valores e linguagens soci adas historicamente ¢
afirma Kehl (2004), os mesmos sintomas que afetam jovens espoliados economicamente
atingem os jovens que residem nas areas nobres das varias regides do Brasil, posto que a
juventude atual, expressa a cultura contemporésaas implicacfes para o univejgeenil.

Assim, pensar a diversidade no contexto das politicas publicas possibilita compreender
a complexidade da objetividade e da subjetividade das tensdes de classe, ragca/etnia, geracao ¢
género presentes na realidade nacional, regional e local dib. Bimacfes governamentais
para jovens devem ter como referéncia os multipertencimentos e como esses sdo definidores
de praticas e saberes ndo excludentes de uma geracdo mporademelhancas e
desigualdades (idem, 2009).

A importancia de entender avgntude e toda sua diversidade no contexto da
discusséo e implementacgéo de politicas publicas € crucial para a formulagcéo e implementacéo
de acbes que possam atender as reais necessidades dos jovens.

O campo de luta das politicas publicas de juventudenénaese inseridano bojo da
lutas geras por politicas sociaisbuscandocontempacdo a demandas emplexidads

7

juvenis. Neste campo é marcado por daisjetosem disputa um de carater universal,
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reivindicando a garantias dos direitos basicos traziéts modernidade e outro, que insiste
em priorizar os beneficiarios pela 6tica da vulnerabilidade econémica e bioldgica.

O projeto defensotie expansédo das politicas sociais, tendo como horizonte no limite
do capitalismo a universalizacdo, tem se expisPor meio de iniciativas emergentes e de
formas inovadoras localizadas em algumas experiéncias de administracdes mumeicipais
gue jovens passam a participar efetivamente do processo de formulacdo e implantacdo das
acOes para eles dirigidas A A o emt canainhas rdemocréticos e participativos relevantes,
reiterem uma importante tradicdo de lutas sociais e de organizacdo da sociedade, desenhandc
um quadro diver IPORITOr2003,p.58)e pr 8t i caso

A capacidade de rebeldia, contestacdo e mobdizademonstrada por certos
segmentos juvenis nas Ultimas décadakcamnos como sujeitos que, segundo Paiva (2002
p.42) , fest8§8 se questionando quanto ao valo
pavio de muitas sociedadpara iniciar proces os de rupturaso, se ¢
momentos, atores politicos com capacidade de interferir na esfera publica demandando e
exigindo direitos pr-prios a s wa spadeamafnpdraosb
pol 2 {RUA, t968).

Sposito 2003 p. 59 chama atencano quetangeao debate e a analise de politicas
publicas para a juventude implicam em varios aspectos. Primeiramente necessita identificar os
atores sociais e Asua capacidade de puopor
campo de necessi dades. Comiaso gléntficanaase esgecoeten d i r
mais comuns em torno de sua origem de classe ou do tipo de associacdo ou movimento e
ger a- «o, pois fAseriam os pr-pri osaspomwndons d
dos adultos articuladorma mpo das institui-»es?0.

Outro elemento apontado pela autora diz respeito ao formato e ao resultado das
politicas propostas, verificando seu potencial de impacto e sua articulacdo com um projeto
mais geral de desenvaivento econdmicaocial, ampliando a no¢do genérica de politicas
p¥blicas como @Aum conjunto de a-»es artic
humanos) 0 Z2083P ©%), Er®glvendo uma dimensédo temporal de duragcéo e
capacidade de algum impagcteduzindese a implantacdo de servigcos e programas.

Sposito (2003p. 59 apont a, ai nda, 0O exame Ados

i ntera-«o0o entre o Estado e a sociedadkE <civVv
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tambémdentificaaspes pecti vas pol 2ticas fino campo de

na esfera publica, orientacfes, negociam acdes e osrecursosaddsti s ~ s ua i mpl e

As formas de oferta de bens publicos e os desenhos da acédo politica de cunho social
sdo decaéncias, em grande parte do campo de conflitos que se instala na esfera
publica e que passam a imprimir no ambito do Estado sua presenca. O
reconhecimento desse campo de conflitos, e da diversidade de interesses torna
fator relevante de constituicdo geliticas publicas democraticas. (SPOSITO, 2003,

p. 60).

Um desses conflitos expressa 0 modo como o0s grupos que disputam a formulacéo das
politicas publicas concebem os sujeitos destinatarios dessas acfes, dai a necessidade
i mperi osa deads gventuderemaseu plarajuveht®@des- em virtude da
di versidade de situa-»es 8RFOSHO 2800p.6Bi s que a

Continua a autora:

Atualmente (no Brasil) o interesse se desloca para os jovens pobres, marginalizados
e moradeoes das periferias das grandes cidades. Muitos dos programas sociais a eles
destinados encerram nitidas dimensdes de conten¢édo de um possivel comportamento
violento e disrupivo. Encontramos segmentos com um capital humano que deve ser
cada vez mais rentdveomo, por exemplo, o acesso a educac¢dpHa também
percepcdes que defendem mecanismos de inclusdo de jovens marginalizados,
mediante politicas compensatdrias ou de ampliacdo das possibilidades de integracao
no mercado de trabalho (SPOSITO, 2003,2). 6

Esses elementos postos a analise das politicas para a juventude nos remetem a sua
natureza conflitiva, que se manifesta na arena publica de definicdo das politicas, ho campo
das orientacdes e percepcdes sobre a condicdo juvenil e no modo de irdetegimder
publico e a sociedade civil, remetendo ao debate e a qualificacdo das politicas como politicas
p“%blicas #nAparao, Apor meio deod ou fAcomo o
politico ndo podem ser examinados de modo ingénuo, pois tdmsram interesses e

disputas de diferentes grupos em tempos diversos.

Enfim, se as politicas de juventude espelham, mas ndo sdo exclusivamente, o
conjunto de percepcbes dominantes sobre o que € ser jovem, suas demandas,
necessidades e relagdes com o deuadulto e com as instituices. E preciso admitir

gue tais percepcdes sdo objetos de disputa no interior da sociedade pelos diversos
grupos sociais que falam em nome desses atores ou por meio dos proprios coletivos
juvenis também heterogéneos. Mas ngmwssivel desconhecer que orientagcdes no
campo da politica publica podem conformar novas percepcoes e criar impacto sobre

a sociedade, o que abre margem para o carater ativo dessas a¢fes na ruptura com as
visbes que apelam para imagens estereotipadas sshjmens (LAGREE, 1999
apudSPOSITO, 2003, p. 63).
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A autora destaca, ainda, que no Brasipesar da trajetéria de luta pelos direitos da
crianca e do adolescente ser um marco importante neste casap@cente no pais a
experiéncia democrética que vesa desenhando a partir do poder executivo municipal ou,
com menor intensidade, em nivel estadual, a construcdo de uma nova interacdo entre

sociedade civil ® Estado na conformacéo de uma esfera publaemocratica.

A partir dos anos 1980, o poder extreo municipal e as denominadgwefeituras
democraticas e populad@tm constituido um conjunto rico e diversificado de
praticas inovadoras na relacdo cidaddo e Estado. E nesse ambito que também
comeca, no final de 1990, a ocorrer uma preocupacao sid@&matica com a
formulacdo e implantacdo de algumas acdes especifidtlas para a juventude
(SPOSITO, 2003, p. 67).

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

dos governos, as demandas especifiestinadas aos jovens.

Constatase que debates e programas desenvolvidos por ONGs foram importantes

como fomentadores de novas idéias para a¢do do poder publico. Tudo leva a crer
que, antes de serem incorporados pela esfera governamental, os programas e
eventuais politicas destinados aos jovens ja haviam sendo experimentados pela
sociedade civil por meio das ONGs e fundac¢des empresariais, recobertos de extrema
diversidade quanto as orienta¢des (RUA, 1998, p. 68)

Sposito (2003)observauma inflexdo impodnte no processo de constituicdo das
politicas publicas destinadas aos jovens neste peribido entanto, essa incipiente
institucionalidade em nivel local sofreu descontinuidades sérias na medida em que ficou
dependente, em grande parte, de programasrtiégsee da correlacéo de forcas locais.

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

Possibilieramtambém a construgdo de um desenho institucional com a constituicao
de conselhos de juventude em todos os niveis de governo, com maior ou menor forga politica,

representando importanteovacao politica de participacdo democratica com presenca de
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jovens, evoluindo para uma organizacao da presenca do jovem na formulacdo das politicas
publicas.

A possibilidade de instrumentos politic@iso mo o de retirar do 7
tornapr ebnl eima pol 2ti coo0o as )dlevemasedaaaisades nas p i
conjunto de motivacdes intrinsecas nas proposicdes das acdes, observando que, mesmo
conformadas por gestdes municipais de carater progressista, as representacdes normativas
corrertes exprimem ainda a idéia basica de superacdo dos problemas vividos pelos jovens e
no combate a esses problemas. Deixando de lado, muitas vezes, o conjunto de percepgdes que
relacionam a juventude as novas desigualdades e processos de exclusdo delamrente
conjunturas politicas que atingem, sobretudo, o segmento juvenil.

Assim, distanciase esses sujeitos de acOes gwprimem o reconhecimento das
necessidades dos jovens a serem satisfeitas por politicas afirmativas de direitos, cuja
temporalidade2 o pesente Os jovens assumense sujeitos capazes de propor alternativas
préprias para sicomoCastro e Abramovay (2008, 57)afrmam:iquando se apr e
vivido a tecerformas de resisténcia, formas de lidar com os rigscobstaculos de forma
criativab. T a mb ® m processas ter aoe@agéo da identidade juvenil a partir do didlogo
com as formas coletivas pelas quais o0s jovens se organizam particularmente no campo da
cultura

Assune-se que a condicao juvenil recobre uma pluralidade de situacOesgai®s
que vivem essa fase da vida com trajetos diferentes, as politicas de juventude devem,
necessariamente, percorrer caminhos diversificados, combinando inclusédo, afirmacao de sua
identidade, integracdo na vida adulta, unificadam sua insercdo ncampo de luta pelos

direitos e de construcéo de democracia.

Também por ser social, (a juventude) comporta relagdes dialéticas, reelaborando
transitos entre negativo e positivo e o desafio maior de politicas publicas de
juventude é trabalhar vulnerabilitiess que podem ter ou vir a assumir diferentes
sentidos e metamorfoses. Dai,mais do que decretar programas, ampliar servicos,
aumentar matriculas, fixar metas, ha que estar atento/atenta para enfoques que
desestabilizem cultural, politica e economicamestdesigualdades socidis] por
mudancas e que colaborem com a formacéo ética, o exercicio da criatividade e que
sejam combinados com medidas de protecdo social, além da énfzhécagio de
qualidade. (CASTROABRAMOVAY, 2005, p.65)
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Os programas goveamentais destinados aos jovens trazem em sua trajetéria de
constituicdd’ uma dimensdo forte de controle e punicdo, revestida de uma 6tica de
compreensao da juventude como potencialmente imaturos e perigioamxgoelo gosto do
proibido, por correr risos e desafiar limites ou que necessitam de protecdo sobre as ameacas
do mundo. Apesar da criagcdo de mecanismos de protecdo e afirmacéo de direitos ao segmento

infantojuvenil®®

, estes deixaram uma parcela significativa de jovens as margens do direito
instituido, sem obrigatoriedade estatal em oferecer bens e servicos condizentes com as
particularidades deste segmento, resultandaismmovimento politico para a consolidacao

de um marco legal que contemple este segmento expresso pelo Estatuto da Juventude.

Especificamente sobre o universo da epidemia deAIDS8 e as acfes dirigidas aos
jovens neste campo, neda nestas agcdes uma compreensao hegemonica dos jovens tomados
como um grupo potencialmente de risco, deddom comport amento sSexua
em quea tarefa maior deveria ser a prevencdo como forma de reduzir ou controlar a
propagacao neste grupgdouveuma mudanca na abordagem dos programas preventivos nos
altimos anos, com a criacdo de projetos que articulam a dimenséo informativa evadecati
consideram algumas particularidades dos jovens que vivem com HIV e AIDS, adequando
metodologias e estratégias de proximidade e didlogo com estes grupos. Todavia ainda
carecem de interlocucdo com o0s sujeitos alvos destas acdes, possibilitando g iase
participacdo nas tomadas de decisdes.

A fim de consolidar esta presenca no ambito das politicas de HIV/AIDS, nos ultimos
anos, fornou-se um movimento de organizacdo de jovens denonoiriede Nacional de
Pessoas vivendo e convivendo c#ibDS i Jovem (RPN jovem) que por dentro de um
coletivo maior, consfii uma identidade politica juvenil, requisitando espacos de publicizacéo
de suas demandas e interlocucdo tanto com 0sS movimentos sociails como 0S gestores

governamentais no campo AiDS.

37 Abad (2003) na sua andlise sobre politicas publicas para jovens na América ésitia duatro modelos de
intervencao: a) ampliacdo da educac¢do e uso do tempo livre (entre 1950 e 1980); b) o controle social de setores
juvenis mobilizados (entre 1970 e 1985); c) o enfrentamento da pobreza e a prevencado da delinqiiéncia (entre
1985 e 200Pe a insercao laboral de jovens excluidos (entre 1990 e 2000)

3 Refere-se a0 marco legal trazido com o Estatuto da Crianca e do Adolescente que amplia o campo de direitos a
criangas e adolescentes, porém seu horizonte vai a8am®4 de idade.
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A partir daaproximacao e dialogo com joveda Rede Nacional de Pessoas vivendo
com HIV/AIDS Joveni®, podese perceber alguns avancos na participacéomesmosno
campo de discussdoaslacdes, porém ainda libecom posturas muito recorrenteasn

relacdes politicasassecampo.

Uma dificuldade de relacdo é a questdo do autoritarismo das pessoas, as vezes
guando a gente vai falar alguma coisa assim, a gente vé aquela resisténcia, mas a
genteesth num processo de politigq ndés ndo somosxpet em politica, muitos

desses movimentos ja discutem ha muito tempo sobre essaogdestiliticas
publicas e HIV (Lideranca, 23 an&3)

Essa referéncia a dificuldades de se fazer ser ouvido no seio de movimentos sociais,
gue em tese sao defensores da participacdo democmatisa o0 nivel de incorporacao de
concepcles sobre os jovens como individuos imaturos e sem certeza do que querem no
ambito social. Todavia também séo espacos de disputa onde os interesses dos jovens tém
pouca ressonancia.

A organizacagolitica ved na trilha dos movimentos sociais ja mais tradicionalmente
organizados neste campo, como 0s movimentos de Gays, LéshicasudissseXravestis e
TransgénerosGLBTT); e o movimento de mulheres e sua experiéncia de fazer palitica
derivada dessas expé&mcias de organizacdo e enfrentamento, articulando velhos e novos
formatos deluta, em quea comunicacdo virtuak uma ferramentdundamental- paraa
possibilidade deroca- de informacdes, mobilizacdo, aprendizageristercambioentre os

grupos espatdos pelo pais.

Construimos uma Rede ine, onde trocamos-mail, marcamos encontros e as
rodas de conversa com jovens qu&o querem se exdor] participamos de
encontros regionais e nacionais para troca de experiéncias, fazem rodas de conversa
com G jovensque ndo tem a doencdijscutindo as questdes sobre HIV/Aids,
participanos em programas com foco na prevencdo e discussdo das acdes
governamentais (PAM) e n@mvernamentais (Forum ONGs/AIDS). A juventude

traz suas demandas e nos levamos pararassdle discussaéidem).

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

lugar de protagonista que se propeonstruir uma politica, ndo como mero exercicio

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

“% Entrevista obtida no dia 20 de Dezembro de 2009idranca da Rede Nacional de Pessoas vivendo e
convivendo com Aidg Jovem (RNP Jovem).
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pedagogico, mais sim politicem quea apropriacdo da I e da representacdo deste

segmento jovem é um exercicio cotidiamoafirmacaale suas demandas.

Queremos falar das nossas coisas, das nossas necedsidadesrro que acontece
nas politicas pra juventude é que ela é toda montada através do adudtmsague
o adulto viveu nao é a realidade da juventude, entdo querem falassiarealidade
[...]a gente quer sentar, ver o que estd ocorrendo dentro da politica de salde , pra
gue a gente possa estar se inser[ndoo objetivo é o jovem sesujeito de direitos,
o jovem fazer politicd que os jovens vivendo com HIV/Aids sejam sujeitos de
politicas publicas..(idem).
No entanto, est participacdo ,éna maioria das vezes, ocupacbomo funcéo de
consuta e levantamento de demandasn de fat@xercer um papel politicem todo o ciclo
de definicdo de politicas publicas, participam@#gotomada de decisdo do desenho politico e

metodoldgicadas acdes, além do controle das acdes.

Hoje a coordenacdo municipal comegou a sentar com a gente pra candscatir
as acdes, eles ja nos chamam para perguptais sdo as nossas necessidfdgs
isso € uma avangadem).
A relacdo como poder publicoreflete certa imaturidaderitica dos jovensna
avaliacdodessa relagcdocomo também de uma maior comgnsdo de seu papel politico
Todavia,elespercebem que a correlacdo de fomgan o mundo adulto é bastartesigual

mesmo quandestedeclara estar defderdo interessegivenis

Eles estdo bastante acolhespporque entendem que nés estamos iniciagbra,
e nos tivemos a felicidade de alguns 6rgdos saberem questtd@mosaqui e
comecara se aproximar de como foi cor@ardenacadestadualde DST/AIDS e
Hepatites Virais...idem).

Como o municipio de Belém, a2§09 estava bastante difidéveuma reunido para
a discusséo dol&o deAcdes eMetasonde fomos chamados apenas para participar
da reunido de esclarecimento do procesem participar da elaboragcéo mesmo

(idem).
Um risco sempre presente, tanto para 0s jovens como para outrosemimg é sua
captura pelos mecanismos de cooptacéo e neutralizagcéo utilizados pelo Estado, como 0 acessa
a financiamento publico para desenvolvimento de acbes, onde uma das exigéncias para
obtencao de recursos € a legalizacao juridica da organizacasukarafsingdes de execucao
de projetos e programas da agenda governamental sem um amadurecimento politsm®, pode

alterar os paps e identidade desse movimento, distancisselado papel de agentes de
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pressdo e mobilizacdo politica em torno dos intergasesis. Além do estabelecimento de
uma relagdo de disputa com outros movimentos e entidades no acesso aos recursos,

aumentando cisdes e enfraqueceagma relacdo com o Estado.

Estamos no FoOrunAIDS com direito a voz e ndo voto, deviddtio termos
idenidade juridicaestamos buscando ter para buscar recursos para nossak.pcoes
Para ter acesso a recursos a gente usdN&SQuardachuvas, eles fazem projetos,
gue iremos executar [..Hoje tem uma pressdo maior para a gente ter identidade
juridica, pas as ONGs ndo querem mais emprestar seu nome garae (idem).
Todavia, @esar de todos os riscos e oportunidades postos na arena politica a este
movimento de carater jovem, speesenca importante para dar publicidade gmgens que
vivem e conwem com HIVAIDS, por trazerem a tona esta dupkperiéncia dser jovem e
ser soropositivo. @ntribuindo paralevar a cena publicas dificuldadegxperimentadas néo
s6 na organizacdo politica como também os limites percebaasesso e permanéncia nos
servigos de saude destinados a elefetindo, denunciandce elaborando alternativas para

melhoria doacessopermanéncia e qualidade do cuidado oferecalassisténcia a saude.

Temos hoje certa facilidade de acesso ao sistema publico de saudegamas h
precariedade, falta material. Sabemos que temos recursos, mas ndo temos
planejamento aweto para usar estes recursos [preocupa muito hoje é a
centralizac@ptudo esta centralizado aqui na capital, entdo nossa luta é estar tentando
fortaleceros sevicos mas também ao mesmo tempstar descentralizando essas
acOes, criando leitos, para hospitais regionais para as pessoas soropositivas que tem
gue contar com a boa vontade do prefeito de mandar para Belém , passando horas no
barco ou na ambulanciaafa viemmorre aqui. (idem).
A presencarganizala da juventudeo enfrentamentaosempecilhos institucionais
politicos dos programate saude dirigidaa AIDS é fundamental para desencadear processos
e acdesgue contemplem e que possashr mais proximo aos interesses e perspectivas dos
jovens que vivem e convivem com HIV/AIDS. Propiciando exercicio de participacao
politica com aprendizagemque possamretir&los dos guetos que historicamente sao
destinados.
Sua presenca no cenario das discussdes$orno das politicas de/para/com juventudes
no campo da saude, coloca em cena mais um ator disputando interesses e dire¢éo, buscandc
uma melhor articulacdo entre as acdes governamentais e reivindicando sua participacéo
efetiva no planejamento, na implentacdo e na avaliacde@ grogramas oriundodas

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

4.1.Construcdo doPrograma deAIDS em Belém.

O processo de construgdo do ProgramaAt2S em Belém teve semelhancas em
relacdo ao Programa Nanal, pois inicialmente houve uma demora na intervencao
governamentaktom atuacao das organizacdes sociais, ligadas aos sujeitos considerados como
grupos de risco, a desencadearem acdes iniciais de enfrentamento ao problema, com o0 mesmc
enfoque que vinhaendo dado no resto do pais.

A epidemia deAIDS chegaao Estado do Par4, mais precisamente em Belém no final
dos anos de 1980, seguiu a tendéncia, ja apontadé&Spmarcwald et al (2000)de
deslocamento dos casos da doencga para municipios médios eogedpienterior do Brasil.

A noticia do aparecimento dos primeiros casos nha cidade foi acompanhada de
sensacionalismo, preconceito e desinformacédo, devido ao entendimento da Aids como uma
pat ol ogia decorrente do 0pec aubldida ceno doaretat r a n
pela o6tica da moralidade cristd da época, tornaeddificil a aceitacdo e mesmo a
publicizacéo, por parte dos atingidos, de sua condi¢éo de saude.
Naquela época a maioria das pessoas que se infectaram néo tinha coragem de dizer
gque a contaminacdo ocorreu pela relacdo sexual devido a questdo dalgréjaja

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

O processo de mobilizac&wcial para a construgdo agegdesi com o intuito dedar
visibilidade a situacdo dos doentes e da doerese inicio com 0 engajamento de pessoas
gue tiveram amigos ou parentmgidos pela doencapgofissionais liberais que dispunham
de esclarecimento e contato com entidadesj§ desenvolviarmtervencées com segmentos
sociais excluidos ou marginalizadoda cidade. Essas pessoas estimularam o encontro e
discussbes sobre questao referenteésesca buscando alternativas para evitar a proliferacao
de novos casos, acdes de adio aos doentes e formas de pressionar o poder publico a
assumir a responsabilidades nesse proc®ssa. melhor resgate dessa histeaorrel-sea
uma expressiva lideranca época

Eu lembro que no inicio ndo havia nenhum programa estadual, fuideotavpela

Célia Moraes a participar de uma reunido, devido participar do Movimento de
Promogdo das MulheresOPROM , nesta reunido haviamas trés a quatro
pessoas, estava 0 Benedito Bezerra que era médico do Hospital Barros Barreto.

Dessas reunifes foesformando um plano de trabalho com base na prevencéo.
(Lideranca, 60 anos)



A partir dai foram se desdobrando acdes de carater preventivo e também o
amadurecimentoda idéia de formacdo de entidades que pudessem assumir em suas
intervencdes os interessesdemandasespedficas relacionadas acsujeitos atingidos pela
AIDS. Nesse contexto, surgpiGAPA-Belém (1987)pu ingirado no formato do GAPA de
Sé&o Pauloconstituu-seem umgrupo local com identidade ligada a questdo da Aelgjo
como principal eig de acdo drabalho preventivee transcurso da epidemia assumi
intervengdes dalefesa de direitos dos soropositivos vitimas de discriminacao e preconceito.

Em 1991, surgiw Grupo de Mulheres Prostitutas da area do Céhtealconstituicéo
desse coleto foi de fundametal importancia em dois aspectos: primeiro pelo
reconhecimento social das prostitytastirandeas da criminalidadé e o segundo pelo
enfrentamento contra a disseminacacAdlaS nesse grupo sociaha avaliacdo de uma de
suas liderangas

No inicio se responsabilizava a prostituta pela transmisséao da Aids, entdo era preciso
discutir com o governo formas de prevenc¢ads pdo queriamos nossas mulheres
morrendoe evitar a fuga dos homens da zogtdo me envolvi em varios comités de
discissdo de politicas publicas na questdo das DIDSAfiz parte do comité do
garimpoque tinha muita contaminagdo na épadas profissionais do sexo, fui me
envolvendo em varias ac¢des de discussdo da politica de Aids no[Bfasilgente
compreendia queom um grupo organizado seria mais facil participar desse processo
de implantar politicas publicas de acesso a informacao, ao repasse de preservativo,
entendendo o que seria um grupo vulneravel, isso ajudou a fortalecer 0 movimento
organizado em Belém, éentivando outros grupos como os homossexuais. Com uma

articulacéo em rede, o GEMPAC pode lutar contra o preconceito e a discriminacéo...
(idem)

O GEMPAC e o GAPA em sua articulacdo com redes nacionais ganharam
visibilidadee foramescolhidas pelo Prognsa Nacional de DSTS/AIDS a receber recursos do
Programa AIDS | e AIDS? para o desenvolvimento de projetos, sendo que o GEMPAC

aprovou duas vers»es do projeto O0SEXO SEGUI

de agentes multiplicadores que possibilitoue galguns profissionais do sexXossem

“1 0 GEMPAC retipu denominacao de area centpalrae assumir aabrangéncia estadyalevidoa amplitude
desuaintervencdo, embora esse nome ainda seja o de sua ideniddide.
42 24t s~ . . . ~ e A s ..

A prética de prostituic@o no pais foi considerada contravengéo, onde as mulheres eramevitiol@ncia policial.

43 Conforme ja fodiscutido no infcio da década de 90, onde a Aids assumia uma dimens&o de problema mundial, organismos
internacionais voltam sua atencdo para a situacdo, dando orientagBes para os estados nacionais periféricos do sistema
capitalista para a estruturacdosdeis sistemas de saude. No campo da Aids o Banco Mundial financiou os projetos AIDS |
(19931998) e Il (19922002), em que o governo brasileiro utilizaria os recursos seguindo a determinacdes expressas pelo
Banco, sendo que o dinheiro deveria ser utitizegclusivamente para a prevenc¢éo, por um entendimento do organismo de

que a prevengdo era a agdo mais lucrativa (para o mesmo) e eficaz a ser assumida pelo governo, o que gerou uma
desarticulacdo dessas agfes do contexto da assisténcia a salde vianglt®mcantracio na esfera federal da decisdo de
reparticdo dos recursos entre estados e municipios.
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capacitados eatuassem diretamente nas areas de prostituicio de Belém, disseminando
orientagdes e discutindo o0 uso do preservativo.
Recebemos um recurso na época de cem mil para formamos vinte multiplicadores e
coloaarmos em cada area de prostituicdo para trabalhar a questao da prevengéo e
paralelamente a organizacdo politica [...] pelo entendimento na época que nao

bastava trabalhar somente a prevencdo, era preciso ter uma identidade forte na
organizacagoliticadasprostitutas (idem)

Apesar das duas entidades serem contemplados por este programa de financiamento,
GAPA e GEMPACquestionaven junto ao Ministério da Saude e a Coordenacé@o Nacional de
DSTSAIDS essa forma de investimento da politica A®S no pais. Osmotivos desse
guestionamento residianmas limitagcdes percebidapelas entidadesnesa forma de
financiamentoe injuncdo do Banco Mundiatlentre elas: a) concentracdo dos recursos no
nivel central do governo, ndo favorecendo a descentralizacdo, gestatradecsocial das
acoes e recursos no nivel local; b) um investimento restrito nas acdes de prevencéo, deixando
estados e municipios com a obrigatoriedade de estruturacdo e manutencdo dos servicos de
saude que pudessem dar conta do atendimento a saudeetdss; b) uma concentracao
maior de recursos na regiao sudeste, devido a situacdo da epidemia nessa regido e também :
maior capacidade técnica e politica para elaboracdo de projetos e para pressao politica das
organizacdes ndo governamentais dessaaegia

A partir das criticas e avaliacdo dos movimentos socasegundaversdo dgrojeto
apresentou algumas modificacdbes em relagdosua operacionalizacdoe passou a
descentralizar os recursos para os estados, onde se criou, no ambito das secrataass est
de saude, as coordenacdes estaduais de BIBB/ que assumiram a selecdo e
monitoramento das entidades que redeberos recursospara a execucado das acbes
contribuindo @raestruturacéalos programas governamentais locE<DST/AIDSno ambito
dos estados e municipios

Um balanco critico sobre a diretriz metodologica assumida pelastgsdjnanciados
nesse periodeetrata algumas limitagdes. Uma delas referesobre ao modelo tedrico usado
por esses projetos, que segurRulilo (1999),ficou centrado na categoria de risco que
compreendidaa contaminacag@ela HIV como decorrente da auséncia ou insuficiéncia de
informacBes necessérias pa@evitar o condgio. O pressuposto central dasabordagem
associavaa aquisicao de conhecimento e mudarde comportamentauma perspectiva

puramente individual e de carater imediato. Neste sentido, bastaria 0 acesso a conhecimentos
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sobre aAids para que o individuo aderisse as praticas preventivaguea logica racional

prevaleceria em detrimento de @stdimen$esdo comportamento humano.

Nessa abordagem, continua a autora, o rigcooncebido como uma caracteristica
individual passivel de mudanca a partir da modificagdo da maneira dar pens
consequentemente, de agireg8upde que as pessoas sejasichAmente racionais e que seu
comportamento seja regido pelo pensamento consciente, colocando ao inaltagacidade
de perceber, optar e controlar os riscos. A limitacdo desta proposta estaria na crenca
demasiada dos aspectos cognitivos do individunoccorientador de suas praticas sociais,
desconsiderando a questéo cultural, excluindo as influéncias sociais, as intera¢cdes grupais, a
formacdo de consenso, falhando em compreender a idéia do risco como uma resposta

culturalmente tomada e ndo somente pele a razao dita

Ainda sobreo aspecto operacional da execugias entidadesa critica principal
residiu no carater eventualresiduados projetos, que apds o termino do financiamento, ndo
encontraram meios de sustentar a continuidade das dgiels®m nesse contexto de critica,
a incorporacéo do trabalho das ON@&to Ministério da Saude Banco Mundial com base
na justificativa do capital social dessas entidades nessa area deveria ser aproveitado pelo
governo, gerou polémicas, tanto fora como mderente a este universo associativo. As
ONGs mais tradicionais e com um perfil politico mais ligado a salde como direito,
questionaven se essa diretriz do Banco Mundial ndo seria estratégia de neutralizacdo da
forca politica das organizactes, atravésepasse da execucdo de ag@m@so também uma

forma de transferéncia de responsabilidades estatais para a sociedade civil.

Essaretirada das acfes de prevencaoedponsabilidadestatalcontribuiu para que a
politica de prevencdo nado fosse vista correitd a ser respondido pelo Estadem um
carater de politica publica e sim de agielverizalas descontinuadasae poucsimpactc.

Ja outras entidadasram ro acesso a recursos pubicos a oportunidade de fortalecer
sua capacidade de engendrar agias eficazes e de menor custo, garantividdilidade

institucional e fortalecimento de sua intervencéo social

Apesar das avaliagbes controversas, GAPA e GEMPAC, avaliaram que as agbes
desenvolvidas nesse periodo permitiram umazbilizacdo sociakem torno da adogédo de

praticas mais seguras na vigaxual, principalmente ao segmento homossexual e de
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prostitutas. Rpercutiramde certaforma naestabilizacdo dos casos de contaminagd® n
segmentos alvos de sua intervencédo. Todawaao analisa Szwewald (et al 2000), estas
acOes de prevencao restredacomenfoque menor para outros segmerftos do chamado
grupo de riscaontribuiram, em certa medida, para o direcionamento da epidemia para outros

grupos sociaisomo mostraram as estatisticas postes

Avaliaram com positividade a proximidade das organizacfes com 0s 0rgaos gestores
da politica de saude, que contrifaum para oalargamento da concepc&obre a doenca,
mudando as estratégia® rrabalho preventivo e ajudando na incorporacaondecs

elementosresultantes das experiéncias dessas organizagodes, sintetizaéBastpo(2006):

Valorizacdo das iniciativas e do conhecimento acumulado das préprias
comunidadesmais diretamente afetaddaterlocucdo com os poderes publicos,

sem que isso ghificasse subalternizacdo ou cooptacdo das liderangas comunitarias,
combinando critica construtiva e acdo conjunta, nos casos em que isso fosse
possivel e desejadditilizacdo simultdnea de recursos da grande midia
(incluindo a realizacdo de campanhaswahtamento de recursos em grande escala)

e de canais informais e de pequena escala, seguindo estes Ultimos os canais
habituais de comunicacdo e debate das proprias comunidades afetadas;
fiPubliciza-«00 da condi - «0 dmopestraigiaoa Vi Vv
de combate ao preconceito e ao estigma, valorizacdo das singularidades e defesa
dos direitos civis e compartilhamento de vivénclastabelecimento de redesle
disseminacdo de idéias, debate e oferta/intercAmbio de ajuda material, psiquica e
espiritud-religiosa; Valorizacado da solidariedade, altruismo comprometimento

com a esfera publica e dimensdo comunitaria da crise colocada pela AIDS,
enfatizando a transparéncia das acd@symocdo de mensagens claras de
prevencdo,com a campanha do sexo maiswsegBusca de novas alternativas de
tratamento e prevencdo num dialogo critico com os avangos da ciéncia e a
traducdo desses avancos em produtos e iniciativas concretas. (BASTOS, 2006, p.
48 - 49) grifos nossos.

Outro aspecto positivo dessa aproximacadSSMIDS e Estado na estruturacédo da
politica de Aids foi a possibilidade de articulacdo e a troca de experiéncias com outras
entidades do pais, aumentando a capacidade de organizacdo e pressao politica no contextc
local da politica de satde, formarst® reles locais como exemplo o Férum ONGs/A)S
com encontros nacionais de discusséo acerca da politica de prevencéao, politica de medicacéao,

pesquisas médicas entre outras tematicas da Aids.

**Em Belém esse férum foi criado em 2001 e hoje é presidido pelo GEMPAC, reinem vérias entidades ligadas
asdemandas daswulheres e homossexuais com p@riacdo no Conselho Estadual de Saude feita atualmente
pelo GAPA.
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A relacdo com o Ministério dé&Baude teve momentos diferentes, quanas
coordenacdes eram pessoas que tinham certa proximidade com os movimentos a
relacdo era mais facil como foi com a doutora Lair Guende participamos de
oficinas de capacitacdes nacionais, tivemos assessoramento ,t@or@m vieram

outros que foranmenos receptiveis as entidades [...] eles precisavam das ONGs para
fazer um trabalho que eles ndo sabiam fazer, pois quem tinha o contato com os grupos
eram nos, nds participamos da elaboragdo dos projetos para o AIDS | [...] quando
achavamos que a coisdo estava boa, iamos para a discussao com o Minid&rio
Saude (Lideranga, 60 anos)

A aproximacdo das organizacdes com 0s governo locaised®mais efetivamente a
partir do deslocamento dos recursos do nivel central para estados e municipiospaudand
diminuir a resisténcia desses em aceitar sua responsabilidade com o problema da AIDS. A
partir dai que comecam a receber recursos para investir nas acdes de preceneéam a
ser recebidas em espaco de negociacdoi aberto com as entidades que jJanham
executando projetos nessa amda entanto nao livre de tensdes, pois 0s governos nao tinham
a experiéncia de discutir politicas publicas com a sociedade ONGs/AIDS locais
aproveitararmse s aprendizagens e intercamboosn oscoletivos nacionaie oarcabouco
institucional do direito a saudeom suadiretrizes de descentralizacdo, mupatizacdo e
participagdo social para forgar institucionalidade desse direito, buscando alicergar esses
principios para dar a visibilidade aos interesses stw®positivose reivindicaam espagos de
negociacdo e interlocucdo com os 6rgdos governamentais na discussao e formatacdo das
politicas de Aids.
Com a descentralizagdo dos recursos da Aids para o estado e municipios foi preciso
um empenho grande de Biasi do Departamento Nacional para fazer entender
para os governos que eles precisam trabalhar com as ONGs [..] essa mudanca néo
foi facil, porém tinhamos a compreensdo que 0s recursos vindo para 0 municipio

era mais facil o poder publico acompanhar agacgfesenvolvidas e também pensar
mais os problemas locais (Lideranga, 60 anos)

A descentralizacdo na relacdo de financiamento das ONGs produziu mudancas

também no universo dessas entidades conforme destaque:

A relacdo com o poder publico, tanto conasitia como aqui, exigiu que as ONGs

se enquadra nos critérios de acesso ao recursos, tinhamos que ter CNPJ e saber
elaborar projetos, no entanto surgiram novas ONGs que ndo tinham equipe para
isso, houve treinamento nessa questdo por técnicos de Beatdlisbém daqui,

mas me lembro que sé participaram cinco entidades, a maioria nao foi. Como eles
queriam ter uma relacdo com poder publico sem entender de politica, porque se eu
ndo venho para discutir aqui, como eu vou discutir em Brasilia, como vou senta
com o secretdario estadual e municipal, se ndo me fortalego técnica e politicamente.
(Lideranca, 60 anos)



A exigéncia de uma profissionalizacdo das ONGs em Belém teve rebatimentos
controversospor um ladg aumentava a capacidade técnica e politica paggecucdo dos
projetos financiados pelo Estadmor outro criava um distanciamento interno no movimento
social na disputa por recursos, gerando questionamentos sobre quem poderia ser considerado
ONGs/AIDS, quem representaria os reais interesses das pesseado com HIV/AIDS e

outros.

N&o é que a gente era contra eles participarem, nosso questionamento era que eles ndo
podiam assumir a fala dos portadores de HIV e nés ficarmos na sombra de sua
representacao, nés que deviamos gritar, falar, mostrar censse dizer para o poder
publico nossas necessidades, por somente nds sabiamos o que era viver com a doenga
(Liderancga, 52 anos)

Com base no questionamento da legitimidade poldceepresentacdo dos interesses
dos soropositivos do GAPA e GEMPAC, garem 1992, o PARAVIDDA, buscando afirmar
uma identidade ligada as demandas dos soropositivos, assumindo a luta por uma politica de
acolhimento aos doentes quedm sendo abandonados ou ficand@ds pela morte de pais
ou responsaveis. Aos poucos o PARBDA ganhou projecéo e se constituiu uma lideranca

importante no campo da politica de AIDS local.

Um balango da relacdo ONGs e Estado permite afirmar que a mesma foi e é marcada
por complexidadesem queconvivem diferentes perspectivas de orientacaetershinacdes
que condicionam essa relacdo. Uma primeira dimensdo é orientada por uma perspectiva de
conflito, de pressao, de garantia de direitos e controle social, visando a construcao de espacos
de interlocucédo e pressédo da sociedade sobre o Estadog duwulada numa perspectiva de
cooperacao, baseada na possibilidade do estabelecimento de parcerias com o Estado para ¢
execucdo de politicas publicas. Ambas gestadas e intrinsecamente ligadas ao processo de
producdo capitalista e seus condicionamentostogs ao Estado e a sociedade, que em

contextos especificos, assumem feicdes diferenciadas.

A primeira orientacdo esteve mais presente nos anos iniciais da epidestaiaé
herdeira de periodo de luta por democracia dos anos 80 em contraposicdo @ismimidD
Estado brasileiroem quea chamada sociedade civil se diversifica e amplia, forcando o
Estado a criar novas formas de relacionamento com a mesma, condi¢do essencial para que

determinados coletivos sociais pudessem articular uma acéo politipgrs@ectiva de
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aprofundamento da vida democratica e busca por novos padrées de cidadania proxima a idéia

do direito ao acesso a riqueza material produzida.

A segunda orientacdo de acdo das ONdgsorre do contexto no qual o Brasil entrard
efetivamente naircuito de reestruturacdo do capital, marcado pela consolidacdo da logica
neoliberal, pela consolidacdo do ideéario Terceiro ®tor e suas decorréncias, como as

mudancas na legislacédo que reguts relacdes do Estado com as organizagdes sociais

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

Essa situacao trouxe para a atuacao da ONGs/AHo&is e nacionaisovos elementos
para sua relagdo com o Estadm quealgumas se afastando discurso da transformagao
social, presente no projeto societario de fracées de movimentos sociais, bem como de algumas
ONGs mais tradicionais, passando a assumia postura de aproximacdo com o Estado
pautadeemuma relacdo de subordirfagquanto ao acesso aos fundos publicos para execucéo

de seus projetognplicando diretamente em siggentidade e paps a serem assumidos

No tocantea politica de saulde, havia total auséncia de servicos ou programas de
atendimento especifico para osetites deAIDS. Os mesmos eram atendidos em servicos
publicos em precariofuncionamento na década de 80 em Belém, sendo objetos de medo

estigma e discriminagao.

A partir da proliferacdo da doenca e da pressdo do movimento social, foi estruturado no
Hosptal Universitario Jodo Barros Barreto um atendimento ambulatorial de cuidados
paliativos, por ndo se dispor naquele momento de subsidios clinicos e medicamentosos que
pudessem deter a perspectiva de morte iminénpartir dasdescobertas medicamentgsas
pressdo das ONGs/AID® a interlocucdocom os profissionais de saude, gestores e
movimentos sociais consolidanformas de intervencéo e de cuidados a saude dos pacientes

surgindo novas formas de organizacao ao cuidado em saude.

Acompanhando a direfride descentralizacdo e municipalizacdo da politica de saude as
acoes de saudiram se ampliagéo no final da década de 90 com a instalagdo dos Centros de

Testagem e AconselhameritoCTAs, que ofereciam atividades de orientagdo e oferta de



exames de ideificacdo da infeccdo, bem como a criacdo na esfera municipal de um Servico
de Ambulatério Especializad @AE com atendimento multiprofissional para os doentes, que
tiveram seus resultados ampliados com a utilizagdo dos medicamentostrantiais no
sisema publico de saude. Todos esses processos tiveram a participacdo direta dos

movimentos sociais.

As politicas de saudimram se materializam emservicos, programas e projetqse
foramfortemente tesionadcaspor duas correntes de compreensao sobre d gagmlitica de
saude, uma que requisitava a saude como direito e responsabilidade do Estado, buscando a
implementacgdo e consolidagdo do SUS na regido. E outra inscrita numa Idgica de reducédo da

intervencao do Estado, com incentivo a metiiaacdoda sade

A dinamica interna dos servi¢cos deisfE31cia a saudmcorporatambémelementos
dessas duas perspectivas, refletindo na consolidacgwatieas cotidianas de cuidado
saudeo que resultou no alargamento de concepc¢des e inovagdes no processiadie da
saude, como também limitagBes decorrentes do processo de dispradutdo ds politicas

publicas desaudeno pais

Os programas de assisténcia a saude destinados as pessoas vivendo com HIV/AIDS
em Belém expressamavancos politicosna implemenacdo do SUS intervencdo dos
movimentos sociaissonquistagnaterializadas pela existéncia de servigos especificos para o
atendimento com equipe multiprofissional, a distribuicdo na rede publica dos medicamentos
antiretrovirais, apoio para diagnéstico, mitipalizacdo dos CTAs, e regionalizacdo dos
SAEs, dentre outros. Por outro lado, persistsndesafios postos pela contedforma no
interior da politica de saude, percaischaprecarizacéo @b servicos e relacdes de trabalho;
concentracdo espacial dogngcos de internacdo e diagnostico na capital do estado;
fragilidade damovimento social ngontrole socialgisseminacao de valoraadividualistas e

de gestao privada do sistema publico de saude.

4.2- Programas decuidado a saude de jovensivendo comHIV/AIDS em Belém

Na perspectiva delentificar a relacdo dos jovens com os servi¢cos de atendidanto
politica de assisténcia a saude as pessoas vivendo com HIV/AIDS, prseemhea analise
acerca d dinamica interna dessesrvicos no municipio de Belé Tratase do Centro de
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Atencdo a Saude em Doencas Infecciosas Adquiridas (IN8A e da Unidade de
Referéncia em Doencas Infegfmntagiosas Parasitarias Especiais (UREDIPE). Ambos
desenvolvem programas de atendimento especializado de média complesiladie o
primeiro de responsabilidade da Secretaria de Saude do Municipio (SESMA) e o segundo sob
gestdo da Secretaria de Saude Publica do Estado do Para (SESPA).

A CASA DIA, fundada em 199%ferece osprogramasde Servico de Assisténcia
Especializad4SAE), Hospital Dia (HD) e Atendimento Domiciliar Terapéutico (ADT) com
atendimento multiprofissional de enfermagem, farmécia, fonoaudiologia, medicina, nutricéo,

psicologia, servico social e terapia ocupacional.

O atendimento ambulatorial realiza acomip@mento dos pacientes, HD presta
cuidados paliativosos usuarios em aguardo de leito para internagdspitalare o ADT
atende pacientemm suaresidénciaquardo os mesmospresentam dificuldade de locomocéao
que impecanse deslocaem até aunidade gealmente, acometidos de sequelas fisidas
CASA DIA também é responsavel pela dispensa dos medicamentos especificos para

profilaxia ao HIV.

O publico atendido na Casa Dia é residente no municipio de Belém e eseonaa

faixa etaria de 0 a 70 anos oaisde idade. Conta com uma equipe de trabalho composta de

3 assistentes sociais, 3 enfermeiros, 2 farmacéuticos, 1 fonoaudi6loga, 8 médicos, 3
nutricionistas, 3 psicélogas, 1 terapeuta ocupacional, 6 técnicos de enfermagem e 17
profissionais de apoio (repcionistas, motoristas, auxiliares administrativos, servi¢cos gerais e
outros). O funcionamento € diurno e atende em média 90 pessoas por dia, estando cadastrados
cerca de 2390 usuarios, sendo 149 jovens na faixa etaria de 14 a 24 anos. Sua esteutura fisic
€ composta por 8 salas de atendimento, 6 salas para servicos de apoio e administracédo e 9
salas para outros servicos. O Hospital Dia dispbe de 4 leitos masculinos, 3 femininos e 2

pediatricos.

A UREDIPE surgiu comadesdobramento do primeiro servico deendimento d
Hospital Barros Barretdigada inicialmenteao setor de dermatologia. Primeiramente recebeu
o nome de Unidade de Referéncia Especialidade em AIDS -AJRE) mudando tempo
depois para atender a reivindicacdo do GAPA E PARMA, devido ao esgma e

discriminacdo quacometiam as usuarios que recebiam atendimento neste espaco.
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Com o crescimento da demanda para 0 servico, a unidade seidiba Hospital
Barros Barreto para um prédio situado no bairro do Telegrafo, onde funciona até o momento
atual. A UREDIPE é uma unidade de saude vinculada a SE&#gdia complexidade
atende a populacéo oriunda dos municipios do estado dgurRardio dispdem desse servico
no municipio de residénéfa No entanto, por problemas no processo de municipalizacdo
pelo grande contingente de pessoas que necessitam de sexigpoe também demandas
provenientes do municipio de Belém.

A unidadedispBe de varios programas com@entro de Testagem e Aconselhamento
(CTA), Servico Ambulatorial Especializado (SAE)teAdimento Domiciliar Terapéutico
(ADT) e Hospital Dia (HD), além de outros servicos de suporte como farmacia, laboratoério
paraanalises dhicas, servico de fisioterapia, terapia ocupacional, servico de audiometria e
fonoaudiologia, nutricdo e radiologiatende em dois turnos de trabalho com uma equipe
multidisciplinar composta de assistentes sociais, bioquimicos, enfermeiras, farmacéuticos,
fisioterapeutas, fonoaudidloga, médicos infectologistas, clinicos gerais e endocrinologista,
nutricionistas, psicéigos, terapeutas ocupacionais, técnicos de laboratorios, técnicos de
enfermagem, técnicos de radiologia e profissionais de apoio (recepcionistas, motoristas,

auxiliares administrativos, servi¢cos gerais e outros).

Sobre o0 quantitativo de usuarios cadastragimerode jovensna faixa etariale 14 a
24 anos nao foi possivel contabilizar, devido auséncia de sistema informatizaeo
dispusessenesses dado#\ estruturdisica do SAE é composta por 15 salas de atendimento
sendol sala para atendimento fiso@pico, 1 terapia ocupacional, 1 fonoaudiologia, 1
nutricdo, 1 assisténcia farmacéutica, 1 sala de atendimento radiolégico, 2 para coleta de
exames, 3 para atendimento médico, 1 atendimento psicologico, 2 para enfermagem, 1 para
servico social, além de wnrecepcéo e arquivo, sala de espera, farmacia, cozinha e um mini

auditorio.

4.3.0 Centro de Atencéo a Saude em Doencas Infecciosas Adquiridas (CABM)

4.3.1.Compreensdao sobre pratica de cuidado

45 Hoje o Estado possui 33 CTAS e 08 SAEs para atender 144 municipios. A UREDIPE nessa situacdo se torna
referencia estadual para o atendimento.
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Na tentativa de compreensdo sobre a concepcao dadouglie orienta a conduta
profissional no atendimento aos usuérios jovens na CASA dese identificar uma visdo
majoritaria do cuidado, como um componente essencial na apreensdo da totalidade de
aspectos que envolvem a vida do paciente, negando wagéatrestritasobrea o6tica da
doenca e no uso da medicacBropressa idéias que associam a pratica de cuidado a tarefas de
acolhimento, onde se estabeleca escuta do paciente com remasie informacdes e
identificacdo denecessidades para o tratamerdopartir @ de interesse @ cada ambito
profissional

A prética de cuidado de saude envolve o acolhimento, a escuta do paciente e seus
problemas, mesmo que seja no &mbito emocional, da familia ou do seu parceiro e, a
partir dessa escuta, posso interiéntar ajuddo. E também repassar as orientagées
basicas sobre sexo seguro, medica¢do, uso do preservativo, habitos saudaveis de
vida, atividade produtiva e do comprometimento com as pessoas que ele se
relaciona, no sentido de ele proteger a si e apa@giro. (Profissional 3)

Ha o estabelecimento de um dialogo sobre a experiéncia de convivéncia com a patologia
pelos usuarios,com vistaa percgpcdo desuas implicacbes na dindmica de sua .vida
Defenden a necessidade dieterlocucdo com outros programaservicosle areas diversas
da saudecomo aassisténcia social, educacao, esporte e lazer, que possam potencializar as
intervencgdesprofissionais reivindicandointegralidade e intersetorialidades ac¢des de

salde.

N&o s6 o tratamento terapéuticordedicamento, mas desde a abordagem inicial, a
demonstragdo que vocé esta ali pra ajodéara entenddd, permitir que este
usuério tenha o diogo com pessoas soropositivasie@possam aprender, ensinar e
trocar experiéncia. Possibilitar uma rede dsisééncia ndo sé laboratorial e
medicamentosa, mas grupos de terapia, de oficinas de capacitacdo profissional de
proximidade da familia. (Profissional 1)

Outro elemento que compde esta compreensdo € o reconheciaémioortancia da
atuacdo multiprofissnal queinvista no desenvolvimentoadautonomia dos usuarios
conducdo de seu acompanhamento clintodretanto,percebese uma idéia de autonomia
direcionadgpara incorporacao dealores e obrigacdes sociais esperadas dos individuos numa
sociedade corbase no trabalho.

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

dependa da sociedade, do governo, pra que ele tenha qualidade de vida. (Profissional
2)
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A nocdo de cuidado expresga pelos profissionajsde um modo geralaporta
dimensdes que se afastam dos aspectos limitados a doeoc&ragamento, no entanto,
ercontrase centradaanidéia de uma escuta e dialog®determinados aspectos da vida do
usuariogue podem ajudar ou prejudicanndamento de sdtatamento Poucoseverbalizaa
necessidade defetivacdo de trocaantreosindividuos proporcionanda aprendizagem pelo
intercambio de experiénciag, construcdo de espacos de organizacédo e estabelecimento de
redessociais e de protecdo soc@e possanampliar o alcance euporte as necessidades
manifestaas pelos usuario® processo de atdimento.

As canpreensdes sinalizam uma pluralidade de orientacdes que se traduzem na busca de
objetivos diferenciadosascondutas profissionaigue vao deste a assimilacéo de orientacdes
gerais do tratamento, a obtencdo de qualidade de vida e a insercdo produtugeitius
fragmentando o processo de cuidadmbcandeo somente huma perspectiva de alcance de

resultadoglinicos

4.3.2.0rganizacao da assisténcia & saude

A politica de saude dirigida a pessoas vivendo com AlIY% em Belém naalispde
de um sengo de referéncia para atendimento de jovens, como tambémon&onplanos
programa existentes atencéoparaeste publicade 15 a 24 and¥ e aindg ndo considera
nenhuma particularidageseja de género, etnia ou geracdo. Seguem de modo geral as
diretrizes e normatizacdes técnicas, editadas pelo Ministério da Saude (MS) e a Coordenacao
Nacional de DSHIDS e Hepatites Virais (CNDAHV),que apenas disponibilizam
recomendacgfes clinicas para o atendimento de criancagpsadulgravidasdevido a
suscetibildade de ocorréncia de doencas especiéoasada faixa etéria e que exigem acdes
preventivas e condutas médicas diferenciadas.

Nao ha trabalho especifico organizado para atender este segmento populacional,
talvez tenha uma abordagem deapdbfissional(Profissionall).*’

“® Existe no municipio de Belém um programa atendimento especificpré-natal de maes soropositivas
gravidas e pareriangas e adolescentes de 0 a 12 anos de idade que s&o portadores de HIV/AIDS na Unidade de
Referéncia Materno Infantil e Adolescente (UREMIA) sob a gestdo da SESB. os 12 anosgdem
continuar seu atendimento na CASA DIA ou na UREDIPE.

" Entrevistas obtidas em trabalho de campo no periodo de 29/03 a 05/04/2010. Os depoimentos foram
numerados de acordo com a ordem de concesséo dagstasrpelos profissionais.
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A organizacdo do atendimento na CASA Dlgegue as recomendacbes e
normalizagbes do MS e CNDAHVWhternamentgpor um protocolo que determina um fluxo a
ser seguido pelogsuérios no interior do servicB8eu objetivo maior € integrarpaciente a

rotina da unidade.

Esse fluxo permite m movimento a ser seguido pelos usuaniosnterior do servico,
estabelecendo a ordem de atendimento das diferentes categorias profissionais axistentes
processo terapéutico a ser executado, semqamcadaabordagm se dirige a um aspecto @
doencade acordo com a formacgédo de cada profissiohpksar da necessidade do olhar
especifico de cada &area de saleste fluxo é pouco eficaz na concretizacdo de uma
abordagengue possa permitir umncompreensade totalidade ea experiéncia singular de
cadasujeito (homem, mulher, crianca, adolescentes, jovens e idosos) sgbrelacdo com
HIV/AIDS.

Ha, no estabelecimento desse fluxma tentativadle compreensao ampliada sobre as
repercussdes da patologia wasias dimensdes de vida do individuo, no entanto, esta ndo se
materializa, pois ndo h4 mecanismos internos a unidade que favorecam o encontro entre as
varias visdes parciais numa perspectiva de construcdo de unidade, tes@amdgrocesso
fragmentadorecortado, com atuacdes isoladas e que ndo atendem de forma adequada as
necessidades dos suigs no seu processo de cuidaderagmdoabordag@s repetitivas e com
sucessivas repeties de informacgdes, num processo desgastante e com pouco sentido e
efetividade

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

No momento de entrada do jovem ou de qualquexro usuérig hAuma preocupacé

de oferecer u Gnacahanerdol eim iceri@ medidadonsidera os sententos

trazidos pelo usuario, no entanto, acaba reduzndo a anammes&apm coleta e repasse

de informacdes que devem ser assimiladas de pnpsim sujeito na chegada em um

ambiente desconhecido com rituais e rotinas estranhssuamiverso de Ma, e ainda mais,

com todaa carga emocional desencadeada com a descoleestaralogia do HIV.
Primeira pergunta é por que vocé resolveu fazer o teste? Depois fazem outras
questdes como: o funcionamento da casa, como estd se sentindo, como tem
convivido, se ele revelou sua situacdo pra alguém. Também questdes que o proprio

Ministério da Saude orienta a relacionar como: orientacdo sexual, tipo de religido,
escolaridade, profissdo e as informagfes sobre HIV/AD&s0 de preservativo,
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rompimento de preseativo, todas estas informacbes sdo dadas no primeiro
momento (Profissional 4)

Sobre catendimento espdaio dosjovens, todos os profissionais relata considerar
em suas abordagens individuais aspectos singulares desta condicdo porénil, todos
reconhecm os limites da organizacdo do servico pama trabalho efetivo com este publico
que se diferenaido padrédo destinado a todos os outros usurarios. No entanto, mesmo com
essa tentativa de considerar aspectos ligados a vida dos jovens, é pemeptigltos dos
profissionaisa priorizacdo da investigacdo de aspectos da vida do jovem que podem
compr omet e rdo seu ttamente. Os praissionais justificam a adocédo desta linha
de intervencd@om aauséncia de uma organizacdo do processassisténcia a saude com
foco especifico para o segmento juvenil com orientagbes e capacitagfiouada e
sistematica dos trabalhadores da sgata o desenvolvimento de uma atencdo que considere

as especificidades e interessese@siblico no cuidadoedsuasaude.
N&o existe uma politica formal para separar o agailtem de um adolescente ou
idoso, eles tém necessidades diferentes, mas nédo existe nenhum protocolo de
atendimento que os diferendie] N&o existe nenhum recurso para a abordagem da

popubc¢do mais jovem vivendo com HIV, ndo existe uma abordagem diferenciada
para uma populacéo diferencig@aofissional).

Eu procuro trabalhar a questdo do compromisso com o tratamento dele, orientacdo
com a medicacao, orientar a questao da pratica dossexmo, a questao da drogas
[...]JA minha formacdo nada teve haver com doencas infawttagiosas [...Jquando

eu vim pra ca ja fui aprendendo com a experiéncia da colega que me passoul...Ja
gente ndo tem nenhuma ferramenta para se trabalhar com jovess,fadmenhum
treinamento para lidar com aegtdo do adolescente com HIMfdfssional 3)

Observase a falta decompromissodos gestoresocais da saudeom a formacéo
continuada dos profissionaie salldendo ®mente para o traballtmmo publico jo.emmais
também com todos os usuarios. Este € um discurso recorrente dos profissionais da falta de
preocupacdo em oportunizar aprendizagem que os qualificassem para o trabalho na area do
HIV/AIDS e seus diversos publicos, onde o fazer profissional é apdeengela
aprendizagem dapraticasdo outro profissional ja inserido neste campo, com todos seus

limites efragilidades desse tipo de situagao

Um resultado aparentdessa forma de aprendizagem é a assimilacdoogées
estereotipadas sobre o que & fovem ea redugcdo dos mesmos a comportamed®s
irresponsabilidade e desobediéndje dificultam a conducdo do processo terapéutico
Retirandelhes a possibilidade de seres ouvidos e de participarem das ac¢des dirigidas a eles

atuando numa perspectiva aeividualizagdo dos problemas.
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Eles acham que séo jovens, que séo potentes, que nada vai abalar a safid¢ deles
apesar de acharem que estdo numa fase jovem aegyae sabe tudo (Profissional
1).

Sobre os referenciais que orientam a préatica de cuitatoos usuarios jovens ha um
predominio @ orientacdesadvindas doprocesso de formacdo profissional e outros
incorpaadosno cotidiano doservicos O instrumento de trabalho utilizadeais verbalizado
apesar dos diferentes profissionais presentes paz@soi a anamnese identificadacomo
um dos principai s mei ossariogeeéutilipada deiadordo conta n h e
conduta e eleicdo dos aspectos a serem abordados por cada profissional, objetivando
principalmente em informar, corrigir, ade@ r h8bitos e propodo r ot

tratamento.

Hareconheonento danecessidade dgedesenvolver outras técnicas de trabalho para
o atendimento agevenscomo gruposie discussagara troca de experiéncias e aajoda;
atividades cultura e esportivaintegradas ao processo terapéuticoréPh 0s servicomnao
dispéem de infrastrutura fisica e operacionahem mesmouma rede de servicode
retaguarda quepossamdar suporte a esse atendimento e ampha possibilidades de

intervencao conos jovens atendidos.

No tocante aos suportes paratrabalho com esse publickha uma unanimidade
quando as caréncias decorrentes da estruturacdo do seonitpoucos espacos disponiveis
para realizacdo de outras abordagens que possam ampliar o dlleosmpvens e suas
demandas, além dalta de outros profissionais que possam contribuir com outros saberes
nesse processd-altam metodologias de trabalho como os grupos operativos, educativos,
culturais e outras atividades que potencializem as inesagdos interesses dos jovens no
espaco da unidade.

4.3.3.Relagcbes com o0s usuarios jovens

A nossa abordagem é realmente sé no consultério, a grosso md¥edos casos
€ na consulta (@fissional 2)

E no consultério o primeiro espaco de relacdo. N@stefos grupo, as vezes eles

vao pegando a gente pelos corredores para falar alguma coisa, entdo € um espaco
gue vai servindo também. Fora isso, temos os momentos de festas, que vocé ndo esta
s6 como profissional, mas também como participante, geralnséntdestas que

existe interacao entre pacientes, 0s proprios funcionarios, servidores e os familiares
(Profissional 4).



As relacdes entre profissionais e usuarios se estabelera sua maior parte, no
consultorio, que se torna nmico espaco e oporturedle demaior contato face a face entre
usuarios e os profissionais. Ha @stescass momentosie encontros, que sao aproveitados
para outras interacbes como 0S eventos comemorativos realizados na propria unidade,

oportunidade para manterem também untatormais préximo das familia®s atendidas

Quando se aborda a possibilidade desse copi@i® a criacdo de vinculos entre
usuarios e profissionais, ha consciéncia por parte dos profissionais da limitacdo desse
processo, agravangie ainda mais quandste momento se torna apergs umprocesso de
sondagem, onde se examipapesasepergunta e se prescreve. Outro aspecto identificado €
a dificuldade demonstrada por alguns profissioaaislialogar com o usuario, notadamente o
usuario jovem, quando estmantém postura de siléncio, sem interesse em iirtarag

ambiente do consultério.

As vezes eles vémpara ca e ficam calados ndo querem falar conosco [...] tem
pessoas que tem disponibilidade para falar, nem todos estédo disponiveis, a doenga
influencia muito esta questd@rofissional 3)

Esta situacdo tem implicagcbes na esséncia do processo de cuidado que estd sendo
oferecido para ess jovensN&o ha eficacia total emma acdo deuidadoque ndo coloca
como eixo central do processo terapéutico o ategrto dos interesses e necessidades do
paciente, se relacionado de forma desinteressa e visando resultados praticos preconizado pelas
exigéncias do tratamento e pelo servigo. Isto fica mais evidente quando-sedadae a
forma de participacao e nivet @nvolvimento dos jovens nas decisfes referentes ao seu plano

de tratamento.

Especificamente eu ndo tenho nenhuma abordagem especifica para jovem, é claro a
gente busca focar com o jovem. Eu tento que ele siga um padrdo adequado que vai
ser bom para elporque eu sajue vai ser bom (Profissiond).

Depende do jovem, aquslgue sdo mais independentes, decididos, eles tomam a
frente do tratamento, faz a consulta, toma medicacao, vadijéa os outros sao
muito dependentes da familia (Profissional 2)

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

Eles tém toda liberdade pra colo¢ar] processo de consultério é urnanstrugéo
ndo uma imposicao (Bfissional 4)

Na construcdo do plange aendimentodos jovenspercebese uma centralidade do

saber do especialista, daquilo que no seu ponto de vista é mais adequado e deve ser seguidc
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pelos jovens, cabendo asuario apenasonfiar, aceitar e seguir o que foi determinado. Nao
se observam muitasportunidades para a expressdo e a vocalizacdo do usuario nesse

processo.

Sobre os elementos considerados para a construgao do plano de tratamento dos jovens,
existem posicdes diferentes sobre este aspecto. Ha profissionais que consideram apenas
elementosestritos ao seu interesse profissional em particular, outros que elegem aspectos que
fogem de sua area de formacdodos estdo intrinsecamente ligad@® processo de
adoecimento e ao tratamentmytros em menor numeranteressam por fatores da vida
cotidiana dos usuarigspois estes interferem nas possibilidades de enfrentamento dos

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

cuida deles, entdo a questdo do medicamento, se j§ tdma final daconduta ver
com eles o que g@ode melhoraf...] (Profissionall).

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

Na organizacgdo do processo de trabalida persisténcia da centralidadeatimidade
médica, com estabelecimento de fluxo que privileg@ontato prioritario do usuério como
médico comoo mais importante, deslegitimando os outros profissionais e dificultando a
valorizacdo de sausabees reduzindo sua potencialidade de conigha no processo de
atendimento, bem como a mudanca de concepc¢des e praticas no interior dos servigos de
saude percebendse ainda uméorte influénciade umavisdo de medicalizacdo do processo

saudedoenca

Mas em relagdo ao plano terapéutico quem estade o médicd...]Jacho que
ajudaria se tivesse a colaboragdo em alguns casos, aqueles que tem mais dificuldade
de adeséo[..Jtem uns que tem dificuldade com outras questdes como droga, essas
coisas, talvez ajudaria conversar com o médico e discutinersgegutica com ele,

mas isso ndo acontece na pratica, o médico deeidepega os remédios e pronto
(Profissional 3)

4.3.4. Percepcéo dos trabalhadores sobre o atendimento desenvolvido

O primeiro ponto sobre ssaspecto foa identificacao d tipo de reconhecimentdos

profissionaisaos jovens Como foi colocado anteriormente, os profissionais geralmente



percebem os jovens por undimensdo de vulnerabilidadéle acordo com Castre
Abramovay (2009) demarcada por formas de condutainsergcbes em expiéncias

prejudiciaiscomo o0 uso ddrogas e comportamento sexual irresponsavel.

A grande maioria dos jovens atendidos sdo jovens na faixa etaria de 15 a 24 anos,
talvez uma predominancia masculingséo jovens homossexuais que transam sem
preservatio, que usam drogas, que fazem tatuagem[..]sdo jovens méaes que
descobrem na gravidez que séo soropositiy@ofissionall).

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

Em sua maioriaos profissionaigperceben os sujeitos jovensomo sujeitos imaturos,
com pouca capacidade de autodado e gosto pelo perigo. Emlagio a AIDS, a
modificacdo de sua configuragédo de winanca letal a doenca crénieapartir dos efeitos do
uso do coquetelproduz umadiminuicdo dapreocupacdaom um possivel contagionao
somente dos jovens como também dos adultos, abrirdlts do us de mecanismos de
prevencao.

Outro aspect@resenteno cotidiano dos servicod a dificuldade de interpretacdo de
fatores ligados guestdes de género na construcao das relacogs/dase seus namorados e
maridos, resultando no aumento da infeccaseaggmente na culpabilizagdo individual

das mesmagelo processo de infec¢ao.

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

ele veio falar com ela (Bfissional 1)

Sobre as demandas trazidas pelos jovens no processo de atendimento, segundo os
profissionais, ndo ha diferencas das demandas de @utrpss.Demonstrampreocupacao
com suas relacdes afetivas, suas praticas sexuais, o compartilhar de sua condicdo com seus
familiares e parceirosSurgindoquestdes acerca de como vou viver com esta doenca? Vou
poder namor& Ter filhos, estudar? Muitas d&s demandas sé&o secundarizadas nos
resultados geerados na relacao de cuidado.

O principal resultado € ele aderir a medicacgdo.rifd® tratamento e ficar bem
(Profissional 3)
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A principio espero que eles passem para mim o quédstedividas, entdassim eu
posso primeiro esclarecer as davidas, depois focar mais na minha area na questao
dos cuidados e no uso geeservativo... (Profissiona).

Espero mantéos saudaveis, terem uma vida produtiva onde possam fazer faculdade,
constituirem familiague continuem suas vidas. (Profissional 2)

Nao somos nés que temos que esta determinando, sdo eles que devem determinar
[...] so pessoas que tem HIV, mas sdo pessoas que tem os mesmos direitos e
obrigacdes que outras pessoas|..]Jo fato dela ter a dogca impede que ela
eshibeleca outras relages soci@sofissional 4)

Apesar da verbalizacdo do reconhecimento e importancia de colocar os desejos e
necessidades dos jovens como direfrina definicdo e orientacdo da conducdo do seu
processo de &tamento, oS objetivos esperados pelos profissionais em sua intervencao
expressam uma preocupacao central com a manutencdo da salde dos jovens para que possalt
continuar seguindo seu curso de vida &htanto, a concretizacdo disso passa pela aceitacao
inconteste das orientacdes e recomendagiiadas

O nosso objetivo é realmente que eles entendam o que é o tratamenfo.fouesi
tenham mais cuidado com sua saude, para que ndo adoe¢am[...] que sigam as

recomendacdes|...Jque entendam o qué podémfazendo no dia-dia para que
possam manter bom estado de salde (Profissignal

Sobre os limites encontrados para a consecucdesdagjetivos, sdo apontadas algumas
dificuldades postas na organizacdo do trabalho para atencdo aos jovens. Pritteeinanze
queixa da auséncia de uma politica especifica para o cuidado com jovens vivendo com
HIV/AIDS com disponibilidade de aportes tedricos, instrumentais, metodolégicos e
formativos parantervencacespecifia

Ha limitacdo da estrutura fisicgue ndocontribuiu para ampliar as possibilidades de
contato e interacdes que fujam do padrao restrito ao atendimento no consuidpedea
construcdo e desenvolvimento de outras formas de cuidado com praticas mais coletivas e com
a participacdo dos usuaridSomase a este aspecto a caréncia de profissionais em nimero
suficiente e com formacéo para este tipo de trabalho.

Ha componentes intersubjetivos que identificam resisténcias, tanto por parte do
profissional(que ndo demonstra vontade de realizar um thababutra perspectiyajuanto
dos usuérios joven@&ue ndo percebem a importancia de outros formatos de relagdo com o
servico de saugdeambém pela dificuldade do servico em efetos

Eu achava melhor que os jovens que estdo entrando no servicopassgon de

grupos, porque no grupo € mais facil trabalhar, porque ndo € um profissional falando
sobre uma determinada doenca, sobre determinado viver, sdo as pessoas que passam
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por esta experiéncia que \&o estar falando &&omuito mais valiosa do minha
fala...(Profissional4).

N&o ha uma equipe de trabalha exclusiva para trabalho com jovens, aqui nés somos
um profissional por cada area, em alguns casos tem dois, mas a maioria € um
profissional, e assim fica dificil porque vocé tem outras demandaalmgho e nao

tem como vocé se voltar pra fazer um trabalho épe@ara um puablico espdicio
(Profissionall).

4.4. Unidade de Referéncia em Doencas InfectBontagiosas Parasitarias Especiais
(UREDIPE)

4.4.1. Compreensdo sobre pratica de cuidado

A compreensdo sobre a pratica de cuidado dos profissidaaldREDIPEreflete
posicoegque seaproximam da CASA DIAAlguns o situam na dimensao intersubjetiva dos
relacionamentos entre os sujeitos, na disponibilidade de escuta e empatia na interacdo com o
outro. E outrosampliam estas dimensdegontando a necessidaderdedancaso processo
de abordagem com os usuarios, na estruturacdo e organizacdo dos servicos, bem como
incentivo & organizacao politica para reivindicacdo de politicas publicas que passam
retaguarda e sustentacdo as varias dimensdes de vida dos usuarios. Como também
requisitando o afastamento de uma atuacéo restrita a patologia e suas implicacdes clinicas,
buscando uma perspectiva de totalidade.

Cuidaré tentarajudar as pessoas, comsenuma formacao teorioapratica vendo
como vocé pode aliviar o sofriment& um processende o profissional e @essoa
precisan estar engajaab € ajudala a viver melhor, que crie melhorescondicdes

para sua vidacondi¢cBes pticasque \Aofazer ajjuma diferencga, queajamudanca
positivas(Profissional 1)

Cuidado no meu ponto de vista seria acolher, seria o acolhimento daquela pessoa,
daquele jovem enquanto um ser humano normal, aceljueito com ela construir

um planoterapéuticoem todos os s#idos, como terapia e qualidade de vala
autoestima que elgpossaencaar essa situacdo nowaformapossivel Entdo essa
prética de cuidados seria ndo s6 eu chegar aqui, preencher o protocolo e mandar ir
para casa. Pratica de cuidado envolve além tdsapéutica clinica ou
medicamentosa, toda uma conversa, toda uma esost@rdfissionais de saude
vendono paciente, uma pessoa, um cidaddo, uma histénéda.. (Profissionaht).

E todo o processo que vai garantir que os pacient®s profissionaigpossam
perceber que a saude e a doenca estdo interligadas,ven&oadopode tratar a
doenca sem entender a politica de salde, a politica educacional, amagoliti
publicas de um modo ger@rofissional 3)

Essa formas de @mpreensa@xpressam que processo de intervencgéo profissibna
deva assumir uma dimensao educativa na perspectiva de compreensao por parte dos USUarios

de seu processo de adoecimento, de seus rebatimentos e sua interligagdo com as precarias
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condicGes de vida e negacdo de direit@sn ltomo a necessidade de revis@as praticas

interventivas com os sujeitos jovens.

Eu acho queo atendimento em saulddeweria prescindir de um rpcesso de
educativo numa dimensdo mais politica que pudesse trazer a reflexdo sobre a
politica de educacédo,do saneamentdasicqo da garantia de alguns beneficios
assistenciais e previdenciarioggie sao importantepara a vida desses sujeitos
(Profissional 3)

Por néstermos muito tempo de servigds aprendemos muita coisas novas que
poderiam ser usada na intengdo com 0s grupos, no entanto a rotina da-diia e

a precariedadeadatendimento de saudegs colocadificuldades que vai fazendo
nds perdermos a motivacadProfissional 2).

Ha consciéncia que o estabelecimentosalesdimensdes no cotidiane tfabalho
esbarra em diversos obstaculos, um deles é a cultura, j4 assimilada pela maioria dos usuarios
de que o servico publicé despersonalizado, atkério, burocratico e desumangue nao
trabalha com o individuo na perspectiva de sujeito de dir€mmo também fragil
consciénciados sujeitos sobre cidadani@ada vez mais submetidos a condicdes de
desigualdade que dificuldade uma postura de reivindicacdo para um atendimento digno.

Uma vez eu atendi um pacierdade eu auvi do inicio ao fim num acthimento

legal. Claro que é dificil fazer isso sempre, pais toda uma demandde usuarios
aguardando atendimenEste paciente era vendedor ambulattednibus,apds o
atendimentcele me agradeceu tanto, dee doces, entddalei para ele,0 queeu

estas fazendo ndo é um faver um direito sewde ser bem atendido, de ser bem
recebido, eu ndo estou fazendo favor. Vocé é um cidaddo e tem direito de receber
um ban atendimento em qualquer lug&océ ndo devesta mendigandpor um
servicode saldeEntdo e f a | o uu saislisso doutor,dnas mesmo assim eu
guero te agradecendo é todo lugar que atende a gente asditas vocé ndo
precisa me dar essdbombas. hfelizmente é isso que acontece? Eles estdo

acostumados a | evar m,uentéioaquandp a genta tlatado n a
paciené bem eles percebem a diferefigeofissional 4)

Outro problema é a persisténcia de uma abordagem sobre o HIV/AIDS que nao
promovauma compreensdo da doerg@mo uma condicdo de adoecimento que comporta
varias dimendes da vida do sujeito. Ainda ha intervencdes baseadas na perspectiva do medo
da morte reforgcando velhas Bovas rotulagdes para 0s que ndo se encaixam nos padrdes de
conduta no tratamento desejado. A massificacdo do atendimento sem considerar as
particdaridades dos sujeitos, suas diferencas e necessidades € outro elemento limitador neste

processo.

O deslocamento da epidenda AIDS para populagdes empobrecidas tem mostrado
duas dimensdegue precisanmser articuladas nos servicos de sauéimeiro a &élta da

garantia de condi¢cdes de vida que possam dar suporte ao seu processo de tratamento como :
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renda, alimentacdo, saneamento, moradia, transporte e outros que S80 essenciais a recuperaca
e continuidade de vida. Segundl@nfraquecimento da pressaoiabsobre cEstado na busca
de politicas plilicas, 0 acesso a servi¢cas beneficios sociaié dificultado e refletenum

distanciamento@s movimentos sociado cotidiano dos servicos.

Hoje ndo conseguimos avancar na questdo dos direitos sociais degsatefano

inicio da unidade tinhamos um grupo de pacientes aqui que faziam reunides
semanais, avaliavam o tratamento, a postura de alguns profissionais, as
possibilidades de aumento de leitos de internacéo, possibilidade de vale transportes
para o deslamento dos usudrios. Esse grupo cresceu encampou algumas lutas em
parcerias com o PARAVVIDA, porém Belém é uma das capitais que ainda néo
conquistou a isenc¢éo tarifaria para os pacientes no transporte urbano, fazendo com
gue o usuario que esta desempredag@ com seu tratamento prejudicado por ndo
poder vir para a unidade fazer seus exames e congublaqu® Porque nés ainda

nao conseguimos nés organizar para ampliar conquistas, porque o que eu vejo hoje
€ que os grupos que se formaram para garamgiresses coletivos, hoje dedem

seus interesses individugRrofissional 3)

Esse refluxo do movimento social ligado a questdes da epidemia de HIV/AIDS no
municipio de Belém, repercute no nivelsg@onquistas que possam estar contribuindo para
um mellor acesso aos servicos de saude e continuidade do tratamento, além de uma fragil
pressdo e vigilancia contra violacbes de direitos que foram duramente conquistagl®s. Es
fatores, combinados a pauperizacdo da maioria dos usuarios do servico, produzam efeit
drasticos que alimentam o processo de abandono do tratamentp,nobide contagioe

precarizacao dos servicos de saude

A inclus8onos beneficios previdenciarios estd muito mais criteriosa hoje. Nao se
tempoliticas publicasle inclusdao mercadale trabalh@ara esses pacientes, além

da exigéncia dealgumas empresasde submee¢r a testagemdo HIV ~ seus
empregadasAi me explica como € que uma populacdo pauperjzaaiao nossos
usudriosvai conseguir dar conta de um tratamento que exige que se rietohno
mensal de no mimo duas vezesjue tenhdoa adesao ao tratamento. Entdo ndo é
jogar dinheiro publico pela janela? [..] o imdriste disso tudo € que essa situacao
estase cristalizando. A gente trabalha em condi¢bes extremaragviesaspara

gue o paciente tenha umardadeira adesdo. Que éissovai gerar? Sofrimento.
Como opaciente vai responder? Ele vai responder com desintayesgassando
somentepelo abandono, pela negligéncia no uso do medicamioitque se eu ndo
estoubem, eu wu ser uma pessoa feliz ou infeliz? E se euistaliz, eu vou ter
cuidados ou ndo com o meu par? Entdo isso vai fazer com que o meu
comportamento seja de usar ou ndo o preservativo? As pessoas infectam o outro por
qué? Por caréncia por todasasscaréoias(Profissional3).

4.4.2.0rganizacao da assisténcia

Constaéa-se também na UREDIPER inexisténcia de programa ou projeto especifico
parao atendimento aos jovens usuarisendo realizdo apenasima abordagenmdividual de
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cada profissionabuscadoum olhar espefito para a situacéo dos jovens. Também indicam

que a organizacdo da assisténcia segue normativas técnicas do Ministério da Saude e
Coordenacédo Nacional de DST/AIDS e Hepatites Virais e um protocolo técnico construido
pelos profissionais danidade No entanto, o mesmo nao diferencia o atendimento por

nenhum critério Todos os usuarios sao considerados adultos e atendidos de forma igual.

Trabalhoaqui ha cincoanos endo fiz nenhumaapacitacdo, mudou o perfila
populacao atendida nimerode mulheresde jovens edososaumendu. A gente

faz trabalhode adesdo ao tratamento, mas essa adesé@o acaba sendo comprometida
porque ndo traballn@os numaperspectiva de compreensdo da realidade desses
grupos.Temosuma formacd@cadémica ela vai tertentar alcancar o objetivo que

€ gue o paciente entenda o tratamento, entenda o diagnéstieousrfa boa adeséo

ao tratamento. Porém essa formagd@o ndo preparaupsapraticaprofissional

voltada @ra a especificidadéinguagemcomportamento de cadaugo. Porque o

idoso vai responder diferente glivem ao tratamentdd SESPA ndo nos capacita

para essa abordagem diferencada e fica a responsabilidade e interesse de nds
buscamosos instrumentaipara dar conta dauda¢ca doperfil epidemiolégico da

doen@, onde ojovem carecale uma compreensaouen instrumental mais amplo

na dindmica de trabathcom ele. Mm os médicos, nem os enfermeiroem o0s

outros profissionais tem essas ferramentadp é igual, € como se fosse todo
mundo igual. E como se todaxa etaria se comptasse da mesma maneira, e ndo

é (Profissional 3)®

Apesar da afirmacao dzlebre fase, de que cada caso é um cagoeas pessoas tém
necessidades diferentes, mesmo que conviecam o0 mesmo problema de saudssa
abordagentfica a critério Unico eexclusivo do interesse e perspectiva rofissional. E
geralmentegira em torno da necessidade de indeanelhor conduta clinica, identifioao
fatores pessoais e familiares quesgami nt er f er i r no A satravéssda o 0 d
criacdo de um ambiente favoravel para estabelecimento de es@peoémacaoentre
usuarios e profissionais.

NOs tentamogazer umatendimentaom base nascuta, tenta identificar relagao
familiar seeledividiu odiagnéstico com a familid entamos jutd com eldrazer a
familia para o processo dgatamento, porque enterdes que é importante
Recentementeenmostido um nimero maiorde adolescente de 18 a 24 anos e o que
temos observado é queeles ja vémacompanhados déamilia. E tentamos
sensibiliza para aimportancia do tratamento, pra inclusdo da familia no tratamento

e que eles facgam adesdo ao uso de medicacdo e continue, a estudamara
formacéaoprofissional(Profissional3).

Sobre as refer&ias que orientam a conduta profissional nas sitie cuidado, ess

se restringem, na maior parte, aos subsidios da formac&do académica de cada profissional.

“8 Entrevistas reidadas em pesquisa de campo no periodo de 05/04 a 30/04/2010 na URERiREN
numeradas de acordo com a sequéncia de realizac&o.
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Sendo que alguns aportam suas intervencdes privilegianmdgraus diferenciadpaspectos
ligados adimensdao bioldgica da patologia e de suaacfiEs pessoais, familiares e sociais.
Apesar da requisicdo dos contextos de vida jdesnse a afirmagdo da necessidade de
articular uma dimensédo politica aos mesn@®porcionando cexercicio criticode seus
problemas e necessidades intervencagpermanece centralizado nhusca da adesdo ao

tratamento.

Neste contexto, a escuta é citada pelos profissionais como suporte para o trabalho
realizado, como um instrumento fundamental para a relacdo de cuidadentanto o
processo de didlogo descritansfomase numaanamnese&om indagacdes sobre a historia
de vida do usuario e no repasse de orientacdes que julgam necessarias para a assimilacao ¢

continuidade do tratamento.

Também ha reconhecimento da importancia da equipe multidisciplinar no processo
de cuidado,em umaengrenagem de olhares e a¢cbes que podem contribuir para compreenséao
mais ampliada e um atendimento mais eficaz aos jovens. No entanto, ainda se percebe um
processo muito recortado e fragmentagim, quecada profissional intervém num ponto d
processo a partir de seu saber especifiacecendo dema visdo de totalidade sobre cada
situacao e as consequéncias que as intervencdes produzem na vida dos usuarios.

Hoje com certeza, hoje tem na equipe varios suportes para nosso trabalho, o
psicolog, assistente social, a prépria enfermagem. No caso da enferngagem
importante falar um poucométodos preventivos para evitar a recontaminacgao
porquepercebo que eles ndo tém informagabre essaspecto. A psicologia ajuda
muito no trabalho dautcestima, o assistente social ajuda suporte, pois grande
partedos usudrios sapessoas pobres, que ndo tem recursos, as vezes ndo tem o

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

Essa fragmentacao do processo de trabalho impde limites a uma compreensao tanto da
totalidade, que aquele jovem se insere, como de sua particularidade, porque cada um vive sua
propria experiéncia de juventude que € determinante e determinada por condi¢cOessabjetiv
subjetivas prodzidas no interior da sociedade e dgrsipos e contextogspecificos de
insecdo dos jovensdeslocada da analise desses contexeraticas desenvolvidas serdo
ineficientes,ndo traluzindoem beneficios e atesmo sendprejudidal avida dos mesmos

como no relato abaixo:
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Chegou um jovem comigo que me chamou muita atencéo, éleastbaixo,

quieto e pouco falava, perguntei o que glgeria ele me dizer que queria
preservativo, entdo perguntei pque ele estava assim. Disse qetaea triste por

ele iria iniciar a medicacao para o virus, entdo fui conversando mais com ele e fui
descobrir que ele consumia drogas ha algum tempo. E depois fui me atentar que a
medicagdo prescrita para ele poderia fazer uma interagdo muito séria quacho
profissional ndo teve tempo de sablessa situagda, pesarde queo mesmga faz
tratamento hélois anos aqui (Profissional.3)

A presenca da equipe multidisciplinar acaba n&o resultando numa atuacgdo
interdisciplinar,em quecadaespecialista diague com 0s outros saberes postossaesampo
de trabalho, criando intersecdes e interacfes entre os variogsssalsabapor reduzr-se a
um amontoado de profissionasguando num mesmo espago, com pouco ou nenhuma
interacdo, sem possibilidades de istsdes e cooperacdo eficaz. Algo que ajudarisgenes
sentido seria o estabelecimento de metodologias de atendimento que privilegiassem o
encontro entre sujeitos, onde pudessem se deixar penetrar e se enriquecer pela visdo do outro.
pactuando ac¢les conjuntaavaliando as intervenc¢des propondo novas possibilidades,
superando as visdes compartimentalizadasconflitosnos processos de trabalho

Outro elemento importantgeriao estabelecimento de fluxos e rotinas de atendimento
que privilegiam a abordage coletiva dos profissionais e a participacdo dos usuarios do
servico, além de uma politica de capacitacdo para os profissionais que estdo diretamente na
assisténcia aos jovens, beromo o fortalecimento politico dos usuarios aumentando sua
capacidade deresséao e participacdo nas decisdes sobre a organizacao da assisténcia a saude
da unidade, aproximaneis dos movimentos e grupos sociais de defesa de seus interesses.

4.4.3. Relagbes com 0s usuarifs/ens

Também na UREDIPED espacagpara aconstrucaade relagdes entre profissionais e
usuarios é o consultérisendoo lugar privilegiado para o contatoais proximoentre os

sujeitos no interior do servico. H4 um grupo de ad@samnde tentase ampliar a

49 Este grupo tem objetivo principal a identificacdo de situacdes que interferem na continuidade do tratamento
pelos usuarigslevandeos ao abandono do tratamento. Pretendeuserambiente educatiya&om trocas de
experiéncias entre os participantearaa melhola dacompreensdo da doenghg seus rebatimentos, cuidados e
condutas a serem assumidos pelos pacieNtegntantofunciona de modo precéario com a iniciativa individual

de alguns profissionais que assumem a operacionalizagdo do mesmo.



possibilidade de proximidade e um contato maiegstcom sujeitos envolvidomprocesso
terapéutico, no entanto, ainda funciona precariamente, sem um planejamento e suporte

material para sua realizagéo.

A organizacgédo da assisténcia é centralizada na camegllica como evento principal
e mais importate do processo de cuidado em saude. Apgsdravero reconhecimentpor
parte de alguns profissionais da necessidade de estruturacdo de novas possibilidades de
interacd0 com 0s usuarios, principalmente os usuarios jovens, isto ndo é assumido como
projeto coletivo, havendo certo estranhamento deste tipo de atividade na rotina dos servigos
de saude.
Aqui devia ter um teatro para jovens, deveria ter um professor de educacao fisica
para o esporte, uma pessoa que trabalhasse mais a arte com eles (Prdfjssional

Montar grupos de jovens,am poder discutem as suas tribulacdes, traca
experiéncias.Treum grupo de adeséapie possaidcutir, fazer trabalhos junto com
eles, de repente desenvolver algdoranacaoprofissionaltrabalhar aautcestima,
suas higirias de vidgProfissional 4)

Ha posicbesque acreditam queessestipos de abordagens ndo comportarias
finalidades e propdsitos da assisténcia a salude. Todavia, a hocdo ampliada de saude solicita a
incorporacdo desas e outras dimensdes aos servigisponiveisem uma rede integrada

necessaria a recuperacao e promocao da saude.

A UREDIPE mantém um contatoom gupos jovensfora da unidadeatravés de
realizacdo de palestrparaprevencéo ao HIV/AIDS em escolas publicas quansialicitado,
ndo sendalgo assumido e planejado pela unidade. Ndo perestaatividade como um
potencial de articulacdo com a comunidade, como também um exercicio para o
desenvolvimento de habilidades, de aprendizagens sobre a condicao juvenil que contribua

para a comunicagée relagdo com os jovens na unidade.

e

Mesmo quantoo contato € mais proxima abordagenem suamaior parte,fica
condicionada aos interesses e as exigéncias do conhecimento e codeuwgits aspectos

do tratamento.




12¢

Dar para estabelecer um vinculo e@nsulta se eles ficam por um periodo maio
paratrabalhar a questdo emocional, a questdo familiar e oaspsctos da sua
vida, fazendo uma abordagem melhor, uma intervencdo melhor. Fora fisso
restrito a informacao para edatender melhoo problerma que ele esta vivenciando

A AIDS ¢ arealidade dele agora, uma pessoa que vive com AlIDSédmifn temos

gue trabalhamuito mais coisas, o que esta por tras disso, 0 que esta por tras dos
problemas, o que faz chor@mrque apessoa nado chora s6 porgeen o HIV, $
porque tem AIDSProfissional 1)

Por mais que sejam levantadas informacdes sobre seus varios contextos de
pertencimentode vida numa tentativa de conhecer um pouco nogisisuarios jovens, a
construcdo do plande cuidadondo considera ses aspectos. Como também ha pouco ou
nenhuma participacdoodusuario na tomada de decisda definicAo de prioridades e
necessidades a serem contempladas nesse Blaswitando em pouca ou nenhuma adeséo ao

mesmo, pois ndo éado oportunidade de negodag

O processo de tratamento é muito perverso, ele ndo é um processo discutido, ele é
muito trabalhado na perspectiva do medo. A maioria dos profissionais ndo trabalha
a compreensdo da doenga, do que €, do que pode ser, de como pode evoluir, o
paciente nd compreende o que ele tem, ele teme o que ele tem. E entre vocé ter
medo e compreender existe uma grande distancia. A atendi um paciente hoje,
guando ele chegou, antes dele entrar eu li seu prontuario, no atendimento anterior
ao meu o profissional registi que 0 mesmo queria receber seus medicamentos,
porém nao vinha a unidade ha um ano, ele afirmava que tomava a medicacéo
correta, porém tinha um amigo que ndo tomava seus medicamentos e as sobras ele
fazia uma reserva quando faltava o dele ele usavamigo. Fiquei preocupado,

pois era a mesma fala do ano anterior. Entdo perguntejueovoltou hoje? O que

€ que vocé quer? Falou que queria seus remédios. Comecei a fazer uma reflexao
sobre porque precisava levar o remédio, fazendo umas afirmac6es como o
importante ndo era levar o remédio, o importante € ele querer tomar. Vocé acha que
deseja tomar o remédio? E isso que vocé quer? Num determinado momento ele
falou assim para mim, a senhora ndo devia falar isso pra mim a senhora deveria me
incentivar a torar. Para vocé ver como a cultura do mandar e muito forte. Peguei se
guando a mediacao foi prescrita a médica perguntou se era isso que vocé queria? Se
avaliou se vocé ja tinha condi¢cbes emocionais para fazer uso dos remédios? Entédo
nao é assim que constr@iadesdo do paciente, as pessoas falam a linguagem do
terror, ainda € uma linguagem de doenca letal, e isso ndo deixa de ser verdade, mas
ndo € uma linguagem da compreensdo da coisa, da assimilagdo, da aceitagdo, é a
linguagem da intimidacdo, do medo, i o0 que é melhor para vocé é tomar o
remeédio. Isso é perverso pra quem ja tem uma estrutura emocinagina para

um jovem de 18 ang®rofissional 3)

Essa situacdo € corroborada na afirmacédo que a organizacdo do servigo-sewdste
mecanismos qu@do permitem uma flexibilidade em suas rotinas e fluxos de trabalho,
elucidando um autoritarismo em suas prateadastando cada vez mais a possibilidade de
empoderamento dos usuarios no seu processo de tratamento,-sdamda ditadura do saber

meédim edasnormatizacdes.



Infelizmente o processo terapéutico € muito arbitrario. Eu faco da melhor forma
possivel pra ndo ser tao arbitrario assim. Existe um protocolo, o protocs|eé
isso que eu votazer(Profissional 4)

Essa questdo da medicagdmmo é colocadgoor exemplptem usuario que chega

no consultério arrasado porque o profissional falou quéialeer que tomar pelo

resto da vidaa medicacaoEntdo fica muito dificilquando se é jovem, quando se

tém 15 ou 16 anos ouvi que vocé vaimar uma medicacapor todasua vida.
Quando vocé diz que tem que tomar uma medicacado e que tem que tomar pro resto
da sua vida, eu ndo vejie tenhautra opcao (Profissional .1)

Outrasformas deabordagens podem contribuir para um contra poder, fortalece
fala do usuario, izendeo para tomada de decisaafluenciando na constru¢cdo de novos
espacos de relacdo com os usuarios e-ietacdes com os profissionais, além de apoiar as
falas e reivindicagbes dos usuarios no ambito da instituicdo, daditit seu acesso,
comunicacao e participacdo no processo terapéitoavia, na perspéva do trabalho com
0S jovensesta comunicacdo e interacdo fica prejudicada, dentre outros aspectos, por

limitacGes referidas pelos profissionais.

Eu me sinto um poucdncapaz de fazr essa abordagem, nés ndo estamos
preparados para esse trabalho com o jovem, com o mundo deles. Trabalhamos com
grupos como se pudesse falar a mesma linguagem com todo mundo, e ndo é
possivel, ndo se consegue acessar as pessoas. Achangseectdpa, porque nos
acomodamos, porém ndo tem uma politica de salde que incentive esse trabalho. Os
dados epidemioldgicos dizem que tem muito adolessemte jovens se
contaminando e como estéo sendo preparados os profissionais? Porque que eu nao
tenho um pedagogo ajudando esses profissionais a construir uma préatica
diferenciada. O grupo de profissionais ndo se reline para discutir essa nova clientela
que chega, porque estamos muito envolvidos pelo contingente, todo dia a gente
chega novos casos. E assino i@mos tempo coisas importantes para 0 servico,
fazemos um atendimento assim de atacado, carente de um olhar especifico, mas
temos um servico que massifica € como se todo muito pudesse ter a mesma
ateng&o, o mesmo atendimento. (Profissiogal

A falta de uma abordage espedica para os jovens no atendimento no SAE repercute
em um nédo estabelecimento de viosutom o servico, constituings comoseresnvisiveis
em sua historia de vida e necessidades, afastaswdio cotidiano de mesma e vinculande
os a eles de forma precéria, repercutindo no abandono do tratamento e distanciamento do

Sservigo.

Eu atendi um garoto ontem que me chamou muita atencéo, ele chegou, sentou e
comecou a chorar, disse que ndo vinha aqui fazia mais de um ano, porque tinha
dificuldade de vim para ca, que tinha panico em pensar que ele teria que tomar esse
remédio. Falei que ele ndo poderia associar a vinda dele aqui apenas com a questado
do uso da medicacédo, porque isso era algo que iria ocorrer somente quando fosse
necesséariokEle me trouxe um pouco da sua histéria de vida. Ele ndo foi criado pela
mae, foi criado pela tia e hoje ele vive na casa de uma irma. Nao ha interesse da
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familia em que ele faca um curso de formacédo profissional, hoje ele é baba da
sobrinha, ndo é remurseto, falta concluir o ensino médio. A fala dele trouxe
muitas dificuldades em sua relacdo familiar, que sua mae nao dar nenhuma tipo de
ajuda no seu tratamento.Perguntei se ele tinha sonho, se queria ser alguém, se tinha
algum projeto, me disse assim: parei um pouco de pensar no que eu vou Sser,
porque eu ndo consigo pensar. Por qué? Eu me vejo impossibilitado sé pela
possibilidade de ter que tomar esse remédio. Entdo eles acabam interrompendo a
questdo da formacao, dos proprios sonhos em decorrénaiedin de enfrentar a
doenca, do medo de tomar o remé@oofissional 3)

Sobre os aspectosmsiderados naconstucdo doplano terapéuticalo usuérip ha uma
posicdo quase unanime da importancia da observacdo sobre aspectos da vida e rotina do
jovem e desua familia, demonstrando que o jovem que vive comSARo é sé a patologia
em si,tem uma vida que necessita dar continuidade. No entanto, isto ndo se traduz em praticas

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

A historia é dele o que ele tras, ndo é algo que ele tenha assim pronto, mas € a
escuta é ouvir a necessidade dele, o desejo dele, o quaeele queo tras ao
consultério, o que ele vem busdantdo a partir dessa escuta, da demanda dele é
que vamosestabeleagdo como se trabalhar, convarglo sobre suasecessidade
interesse (Profissional 4)

Primeiro de tudo o importante é entender o queesiésentindo nesse universo,
porque assim, muitos deles chegam aqui sem nocao do que esta acontecendo, entdo
tento priméro perceber o que ele esta sentindaapcompreender o que ele tem,

como o atendimento vatantecer, orientar, encaminhaitrabalhar na perspectiva

de que precisaos traze a familia @ra o atendimento, restgndo os lagos
familiares pra que ele poss@almente ter ma boa adesdo ao tratamento
(Profissional 3)

Meu objetivo é sempre fazer com que eles comimessa caminhada jovels que

o HIV, o tratamento da doenca nédo intarfiretamente nesse caminhar, uaiaa

etaria que eatsempre em busca @tguma coisa, chaide objetivos. Entdo de que

forma tem que se trabalhar isso? Conversando. Toda vez que vem a gente conversa,
eu pergunto como é que eles estdo, pergunto sobre a adeséo, se eles estdo tomando
corretamente, eu sempre pergunto como é gtieoediaa-dia dele. Eu sempre
estimuloo namop, o brincar, o sentir prazer, mas alguns ficam deprimidos, ficam

em casa. Mas meu objetivo é sempre a adesdoalidadede vida para queeles

continuan essa juvetude como sempre foi, como Béo estivess com HIV, é

dificil mas é possivel faz¢Profissional 4)

Se @&ses aspectos 1flem considerados nas abordagguslem resulta no final do
process@m uma maior participacao dos joveaspressando seus desejos e percepcdes sobre
0S cuidados a serem praiios em relacdo ao seu estado de adoecimento, dando
oportunidade para tomarem decisGes acerca de seu processo de tratamenttssbdahzex
ocorrade forma sistematica por existir uftma de percepgéo dos usuarios jovers base

em visOes estereotipasl e reducionistas desse sujeito.
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Eu os acho meios displicesteom a questdao seudiagndstico Essa faixa etaria
muito jovemnéo temuma boa aceitacaMuitos séo irresponsaveis, devidaade
estdo despreparados prda sem um pingo de orientac@ofissional 2)

A configuracdo dos jovens atendidos na UREDIPE demarca um perfil de baixa
escolaridade e renda, vivendo em situacdo de pobreza com precérias condi¢bes de vida, a
maioria residindo com o0s pais e 0s que moram sozinhos sdo geralmente ssuqueEnasua
opcéao sexual pela homossexualidade e s&o expulsos ou decidem morar conparaigés
ter o enfrentamento com seus pais. Sao a maioria estudantes ou trabalhadores informais, com

predominancia de jovens da regido metropolitana de Belém.

Aspecbs apontados nss configuracdo indicam que a escolaa damilia sdo os
principais responsaveis para que os jovérssem instrumentalizeos para evitarem as
possibilidades de contagio pela doenca.

Na minha avaliacd@ maioria estd naescola ndo teve umdoa orientagdonéo
foram os jovens orientados e sensibilizapas umapercepc¢éo do risco, foram os
jovens que se infectaram porque nédo foram orientatkrmosjovens de 16 anos
gue tem uma opc¢do sexual definida que néo teve orientacdo, nem na estala, ne
familia. Na familia quando esse joveassume suhomossexuadadea familiana
maioria das vezemdo aceitapor isso 0 jovem mascarascondecom medo de
sofrer discriminagdo da familia.aNescola esse processo também € repeditép
ndo tem umadrmacao educacional que permitam que ele comprezassimile a

necessidade de usar ou ndo o preservaseadovitimas de um processo de
exclusde negacada familia e da escola (Profissional 3)

N&do é perceptivel no relato o questionamentopdo que a familia enfrenta esta
dificuldade de cumprir esse papel socialmente atribuido aletagcursosgque sdoou nao
disponibilizados para que as mesmas possam garantir uma educacao formal adequada e
também de ter tempo e meios para compreender as opgtatarpelos filhos, aceitands
e apoiandaps, uma vez que o perfil dos jovens afirma pertencerem a familias vivendo com
extrema caréncia material produzida pela desigualdade de acesso e apropriacdo da riqueza.
N&o se nega que a familia, como grupo esakna socializacdo dos jovens, tem um papel
importante, na transmisséo de referenciais aos mesmos, porém esta atribuicdo é prejudicada
pela falta de oportunidades e auséncias derses materiais e intelectuaimplicando em
alguns casos, que os filhgepitam a tstoria de contaminagéo dos pais.

Um dia chegowa méede um paciente que eu acompanhava dsesdeentrada no

servi¢q eleerausuario de droga e alcodlatsyamae foisempre muito presente,
ela era diabéticamoravaperto da unidade sempe acompanhava filho no
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tratamento Apds quatro anos de tratamentio filho, ela me apresentosua neta

filha do nosso usuaricessa neta veitazer tratamento tambémmas abandonou o
tratamentotambémpor serusuaria de drogdpi presae durante ess@eriodona
penitencéria ela ndo teve o direito assegurado fazer o tratamento e como ela néao
teve uma compreensao e ndo aceitou o tratamento, ela também nédo brigou por isso.
Engracado, como essas historias se reproduzkthegou comigo pra reiniciar o
tratamento, apds quase oito anos de abandprendo perguntei pelo seu paée
trouxea informacg&o de que o pai tinha morrido. E os outros filhos deleRito

triste, doutora, m deles é traficante o outro mora la com minha avo, mesta
usando drogaEntdo fiquei pensandmessa situacao qumarcoy me deixou zonza

para entenderporqueeles ndo conseguiraromper com esseiclo... (Profissional

3).

Percebese uma logica de compreensdo que imputa a familia, e somente a ela, a
responsabilidade de rompawvm ciclo de reproducdo da pobreza, colocaadmmo incapaz.
Essa forma deapreensado da realidade € transportada para as praticas de assist@dcia
nos diversos servigces, resultandoem uma culpabilizacdo individual das dificuldades
apresentadas noquesso de atendimentexigindo que supem por for¢cada vontade propria
as adversidades postas a sua vida.

A minha preocupacéo é sensibilizaargpele compreender o que teque assim
fazer para ndo desista. E como eu falei com o rapaacé precisa sonha
novamenteVocé precisa redimensionaess sonhos, mas também projetar, fazer
projetos, porque seocé desistirde sonharyocéndo a pensar quenteum futuro
que pode realment&pcé precisa projetar isso, precisa ter uma meta, programar

Vocé ndo vai onseguir nenfazer o tratamentoporquendo vai ter motivacao.
(grifos nossos) (fefissional 3)

Como sonhar eealizarsonhos na realidadem que estdo inseridogzvidente que ha
necessidade de ndo-véos pel a - ti ca decE recessédtrexahlesrd e i
potencial de superacdo dos mesmos, estimulando @gégonista, que possarbusar
recursos para superacao de suas dificuldades. é&fdanto, sem a articulacdo com politicas

mais gerais que lhe possibilitem oportunidades para enfrertamesa situacdo, a tarefa é
guase impossivel.

Todavia nao se dispake aportes oferecidos pelo servgara ofortaleamento de uma
consciéncia social e politica para interferir sseprocessoJa que o objetivo da pratica de
cuidado se mantém na dimeosia assimilacdo e aceitacdo da condicdo de soropositivo e na
perspectiva de continuidade skeu curso de vida

O meu objetivo principalmente é fazer com que eles levem idaaermal, dentro
das dificuldades e possibilidadgse eles tem. Bu objetivo éque mesmo eles
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sendo soropositiv)) mesmo fazendo o uso da terapia, fazer com que eles encarem
bem essa nova coisa que entrou na vida deles (Profissional 4)

Acho muito importante resgatar esse amor préprio, a vontade de querer ficar bem,
de viver bem, aw que esse € o0 maior objetivo profissional (Profissional 1)

A gente sempre tenta ver a rede social dedes saber se terestruturaparaque
possam estar realmente engajados no tratampoique sem essa estrutunago
tém motivacgéo (Profissional .3)

Evidente que o estimulo a motivacéo e buscas de saidas para os problemas enfrentados
sao importantes e partem da tomada de decisdo do individuo em assarnornesromisso e

se implicar nes processo, entretanto, que tipos deresponsabilidades assumeos

gestores profissionais movimentos sociais e usuarioem ese projeto? Como es se

articula com a politicas de saudampliandohorizontes desejado® cuidado em salude

4.4.4.Percepcéo dos traballdoresacerca do trabalho desenvolvido

Ha clareza dos limites que se interpdem a concretizacdo dos objetivos da pratica de
cuidado. Ha uma visdo ampla dos problemas presentes no campo da saude que interferem
nas préaticas desenvolvidas tais como: fragmentacdo do processo de trabatiinizacao
do fazer profissional; fragilidades na politica de prevencdo com aumento de demanda de
atendimento, causandsobre carga @iminuicdo do tempo de escutprecarizacdo das
condi¢dessocioecondmias dos usudrios; impacto da soropositividade no sujeito e sua
familia; enfraquecimento dos movimentos sociais na luta por direitos; precariedade das
redes de servicos; a organizacdo do servico; normatizacdo e padronizacdo dos
comportamentos dos usuarios; inexisténcia de acées que extrapolem o espaco da unidade e ¢
dimensio curativadentre outros elementos. O relato abaixo denuncia contundentemente o
rebatimento dess aspectos no processo de trabalho desenvolvido na unidade.

Os limites do trabalho témaspecto pessoa comoja comenteia gente acaba
fazendo uma piica perversa pelgpodura da rotinaque temos dificuldade de
romper Outros aspectos fagmentgao dotrabalhqg issoé um grande limitador,
tem uma demanda que cresesla vez maisa gente sente dificuldagera fazer a
chamada escuta, temparp ouvir,porgque o paciente ja& vem com o tempo deleap
ca, tem a longa espera da consulta médieaa pegar o remédio, muitagezes o
paciente mora long&'em a dificuldade sociatle dinheiro para o deslocamento

para a unidadgquindo € um local de facil aces Recisanostrabalhar mais com
0 aprazamento, com o retorno de primeira vez, principalmeata @ga
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acompanhando como o paciente reagso diagndstico, qual o impacto naa
familiar, na vidaescolar, enfim na vida socjaknos dificuldade de asmpanhar

issa Tambémnao consegunosavancar em alguns estagios na questao dos direitos
sociais desses pacientem ampliacdo dos leitos para internacdossd iivel de
conquista ainda é pobrePorquemuitos atoresdesse processo foram a obitos, a
maiolia que ficou,ficou fragilizada. Alguns processos melhoraram, mas outros
pioraram, aquele paciente que reclama, aquele que chega cdimaague chega

com a verdadeele ndo é acolhidcele é rotulado depaciente quelar trabalho.
Exemplo a fulana, el& uma paciente que chega, faz uma critica ao servigo, ela é
uma paciente tida como louca, é mais facil colocar a fulana como louca do que
reconhecer que ters dificuldade, que ndo tems habilidade de ander pacientes
com transtornos (@fissional 3)

4.5. A relac@odos jovens vivendo com HIVAIDS com os programas de atendimento a
saude

4.5.1 Experiéncia de viver com HIV/AIDS

Ja se tem mais de trés décadas de convivio com AHI®/ quando s&onquistou
varias mudancas na compreensdo e no manejo plestas clinicos da doenca, que pass®u
uma doenca letal para condicdo de doenca crbnica, devido ao sucesso da medicacao anti
retroviral que prolonga a sobrevida dos sujeitos infectados, permitindo aos mesmos a
continuidade de suas atividades cotidianagprejetos de vida. Todavia, esse sucesso
tecnolégico e médico ndo exta@amde vez comportamentos sociais de repulsa, abandono e

discriminacdo do portador de HIV.

b

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

A 13% acreditam que uma professora portadora do viruslB& ndo pode dar aulas
em quéguer escola

A 22,5% afirmam que ndo se podmmprar legumes e verduras em um local onde
trabalha um portador do H|V

A 19% acreditamque seumapessodicasse doente de aidda@do deveria ser cuidada
na caa da familia;

Esses dadosxpressam a dificuldad#a sociedade brasite emlidar com a situacao,
apesar de intensas campanhas e estudos nessa area, repercutindo em perdas sociais

emocionais e afetivas aos sujeitos soropositivos, conforme dem@mtiarcwéd et all
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(2008) em pesquisa com pacientes gatamento com foco no relato de perdas que tiveram

guando se revelou sua condi¢cao de portador do HIV.

1 20,6 %- perda de emprego;

1 3,6%- mudanca na posic¢ao no trabalho;
1 36,5 %- piora nas condi¢des financeiras;
1 14,6 %- mudanca de residéncia;

1 20,9 %- discriminagéo social,

1 16, 2 %- discriminacao familiar;

1 15,9%- discriminagéo pelos amigos;

1 16,2 %- falta de suportéamiliar;

1 11, 9 %- falta de suporte dos amigos;

1 7,9%- falta de apoio do (a) esposo (a);
1 10,0 %- divorcio;

1 5,7 %- abandono dos estudos;

1 33,7 %- piora na aparéncia fisica,;

1 15, 2 %- perda da independéncia.

Essa situagéo corrobora para que o jovem, como qualquer outra pessoa, ao descobrir
sua condicédo sorolégica enfrente dilemas na assimilacao e aceitacdo dessa nova condicao.
Depois que & soube do resultado tentei me suicidar, porque eu hunca pensei hessa

possibilidade, achava que minha vida tinha terminado, pensava como ia encarar as
pessoas, meus pais (Jovem 24 anos)

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

Estou namorando um rapaz ha um amescobri a pouco tempo que tenho aids
ndo consigo dizepra ele estaituac®, tenho medo que ele me dei@evem 24
anos)

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

Passado o choque inicial,meca a dificil decisé@o de revelar essa situagéo. Isto fica mais
dificil quando junto com o diagndstico vem também a revelacdo de uma opcdo sexual que

vinha sendo mantida em sigilo da familia.
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Vim para Belém estudapara fazer vestibular, conheci um ragazomecamos a
namorar,ele até ingtiu para usarmos casinha, mas eu confiava eddeera meu
primeiro namorado. Epois de um tempo ele me contou que era portador, fiz o
exame e fiquei desesperado, estava sozinho aqui, s6 tenho minha mae e ela néo
sabeque sou homossexuglovem, 21 anos)

No caso das mulheres, a descoberta do HIVVsgdenuma relacdo afetiva estavplando
estavam gravidasmisturandese sentimentos como dor, raiva do parceiro e cpipla
possibilidade do filho estaambém contaminad@omase a esse quadro a decisdo de romper
ou nado a relacdo que a maioria das vezes nao € possivel devido a fatores como dependénciz
financeira, 0 medo da reacdo da familia e falta de apdMgumas dessas jovens se
submeteram a continuar seus relacionao® pois se constituiam como o Unico suporte e

conhecedores de sua situacao de saude.

Logo quando soube que esta com isso, fiqguei com raiva dele, pensava como seria
com o bebé, o que eu iria fazer da minha vida. Sabia que minha familia nédo ia
entender ane ajudar, como ele tinha e eu também decidir ficar. Hoje s ele sabe da
minha situagdo ndo tenho coragem de falar pra minha familia. (Jovem de 18 anos)

Outro momento critico € o nascimento do bebé, pois a familia comeca questionar o
porqlé o filho ndo é mamentado, fazendo com que as jovens inventem argumentos para
afastar a suspeita da famil Vencido esse obstaculo vemlanga espera e torcida pelo
resultado negativda testagem de HIV do filh® quando isso ndo se concretiza se transforma

em mais um emento doloroso para ser lidar.

Tive meu filho na Santa Casa e foi ruim, pois as enfermeiras vinham e falavam com
um olhar de raiva que eu ndo podia amamentar, quando minha familia ia me visitar
ficava com medo que alguém falasse alguma coisa. Minha mgenfsva se o

bebé estava manandmi dizia que tinha pouco leifdovem, 16 anos)

Jé& recebi um resultado da minha filha e gracas a deus ela nao tem, ficava pensando
se ela tiver, ela vai morrer, vai sofrer e o que eu vou fazer (Jovem 18 anos)

Mais um agecto dessa experiéncia de viver com KINDS é a preocupacdo e
angustia em relacdo ao uso da medicacaeretntiviral, visto como algo dificil pelos seus
efeitos colaterais e a proépria idéia de plenitude fisica dos jovens que ndo estd associada a
adoecinentos, uso sistematico de medicamentos e rotina de atendimento médico. Também
pela indicacdo do uso da medicacéo seja percebida compakdwlnerabilidade fisicale
adquirirem doencas associadas ao HIV que podem resgdacondicdo de soropositivos,
devidoasinais visiveis de patologias e pddgiade de internagéo clinica.

A cada dia que eu venho aqui € uma vitoria pra mim, a cada dia que eu saio que eu

recebo a noticia de que eu nao vou tomar remédio, € mais uma vitéria pfa.mim
Eu esperoaunentar a minha resisténcia, porque de um tempo pra ca ela veio



abaixandoPor enquanto estou bem, faco tratamento ha dois anos e ndo precisei
tomar remédio ainda. Fico preocupadaatedvez que venho na consulta se o
médico vai dizer que tenho que tomarpgaha resisténcia baixar vou ficar doente,
como vou fazer pra minha familia ndo saber da minha situacéo, vou ter que contar
(Jovem, 18 anos)

Penso na hora de comecar a tomar a medicagao, como foi fazer pra minha familia
nao descobrir o que eu tenho, efd® sabem que eu venho acqatham que é o
médico do nené @vem de 16 anos)

Esses relatos apontam dimensdes acerca da experiéncia de viver corAiBIyle
nem sempre sao trabalhados pelos programas de atendimento, contribuindo para afastar os
jovers do processo de acompanhamento e que tenha resultados quergad#iculdades

sentidas pelos mesmos.

4. 5. 2.Concepcdeem relacdo aos servigos

Apesar dos elementos identificados no interior dos servicos de saude, os jovens
usuarios,de modo gerh manifestaam sentimentos de aceitacdo, de ndo discriminacdo e
acolhimento por parte degrvicos, ressaltando urdderenca em relacédo a outros servigos de

saudegue se relacionaram

A gente é bem atendidis vezes trago a minha filtado mundo se ddem com

ela,todo mundo gosta dela. Aqui todo mundo é simpaticonfalam vocé Nao

tem esse ne&gio de passar longe. Eles chegam conversa contigo, eles brincam com
minha filha, dao brinquedo pra ela. O que eles fazem aqui € como se fosse uma
familia. Gs pacients até que ndo, porque os pacientes ndo conhecem o outro, mas
em relagdo os funcionarios todos sé@o 6timos. [...] Assim porque, tem certos lugares
gue a gente vai que eles tratam a gente mal, tem posto de saude, que eles ndo tratam
a gente bem, meique eles estdo apenas fazendo o servico dekgsenas fazem o

gue é pra fazer e prontdovem, 18 anos)

Uma atencdo que ndontediscriminacdo. Eu vejoo atendimento a atencéo deles
(Jovem 17 anos)

Aqui € um dos poucos espacos quednsegue enctrar acolhimento. ¥cé sabe

gue muitas vezes nos posto de saude, eles ndo sabem ainda lidar quando a pessoa é
soropositivo, ndo sabem lidar com essa questdo, ndo amidrata e as vezes a

gente mesmo se sente constrangido de estar no localadecveland alguma

coisa aqui a gente tem essa abertdaabem o nosso problemaoydm 23 anos)

A possibilidade de ser recebido num servico de salude sem o comstaatgie ser

olhado com discriminacéo e culpabilizacdo pelo seu processo de adoecimentoné@itigo
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importante para as pessoas vivendo com HIV/AIDS, e, felizmente, os programas analisados,
no que pese seus problemas, adotam condutas que contribuem para que 0s usuarios se sintar

a vontade nos espacos das unidades.

O Unico receio express@&lps jovasé areceio @ encontro com pessoas conhecigais
eles pois muitos n&o revelarem sua condicédo de portadores de HIV para amigos e familiares.
Um elemento limitador para a participacdo de alguns usuarios em atividades que extrapolem o
atendimento médic® que possam oferecer outros recursos para o enfrentamento dessa

situacéo de adoecimento e seus rebatimentos sociais.

Tenho um pouco de anseio de vim aqui, tenho medo de encontrar alguém, se pudesse
vinha somente para a consulta, de preferéncia meio démdq tem pouca gente,

pegar remédio é ir embora, ndo gosto de me exporodiEr aqui 0 minimo
possivelJovem 24 anos)

4.5.3 Expectativassobre o atendimento prestado

Quando perguntados sobre suas expectativas em relacdo aos servicos da wmidade, o
jovens em sua maioria verbaliaanem primeiro plan@ busca pelo atendimento médi€ua
vinculacgéo inicial com o servico e o desejoaligio pama alguma sintomatologia nita e a

busca pelo tratamento médico.

O que eu espero? Melhorar minha saldegfe assim, eu sou uma pessoa que nao
gosto de ficar doente, uma gripe que eu pego eu corro pra ca pra eles me atenderem,
uma febre que d&, minha cabeca déi, eu ndo suporto e corro pra ca. Eles tém que me
atender, me dar remédio porque eu ndo agiientodiiEnte (Jovem, 23 anos)

Eu venho atras das consultas, das consultas periédicas que nos temos dentro do nosso
calendario e também as vezes quando eu sinto alguma coisa, se eu me sinto mal,
guestdo mesmo de urgéncia eu venho procurar o servico da URBénigra buscar

a medicacdo, é esse o0 sendge® eu venho buscar aqui na URBvem 22 anos)

No entanto, nem todass jovensbuscam uma vinculagdo com o servico somente pelo
interesse de melhoria de seu quadro clinico ou manutencédo de suaauirtEexpressam
expectativas que extrapolam o atendimento médico e solicitam outros aportes e intervengdes.
Apontam necessidades que tradicionalmente ndo sdo vistas como de responsabilidade dos
servicos de saude, no entanto, precisam ser de alguma forma, iadegpoa dimenséo de

uma acao integral em saude, principalmente porque a Aids tem desdobramentos diferenciados
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vida.

Eu quero que me ajudem a viver com isto, a arimmha filha, a aglientar minha
familia que ficafalando todo tempo que eu sou errada, que eu procureerdfio
eu que me vire. (Jovem 17 anos)

Desejos que requerem o estabelecimento e desencadeamento de a¢gbes que construan

novas e diferentes relagdro interior dos servi¢cos, que agreguem outros componentes

Eu ndo participo de nenhunadividade, asrezestem palestras com a psicéloga,
masasvezes 0 meu bebé fica doente, ergéidico com ela. Mora s6 eumninha
filha e opai dela, mas no fim de anem festae eles déo cesta basicagsldao
brinquedo pras crian¢c&3ovem, 18 anos)

O espaco que nds temos aqui é o grupo de adesdo, que ja existe a algum tempo e
agora a genteda tentand forma um grupo pra jovengra jovem conversar com

0 prépriojovem, trocar experiéncia, quejovem recebidoaqui dentropor outro
jovemque estid & mesma situacéo que ele esta vivendo no momgntpparands
podermos conversar do que nds estamos precisando [..Jque nés possamos chamar
esse jovem pra dentraespaco @gra esa aderindoporqueesa muito escasa, 0

jovem vem uma vez e sorigovem, 22 anos)

4.5.4.Percepcéosobre o processo de escuta nos sigas

Sobre a forma de escuta destmams jovens nos servicos € afirmado pelos
mesmos que ao recain o diagnostico de sua soropositividadesel@icioaum processo de
acolhimentp em queh& o didlogo com os diversos profissionais no interesse de sondar
i nforma-»es sobre componentes da vida e r

tratamento que&do se submeter

Logo no inicio do tratamento eu tive contato com varios profissionais onde
conversaram comigo minha vida sexual, minha vida familiar, minha alimentacéo, se
eu bebia, fumava, como eu estava me sentindo com aquilo tudo [...] hoje estou
sertindo falta dessa conversa de estar expondo 0 que eu sinto, a aquela conversa mais
a fundo com meu medo, agora ele olha o prontuério, faz duas ou trés perguntas,
prescreve a medicacdo e acabou (Jovem 21.anos)

Ha certa preocupacdo com o processo de enttagovem, no entanto no decorder
tempq esse processo de escuta vai se restringiodasgpectos funcionais ao tratamento,
perdendo espace aspectos que podem estar influenciando diretamente emalig@iento

esperado pelos jovens, onde a escuta se pardontinuidade do processo.
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4.5.5. Relacéo comas equipes de trabalho

Quando avaliana relacdo com os profissionalg posi¢cdesdiferenciadas acerada
proximidade ala possibilidade se construir uma interacdo de fato.
A nossa relagdo inicia ali noonsultério e ali termina. Ultimamente, eu senti um
pouco da falta de atenc@l]}o meu médicpas vezes quando a gente fala o gsi@r
sentindo ele ndo deu muita atencéitasé uma relacdo melhor do que em outros
espacos. Com os outros profissionais eu asgim que alguns, ndo sédo todos, mas

alguns ainda faltam s&m capacitados na questao do atendimento ao jovem que vive
com HIV/AIDS (Jovem 23 anos)

Aqui todos sé@o atenciosoas, relacdo € 6tima coms que eu conhec@ovem, 18
anos)

A relagdo ndo é muitpréxima, mas é boadvem, 17 anos)

O estabelecimento das relacdes entre os profissionais e jovens no interior das
unidades, € descrita pelos jovens, porawelacdo de escuta, onde de alguma forma é
favorecido um espaco de vocalizacdo e participac8adaeisdes acerca do seu tratamento,
num processo de convencimendmde fican dividas acercala possibilidade do jovefazer
frentea autoridade profissional, questionado as colocac¢des ou propotnds alternativas no

direcionamento de seu acompanharoent

Eles perguntam. E como eles falam, eles ndo obrigam a gente a fazer nada, eu fago o
que eu quero. Eles falam que o melhor pra mim é fazer aquilo que vai ser bom pra
minha séde. E eu fago porque eu conflimvem, 18 anos)

As perguntas foram feitas naicio do trataranto, foram feitas as perguntass

outros momentos que eu estive passando algumas dificuldades por causa da
medicacdo, eu também conversei com o meu médico e eles viram como ficaria
melhor fazer a medicacdo, na gdesda minha alimentacdambémconsegui falar

com a nutricionista e ela também passou os informes de como era pra eu adequar a
mediacdo e minha alimentagcdo tambglovem 23 anos)

Quando questionados sobre as possibilidades dos jovens em atender as exigéncias
solicitadas no atelimento e o desejo de realizar as tarefagsgdescortina elementos do
processo de comunicagao entre usuarios e profissionais, onde a escuta nao € tdo harmoniosa ¢

democratica como se gostaria.

Eles ndo perguntam sokse vocé quer tomar a medicacdo éo, lemos que fazer
e pronto,dizem quevai ser melhor pra gente e agente tem que acreditar nisso...
(Jovem 17 anos)

Olha! Logo no inicio do tratamento eu senti que eu era escutado sim, nas relacdes
com outros profissionais, como 0s assistentes socigiiscionista e dos servigcos
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auxiliares, mas assim depois que eu tive as consultas periédicas eu estou sentindo
essa falta, de estar expondo o que nos estamos sentindo, aquela conversa mais a
fundo com o médico, nos sentimos que ele olha ali nosso prantu@rescreve a
medicacdo e parece que € so isso, olhar o prontuario, prescrever a medicacao, as
vezes pergunta ssta tudo benglhou e pronto, acabqdovem 23 anos)

4.5.6. Atividadesdisponiveisna unidade

Sobre a avaliacdo das atividades dispasiges jovens no interior dos prograntes
avaliacdes diferenciadas dos jovens. Uns manifestam o entendimento que os servi¢cos de saude
sdoapenas espacos de consulta e medicacao; outros manifestam que o atendimento médico é
a atividade central que neceadite sua participacdoNo entantoalgunsavaliam que esta
atividade poderia ser complementada com outras formas de presenca dos jovens na unidade. E
uma minoria acredita gque 0s programas dever
espacosgngajameto e participacédo dos jovens.

Venho aqui somente para a consulta e para buscar medicamento, ligo marco o dia,
venho e vou embora, isso é o que eu preciso (Jovem, 20 anos)

A juventude tem uma particularidade entdo acho que deveria ter trabalhos especificos
para ela, um espaco onde ele pudesse fazer reunibes periddicas, onde o jovem se
sentisse a vontade para conversa com outros jovens, discutir a melhoria do
atendimento (Jovem, 23 anos)

Essas posicOes refletem o nivel de compreensdo dos jovens usuaries case
possibilidades da politica de salude e de seus programdscorporacdo epores de
elementos que estéo intrinsecamente ligados ao processo de recyp@@céstringndo aos
aspectos morféucionais na perceptiva deyfes (2009, mas que podensonduzir a uma

perspectiva de projeto de vidaolitizacdo dos sujeitos.

4.5.7. Partigpag&o nos processos decisorios

A perspectiva de participacdo a qual se refere diz respeito ao nivel e formas postas
pelos programas que permitam ou ndo aos josesdm escolhas ou de se posicionarem em
relacdo aos aspectos do atendimento recebido, dmno mudancas na estruturacéo e

funcionamento dos programas.
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Sobre o0 primeiro aspecté percebido que o momento da consulta € majoritariamente
0 espaco privilegiawlde tomadas de decisdes, onde 0s personagens principais sdo o usuario e
o profissional de saude, com os niveis de poder diferenciados em relagdo ao processo de
decisdo que sera estabelecido. O profissional tem o -atler sobre as condutas a serem
realzadas traduzindee numa superioridade acerca do peddrer do jovem. Por outro lado,
0 jovem tem um poder, que na maioria das vezes, ndo se estabelece no momewk® exat
tomada de deciséo, porém se materializa, posteriormente, em atitudes de métaroata
0 que foi determinado
Tudo é decidido no momento da consulta, quando o médico ver nossos exames e
nossa resisténcia baixou ele fala que precisamos comecar a tomar a mediacdo, se

ndo agente pode ficar doente [...] eu sei deesaber o que é ethor pra mim
(Jovem 22 anos)

Ele fala que ndo podemos beber, mas gosto de sair com meus amigos, entdo para na
sexta e tomo (medicacdo) s6 na segunda (Jovem, 24 anos)

A possibilidade de ser constituir um espaco democratico na tomada de decisdes no

proesso de acompanhamento dos jovers fuase quexclusivamente restrito gostura de

cada profissional, sua habilidade e compromisso nesse processo, tornando o mais horizontal

possivel a relacdo de forcas entre saberes. Numa outra dimenséo, a possdslidadrcéo e

participacdo nas decisbes acerca da estruturacao, revisao de fluxos, normas, rotinas e modos

de percepcédo, exercitando a reflexdo, discussdo, convencimento e criacdo de consenso e

alternativas para as situac@eplicandese nesse processo.
Quando descobri que eu era soropositivo fiz exames de carga viral e CD4 e o
médico falou que eu ndo precisava ainda tomar medicamento. S6 que eu sabia que
podia ter doengas oportunistas se minha resisténcia baixasse, entdo pedir para ele
me passar a mexiicdo, ele ndo aceitou dizendo que eu n&o precisava, insistir
dizendo que eu ndo ia deixar essa doenga me matar, que eu sabia que comecando a
medicacdo eu ndo poderia mais parar de tomar. Ele continuou insistindo que néo

tinha necessidade, mais diziapta@ 6dout or , recebi um di ag
decisdodeveserimmha se eu c onovem 22ap@)y a OU nhn«o0O0

4.5.8.Proposicdeglesejadas nos servigos

Osdepoimentosinalizama necessidade deconstruir outras maneiras dealizagao

daasssténcia dsaude des populacdo jovem, que pudesse ateadsuas especificidades na
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vivénciacom HIV/AIDS, solictando o estabelecimento de ostraetodologiasle trabalho,
com novas relacbessuperado asdificuldades sentidas pelos jovens no cotidiatas
servigos, afastalo-osdeses espacos.
A relacdo com o médicoa demora no atendimento, 4s vezes nos chegamos e
passamos horas e horas esperando, o profissional demora chegar, falta um
compromisso com osagientes que sado atendidos aqui. Uvea euvim ruim e
precisei do atendimento e fiquei mais de uma hora esperando, entdo assim, muitos ja
estdo com a cabeca bombardeada e chega aqui atras de um servico imediato e acaba

que nao acontece e fica horas e horas aguardandadiissional, um leito, enfin
(Jovem 23 anos)

Colocafa uma sala, um auditérioam toda semana chamar esses jovens, fazer
dindmica com eles, falar da importancia do tratamento, montar um grupo de adeséo
mesmo quentura, pregd chamando esses jovens pra participar,gd@aderind a

esse tratament@staconversando, articulando ou ate mesmo conseguindo iculove

pra ir a residéncia desses jovens, ajudando ele na questao do precantaitdlid

gue muitos ndo sabenksta fazendo uma divulgagcdo em massa, pelo meio de
comunicacap falando a respeito do HIV/AIDS dizendo que hoje em dia existe
tratamento, viver com AIDS com certeza &gigel, mas o preconceito na¢Jévem,

22 anos)

Embora & nudancas apontadas pelos jovendo se taduzem em grandes
investimentos, é possivelddtificar a proposta de coletivizacdo, de fomentar a agregacao

entre 0s soropositivos.

A preocupacdo manifesta peMinistério da Salde e CNDHAHWem adotado a
prevencao como principal estratégia a ser desenvolvida, especificamente para a adolescéncia e
juventude, investido em programas confrograma Saude e Prevencao nas EscSRE,
apesarde criticas realizadas por liderancas joveqmse participaram deste processi,
reproducdo de velhas abordagens preventivas com excesso de infatis@ifAocao de
material informativo e preservativaum alcance reduzido de seus objetieoda realidade

sexual dos jovens.

No meu ponto de vista, ndo fazem porque hoje os grupos de jovens que existe eles
estdo focados mais na questdo da prevencdo, ao uso dogtiesel leitura do
material educativo, como usar o preservativo, entendeu, entdo ndo temlilita po
assim forte para a sau@®mvem, 22 anos)

Alguns jovenscominsercao politica acreditam na forca do segmento jovem de mudar
essarealidadeatravés dauma articulagdo para ampliar possibilidades de politicas publicas
para ese segmento, apesar de contarem com padssdoe reconhecimento de suas

demandas pelos gestores das politicas setoriais.
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Eu acho que estaltando o Ministério da Salude dana capcitacdo nacionalgna

esse pblico jovem,paraformar ndo um nem dois, mas varios multiplicadores, eu
adho que é isto que esta faltanddatharpelo menos uma vez ao més, passando as
informacBes que estdo surgindo, porque todos os dias, todos os méses est
surgindo coisas novas em politicadbjicas Em relacdo aos joverssta muito
comgicado porque a gente ndo vé epartamentdacional de DST/AIDS fazendo

uma politica voltada séapa os jovens que eéibvivendo o HIV/AIDS Temos que

esta em busca dawlfiicas, temos que estd brigando no estadual, municipal,
nacional jgra estar implantado essas politicabligas[..] Porque eles acham que

isso € brincadeira de jovens, como elalarim pra gente la em Brasilam
encontro Todos os projetos que néslacamos eles sempre engavetam, fala que
isso é brincadeira de crianca, entendeu? Entdo essa é a nossa maaetesgi

nao dao bola pra gente. Por isso que as vezes vamos pra imprensa, as vezes muitos
de nés mostramos a cara, entendeu? Em buscassesndireitos, apesar de nos
sermos jovens nds temos nossos direitos, todo mundo tem direito, inclusive nés que
temos HIV/AIDS nés temos nossos direitos e eles devem pensar primeiramente
nisso,porque existem verbas pra igdovem, 22 anos)

Pelas forma diferenciadas de inser¢cdo e compreensdo acerca da politica deosaude
jovens apresentam posicdes diferentes acerca da experiéncia de ser cuidado no interior dos

programas analisados.

N&do me sinto cuidado totalmente aqui, tenho experiéncias positrasalguns
profissionais que atendem bem, que ouvem, que orientam legal, outros nao ligam para
vocé é s6 mais um para atenfilmvem, 23 anos)

Sou bem atendida, todo mundo é atencioso comigo, me sinto bem (Jovem, 18 anos)

Acho que poderia me sentir melharidado aqui, mas sei que o problema nédo é do
servigo em si, falta investimento, falta capacitacéo, falta nés nos organizarmos para
exigir nossos direitos, para exigir melhor atendiméd@em, anos ).

As praticas desenvolvidas no ambito da satde ndenpesdr compreendidas fora de
um quadro de determinacdes objetivas produzidas pela producdo material e subjetiva da vida.
O processo de trabalho em saude reflete a racionalidade, intencionalidade e instrumentalidade
desse processo, com desdobramentos nanmagdo do trabalho, na estruturacdo das
unidades de saude, na dindmica de atendimento e nas relacdes estabelecidas entre os vario
sujeitos postos neste campo. As praticas de cuidado em saude séo produzidas e produtoras de
velhas e novas racionalidadesegalimentam os processos desenvolvidos nos espacgos de

producado da saude, determinando objetivos e formas de intervencdes.

A discussdo sobre os programas de safe passa pela simples humanizagdo do
atendimento, focado na melhora da comunicagéo astrérios e profissionais e a melhoria
do ambienteem queas relacdes acontecem. E preciso reconlacéentro de um campo

multidimensional de disputa onde operam concepc¢Oes e perspectivas diversas acerca do
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trabalho em saude e suas finalidades. Tambéoonhecer que estas perspectivas assumem
intencionalidades que nem sempre estdo ligadas ao mesmo pwmjeterior da politica de

saude

O cuidado em saudseja no campo do HIV/AIDS, seja em qualquer programa de
saude, requisita a reflexdo e superagd@anudanca de paradigmas que orientam as praticas
produzidas no interior dos servicos, principalmente daguglee primam pela extrema
objetividade, despersonalizacdo e despolitizacdo dos usuarios, colosandmo simples

objeto de intervencéo.

Sobre aspraticas de cuidado dirigidas aos jovens que vivem com HIV/AIDS nos
programas estudados, de certo modo, eles incorporam referenciais obtidos nos processos lutas
pela democratizacdo da saude e pela ndo discriminacdo e estigmatizacdo do sujeito
soropositivo,como também assumem uma série de inovacdes tecnoldgicas que contribuem
para alteragdo no modelo assistencial destinado aos usuarios. Todavia a particularidade dos
sujeitos que compdem a demanda dos servigos carece ser apropriada, necessitando novos
arranps tedéricemetodologicos e tecnoldgicos que comportem estas singularidades, como
também a opcéo dos profissionais de colocarem seu saber em direcdo ao reconhecimento

destas

Acima de tudo requer que jovensisuarios tanto quanto seus movimentos de
organiza@o politica aumentem sua capacidaditica e de participacdo na construcde
politicas que possam reconhecer suas particularidades e potencialidaiesutindo e
reelaborandoas praticas dirigidas ales no ambito destes programas luscando uma
articulacdo dos movimentos sociais com 0S mesmos intereeggsse campo, féim de

fortalecer seus processos de luta e manutencéo das conquistas
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CONSIDERACOES FINAIS

A politica de saude no Brasil alcancou, pela luta histérica por afirmacéo de direitos,
uma institucionalidade democratic®onsegui-se menos que formalmente, horizontes
juridicos e politicos por ondse movimentam 0s grupos organizados em defesa da
concretizacdo e radicalidade desses fundamentos, avancando e retrocedendo a partir dos

condidonantes postos a cada momento.

O movimento ligado a saude como direito deot@ responsabilidade do Estado
defende uma apropriagdo dos produtos no campo conhecimento, fruto do trabalho humano,
colocados a disposi¢édo da vida humana, ndo aceitando ac@ipacdo da saude. A doenca
das pessoas nao pode torsarproduto de mercado, fonte de enriquecimento. Revindicam
que o Estado tenha o papel de ordenador da dindmica de producdo material dos homens,
colocando seus aparatos institucionais e seu podergdéacédo ao servico dos interesses da
maioria dos segmentos sociais, assumindo a institucionalizacdo e regulacdo da politica de

saude, concarater publico e estatal

O SUS é o desenho politiastitucional do projeto de saldde que traduz estes
interesse que, num campo de tensdes e disputas, buscgposiEio hegemobnica frente a
outros projetos contrarios ou revisionistas aos seus pressupostos e valores. Projetos sao
reatualizados pelas exigéncias histdricas que se impéem em cada maddeeetdanto, o
SUS ainda € um instrumentimsatisfatérioe inacabado, com intensa pulsdo de vida e
necessidade historica de existéncia. Apesar de ndo amplamente realizado, ele € campo
frutifero para aproducédo de idéias e ideais, sustentaculo politico para os enfremament
diversos,e dissemindor denovos movimentos de luteam queinteresses especificos, mas
ancondos no ambito do mesmo projetapresentam suas demandas e reivindicagoes,

possibilitando a diversificacdo e multiplicidade de atores politicos.

Os movimentogm torno da luta contraADS aproveitaranessa base para imprimir
uma bem sucedida ofensiva pela garantia de servicos e recursos querpucagemplar
suas necessidades, expressandistaados movimentos ligados aos interesses das minorias
politicas, por reconhecimento, identidadeocial e politica.Sujeitos que ndo aceitaram 0s
guetos onde foram colocados, ndo aceitaram serem excluidos das decisdes sobre sua vida,

ousaram afirmar suas diferengcas e ndo sucumbir ao processo de negacdo e anula@ao de si.



fundamental guenéo se contentaram com os limites postesraovimentaram em tornos de

multiplas bandeiras, que juntas, ajudaram a definir os contornos da polifitalao pais.

No entanto, apresentam atualmedificuldades paramanter a pressao eontrole
social em torno das conquistas obtidas configurando numa crise, apontados por alguns, de
crise de identidade e para outros, de direcdo devido a propagada quebra das utopias e dos
projetos societarios de totalidade, fragmentaadolutas gerai®m projetos particulares,

muitas vezes, avessos a uma perspectiva de ualidede

Atualmente, pelas mudancas impostas pela acumulacdo do capital e seus
condicionantes politicos, sociais e culturais, obssevecerto refluxo de determinados
movimentos sdais eo surgimento de novos formatos politicos no enfrentamento direto com
o Estado, aproveitaneke dos espacos institucionais para discussédo de politicas publicas na
busca de extensdo de uma condi¢do de cidaddaiantanto, essa fornae relacdo com o
Estado guarda riscos e oportunidades a sua autonomia e capacidade de negociacao na esfer
publica, requisitando aos mesmos um debate denso sobre seu papel, estratégias e modos de

fazer politica frentes as novas configuracdes postos na arena [bodtkra.

A discussdo sobre os programas de cuidado a saude as pessoas vivendo com
HIV/AIDS em Belém nado podeontinuar desconsiderando essas determina¢des como
também seus rebatimentos na regido Amazobnica, que historicatmémigactada pelos
projetos de dsenvolvimento econémicos de privatizacdo da riqueza e socializacéo dos efeitos
perversos da desigualdade so¢sd manifestando em multiplas expresyoEsteterritorio
conta com uma precaria estruturacdo de um sistema de protecdo social quersopeate
aos problemas enfrentados pela populacdo da regido, somado a fragididkaderchinados
movimentos sociais de contraps® a esse processo, dispondo de pouca capacidade de
dialogo e obtencdo de conquistas numa esfera publica com pouca ampliagda e u
configuracdo de poder local permeadopiaticas politicas de pouco ldgo e discussdo da
coisa publica, heranca do coronelismal@ patrimonialismoque historicamente marca a

regiaa

Outro aspecto que deve ser considerado nessa analise sdo asmegd&®rocorridas
na epidemia dAIDS no pais No percurso de mais de trinta anos dedniaf a AIDS deixou
de ser wuma doen-a associada a determinados

para uma doenca cronica, fazendo parte do cotidiano de rfatdgas. A cara daIDS
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mudou de um rosto Unico de homossexuais, usuarios de drogas e prostitutas, ganhando
multiplas faces em lugares diversos, exigindo uma compreensdsuam dimensdes

biolégica, socialpolitica, econdmica e cultdra

O perfil da epilemiaseamplioualcancando grupos sociais com menor capacidade de
manutenc¢do da saude, no caso, 0s menos favorecidos, os denominados pobres. Essa tendénci
nao pode ser entendida como o redirecionamento do virus para os expropriados da riqueza e,
sim, quea epidemia do HIV/AIDS acompanha o contexto de producdo de desigualdade da
sociedade capitalista aty@d X pr essa na ¢ hameataued essércatda o s
desigualdade esta nassa forma de producdo material, pautada na pauperiracsexismo,

no racismocompertencimento juvenil e idoso

Os jovens, como outros segmentos etarios, estdo submetidos diretamente as ameacas
de diversas situacdes de existéncia, onde a HIV é apenas usmydrdeida ndo somente por
um comportamento sexual assumidoas, sobretudo, pela fragilidade ou inexisténcia de
oportunidades para seguirem seus cursos de vida livres de constrangimentos de toda ordem.
De forma geral, ha na juventude um sentido depdesr t enci ment o e uma se
frente as novas dinanas de vida experimentadas neste século, que ndo atinge somente 0s

jovens, mas toda uma geracao.

A juventude,como categoria social e historicamente construfdlésca constituise
nosdias atuais em ator politico no processo de desenvolvimento das gdlitigidas ae
jovens. No entantq esbarram em limites, seja por uma fragilidade de mobilizacdo e
organizacado politica, seja por sua pluralidade e diversidade de interesses e demandas, bem
como pela falta de um reconhecimento de determinados setoresnajoeatais da
capacidade politica desses jovens e/ou pelos processos de disputas. fEsithksasrcam os
interesses diferentes no jogo politico de definicdo das politicas puleicagie as politicas
pensadas para a juventy@specialmentggadecem dema deslegitimidade politica e social,
como também de uma resposta técnica que possa garantir o atendimento da diversidade
apresentada pelos jovenBe certa formaresulta na implantacdo e operacionalizacdo de
servicos de atendimento desconectados da gililegte, demandas e potencial politico que

encerram a juventude, fazendo com que se perca potencialidade e.eficacia

Nessa perspectiva, as politicas de atencao a saude aos jovens vivendo com HIV/AIDS

em Belém apresentam em seus formatos institucionaieddimento uma homogeneizagéo
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dos usuarios ndo concebendo e interagindo com eles por uma oOtica de pluralidade.
resultados da pesquisa indicaitm reconhecimento da diversidade de situagdes existenciais
que afetam esses sujeitos, porém ndo se mater@tizacdes que comportem asltiplas

identidades sociais

Os programas de saudenifestam visesobre os jovens que em sua maioria-bga
a etapa de vida, em um processo de maturacéao fisica e psicolégica de transicdo a idade adulta,
sendo uma fase de itnaidade, falta de responsabilidaddentre outros aspectosNos
depoimentos dos técnicosmramente encontrase idéias de entendimento dos jovens
associada a experimentacdo de uma condicdo juvenil marcada e diferencada por
condicionantes de classe, géneretnia, que @b significados e experiéncias difemadasa
condicdo de jovem vivendo com HIV/AIDS, lacuna reconhecida pelos mesnummo
resultado do processo de formacdo profissional e ndo preenchida pelos esmagos

ocupacionais

Essa forma de caepcao dos jovens contribui para a construcdo e manutencao de
praticas sociais e de cuidado a saude que ndo dao importancia e visibgidadpilaridades
dos jovens, misturandee a fAmul ti d«od dos usu8rios, sem
necesslades na dinamica institucional dos servicos de saude. Essepfatoute na producao
de situacdes que foram observadas nos progrees@pesquisa de campo e no processo de
reflexdodos dados dpesquisa

A condicdo de invisibilidade acarreta numadatte preocupacdo em pelos menos
identificar a quantidade desses jovens presents servicos, quao quantificam, déo
prioridade somente aos recortes etarios. A producéo e analise de dados sobre essa populagac
atendida ndo sdo percebidas como importaata pe rediscutir enfoques e reestruturar os
programas de atendimento, a fim de proporcionar maiores e melhores oportunidades para seu

acess@o direito &saude

Outro eementoobservado pela pesquisa sad@sas de concepcams jovense a
relacdo queesestabelecem com estéstarelagdode poder caracterizee por semarcada
por uma imposi¢cdo de uma racionalidade adultocéntrica e de um saber especialista, que pouco
favorece possibilidades de interacdes, lacos de solidariedade, expressdo de demandas,
conflitos e possibilidade de um exercicio de democracia e participagao.
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Outra consideracdo possibilitada pela pesquisa diz respeito a reiteracdo dos dados
nacionais referentestendéncia de expansao da contaminacédo entheeres jovens e idosas,
em queas primeiras sO se descobrem portadoras do virus quando engravidam e iniciam o pré
natal e, por medo da censura familiar e, por conseguinte a ameaca de abandono, mantém sua

nova condi-«0 na nclandestinidadeo familiar

Esses elementos presentes nos progsade atendimento refletem processos gerais
como a organizacdo da politica de saddemas departicipacdo politica dos jovens e sua
capacidade de propor os desenhos assumidos pelas politicas publicas dirigidas a eles. Politicas
que refletem parte das regentacdes acerca desse universo juvenihartémse ou sao

reinventadaso curso dos processos de disputa politica

As formas de participacdo politica dos jovensa@shtimamente vinculada ao
processo de conformacédo da esfera publiceelzgdo entr@ Estado e sociedade civil, que
pode favorecer uma abertura ndo a participacao dos jovens. No caso da politics D8
em Beléma juventude, organizada em torno da teméaticAl®S, dispdem de raros espagos
de participacdo, assumindo na maioria dagyean mero papel de representacdo, com pouca
possibilidade de afirmar posi¢c6es, direcionar acdes e de obter conquistas.,Asslaigins
casos uma participacdo por meio da construcdo de parcerias na execucdo de acdes pontuais ¢
com pouca reflexdo sobre hases que sustentam esse relacionamento e as implicacbes das

mesmas.

Deslocando essa discussédo para o campo de definicdo de politicas publicassgercebe
uma ambiguidade e disputa de orientacdes acerca de compreensdes sobre 0s segmentos
juvenis, ora resdtando aspectos de uma potencialidade dos jovens em promoverem
mudancgas ora, por uma visdo de negatividadproblemas e riscos sociaigue reflete

diretamente nos programas, projetos e servi¢os da varias politicas setoriais.

E preciso ter clareza que m&ia ainda no pais uma concepdafinida edemocratica
de defesa de direitos da juventude como se tem dos direitos de criangas e adglapesates
da criacdo do Estatuto da Juventude. Ha certo consenso em torno da necessidade de acgbe:
para a juventudggor ®m f ortemente orientados para o0s
Aprobl ema pol 2ticoo, nN«o expressando um ca

nao extrapolando a simples implementacdo de um conjunto de ac¢bes sem articulacdo
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desarticulado dem projeto éticoe politico com institucionalidade no interior do Estado e

sociedade

A organizacdo dos jovens em torno das politicasA2S no municipio ainda é
incipiente e conta com apenas um formato de articulagdo com pouca experiéncia politica nos
meandros e armadilhas dos processos decisorios das politicas locais. Sua base de sustentaca
ainda é bastante fragil e distante do conjunto de jovens que passam pelos programas de
atendimento. Todavia ddo sinais de novas formas de exposicdo de suasaslemmand
comunicacao com seus pares, como fica claro nos depoimentos que expressam a necessidade
da politica e dos programas de atendimento ultrapassarem a perspectiva medicalizada e
assistencial possibilitando a criagcdo de espacos de agregacdo e coletividagsgovens
portadores do HIV/AIDS em Belém.

Cada vez mais vao se dando conta que seu processo de intervencdo politica no
municipio de Belém movimente num campo de disputa por recursos publicos com outras
organizac6es com trabalhos na tematicdAtaS, que também partilham de representacfes
sobre 0s jovens que ora reconhecem como forca ppbit@aomo imaturos em seus projetos
e escolhas. Porém os jovens vém se constituindo como mais um concorrente por recursos
publicos, gerando tensdes e distan@ntos com 0s outros movimentos sociais. Por outro
lado, os 6rgdos governamentais locais expressam um discurso da importancia da organizacdo

e participacdo dos jovens, porém sobre sua tutela.

Aliado a esse processo dentro do préprio universo assodiativipvens ha interesses
e orientacdes diferenciadas sobre as demandas prioritarias e formas de relacdo com o Estado ¢

0S outros movimentos sociais.

Todos esses aspectos germites e aprendizagens na apropriacdoudelugar na
agenda publica e que pass participa mais efetivamente na tomada de decisbes do ciclo de
vida das politicas, mesmo com relacdes de disputa e conflitos, buscando negociacoes e

consensos, mesmos que provisorios, para a inclusdo de suas demandas os aparatos do Estado

Ainda ha poua compreenséo das liderancas jovens sobre a necessidade de estar mais
presente no cotidiano dos programas de atendimento a saude, seja pela falta de incentivo e
construcdo de espacos para isso, seja pela tendéncia de priorizagdo das discussdes sobre &

acCs da politica de prevencédo, que conta aona maior possibilidade de participagéo
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devido a ser uma diretriz da mesma a articulagdo com a sociedade civil na execucao das
acoes. O certo € que os servigos de saude ficam secundarizados na agenda dasyjovens c
também de outros movimentos que historicamente contribuiram com a formatacdo dos
primeiros programas e tiveram umiaportante insercao discutindo focos de atuacéo,

organizacao e retaguardas para o servico.

A presenca organizada dos jovens nos arogs de atendimentm umaperspectiva
de controle socigboderia geraprocessos &rmatos de presenghs jovels com preposicao
de formatosparticipacdo ede atendimento que atendem suas particularidades e demandas
produzindo efeitos de melhoria da sibilidade desses sujeitos na dinamica dos servicos.
Como também articutaesforcos juntos aos profissiaga outros movimentos sociais para

reivindicacdes e lusamais amplagparaa melhoria dos servicage saude
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APENDICE A: Roteiro de entrevsta com Liderancas e Gestores

|- ldentificacdo pessoal
a) Nome:

b) Idade:

c) Profissao:

Il - Proximidade com o campo tematico da AIDS

a) Como iniciou seu contato com o universo da AIDS (ano, situagdo especifica)?

b) O que se pensava nesta época sobre esta situacao?

c) O que exidh de forma organizada e que dire¢cdes assumiam no enfrentando desta situacao?

[l - Engajamento e participagéo politica

a) Vocé assume algum tipo de engajamento social ou politico, qual, de que forma, com que
idéias e em que dire¢gbes?

b) Participa de algum movimentou entidade no campo tematico da AIDS, qual, com que
objetivos e ac¢des, que identidade reivindicava ou assumia?

c) Que diretrizes ou principios eram seguidos por esta entidade ou movimento?

d) Que tipos de ac¢des eram feitas e com quais objetivos?

e) Quem compunhaste movimento ou entidade?

f) Com quem se relacionavam com 0s outros movimentos e o Estado?

g) Quais semelhancas e diferengas com outros movimentos sociais existentes?

h) Reacéo social da doenca (local e nacional)?

i) Acdo dos governos (local e nacional)?

j) Existiam Bruns de discussdo sobre esta situacao, quais, com que objetivos mobilizados por
quem?

k) Com que recursos contavam para suas ac¢oes, quais fontes?

[) Quais estratégias utilizavam para conseguir seus objetivos?

m) Que papel assumia?

n) Como se pensava a relacdo dadawte com o estado?

V- Balanco de sua experiéncia
a) Quais erros e acertos nesta caminhada?
b) Por que aconteceram os erros, ocorram baseados em que situacdes?
c) Quais a implicacfes desses erros para as entidades e para servicos e programas de saude?
d) Sobre os acersp o que contribuiram para mudancas significativas no enfrentamento a
epidemia de AIDS a nivel local e nacional?
e) Como ver as ONGs AIDS hoje?
f) Como ver a relagdo com gestores?
g) Como ver as relagdes com féruns e outras entidades ligadas a este campo?
h) Avancos mstas trés décadas?
i) Retrocessos em que direcdes ocorreram?
i) Como vocé analisa a relacdo das entidades com o estado nos diversos momentos?
k) Perspectiva de futuro?



APENDICE B: ROTEIRO DE ENTREVISTA COM PROFISSIONAIS

Categoria profissional:

Tempo de insergaoo servico:

a) Gestédo e organizacao do trabalho:

1) Como é organizado o atendimento aos jouenugrios?
2) Que referéncias sao utilizadas na organizacao da assisténcia a este segmento?

3) Que recursos, técnicas e instrumentais sdo utilizados na sua abaAayeestes

jovens?
4) Que suportes vocé dispdem para sua pratica de cuidado com estes jovens?

b) Rela¢cdes com os usuarios.
1) Que tipos de relacdes sao estabelecidas com os jovens neste servigo?

2) Quais os espacos este servico dispde maior contato e \inoulas usuariepvens?
3) Como os jovens participam de seu processo terapéutico?

4) O que vocé leva em conta para a construcdo do plano terapéutico para os-usuarios

jovens?

c) Percepcéo dos trabalhadores acerca do seu trabalho

1) Quem séo os jovenassuarios d servico?

2) Que resultados vocé espera no acompanhamento dos usuarios?

3) Que aspectos vocé prioriza em sua atuacao profissional?

4) Quais o0s objetivos que vocé busca na sua pratica de assisténcia?

5) Quais os limites observados neste processo de trabalho regploradmcé?

6) O que vocé entende por pratica de cuidado em saude?
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APENDICE C: ROTEIRO DE ENTREVISTA COM USUARIOS

Idade: Sexo: orientacdo sexual:

Tempo de acompanhamento no servico:

d)
1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)

8)

9)

Avaliacéo do servico:
Como é pra vocé viver com esta doenca? Quem sabe de sua situacdo? E Como se
relacionam com vocé? Vocé teve / tem dificuldade de revelar esta situacdo para alguém/
Por qué?
Qual sua opinido sobre o servi¢o de saude? Por qué?
Vocé ja frequetou outros servigcos de saude? Quais as diferencas ou semelhancas?
O que vocé espera do atendimento que recebe aqui?
Como é sua relacdo com os profissionais?
Vocé acha que as pessoas ouvem VvOCé e se importam com as suas necessidades? Pc
qué?
Que tipos de tavidades vocé participa neste servico de saude? Que atividades gostaria

gue houvesse aqui para os jovens?
Os profissionais perguntam sua opinido quando decidem algo sobre seu tratamento?
Vocé tem alguma dificuldade de tomar a medicacao para o virus? @aaiqué?

O que vocé gostaria que este servi¢o ajudasse na sua vida?

10)O que vocé mudaria aqui, para se sentir melhor neste atendimento?

11)Vocé se sente cuidado aqui?



