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Entre o Estado e o individuo — as organizacbes ndo governamentais de luta
contra a sida

Ana Delicado

O trabalho de investigagdo de que aqui se apresenta uma breve sumula foi
orientado por uma inquietacdo de partida que, mesmo neste momento em que 0S
trabalhos estdo concluidos, nao foi inteiramente resolvida: porque € que num pais
sem grandes tradicdes associativas e onde a epidemia da sida assumiu uma
magnitude moderada (em termos de nimeros de casos e de mortes), surge na Ultima
década um numero tdo acentuado de organizacdes ndo governamentais de luta
contra a sida. Apesar da fluidez propria deste tipo de organizagbes (surgem
informalmente com relativa facilidade, algumas nunca chegam a institucionalizarem-
se, outras extinguem-se ao fim de alguns anos, outras ainda crescem e estabilizam),
nestes Ultimos anos podem ser identificadas cerca de 10 organizacdes
exclusivamente dedicadas ao problema social da sida e um igual nimero de
organizacdes, ja existentes ou entretanto formadas em torno de outros problemas
sociais, que incluiram esta questdo dentro das suas areas de actuacdo, apenas na
regido de Lisboa.

Esta inquietacdo deu origem a uma tese de mestrado, desenvolvida entre
1997 e 1999, que mediante analise documental e entrevistas aos dirigentes de todas
estas organizacdes, procurou compreender o campo portugués das organizacdes
nao governamentais de luta contra a sida.

Apesar do centramento no caso nacional, esta profusdo de organiza¢cdes nao
governamentais ndo é um fendmeno especifico a Portugal e ndo pode de todo ser
dissociado de tendéncias globaisl. A par da difusdo mundial da sida, também se
difundiu o conhecimento sobre ela (que permitiu por exemplo antecipar respostas
nos paises onde o problema ainda néo existia), as formas de intervencdo médica
(medicamentos e tratamentos sdo exportados do pais onde foram criados ou
produzidos para todos o0s outros paises afectados) e as formas de respostas social.
Sendo também praticamente globais os processos de constituicdo do Estado
moderno (e de funcionamento do Estado Providéncia ou sistemas aproximados),
com o consequente monopdlio das funcdes de regulacéo e de prestacéo de servigos
sociais, esta resposta social foi quase globalmente encabecada pelo Estado de cada
pais. lgualmente, é praticamente universal o surgimento de respostas sociais nao
governamentais, sob a forma de organizagfes voluntarias.

Porém, é caracteristico da globalizacdo que os fendmenos que ocorrem a
escala planetaria assumam particularidades locais. As especificidades dos contextos
nacionais onde a sida surgiu influiram sobre o seu processo de difusdo e sobre a
resposta social que lhe foi dada (a titulo de exemplo, regimes politicos autoritarios
em Cuba e na China permitiram um tipo de accéo sobre o problema pouco acessivel
aos regimes demaocraticos ocidentais - o isolamento dos doentes - que tera permitido
atrasar o0 mesmo conter a expansao da epidemia).

Consequentemente, no que toca asida, Portugal constituira um "caso" préprio
dentro de um fendmeno global, partiihando caracteristicas com outros casos

1pe toda a extensa bibliografia sociolégica sobre as respostas sociais destaca-se para o caso inglés Berridge
1992, 1993, 1996, Weeks et al 1996, Ferlie 1993, Street 1993; para o caso francés Pollack 1992, Steffen 1993,
Gomez 1992; para o caso americano Bastos 1998, Anderson 1993, Van Vugt 1996, Gamson 1991, Wolf 1994,
Reinfeld 1994; e para comparagdes internacionais Altman 1995, Weidling 1993.
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nacionais, demonstrando especificidades Unicas, aproximando-se ora do modelo dos
paises centrais, ora dos paises periféricos.

Estas semelhancas e diferencas comegcam por estar patentes nos padrdes
epidemiolégicos. Os primeiros casos de sida em Portugal sdo detectados ainda na
primeira metade da década de oitenta, poucos anos depois dos paises do centro
(EUA e Europa Ocidental), poucos anos antes da deteccdo da epidemia em grande
escala nos paises africanos. Ao invés da maioria dos paises europeus, regista-se
uma frequéncia assinalavel de casos de infeccdo pela 22 estirpe do vih, mais comum
nos paises africanos (em consequéncia do forte influxo de migrantes oriundos dos
paises africanos de expressdo portuguesa). Os grupos populacionais afectados
demonstram tanto semelhancas com as tendéncias dos paises do centro
(homossexuais numa primeira fase, toxicodependentes numa segunda) como dos
paises periféricos do sistema mundo (populacbes migrantes e carenciadas, nas
quais o contagio é feito por via heterossexual).

Mas mais pertinente para este trabalho sdo as caracteristicas globais e locais
da resposta social a sida. Como por todo o mundo, em Portugal esta resposta foi
liderada em primeira instancia pelo Estado. Os primeiros doentes foram detectados e
tratados em hospitais estatais, as suas necessidades sociais cobertas pelo regime de
seguranca social do Estado, a sua proteccao/contencao legal debatida dentro do
sistema politico (optando-se como em todos 0s paises centrais - a excep¢do dos
paises nordicos - pela ndo adopcédo de medidas restritivas das liberdades civicas dos
infectados mas sim de medidas anti-discriminacdo), as primeiras campanhas de
educacao e prevencdo nos media e nas escolas foram produzidas por organismos
estatais. Poucos anos depois do surgimento dos primeiros casos € mesmo criada
uma organizacdo governamental dedicada em exclusivo a questdo da sida, a
Comissdo Nacional de Luta contra a SidaZ2.

Organizacbes e medidas semelhantes tinham sido j4 fomentadas nos paises
do centro, com algumas variacdes consoante as tradicbes nacionais de um Estado
mais ou menos interventivo e uma sociedade civil mais ou menos activa e
participativa (que determinou a constituicdo ora rapida ora tardia de organizacdes
ndo governamentais de resposta ao problema).Nos paises periféricos ou em vias de
desenvolvimento, com Estados e sistemas de providéncia mais débeis, a resposta
governamental foi tendencialmente mais lenta, menos abrangente (em termos de
servicos e populacdes servidas), o que redundou numa expansédo da doenca mais
dramética (como é o caso das elevadissimas taxas de infeccdo em alguns paises
africanos, estimadas em quase 25% da populacédo, segundo dados das Nacoes
Unidas) ou na dependéncia de organizacbes nao governamentais, maioritariamente
ndo autodctones (organismos transnacionais como o0s programas da OMS, a
ONUSida ou ONG de desenvolvimento oriundas dos paises do centro) para 0s
servicos de prevencéao e cuidados aos doentes.

A especificidade do caso portugués reside nesta area mais uma vez numa
posicao de charneira entre centro e periferia.

O Estado Providéncia Portugués teve um desenvolvimento muito tardio,
associado ao atraso na democratizacdo do sistema politico e reportavel mesmo ao
periodo em que os Estados Providéncia europeus atravessavam ja a sua crise. S6
nas Ultimas duas décadas € que se regista um investimento publico nos sectores
sociais comparavel aos outros paises desenvolvidos (Mozzicafreddo 1997: 33-34;
Carreira 1996: 129). O Servico Nacional de Saude, «organizagdo de prestacdo de
cuidados globais de saude a toda a populacdo, garantindo o seu acesso a todos os
cidadaos (...) em regime de gratuitidade.» (Carreira 1996: 125) , criado em 1976,
nunca chegou a um estadio de desenvolvimento pleno (Santos 1990), culminando

2 com tracos semelhantes & Administracdes de Missdo em Franca (Chevalier 1990).
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em 1990 num processo de reforma tendente a diminuir a esfera de influéncia do
Estado, que elimina o principio de gratuitidade dos servicos (responsabilidade do
financiamento partilhada com os beneficiarios através das taxas moderadoras) e
abre a possibilidade de privatizacdo da gestao (contratos a firmar com entidades
privadas) — Carreira 1996: 127-128. De acordo com B. Sousa Santos, o Estado
sempre procurou fortalecer os agentes sociais privados de fins ndo lucrativos, a
“sociedade civil secundaria” (Santos 1990: 222), de forma a que estes assumissem
uma parte das funcdes e encargos que Ihe cabiam estatutoriamente.

«O Estado parece ter perdido em parte a capacidade e em parte a vontade politica para
continuar a regular as esferas da producéo (privatizacdes, desregulacdo da economia) e
da reproducdo social (retraccdes das politicas sociais, crise do Estado providéncia) (...)
[assiste-se a um] aumento do autoritarismo do Estado, produzido em parte pela prépria
congestao institucional da burocracia do Estado e em parte, um tanto paradoxalmente,
pelas préprias politicas do Estado no sentido de devolver asociedade civil competéncias
e funcdes (...) que agora parece estrutural e irremediavelmente incapaz de exercer e
desempenhar» (Santos 1994: 80)

Retorna asociedade civil uma propor¢cdo maior da responsabilidade sobre o
bem-estar da populacdo. Mas os componentes desta sociedade civil sao distintos
nos paises do centro do sistema-mundo (assumindo uma terminologia cara a este
mesmo autor, herdada das teorias de Wallerstein e Shils) e neste pais da semi-
periferia. Enquanto na Europa do Norte e Estados Unidos sempre floresceram as
associacdes voluntarias, em Portugal a pratica da solidariedade manteve-se
sobretudo no ambito das familias:

«a sociedade civil portuguesa so6 é fraca e pouco autbnoma se (...) a identificarmos com o
espaco da producdo ou com o espaco da cidadania. Se, ao contrario, atentarmos no
espaco doméstico, verificamos que a sociedade civil portuguesa é muito forte, autbnoma
e auto-regulada (...) Alids, é essa autonomia e auto-regulagcdo que torna possivel que o
espaco doméstico preencha algumas das lacunas da previdéncia estatal e assim se
constitua em sociedade providéncia» (Santos 1994: 114)

O numero de associa¢des voluntarias e respectivos aderentes em Portugal
sempre foi tradicionalmente reduzido3. Tal podera estar em vias de alteracdo. A par
de instituicbes centendrias como a Santa Casa da Misericérdia e outros exemplos da
obra social da Igreja Catdlica, comecou a surgir nas ultimas duas décadas um
namero consideravel de Instituicdes Privadas de Solidariedade Social especializadas
na prestacdo de servi¢os, geralmente circunscritos ao nivel local (bairro, povoacéo,
freguesia) ou de uma tematica especifica, & camadas mais desfavorecidas da
populacdo (criancas, idosos, deficientes fisicos e mentais, doentes, pobres). Estas
tradicionalmente apresentam um considerdvel numero de vantagens face a
intervencao dos organismos do Estado: sdo estruturas de menor dimenséao, mais
flexiveis, mais proximas e sensiveis & necessidades das comunidades que servem.
Por outro lado, apresentam outro tipo de problemas: tém em geral uma menor

3 Schmitter (1993: 102), a partir de um inquérito a participagdo em associagdes, estima a percentagem de
aderentes em 18% da populag&o nacional. A maioria dos inquiridos declarava-se membro de clubes desportivos e
grupos de moradores. A participagdo em associagGes beneméritas encontra-se contabilizada na categoria
residual “outras”, que agrega 20% das respostas. H& ainda a considerar os diferentes graus de participagdo em
associagdes, desde de um menor envolvimento (pagar as quotas, receber um boletim informativo) até a
participacao directa nas actividades e gestdo da associagdo (como trabalhador voluntario ou mesmo dirigente).
Num inquérito realizado em 1995 (Freitas et al 1997:48) 51% da populacdo nacional afirma pertencer ou ja ter
pertencido a algum tipo de associac¢éo; a maioria declara pertenca a uma equipa ou grupo desportivo e apenas
11% a uma associacdo de acgao civica ou social.
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capacidade de intervencdo (tanto a nivel de volume de financiamento disponivel para
as accodes, como pessoal especializado, como extensividade e exaustividade na
cobertura das populacdes) e estdo constrangidas a uma gestdo nao
necessariamente racional (maximizacdo dos beneficios no uso dos recursos) nem
democratica (sem os mecanismos de controlo instituidos na burocracia estatal, corre-
se o risco de reverter para decisdes arbitrarias ou em proveito individual e néao
colectivo).

Igualmente, estas instituicdes tendem a ser em larga medida dependentes do
Estado, sobretudo em matéria de financiamento. Acabam por se integrar na logica de
sub-contratacdo dos servi¢cos sociais tipica da retrac¢cdo do Estado providéncia.

«as relacdes entre o Estado e as associacdes e instituicdes da sociedade civil (...)
pautam-se igualmente a maior parte das vezes, por uma forma de relagcdo assistencial,
instrumental e de negociagdo num contexto conjuntural de compensacdo ou de
subsidiacao» (Mozzicafreddo 1997: 202)

No caso da resposta social ao problema da sida, um Estado Providéncia tardio
e pouco desenvolvido acarretou que 0S servigcos prestados aos doentes e as
campanhas de prevencgao fossem tardios e insuficientes. Hospitais pouco preparados
para receber doentes infecciosos que carecem de cuidados de longa duracéo,
inexisténcia de estruturas de apoio domicilidrio ou de cuidados residenciais a
doentes terminais que ndo carecem de internamento, um regime de seguranca social
que pouco protege os invalidos muito jovens, resisténcia institucional (possivelmente
por razdes de ordem moral e religiosa) aintroducdo de educacao sexual nas escolas
e arealizacdo de campanhas de informacdo publica sobre doencas sexualmente
transmitidas foram factores que entravaram a resposta do Estado aquestéo da sida.
Alguns destes factores foram comuns também a paises do centro, motivando o
surgimento de organizagbes ndo governamentais logo apés a descoberta da
epidemia, que supriam as caréncias do Estado, oferecendo 0s servicos que este
tinha em falta, ou denunciavam essas caréncias, fazendo pressao para que o Estado
as passasse a suprir. Em Portugal, ndo se recorreu ao auxilio de organizacfes
internacionais, como nos paises periféricos, mas também a resposta nao
governamental autoctone se fez tardar. Meio século de regime totalitario que
desincentivava a associacdo de grupos de interesse e a participagdo politica faz-se
notar na mobilizacdo civica em torno deste problema social. E s6 no final da década
de oitenta que surgem as primeiras organizacbes de luta contra a sida e que
reconvertem actividade para este problema algumas associagbes benévolas ja
existentes. Até esse momento, entre as caréncias do Estado e a inexisténcia de
organizacoes formais, € abase das solidariedade primarias (familia e amigos) que é
feito o apoio aos doentes de sida.

E provavel que o surgimento das organiza¢cdes ndo governamentais de luta
contra a sida em Portugal em muito deva ao fenémeno da globalizacdo. Se bem que
sejam assinalaveis nas organizacdes portuguesas factores comuns a constituicao
das organizacOes americanas e europeias (0 contacto com o problema por parte de
familiares, amigos, médicos; o conhecimento das caréncias de que padecem o0s
doentes), a mediatizacdo do problema e a divulgagcédo das organizacdes nao estatais
como meio de resposta pode ter estimulado a formalizag&o de associa¢cbes e mesmo
a criacdo de um meio favoravel a sua subsisténcia (incentivando a alocacao de
recursos & organizacgdes por parte de mecenas privados e mesmo pelo Estado).

A variedade de tipos de organiza¢des que constituem o campo é comum a
Portugal e aos outros paises do centro. Se umas nascem especificamente dirigidas
ao problema da sida, outras evoluem da atencdo prestada a outros problemas
paralelos ou a grupos sociais para a inclusao da sida nas suas actividades: é o caso
das associacdes de minorias étnicas, de homossexuais, de recuperacdo de
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toxicodependentes, de planeamento familiar, de apoio a hemofilicos. A diferenca
residira na proximidade das associacdes aos grupos. Se na Europa e nos EUA é
frequente que as associacdes emanem das proprias comunidades, sejam fundadas e
dirigidas por seropositivos ou por membros dos grupos afectados, em Portugal tal é
mais raro (aplicavel talvez apenas & associacbes homossexuais). Na maioria das
organizacoes, sao individuos afectados e néo infectados os principais actores: mais
uma vez, familiares ou amigos ou ainda médicos e enfermeiros. Mais do que
iniciativas de auto-ajuda e emancipacéo dos doentes, as associagdes constituem-se
como prolongamentos formais (e progressivamente impessoalizados) das
solidariedades primarias. Varias organizagdes estdo mesmo ligadas a instituicoes
assistenciais tradicionais (Misericordias, Igrejas). A excepc¢do da Sol, nenhuma das
organizacoes devotadas em exclusivo ao problema se concentra num Unico grupo ou
comunidade.

Tal esta também patente no tipo de servigos proporcionados. Ainda que nos
paises europeus e norte-americanos as organiza¢gfes ndo governamentais também
tenham uma importante dimensdo de prestacdo de servicos, estes consistem
frequentemente em tarefas fora da atribuicio do Estado ou mais eficazmente
realizadas por insiders ndo estatais. A titulo de exemplo, os cuidados de saude
baseados em medicinas alternativas, as sessoes de terapia, discussédo de grupo e
auto-ajuda, os programas de buddying (auxilio domiciliario), as campanhas de
prevencdo dirigidas a minorias especificas. A componente de reivindicacdo e
pressdo sobre o Estado nas actividades destas organizacbes € também bastante
forte. Em Portugal, as associacfes prestam muitos servicos que seriam sobretudo da
competéncia governamental: sessfes de prevencédo em escolas e bibliotecas da rede
publica, consultas médicas e juridicas, apoio material a doentes, cuidados
residenciais. As actividades de agregacdo de interesses e expressao de
reivindicacdes sdo desempenhadas por um grupo muito restrito de organizacdes: as
ligadas ao problema dos hemofilicos (uma vez que a responsabilidade pela
contaminacdo foi imputada ao Estado, as duas organizagcfes desencadearam
processos legais e de lobby para que tal se traduzisse em compensacoes
financeiras), as associacdes de defesa dos direitos dos homossexuais e uma unica
organizacao de luta contra a sida em exclusivo, a Abraco.

Paralelamente ao que sucedeu nos paises do centro, o numero de
organizacdes de luta contra a sida surgidas em Portugal é bastante inusitado e
desfasado mesmo do real impacto da doenca neste pais (medido em termos de
casos de infeccdo) quando comparado com a resposta a outras doencas. Tal é mais
uma vez explicado pela mediatizacdo do problema e pelo estabelecimento de
condicbes propicias (recursos) para a fundacdo e manutencdo destas organizacoes.
Num hipotético "mercado da acc¢éo social”, a sida parece ser um nicho de actividade
particularmente favoravel, que atrai recursos materiais (doacdes e financiamentos),
humanos (voluntarios) e simbdlicos (visibilidade publica). Da vintena de organizacfes
surgidas apenas na regido de Lisboa, somente trés se extinguiram entretanto
(Associacao VIH/Sida, AIEPS e Alternativa Positiva). As restantes organizacoes
demonstram fortes tendéncias de crescimento: angariacdo de novos mecenas e
patrocinios, aquisicdo de novas instalacdes, ampliagdo dos servicos prestados,
adesdo de voluntarios (se bem que esta seja uma diferenca muitas vezes apontada
entre as organizacfes portuguesas e as estrangeiras - nos paises de mais forte
tradicdo civica os voluntarios parecem ser mais numerosos € com um grau de
empenho mais regular).

Tal como nas suas congéneres europeias e norte-americanas, este
crescimento € acompanhado por processos paralelos de institucionalizacdo e
profissionalizacdo (Weber 1978, Sills 1972). Grupos de individuos reunidos em torno
de um projecto ou de uma causa comum formalizam-se em associagao, burocratizam
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0 seu funcionamento por estatutos e normas internas, regulam a utilizagdo dos
crescente recursos materiais por orgamentos e relatérios de contas, asseguram a
rotinizacao dos servigos prestados e a continuidade da organizacao pela contratagcédo
de funcionérios especializados. Nos paises do centro, estes processos, se bem que
inevitaveis, ditaram em muitos casos o declinio e extincdo das associacdes.
Estruturas burocraticas muito pesadas e uma predominancia de funcionarios pagos
exaurem 0s recursos de uma organizacdo ndo governamental, afastam-na das
comunidades de origem, retiram-lhe a flexibilidade e o dinamismo de resposta aos
problemas que seriam a sua mais-valia face ao Estado, diminuem a sua credibilidade
junto dos mecenas e do publico, reduzindo a capacidade de atraccdo de meios. Tal
ainda nado se verificara com grande clareza em Portugal, uma vez que a principal
fonte de rendimento das associa¢cfes é o Estado (que valoriza a existéncia de uma
estrutura burocréatica como garante de estabilidade e rentabilidade do investimento) e
que ainda é a visibilidade mediatica que atrai os voluntarios. Contudo, pode estimar-
se gque num futuro ndo muito distante a sida perca parte da importancia que detém
como problema social (as novas terapias prolongam a duracédo e a qualidade da vida
dos doentes, a prevencdo tende a fazer diminuir a eclosdo de novos casos, a
atencdo mediatica vai naturalmente decrescendo), o que ditard uma diminuicdo dos
recursos disponiveis (financeiros, em termos de subsidios do Estado e doacbes
particulares, e humanos, em termos de voluntariado) e um acentuado acréscimo da
competicdo no campo e da mortalidade das associacoes.

Esta concorréncia esta ja patente no campo, ainda que a um nivel muito
diluido e meramente discursivo. Quando sobre isso interrogados, 0s representantes
das organizacdes tendem a depreciar o trabalho realizado por outras associagdes, a
trocar acusacdes de ineficacia, auto-promocao publica ou subordinacdo ao Estado.
Outro indicador de conflitualidade é a quase inexisténcia de projectos ou iniciativas
em comum. Tentativas para agregar esforgcos, como a plataforma de ONG,
redundam em fracasso. As relagbes de colaboracdo que existem estabelecem-se
entre organizagcdes com certo tipo de afinidades: membros em comum, ideologias
semelhantes, areas de intervencdo complementares mas ndo concorrentes (ainda
que tal ndo seja linear, uma vez que pelos processos de alargamento dos servicos as
organizacdes rapidamente se tornam concorrenciais).

Concorréncia e alianga sao lacos mais frequentemente assumidos entre as
organizacdes e o Estado do que as primeiras entre si. O Estado é simultaneamente
uma entidade concorrente na prestacdo do servicos e uma fonte externa de
financiamento e regulacédo?. Os organismos do Estado (a CNLCS mas também os
varios Ministérios que tutelam as associacdes e produzem o corpo legislativo)
desempenham um duplo papel de participantes no campo — ao serem também
prestadores de servigcos - e autoridade supra-campo — através dos mecanismos de
financiamento e regulacdo das organizacgdes. O tipo de relagdes que se estabelecem
€ ainda complexificado pela dupla natureza de que se revestem as organizacées nao
governamentais: prestadoras de servigos e grupos de pressao/reivindicacgao.

A face mais evidente das relacbes entre Estado e organizagbes néao
governamentais é o fluxo de trocas: estas prestam servicos de saude e sociais de
utilidade publica, que estatutoriamente caberiam no ambito de atribuicbes do Estado

4Dpentro da funcéo Estatal de criacdo e aplicacdo de normas que regulam grande parte das praticas dos cidaddos
e das instituicdes, encontram-se funcdes paralelas de arbitragem e regulacdo do mercado politico: perante
interesses e reivindicagGes divergentes o Estado é um mecanismo organizador da competicdo entre ele e da
participacdo de grupos (Badie e Birnbaum 1979). Todavia, o Estado tem também meios para desenvolver
projectos de accéo independentes, capacidade de dirigir a ac¢do social para certos fins colectivos e favorecer a
distribuicdo de bens pulblicos (Badie e Birnbaum 1979).
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Providéncia (como atras visto). Em troca, o Estado fornece apoio financeiro para os
projectos desenvolvidos pelas organizagoes.

Uma contrapartida essencial deste apoio sdo os procedimentos de regulagéo
que o Estado exerce sobre as organizacfes. O acesso a financiamentos esta
condicionado ndo sé aaprovacdo dos projectos apresentados (que apds anos de
funcionamento ad hoc passou a ser regulado pelo Programa Cria, cujos concursos
exigem das organizacOes a apresentacdo de numerosos documentos, passando o
Estado a dispor de um significativo volume de informagdo sobre as associagoes),
mas também apropria existéncia juridicas das organiza¢des, no que é um exercicio
de constrangimento estatal legitimo (Offerlé 1994: 27; Halba e Le Net 1997: 162):
reconhecimento de um estatuto legal, atribuicdo de um nimero de pessoa colectiva,
aprovacao dos estatutos.

E esta forma de interferéncia do Estado que desperta as maiores criticas por
parte das organiza¢cfes. Os formalismos burocraticos que o Estado exige consomem
tempo e recursos (0 que na maioria dos casos se traduz num desfasamento temporal
entre o inicio de actividades das associacdes e o reconhecimento legal da sua
existéncia), o que € percepcionado como uma barreira a sua actividade e uma
estratégia disciplinadora do Estado (ainda que algumas organiza¢des reconhecam a
necessidade de tais formalismos para “moralizar” um campo que cresceu muito
depressa, amargem mas na dependéncia do Estado).

Esta opcdo pela contratualizagcdo dos servicos sociais (financiados pelo
Estado mas fornecidos pelas associacdes voluntarias) advém do que sdao
consideradas as vantagens comparativas das organizacdes nao governamentais:
flexibilidade organizativa, dinamismo, maior rentabilizagcdo dos recursos, capacidade
de mobilizacdo de recursos e adaptacdo a novas areas de actuacao, facilidade de
deteccéo de novos problemas e necessidades gragas a uma proximidade ao terreno,
capitalizagcdo do trabalho voluntario, independéncia face aos poderes politicos
(Semboja e Therkildsen 1995, Korten 1991, Edwards e Hulme 1996, Halba e Le Net
1997). No caso da sida, a maior proximidade das organiza¢des & comunidades que
servem reveste-se de ainda maior importancia, visto 0s grupos mais atingidos
tenderem a ocupar na sociedade posicbes de marginalizacdo (opcdes sexuais
minoritarias no caso dos homossexuais, praticas ilegais no caso dos
toxicodependentes e prostitutas), reduzindo o recurso aos servi¢os do Estado.

Estas vantagens face ao Estado chegam a entrar no discurso dos porta-vozes
das organizacdes como justificacbes para a sua existéncia e para a subsidiarizacdo
do Estado. Estas justificacbes sdo econOmicas (a andlise custo/beneficio), mas
também sociais (proximidade ao terreno, capacidade adaptacdo) e mesmo civicas
(problemas que s6 podem/devem ser resolvidos com a participacédo dos cidadaos).

Todavia, um tipo antagonico de discurso, bastante mais raro, pode também
ser encontrado: que as Organizagcdbes N&o Governamentais servem
fundamentalmente para colmatar lacunas no que sao as responsabilidades do
Estado.

Paradoxalmente, a dependéncia financeira do Estado, aliada a
profissionalizacéo e burocratizagdo das organizacdes (condi¢céo de crescimento e de
prestacdo de mais e melhores servigos apopulacdo necessitada), pode acarretar a
perda das vantagens comparativas acima enumeradas. Korten (1991) e Edwards e
Hulme (1996) alertam para esta questdo nas Organizagbes Nao Governamentais de
Desenvolvimento. Estas podem ndo sO6 nunca terem sido tdo eficazes como se
defendia -

«ha provas crescentes que organizacfes ndo governamentais e organizacdes de base
comunitaria ndo desempenham téo eficientemente como era assumido em termos de
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alcance a pobreza, eficacia nos custos, sustentabilidade, participacdo popular,
flexibilidade e inovagdo» (Edwards e Hulme 1996: 5)

- como ainda perderem eficacia ao longo do seu processo de expansao.

«a vantagem teérica das organizagfes ndo governamentais sobre as agéncias publicas
ou as empresas ha oferta de servicos a mais baixos custos aos pobres reside numa
combinacédo de flexibilidade das estruturas ndo burocraticas, na capacidade de mobilizar
trabalho voluntario e num compromisso social independente. O processo de
profissionalizacao (...) tende a anular estas qualidades» (Korten 1991: 37)

No caso das organizacdes de luta contra a sida portuguesas, ndo foram
obtidos dados que permitam aferir a sua real eficacia, passada e presente, podendo
contudo aventar-se que a sua dependéncia face aos recursos fornecidos pelo
Estado, a pouca imbricagdo, em alguns casos, com as comunidades que servem
(patente por exemplo na escassez de seropositivos membros das organizagdes) e 0
processo de burocratizagcdo pelo qual as organizacbes maiores passaram poderéo
ser factores de entrave a uma maior eficacia.

Ao atribuir os financiamentos que permitem o funcionamento do campo
de intervencéo social sobre a sida, a CNLCS acabar por desempenhar funcbes de
instancia arbitral entre as varias organizagbes no campo. Uma das criticas mais
comuns das organizacfes € pois 0 justo desempenho destas funcdes: a falta de
transparéncia nos critérios, os favorecimentos pessoais, a discriminacdo de algumas
organizagoes.

As organizacgfes de cariz mais militante consideram-se mais prejudicadas na
alocacdo de fundos por assumirem explicitamente uma posicdo conflitual, de
denlncia face ao Estado®. A maioria das organizacdes, sendo essencialmente
prestadora de servicos, estabelece com o Estado relagbes de troca que pouco
ultrapassam um regime de complementaridade e alianca. Os discursos criticos
raramente sao tornados publicos, pelo que se limitam a expressdes de
conflitualidade latente, que ndo transcende os limites do campo, e a pressodes
internas e difusas.

Pelo contrario, apenas quatro destas organiza¢gfes funcionardo realmente
como grupos de pressao e de representacdo dos interesses de “comunidades”: a
Abraco, a ILGA, a Associacdo de Defesa dos Utentes do Sangue e a Associacao
Portuguesa de Hemofilicos, ambas de defesa dos direitos dos utilizadores de
produtos sanguineos. Estas organiza¢cdes assumem-se como porta-vozes de grupos
que de outro forma n&o teriam representacdo junto das autoridades, minorias
dominadas e atomizadas que ganham poder ao delega-lo em mandatarios (Bourdieu
1987)6. Estas instituicdes distinguem-se fundamentalmente pelas estratégias de
accao utilizadas: o recurso explicito ao lobbie, a pratica de dendncias publicas nos

S Esta ndo é uma situacdo exclusiva ao caso portugués. M. Pollak identificou também no caso francés que «nem
todas as associacBes beneficiam ao mesmo nivel de dinheiro publico. E a negociagdo de lagos contratuais cria
dependéncias e obrigagdes. Certas associagOes recusam perder a sua autonomia e liberdade critica face ao
Estado» (Pollak 1992b: 37)

6 «Ha uma certa antinomia inerente ao politico que faz com que os individuos (...) ndo se podem constituir (ou
ser constituidos) como grupo, ou seja, como forca capaz de se fazer ouvir e falar e ser escutada, se ndo se
desapossarem a favor de um porta-voz. (...) Como tal, a delegagéo é o acto pelo qual o grupo se constitui ao se
dotar do conjunto de coisas que faz um grupo, ou seja, uma permanéncia e permanentes, um escritorio [bureau]
em todo o sentido do termo e como tal no sentido de uma modo de organizacgado burocratica (...). O grupo existe
assim que se dota de um 6rgdo de representagdo dotado de plena potentia agendi e sigilum authenticum logo
capaz de substituir (falar para é falar no lugar de) ao grupo feito por individuos separados e isolados, em
renovagdo constante, que ndo falam se ndo por eles mesmos.» (Bourdieu 1987: 186-187)
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meios de comunicacdo social de massas, a dinamizacdo de accOes de rua
(manifestacdes), a interposicao de accdes em tribunal e a publicagcdo de boletins
informativos proprios.

As actividades da ADUS e da APH ultrapassam o ambito restrito da luta contra
a sida. A Associacdo Portuguesa de Hemofilicos existia em Portugal desde 1976
(estando, como a maioria das organizacdes do sector associativo, dependente da
democratizacdo do sistema politico para ser constituir) e era composta sobretudo por
médicos e familiares de hemofilicos. Exercia sobretudo uma actividade de divulgacéo
de informag&o médica (através da publicacdo de um boletim e livros), de apoio aos
doentes (infra-estruturas de alojamento temporario na sede da associacdo para
doentes de fora de Lisboa que necessitam de receber tratamento nos hospitais da
capital) e de pressdo sobre os organismos do Estado para satisfazer as
necessidades deste grupo.

O surgimento da sida veio acentuar a necessidade do desenvolvimento de um
trabalho de expresséo de interesses do grupo e reivindicagdo junto dos poderes. A
par da Associacdo Portuguesa de Hemofilicos surge a Associacdo de Defesa dos
Utentes do Sangue (criada a partir de um processo de secessao da primeira, ja atras
mencionado) e ambas desenvolvem um intenso esforco de “lobbying” junto das
autoridades estatais, reivindicando ndo s6 compensacoes financeiras e melhorias na
prestacdo de cuidados de saude como também serem reconhecidas com parceiras
nos processos de comunicagao da informacgéo e de deciséo.

Processos judiciais, campanhas nos meios de comunicagao social e pressao
junto das autoridades foram as estratégias utilizadas por estas duas associacbes
para obterem os seus fins. Estas estratégias requerem, mais do que a mobilizagdo
de uma comunidades, um pequeno numero de voluntarios dedicados. De facto, ndo
s6 em Portugal, os hemofilicos distinguem-se dos restantes grupos afectados pela
sida por ndo constituirem nem uma comunidade nem um grupo identitario —
caracterizam-se por uma grande heterogeneidade social (de classe, etéria, de
localizac&o geografica) e tendem a ndo assumir publicamente nem a hemofilia nem a
sida (de forma a evitar a discriminacgéo), pelo que n&do praticam o militantismo comum
a algumas das outras organizacdes (sobretudo as homossexuais) nem estabelecem
relacbes proximas com essas organizacfes (Berridge 1996: 45).

Na area exclusiva do activismo contra a sida destaca-se a ac¢ao da Abraco, a
mais conhecida e possivelmente a maior organizacdo ndo governamental de luta
contra a sida (em termos da diversidade de servicos prestados, a disseminacgao pelo
pais em nucleos locais, o numero de voluntarios e funcionarios envolvidos, o
orcamento de 600 mil contos). Por um lado, € a Unica organizac;éo assumidamente
politica, que recorre com frequéncia & técnicas de “lobbying” (presséo directa sobre
os detentores de cargos politicos), a campanhas nos meios de comunicacéo social’
e apublicacdo de um boletim periodico.

Na definicdo de Offerlé (1994: 26), os grupos de interesses tém como func¢éo
«fazer pressdo sobre os detentores de posicdes de poder burocratico-politico
acedendo aposicdo de actor pertinente reconhecido, ou pelo menos existente, na
definicdo das politicas publicas em geral ou de certas politicas sectoriais». Estas
organizacdes sustentam-se sobre um trabalho de legitimacdo face ao Estado, a
opinido publica e entre si: «a organizacao justifica e reproduz a dupla crenca na
existéncia (e importancia) do interesse e do grupo representado e na boa
representacdo que fornece» (Offerlé 1994: 70). Tal € manifesto nos discursos
produzidos, nas afirmacdes de representatividade, nas estratégias de marketing das
organizacdes (que passam pela escolha de um nome de grande significado

7 Sobre o papel dos media na constru¢&o dos problemas sociais, ver por exemplo P. Champagne 1991.
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simbolico8), nas préprias lutas concorréncias entre organizacdes, nas formas de
lideranca (que em alguns casos atingem certos tracos de lideranca carismatica), na
aquisicao de capital simbdlico através da participagdo em redes internacionais e
coloquios cientificos.

Lapeyronnie (1988 : 610-612) atribui a accdo contra a autoridade estabelecida
por parte dos movimentos sociais a identificacdo de um “quadro de injustica”
legitimador. Esta posicéo é retomada por Boltanski, que propde como explicacédo do
protesto e do movimento social a que pode dar origem (um caso individual, se lhe for
reconhecida legitimidade, pode tornar-se exemplar de todos os casos semelhantes,
ser apresentado no espaco publico, tornar-se num problema colectivo e numa causa
geral, mobilizando um maior niumero de individuos, organizacdes e recursos — 1990:
22 — 23), a identificacdo de uma situacdo de injustica.

«Numa questéo, os que protestam fazem-no porque o seu sentido de justica foi ofendido»
(Boltanski 1990: 20)

No campo da accdo civica, o "sentido da justica" € norteado pela
representacdo do colectivo e pela expressédo da vontade geral, pela conversédo dos
interesses particulares em gerais, que permite a criacdo ndo violenta de um lago
(coesdo social sem coercdo). Se o protesto ocorre quando é reconhecida uma
situacdo de injustica, a denuncia sucede quando é identificado um “escandalo”
(Boltanski 1990: 30): sobrevalorizagdo dos interesse pessoais sobre o0s interesses
colectivos, sintomética de uma promiscuidade com outros campos.

No caso das associacfes de luta contra a sida, este modelo podera validado
na sua accdo como grupos de pressdo e representacdo. Elas surgem e actuam a
partir da localizacao de situacdes de injustica — a faléncia do Estado Providéncia em
proporcionar bens publicos cujo aprovisionamento esta estatutoriamente consignado
(servicos de saude, informacdo e prevencdo) e o desrespeito dos direitos de
cidadania dos doentes — ou de situacdes de “escandalo” — a interferéncia de
interesses econdmicos na sonegacdo de informacgdo ao publico sobre questdes de
interesse comum (m exemplo, quando a industria farmacéutica sonega informacgao
sobre novos medicamentos por razdes de competicdo econdmica.), o favorecimento
pelo Estado de algumas organizacbes em detrimento de outras pela existéncia de
lagos pessoais ou conivéncias politicas. Contudo, os lagos pessoais podem ser
legitimamente invocados nas narrativas de fundacdo das associagcbes: 0 contacto
com o caso individual de um amigo ou parente que leva a accdo em prol (e em
nome) do caso colectivo.

A principal fonte de divergéncia entre os 6rgados do Estado e as organizacoes
ndo governamentais (e raiz dos processos de denuncia) advém da concorréncia que
se processa no dominio da prestacdo de servi¢os. A luta por recursos (materiais e
simbolicos) ja identificada entre as organizacdes abrange também a CNLCS. Os
discursos depreciativos sobre as actividades da Comissdo emitidos pelas
organizacdes visam nao so justificar a sua existéncia e a alocacdo de recursos (a
accao do Estado € menos eficiente que a das organizacfes pelo que o financiamento
deve ser primordialmente atribuido & organizacbes) como diminuir o capital
simbolico detido pela instituicho do Estado. Estes discursos criticos sao
prioritariamente dirigidos a duas areas de actuacédo: a resolucao dos problemas dos
seropositivos e a proteccdo da populacdo em geral atraves das campanhas de
prevencao.

Se a expressdo «acho que [0 Estado] podia fazer mais do que é que faz.
Deixam |4 muito dinheiro. Que podia ser utilizado» é recorrente no discurso das
organizacdes quanto aos servigos prestados aos doentes, as criticas que séo tecidas

8 Como é o caso da Abrago.
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quanto a prevencdo atingem sobretudo o0s conteddos das campanhas
governamentais ou subsidiadas pelo Estado: o moralismo, a discriminacdo e
marginalizacdo de homossexuais, toxicodependentes e prostitutas, o gasto
desproporcionado de dinheiro.

A CNLCS é censurada tanto por omissdo como por ineficicia na acc¢éo, tanto
pela auséncia de campanhas como pelo conteddo das mesmas. Em qualquer
sociedade, mas com especial énfase na modernidade, a informacdo é um
instrumento central de poder. No caso particular da sida, a falta de cura, a
informacéo/prevencdo é um dos temas de intervencdo principais, pelo qual os
agentes do campo competem. E gracas ao cruzamento de questdes socialmente
“sensiveis” (morte, sexualidade, estilos de vida), o seu contetudo é frequentemente
polémico. Ao 6rgdo do Estado sdo ainda apontadas duas criticas: a auséncia de
informac&o em “sentido contrario” (ndo s6 ndo informa correctamente as populactes
como nédo estd correctamente informado sobre elas) e a presenca de motivacdes
“ilegitimas” (auto-promocéo).

Uma das solugdes apontadas pelas organizacdes para melhorar a actuacao
da CNLCS é a inclusdo de um seu representante no Conselho Consultivo. Esta
reivindicacdo exprime, mais do que um desejo de reconhecimento pelo Estado das
organizacoes como actores legitimos do campo, uma estratégia de incremento da
participacdo no interior do sistema estatal, de acréscimo de poder sobre as decisdes
tomadas.

Em conclusdo, o campo da luta contra a sida encontra-se em interaccao
directa com o campo do poder representado pelo Estado. Nao s6 ha uma instituicéo
do Estado a participar directamente no neste campo (a CNLCS) como as
associacdes nao governamentais estabelecem relacdes de alianca ou de conflito
com o Estado, de submisséo e resisténcia. Assumem ainda claramente uma funcéo
de mediacdo entre o Estado e os individuos: agregam interesses e expressao
reivindicacoes, prestam servigcos de aconselhamento juridico-legal, encaminham os
utentes para 0s servicos estatais (cuidados médicos, apoio social). Numa outra
dimenséo, podera afirmar-se que o campo da luta contra a sida competira com
outros campos formados em tornos de outros problemas sociais (pobreza, fome,
educacao, etc.) pelos recursos distribuidos pelo Estado. As organizacbes agem no
sentido de demonstrar a pertinéncia e gravidade do problema (sobretudo através das
accdes mais visiveis — manifestacdes de rua, campanhas nos jornais), de forma a
pressionar o Estado a alocar meios materiais e humanos para a sua resolugcéo ou
alivio, quer de forma directa, quer de forma mediada, através das associacgoes.
Paradoxalmente, sdo as insuficiéncias na actuacdo do Estado sobre os doentes e
sobre a populacédo (em matéria de prevencao) que sao denunciadas e € uma maior e
melhor intervencéo do Estado que é reivindicada, mas tal € também o que justifica a
existéncia e o financiamento com dinheiro publico destas organizacdes. Se o Estado
viesse a suprir todas as necessidades, as organiza¢cdes ndo governamentais de luta
contra a sida veriam anulada grande parte da sua razao de existir e seriam remetidas
a um papel de verdadeiros grupos de interesse, limitado a identificacdo e
comunicacado de problemas particulares & autoridades publicas. Este € um possivel
cenario do futuro do campo da luta contra a sida em Portugal e no mundo.
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