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IGUALDADES E DESSIMETRIAS: A PARTICIPACAO
POLITICA EM ONGs HIV/AIDS DO CANADA E DO BRASIL
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Universidade Cruzeiro do Sul, Sdo Paulo, Brasil
W. E. (Ted) Hewitt

University of Western Ontario, Ontario, Canada
Silvana Cavichioli

Universidade de Guarulhos, Guarulhos, Brasil

RESUMO: As ONGs/AIDS desde o inicio da epidemia séo lugares de acolhimento e de pressao politica, propiciam
alternativas de convivéncia social para as pessoas que convivem com o HIV/AIDS. Através da experiéncia dos
participantes de uma ONG brasileira e de outra canadense, este estudo teve o objetivo de discutir a participagéo
politica como um processo em constante construgcdo, condicionada por fatores psicossociais, contextualizados historica
e culturalmente. Através da analise de documentos, questionarios e entrevistas baseado na Hermenéutica de Profun
didade de John Thompson (1995), pudemos perceber que em ambas as ONGs desencadeia-se um processo de politizag
da AIDS a partir da ajuda ao préximo e das troca de experiéncias. Todavia na ONG brasileira este processo acontece
através de um envolvimento mais intenso com a dinamica institucional e comunitéria, tendo como objetivo a conquista
e consolidacéo de direitos, enquanto que a ONG canadense constitui-se um espaco através do qual cada participant
individualmente acessa direitos ja consolidados no pais.

PALAVRAS-CHAVE: Participacdo politica; ONGs/AIDS; fatores psicossociais; direitos humanos; vulnerabilidade social.

SIMILARITIES AND DISSIMILARITIES: POLITICAL
PARTICIPATION IN NGOS/AIDS FROM BRAZIL AND CANADA

ABSTRACT: Since the beginning of the HIV/AIDS epidemic, Non Governmental Organizations (NGOs) have been
important places for harboring people that live with HIV/AIDS because they feel welcomed and supported to fight
for their rights. By studying the experiences of participants of a Brazilian NGO and a Canadian NGO, this study
discussed the political participation as a process which is associated with psychosocial factors, historically and culturally
contextualized. We could perceive that, in both NGOs, the politicization process of AIDS started from the perspec-
tive of helping other people and sharing experiences related to HIV/AIDS, through the analyze of documents, ques-
tionnaires and interviews, based on Hermeneutic of Depth by John Thompson (1995). Yet, in the Brazilian NGO the
politicization process occurred through a more intense institutional and community dynamics, with the objective of
achieving their rights, while the Canadian NGO represents a setting through which the participants individually accessed
their rights already consolidated in the country.

KEYWORDS: Political participation; NGOs/AIDS; psychosocial factors; Human Rights; social vulnerability.

Em mais de 20 anos, o perfil da epidemia de HI\&Alguns ndmeros sobre a epidemia no Brasil. No inicio da
AIDS mudou muito, assim como as demandas de pr@écada de 80 até setembro de 2003, foram notificados
vencao e de tratamento. Hoje, as pesquisas demonsteati.154 casos de AIDS no Brasil, e, desse total, 197.340
uma tendéncia em que predomina a infec¢do entre netin homens e 79.814 em mulheres (2.5 homens para cada
lheres. Outra tendéncia que cresce esta nos grupos maigher). Ainda no ano de 2003, foram notificados mais
vulneraveis sdcio-econdmico e culturalmente. Ou seja5&62 novos casos de AIDS, e, desse montante, 3.693
AIDS atinge cada vez mais pessoas que sofrem algemam homens e 2.069 eram mulheres (1.8 homens
tipo de opressao e/ou sado excluidas de direitos basidnfectados para cada mulher). Observamos um cresci-
Este tipo de mudanca do perfil epidemioldgico é verifimento aproximado de 7% no ndmero de casos entre as
cado tanto em paises em desenvolvimento, quanto emlheres. Outro dado alarmante € a crescente incidéncia
paises desenvolvidos, apesar das singularidades que matinfeccdo em relagdo a faixa etaria de 13 a 19 anos em
cam estas realidades. adolescentes do sexo feminino.

A partir de dados do Programa Nacional de DST/AIDS As principais categorias de transmisséo entre os ho-
do Ministério da Saude (2003), é importante destacamens sao as relacdes sexuais que respondem por 58% dos
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casos de AIDS, desse montante as relacfes heterossexigiavanco na luta contra epidemia, principalmente no
respondem apenas por 24%. Entre mulheres, a transmi@mento atual em que a AIDS adquire um perfil mais
sdo do HIV pela via sexual € de 86,7%. cronico de desenvolvimento, permitindo que as pessoas

No Canadé, o HIV/AIDS representa 2% do nimergue convivem com o HIV-AIDS trabalhem e se desenvol-
de casos naAmérica do Norte (Ontario Advisory Committé@m como qualquer outra pessoa (Berkman et al., 2005;
on HIV/AIDS [OACHA], 2002). Desse percentual, 47%Camara & Lima, 2000; Galvéo, 2005).

dos casos estao localizados na pI’OVI'nCia de Onté.rio. Nestq:ontudo constatamos que estas pessoas ainda sao alvos
pais, cresce a incidéncia de mulheres, particularmeg€atitudes discriminatérias e estigmatizantes. Esta situa-
entre ;5 e 29 anos, infectadas pelo_kus. Além d'S%o_ torna-se mais complexa, na medida em que, a AIDS
esta situacdo acentua-se nas comunidades urbanas BFece como mais um ingrediente em meio a outros
pobres (OACHA, 2002). tipos de exclus&o social. O sexo, a classe social e/ou a
Neste estudo comparativo entre Brasil e Canada cogsientacio sexual estio na base de muitos preconceitos e
tata-se que, nos dois paises, as pessoas que vivem c@B&iminacdes. Estas situacdes dificultam a construcdo

HIV/AIDS tém tratamento adequado, recebem o0s remga autonomia e o pleno exercicio da cidadania das pessoas
dIOS necessarios, ap0|0 SOCIa| e matel’la|. O BI’aSIl, qmectadas e dos seus prc’»qmos

especial, despc_mtou_como um modelp possivel de,enfren-A atuacao das ONGs/AIDS, na luta contra a epidemia,
tamento da epidemia dentro do conjunto dos paises em

. . ... . yem marcada pela solidariedade e pelo apoio afetivo da-
desenvolvimento. Isto devido a uma longa historia

Ca o . z I tiam pel nca. Eram ami
lutas e militAncia de grupos sociais envolvidos com aCLffgs aqueles que se abatiam pela doenca. Eram amigos,

e prevencao, médicos e demais profissionais de sal]%%‘rfpan?e';os (a:)(;que sde uniam e busc,a\./am aan'Z%er
parentes e simpatizantes. soffimento do portador e das pessoas proximas a eles (Ca-

. mara & Lima, 2000; Chambre, s.d.). Além disso, lutam
Recentemente vimos lograr o esfor¢o de barateame

(o) .. . .

~ - i Br uma condicao de vida mellgara todos através de

da producéo de remédios, através da quebra de patente . o ¢ > ~ o
) " . ressao politica e das lutas pela concretizacao dos Direi-

de alguns deles. Esta conquista permitiu que muitas pes-

soas recebessem remédios gratuitamente, pois dentr%oS Humanos e Sociais (Altman, 1995; Camara & Lima,
’ 0; Paker, 1994).

Sistema Unico de Saude, qualquer pessoa, quer se tfa
na rede publica, quer na medicina privada, pode buscarFocalizamos, neste estudo, a experiéncia de duas ONGs/
nos servicos especializados, os medicamentos necessafiidS: Uma canadense situada no municipio de London,
como forma de concretizac&o do direito & satde, espediiPximo a Toronto, a qual chamamos de ONG-Ca e em
mente o principio que reza sobre a integralidade das aggetia ONG que atua no municipio de Diadema perten-
de saude (Berkman, Garcia, Munoz-Laboy, Paiva &ente a Grande S&o Paulo, a qual chamamos ONG-Br.

Parker, 2005; Galvao, 2005). Ao debrucarmo-nos sobre as praticas de ONG'’s em
A associacdo entre HIV-AIDS e os direitos humanamntextos tdo distintos, mas com caracteristicas demogréficas
mostra-se ao longo da histéria um importante instrumergemelhantes (Tabela 1) buscamos:

Tabela 1. Comparacgdo de dados sécio-demograficos
referente aos municipios de London e Diadema

London Diadema
Populagao 325,646 323,116
Pessoas por residéncia 2.52 3.85
Mortalidade infantil/1000 habitantes 6.1 21.3
Leitos Hospitalares 1969 447
Pessoas com 2° grau ou mais (%)** 74 9
Média mensal de ganhos*** $2,223.75 $542.00
Taxas de desemprego (%) 9.60 15
Verbas municipio para investimentos (Can$) 435,000,000 111,014,150

Fonte: Canada Estatisticas; SEADE; IBGE; EMPLASA.
"Dados de 1996 Pessoas com idade entre 20-64 anos e com 2° grau completo olf @mi: média para 15
anos ou acima (ganhos que incluem salérios, auxilios governamentais e outros).
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1. Descrever o histodrico e as praticas institucional-sociais A complexidade do processo de participacdo politica
no combate da epidemia de HIV/AIDS. pode ser melhor visualizada no esforco de compreenséo
2. Discutira participagéo p0|itica COMO um processo eﬁﬁi vivéncia institucional entre os militantes da AIDS. As
constante construcéo, condicionado por fatores psicosstituicdes (no caso desta pesquisa as ONGs) tém o papel
ciais, contextualizados histérica e culturalmente. de mediag&o entre o sujeito e a sociedade (Enriques, 1997;
Pages, 1976; Spink, 1996). E um lugar onde as contradi-
As ONGSs/AIDS e a construcao ¢Oes se evidenciam e onde as pessoas, no mundo contempo-
de novas formas de participacao politica raneo, buscam apoio para realizarem seus projetos de vida.
Segundo Céamara e Lima (2000) as ONGs/AIDS ocu-

Com base na compreensdo do referencial dos Direi Sm um lugar hibrido, pois elas resgatam aspectos reivin-

Humanos como tma luta que entrecruza os niveis '”0_" ﬁ:atérios, de controle social e assistenciais (medicagéo,
duais e coletivos, percebemos que no contexto da traje

. ) . . . §9éndimento ambulatorial e etc.), mas também séo mar-
(rjla otlos NSVOS QA Ov!lmﬁ':'to.s Sf(_)(:l%;_dﬂ Atmem;a Lat|n~a ' g&das pela busca de respeito e de legitimidade na expres-

es gcan 0 0 brastl, ha S'gn' Icativas re,lr'ms ormagoes o da diversidade de modos de vida; herdeiras que sdo
qualidade e formas de engajamento politico; mowmené%

este, do qual a luta contra AIDS faz parte.

Nas décadas de 1970 e 1980, os movimentos socigig
buscavam uma transformacéo estrutural da sociedade
maneira da pessoa se envolver no processo politico imﬁ

~ . . 1 caminho de fortalecimento psicossocial de sujeitos
cava huma quase conversao aos “ideais revoluuonan%s o : )
o S e direitos. Este fortalecimento pode ocorrer de maneiras
gue permeavam o momento histérico. Conscientizacao

. . IStintas, em funcao, inclusive, da contextualizacao socio-
era a palavra chave de engajamento nas lutas sociais. Eram

. Bcon(“)mica e cultural deste fendbmeno.
pessoas, de um modo geral, esclarecidas, com uma boa
formacéo politico-ideoldgica, baseada em referéncias da
nova esquerda que, na época, reorganizava-se.

Na década de 1990, organiza-se, com mais forca, gru- Foi utilizada uma articulag&o de procedimentos quan-
pos mobilizados por questdes ligadas a opressao, viiativos e qualitativos, em varias fases do trabalho de
sob outros angulos: mulheres, negros e gays nao vislunvestigacéo, que define o sujeito de pesquisa como aquela
bravam seus desejos, pautas politicas e seus direitos g@ssoa portadora ou ndo do HIV/AIDS que no momento
templados nas “tradicionais lutas sociais de carater maatia- pesquisa atuava na ONG. Na literatura da area estas
estrutural”. Nesses novos grupos de luta prevalecemp@ssoas aparecem nomeadas como: voluntarios, trabalha-
ideais de autonomia, emancipacao e o respeito a divedsires, ativistas e/ou militantes. Entendemos que deno-
dade. (Gohn, 1997; Sawaia, 2001). Também emerge forténar, nesta pesquisa, estas pessgaartieipanteson-
no meio destas novas organizacgdes, a questao identitéerapla esta diversidade de perfis.

e da subjetividade, estimulando uma enorme polissemia, N primeiro momento contextualizamos historicamente
que da visibilidade e voz aos diversos grupos, antes i”Vl§isurgimento e construcdo das entidades e analisamos
veis e sem forca politica. documentos oficiais das ONGs. Em acréscimo foram,

A subjetividade explicita-se como fator que permitaealizadas entrevistas semi-dirigidas com os presidentes das
canaliza e valoriza a expresséo das singularidades, do nza#Gs. Buscamos ainda, compreender 0s servigos pres-
humano e mais pessoal da experiéncia de cada participataigos pelos Centros de Referéncia e Tratamento do HIV/
dentro do cotidiano da militancia. Corporificavam-se a&IDS e outros servicos especializados envolvidos com as
questdes sociais e politicas das entdo chamadas mino@#s$Gs e, diretamente, ligados a atencéo as DSTs/AIDS.
ndo mais em bases apenas tedricas, ou enclausuradas egj, segundo momento, conduzimos entrevistas divi-
militancias ortodoxas, mas, encarnadas nas dificuldaqggas em duas partes: livres e semi-dirigidas. A entrevista
e exigéncias objetivas de seus membros. livre visava captar os sentidos que os participantes atri-

Essa luta se confronta com as dindmicas instituciondigiam a descri¢do do fluxo e das cenas de sua vida coti-
do mundo globalizado que coloca o envolvimento huliana. E as semidirigidas tinham o objetivo de obter a
mano, a solidariedade e a participacdo como pratigadlexdo dos participantes sobre: a vivéncia com o HIV/
extrinsecas a vida dos homens, subprodutos anacroniaédS, o papel da convivéncia na ONG/AIDS, a sua re-

e indesejados, refor¢cando agdes individualistas regidixao e vivéncia da nogéo de Direitos Humanos, e impres-
pelalogica da producéo de bens e servicos. (Sawaia, 13%&s e vivéncias com relacdo a comunidade e aos servicos
Sousa Santos, 2000). publicos municipais de saude.

s movimentos feminista, gay, negro e ecoldgico.

Nesta perspectiva, 0 movimento de AIDS incita-nos
uscar novos caminhos de construgéo da participagéo
Pﬂ‘tica, na medida em que compreendemos este como
m

Procedimento da pesquisa
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Pela ONG-Br foram entrevistados oito participantesexual, o isolamento social, a violéncia sexual e a crimi-
e na ONG-Ca foram entrevistados cinco. Através delemlizacdo da pobreza e da infecgdo.
buscamos expressar a diversidade referente a: soropositivo-
negatividade, tempos distintos de participacao e filiagéo A ONG-Br: Historia e
na ONG, graus distintos de participacéo (dedicacdo maiogAg(“)es Voltadas ao Combate da Epidemia

ou menor), com diferentes perfis sGcio-econdmicos. ) _ _ o
No terceiro momento foram enviados questionérios a ONG-Br esta sediada em Diadema, municipio da
nde Sao Paulo, foi oficializada em 1999. No entanto,

quase totalidade dos participantes das duas ONGs, cOft; histori o dos de 1997 gi gi
aproximadamente, de 50% de retorno de cada uma detis ~|stor|a S€ Inicia ém meados de 997, mediante IS-
sfes entre pessoas vivendo com HIV/AIDS e matri-

Na ONG-Br, obtivemos 23 questionarios respondidogl.Js

Referente 2 ONG-Ca, obtivemos, como retorno, 34 quésiiadas no ambulatorio especializado (SAE) da Unidade

tionarios respondidos. Esta etapa se propds a investifarica de Saude (UBS) do municipio. Estas pessoas pas-
as motivacdes e conseqiéncias da participacio nas orghaM & Sé encontrar informalmente, apos as consultas
nizacBes: caracterizar o perfil destes participantes e d84.coleta de sangue para exames, com a intencdo de criar

crever a percepgao deles sobre as acdes das ONGBHESPaco de troca de experiéncias sobre duvidas, angus-
relaco a epidemia de AIDS. tias e perspectivas, frente ao fato de portarem o virus HIV.

g . . Este foi o propdsito da constituicdo desta ONG. A enti-

e- . . :
néutica de Profundidade, proposta por John Thomp;%%de aglutina um grande namero de pessoas diferentes

(1995). E importante mencionar que todos os proce &ganto ao grau de estudo, idade, sexo, orientacao sexual,

mentos foram obtidos junto aos participantes, mediar{%'g'ao’ local de moradia, profissao etc.

consentimento livre e informado, e foram seguidas as NO estatuto e panfletos distribuidos pela ONG, a cida-
recomendagdes sobre éticas de pesquisa consagrad&iéR e a defesa dos direitos humanos s&o bandeiras de
Brasil pela resolucsio da Comiss&o Nacional de Etica & atuacdoA ONG-Br tem como missao promover a
Pesquisa— CONEP (Conselho Nacional de Satde [CN&jalidade de vida, a cidadania, direitos humanos e a

1996) e no Canada. Os nomes dos entrevistados sao(fR)insercéo socio-econdmica e cultural em beneficio dos
ticios. portadores do HIV/AIDS, no municipio.

Perfil iCi NG-B NG-

ONG-Ca: 20 anos erfil dos participantes da O G-Br e O. _G Ca

de luta contra o HIVAIDS Notamos que quase a totalidade dos participantes da
ONG-Br tem menos de 40 anos, ou seja, estdo huma fase

A ONG-Ca conta com 20 anos de formago, funda@qstante produtiva da vida. Cabe ressaltar que quase um
por um pegueno grupo de ativistas do movimento gd§r¢o de jovens tem menos de 24 anos (Tabela 2).
Eram pessoas de classe média-alta com uma boa formaca&mbora a maior parte dos participantes, tenha decla-
cultural. A proposta desencadeadora era combater o maddp que esta trabalhando, chama a atencdo que, propor-
aignorancia e a falta de assisténcia médica que permeacinalmente, o nimero de desempregados na ONG-Br é
os primoérdios da epidemia. quatro vezes maior. Acrescenta-se a isto o fato de um

A ONG-Ca é uma Fundac&o apoiada pela AIDS Nefuarto dos participantes da ONG-Br serem trabalhadores
work and The Canadian AIDS Society, subsidiada pmformais ou, como afirmaram: “fazem bicos”. A maioria
um grupo de organizacdes distritais e federais, que incil@is participantes da ONG-Br que respondeu ao questio-
entidades da sociedade civil e do governo. Ela investd)&io, declarou uma renda familiar mensal entre dois e
cada ano, por cerca de 1.000.000 de délares canadefé&ssalarios minimos. O grau de escolaridade entre os
em suas acdes, mais da metade é gasto com pessoal e pariécipantes da ONG-Ca, observado no quadro abaixo,
ficios. Um terco de sua verba é de origem privada. € maior que na ONG-Br. O nivel universitario completo,

Esta entidade coloca como miss&o o suporte, a def§8etanto, € maior na ONG-Br (Tabela 2).

e a promocao de direitos, buscando mudancas no quadrdChama a atengéo também a diferenca das entidades
da epidemia do HIV/AIDS. Por respeito a dignidade htuanto a orientacéo sexual: na ONG-Br menos de um
mana e a diversidade, a ONG-Ca cria uma atmosferagi@rto declarou-se homossexual e, na ONG-Ca, ao con-
aceitacdo e acolhimento, trabalha com objetivos de edi#io, quase metade declarou-se homossexual. Este dado
cacdo prevengao e, sobretudo, para que as pessoaspqde reforcar a tendéncia de mudanga da epidemia, atin-
convivem com a infecgdo possam fazer suas escolhagdelo outros grupos sociais, a ONG-Br, por exemplo, é
forma consciente. Desenvolve a¢fes que diminuem @@mposta em mais da metade por mulheres heterossexuais,
fatores sociais que impedem os cuidados aos portadosgjuanto na ONG-Ca € quase metade dos participantes
destacando: a discriminacdo, a pobreza, a discrimina¢@abela 2). Também podem nos sugerir os dados que a




Psicologia & Sociedade; 19 (2): 79-88, 2007

Tabela 2. Caracterizacdo dos participantes (em porcentagens)

ONG-Ca ONG-Br
Participantes abaixo de 40 anos 41.2 91.3
Participantes que se identificaram como homossexuais 38.2 8.7
Participa'ntes que estavam envolvidos em acdes 235 65.2
comunitarias antes de se envolver com a ONG/AIDS.
Como participante da ONG, ele comparece as atividades 38.2 60.9
do grupo ao menos uma vez por més.
Participante é voluntario na entidade pelo menos dois anos. 38.2 43.5
Participantes que vivem na regi_;?lo de I__ondon 79.45 56.5
e na Grande S&o Paulo por mais de cinco (5) anos
Mulheres participantes 50 60,9
Homens participantes 50 39.1
Sem filiac&o religiosa 55.9 56.5
Casado ou tem um companheiro (a) 44,1 47,8
Branco 91,2 52,2
2° grau completo 45,5 17,4
Superior incompleto 33,4 26,1
Superior completo ou mais 15,2 13
Trabalhando 48,5 65,2
Desempregado 3 13

ONG-Br tem um perfil participativo mais heterogénedf2003), sugere-nos que a solidariedade é um aspecto im-

diversificado do que a ONG-Ca. portante, sendo fundamental, na construcao das a¢fes do

. n - ~ movimento de AIDS. Percebemos no desejo de ajudar

As motivacbes para a participagao : L - )

na ONG-Br e ONG-Ca aos outros, um fator identificatério que dirige tal desejo.
.. Ramirez-Valles e Brown observaram nos voluntarios que

g Traze(; alguns dos reISl_JItados zobre as motivagoes QU iam esse desejo, o intuito de ajudar pessoas que tives-

esencadearam o envolvimento destas pessoas com Uma ,ma mesma trajetdria de vida ou caracteristicas que

ONG-AIDS, ajudg-r_ms a refle,t r sobrg os fatores desegé fizessem se sentir participantes de um mesmo grupo,
cadeantes da participacao politica, pois sabemos que, com

~ e par exemplo: serem hispéanicos vivendo no EUA, ou de
as transformacdes sociais e com as mudancas do perf

. . . . L ehftentar as vicissitudes de se assumirem gays.
epidemia, o desafio em construir estratégias que contem-

plem as novas demandas emergentes faz-se necessarioNa ONG-Br percebemos que este nivel identificatorio

Tanto na ONG-Br, quanto na ONG-Ca observamd'%Contece gntr_e pessoas qL.Je a _tiver:_;tm experiéncias de
que, foi considerado muito importante o desejo de ajuo%clusao/d|scr|m|na(;ao social. A identificacdo parece ser

aos outros, tornando-se um fator importante na decidy aspecto importante na compreensao dos fatores moti-
de participar (Tabela 3): vadores da participacao, também funciona como um ele-

mento importante na eficicia das a¢des que tornam a
.. A partir do momento que vocé esta ajudando U”’Fessoa mais consciente dos riscos de infeccéo:
pessoa, isso também te traz um retorno muito positi-
vOo... como eu poderia te dizer... Se vocé vai dando o Tive namorados, situacBes em que ndo usava preser-
gue te fez sofrer, vocé vai passando pros outros, entdo  vativo, entdo... Sempre me mobilizou... A ser solida-

vocé vai se fortalecendo através daquilo. E a sua ria, porque eu acho que qualquer um de nés poderia
dor, vai diminuindo ao passo que vocé esta conse- estar vivendo essa realidade, de portador do virus
guindo ajudar outras pessoas neste mu(ieima, HIV. Entdo, me engajar na luta, pra mim € uma obri-
portadora — Brasil, 2003). gacgao de vida.(Sbnia, ndo portadora — Brasil, 2003).

Esta tendéncia, que também aparece nos trabalhos d€utro aspecto importante, foi o desejo de troca de
Stewart e Weinstein (1997) e de Ramirez-Valles e Brovaxperiéncias. Este é expressivo nas duas entidades, eviden-
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Meu status de cidaddo mudou dramaticamente...
Em poucos anos minha vida estd indo num caminho
muito diferente. Antes, eu era alcoolista e adicto.

Desde que me tornei envolvido com a entidade, eu
ganhei o status de trabalhador; daquele que ensina
0s outros. Eu ganhei respeito da comunidésigan,

nao portador de HIV — portador de hepatite C — Ca-
nada, 2003).

ciando a ONG como um lugar privilegiado para se com-
partilhar esta vivéncia com o HIV/AIDS (Tabela 3). A
troca de experiéncias esta associada a luta contra a discri-
minagado e estigma que estas pessoas sofrem. Observamos
na grande maioria dos relatos das pessoas que chegaram
a ONG, a fragilizacéo e a necessidade de saber mais sobre
a doenca, em seus varios aspectos e, mais do que isto, de
elaborar esta experiéncia para além da discriminacao e
do conseqiente sentimento de culpa e de desvalorizac&o© desejo de desenvolver uma atividade mais politizada
Aggleton e Warwick (1999), através da analise de resp@sbastante expressivo na ONG-Br (Tabela 3). Dentre ou-
tas comunitarias & AIDS, constataram que a doencH@s fatores, este resultado esta associado com experién-
geralmente vista como algo que vem de fora; o portadogias anteriores em outros trabalhos comunitarios, vivéncia
o estrangeiro que trouxe a doenca. No relato abaixo, poéle-discriminagdo e estigma, enfrentamento de caréncias
mos perceber o sofrimento causado pela discriminacagnciais e desemprego. Ja na ONG-Ca, o envolvimento
“Dificil, é diffcil. A informac&o esta ai, mas ninguémdos participantes com a entidade, da-se de uma maneira

acredita se ndo acontece com a propria pessoa. EnfﬁHi,to mais linear e contratual, ou seja, 0s participantes

acho que o pior nao é nem a doenga em si, é sim o F;?Jéscam instrumentalizar sua acao para o enfrentamento

conceito das pessoas” (Vanessa, portadora — Brasil, 2068 questdes ligadas a soropositividade:

A minha vida? Com quatorze anos, eu ja era meta-

Minha igreja é contra o HIV e o homossexualismo, L - T R !
largica. Fui metallrgica, participei do movimento

entdo eu ndo conto que sou voluntaria. Meu marido

sempre me faz assegurar de que ap6s conduzir algum
portador, eu limpe bem o carro. As palavras HIV/
AIDS assustam as pessoas. Se eles estiverem proxi-
mos pensam que vao pega-la. Nos precisamos leva-
los a saber que néo irdo, e ndo preciséo se assustar
mais (Mary, ndo portadora — Canada, 2003).

Dentro do movimento é que eu aprendi como lidar
melhor com a AIDS, como lidar melhor comigo mes-

mo. Aprendi a importancia de tomar os medicamen-
tos na hora certa... hoje eu fago as coisas dentro do
mundo da AIDS, voltado para algumas pessoas, e
isso me da muita satisfagdo. Fagco sem ter nenhum
fim lucrativo, mas em compensacédo tenho outros
lucros, talvez maiores do que dinheiro. Faco circulo

de amizade muito grande; sei que sou Util para muitas
pessoagAntunes, portador — Brasil, 2003).

de 78, 79, 80, fiz greve, aquela coisa toda, aquele
sonho todo.... Comecei a trabalhar depois huma em-
presa, jA& em outro ramo, mas ai ja na linha... Como
operéria... e ai, fui continuando o estudo, e ai, ao
continuar os estudos fiz a opgao por Servico Social
que também vém um pouco dessa experiéncia de
vida, né? [risos] Desses sonhos, acreditando na pro-
fissdo como uma forma de realizar um pouco mais
de justica social.(Sonia, ndo portadora — Brasil, 2003).

Quando eu comecei a participar, eu ainda recebia
assisténcia em minha casa. Através dos funcionrios
da ONG, eu comecei a trabalhar na recepcéo... O
estafe da entidade me deu suporte quando precisava,
eu ndo sabia muito sobre Hepatite C e HRéter,

néo portador de HIV — portador de hepatite C — Cana-
da, 2003).

Tabela 3. MotivagcBes para a participacdo (em porcentagens)

ONG-Ca ONG-Br
Participantes que estavam envolvidos em ac¢des 235 65.2
comunitarias antes de se envolver com a ONG/AIDS. ’ '
Como participante da ONG, ele comparece as atividades 38.2 60.9
do grupo ao menos uma vez por més. ’ ’
Participante é voluntario na entidade pelo menos dois anos. 38.2 43.5
Participante se uniu a entidade porque desejava ajudar 100 78.3
aos outros.
Participante juntou-se ao grupo por causa do desejo
de trocar experiéncias com outras pessoas que também 79.4 82.6
convivem com o HIV/AIDS.
Participante juntou-se ao grupo por causa do desejo 235 56.5

de tornar-se mais ativo politicamente.

“Participantes que disseram “concordo” ou “concordo fortemente”.
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Ha uma compreenséo de que o enfretamento da epi- mos muito por isso, tivemos muita militancia para
demia vai além de iniciativas individuais, ou seja, € uma  chegar nisto. Temos guerra com a policia, guerra
luta construida coletivamente. Neste sentido, conforme ~ COM 0 governo, pra poder ter esses ganhos. Quando
observamos a partir das ONGs estudadas, a canadense €U falo, n0s, eu falo de n6s ON(@stunes, portador
politiza suas a¢des no sentido de construir estratégias que Brasil, 2003).
promovam condi¢Bes de vida melhores para os usuarios,Esta perspectiva evidencia os grandes desafios destes
divulgando e promovendo a aquisi¢éo de direitos e bempayticipantes e, para muitos, expressa o sentido da pro-
ficios sociais. J& a ONG brasileira politiza suas a¢8es epiia participacéo politica. Sentem que é na luta coletiva
gindo e fiscalizando a qualidade de atendimento no sque conseguirdo melhores condi¢des de vida para todos,
vico publico, propondo agdes afirmativas em relacé@o s seja, a convivéncia na ONG é um lugar onde podem
pessoas que vivem com o HIV/AIDS, ao mesmo temglelinear e incrementar as expectativas de uma comuni-
em que acolhe, conforta e cuida. dade mais cidada, fraterna e saudavel. Com diferentes
A - ~ niveis de consciéncia, estes participantes percebem que o
Consequéncias da participagao grupo se fortalece a cada luta ganha e que a luta dos por-

na ONG-Br e ONG-Ca tadores de HIV incentiva outras ONGs e associacdes de
Nas entrevistas os participantes da ONG-Br expresortadores:

saram uma visdo que valoriza imensamente a participagdo o

social, contudo s&0 pessimistas em relagio aos resultados  E:- [Pausa longaflireitos humanos... Eu acho que
obtidos junto ao Estado, principalmente no que se refere ~ Sa0 condicoes basicas, essenciais de vida... Isso,
N - . . - . infelizmente ndo é respeitado. A gente sabe das pes-
agaran'q? d(.)s direitos. Associa-se aest.aVISacisentlmentos soas vivendo em condi¢des precarias sem acesso as
e experiéncias de abqn_dono, descon&dergggo, desqa;os, condigdes minimas. Eu, enquanto cidada, eu me
irresponsabilidades vividas na busca de direitos sociais.  pego muito pensando nisso. Eu falo que cada cri-
Experiéncia esta que ndo € compartilhada pelos partici-  anca que nasce, é um pouco responsabilidade de
pantes canadenses, que encontram a presenca de um Es- cada um de nés... Cada pessoa sem estudar... sem
tado (legislativo e rede de servigos) consolidado, sempre ~ formacgdo. O que remete a cada um de nos, colabo-

que acionam direitos e pautam re|v|nd|ca(;c~)es rarmos, fazer... E assumir parte dessa responsablll-
dade...(Sonia, ndo portadora - Brasil, 2003).
Direitos Humanos é tdo complicado, geralmente se ) o
fala em direitos humanos, vocé lembra 14 do preso  Na ONG-Ca, a referéncia aos direitos humanos ocorre

que esta na cadeia e tem que ser defendido por u@partir da perspectiva da manutencao dstatas quo
monte de coisa. S6 que o que levou esse cara a pfa-conquistado: a garantia de condi¢des de vida e de tra-
ticar assalto, roubo, crime, assassinato? O que repréamento para todos que vivem com o HIV/AIDS. Além
senta os direitos humanos para as criancas hoje dufisso, privilegia-se a garantia de direitos individuais, ou
estao na quinta serie, se nao tem emprego Nem P&aia cada um deve ser tratado igualmente e ter liberdade
quem ja tem a faculdade? Entdo eu acho que esgg oy hregsso. A ONG é um lugar que as pessoas recebem
negdécio de direitos, direito da gente, o maior direito

i . .~ Informacdes sobre seus direitos e sentem-se mais fortale-
de todas as pessoas, € trabalhar, é se conscientizar

e buscar um amanha melhor. Porque eu acho qlﬂdas como sujeitos individuais:
hoje a gente ndo tem direito de na(&elma, porta- Quando eu decidi fazer mudangas na minha vida e
dora — Brasil, 2003). fiquei num [processo] de reabilitacéo, sabendo que

Alguns participantes da ONG-Br ja demonstramuma 2 SSistente social podia me ajudar a ter meus di-
reitos. Eu tinha direito a um salario, a casa e a outros

clareza na associacao entr_(e_ HIV/AIDS e direitos huma—. equipamentos sociais... Meus proprios privilégios.
nos, percebem uma possibilidade de mudanga do cenario g gireito das pessoas de ter ajuda quando precisam
de desamparo e de indignagéo. Sentem-se mais proximos  dela. Estejam elas em suas casas, institucionalizadas
da condicao de cidad&o. Silva (2002), em seu estudo com  ou trabalhandgBrian — n&o portador de HIV — por-
uma ONG no Rio de Janeiro, enfatiza a entidade como  tador de Hepatite C — Canada, 2003).

UT Iuggr de aﬂrmaga}o da|C|dadan|e_1. Este Iser_ltlmznto eQuanto aos resultados relacionados ao fortalecimento
reforgado, por exemplo, pelas conquistas relacionadas o, yrapalhar em conjunto com outras pessoas da comuni-
acesso gratuito ao tratamento e medicamentos. Além di$gqic o em outras causas sociais percebemos uma porcen-
0 participante percebe que tal conquista teve N0 MOYigem maior entre os participantes da ONG-Br (Tabela
mento social um importante protagonista: 4). Podemos pensar do ponto de vista da prética institu-
... porque hoje através dos direitos humanos eu cofional gue o processo de fortglecimento psicossocial des-
segui 0 qué? Hoje eu tenho medicamento de gragi€s participantes acontece diferentemente entre as duas
trato o meu virus HIV, trato com medicamentos, cor@ntidades. Na ONG-Br a patrticipacéo politica faz parte
profissionais, com médicos, tudo de graga. Nos lutade um processo coletivo marcado pela énfase na troca de
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experiéncias entre os participantes e do esforco de cormadicbes de vida para todos. Este esforco € reconhecido,
trugdo coletiva da entidade. Todavia estes esfor¢os s@omesma medida em que, os participantes percebem que
marcados por intensos e dificeis conflitos de relacionarespeito pela ONG na comunidade cresce (Tabela 4),
mentos, relembrando, a cada instante, a dificuldade a&sim como o nimero de novos participantes:

construcéo de espagos mais democraticos: “Temos como miss&o promover a qualidade de vida,
... senti que foi ignorancia de certas pessoas, sabe2 ¢idadania, direitos humanos e a (re) insercao socioeco-
Que é... Como se diz, ndo faz nada pra melhorar &¥dmica e cultural em beneficio dos portadores do HIV/
coisas, tem um papel, s6 faz aquilo e acha que éADS..” (Presidente da ONG-Br, portador — Brasil, 2003).

dona da situagéo. Entéo, assim, eu ndo consegui  Apés 20 anos de existéncia, ha na ONG-Ca uma opgéo
ainda engolir essas coisas... Por que vocé se senteyqa, fortalecimento institucional, tornando-se hoje um

1 E ti i é 0 . . .
fACf'ada; E tipo assim, voce mexe num po de, ca Servu;o dentro de uma infra-estrutura consolidada de com-
Nao, ndo é esse nao, néo pode mexer nesse’, vgce

vai fazer um café ndo, tem que ser na méo, ndo po gte a epidemia:

nem usar a cafeteira e tem outras coisas assim e me N&s ndo queremos perder a ligagdo com 0s movimen-
irrita.... Vamos nos sentir a vontade, vamos fazer prtos de base, mas queremos ganhar a exceléncia da orga-
melhorar...(Vanessa, portadora — Brasil, 2003).  nizacdo. A meta é sanar falha neste nivel institucional”

A ONG-Ca serve de apoio e referéncia para seus agg%'-retor executivo da ONG, 2003).
tes que enfrentam a sindrome e suas vicissitudes. A inter-
relagéo entre participante e entidade acontece dentro de
uma estrutura bastante institucionalizada e altamente profis- pyravés deste estudo podemos perceber que:

sionalizada: As duas ONGs possuem preocupagdes e demandas
“Os programas da entidade s&o muito importantesnyito parecidas, ou seja, estdo ligadas ao combate de
Eles educam as pessoas sobre a AIDS; sobre o que efg@acies de discriminacio e estigma, acirrados por outras
realmente, e como podem ser infectados. Mais importagiguacées de exclusdo social. Todavia, percebemos que
€ que estes programas ajudam a quebrar barrefilsiry,  os contextos institucionais diferem: A ONG-Ca tem sélida
ndo portadora - Canada, 2003). e complexa estrutura organizacional. Objetiva informar
Na fala do presidente da ONG-Br, percebemos, desgléazer valerem direitos e conquistas sociais ja consolida-
o inicio da formagcéo da entidade, uma preocupacio maies. A ONG-Br tem estrutura organizacional modesta e
no envolvimento da comunidade. Tem-se a perspecti®ata centrada na construgéo de direitos. Construgao que
de que a entidade se constr6i com a colaboracéo de c2@fé atrelada as singularidades do contexto socio-histérico
uma das pessoas que a ela se agrega. A entidade é, rfe@aa necessidades da populagéo, conforme discute Sousa
l6gica, produto das inter-relacdes estabelecidas em S&ntos (2000), quando se refere que a universalidade dos
préprio cotidiano. Além disso, desde a sua formagaodiseitos humanos s6 pode concretizar-se dentro de uma
sustentada pela nocso de que aAlDS traz consigo a exéiglicada dialética com as realidades locais.
séo social e o desrespeito aos direitos humanos e sociaisA diferenga quanto ao processo de participacéo politica
0 que reforga a proposta de ser lugar de luta por melhaggambém acentuada. Na ONG-Ca, ha uma infra-estrutura

Consideracoes Finais

Tabela 4. Mudancas como Resultado da Participacao (em porceritagens)

NGO-Ca NGO-Br

Participantes se sentem mais empoderados para agir em defesa

L . - . ~ . 52.9 73.9
de seus direitos politicos-civil como resultado da participacéo na entidade.
Participantes se sentem mais motivados para trabalhar com outros

. . . 61.8 87
na comunidade como resultado de seu envolvimento com a entidade.
Participantes se sentem mais motivados para se envolver com outras causas 324 56.5
ativistas como resultado da participagéo. ' '
Desde que se envolveu com a entidade, tem crescido o envolvimento destes 35.3 39.1
participantes com outros grupos comunitarios. ' '
Na opinido dos participantes, o respeito a entidade pela comunidade

29.4 78.3

tem aumentado.
Na opinido dos participantes, a participacéo de outras pessoas 20.6 69.6

da comunidade tem aumentado.

“Participantes que disseram “concordo” ou “concordo fortemente”.
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civil. Neste contexto, a atuacéo dos participantes & degR™™ M- G- (1997)eoria dos movimentoSdo Paulo, SP: Loyola.

. P CoA TR Ontario Advisory Committee on HIV/AIDS. (2002 .proposed
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fissionalizar sua atuaco. Por sua vez, na ONG-Br, mirez-Valles, J., & Brown, A. (2003). ‘Latinos’ community invol-

. - L vementin HIV/AIDS: Organizational and individual perspectives
face de desafios e caréncias sempre novos, 0s ativistag, volunteeringAIDS Education and preventigts, 90-104
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as responsabilidades para os participantes. Sawaia, B. (1997). A legitimidade subjetiva no processo de partici-
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. . . . sobre comportamento politico - Teoria e pesqéiaianopolis,
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incorporou, em suas praticas cotidianas, o fortalecimento dade(pp. 75-87). S&o Paulo, SP: FAPESP.
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