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A ideia
Augusto dos Anjos

De onde ela vem?! De que matéria bruta
Vem essa luz que sobre as nebulosas

Cai de incdgnitas criptas misteriosas
Como as estalactites duma gruta?!

Vem da psicogenética e alta luta

Do feixe de moléculas nervosas,

Que, em desintegracdes maravilhosas,

Delibera, e depois, quer e executa!

Vem do encéfalo absconso que a constringe,
Chega em seguida as cordas da laringe,

Tisica, ténue, minima, raquitica ...

Quebra a forca centripeta que a amarra,
Mas, de repente, e quase morta, esbarra
No mulambo da lingua paralitica.



RESUMO

O presente trabalho tem como objetivo entender melhor, a luz do conceito de autonomia e
justica da bioética, como as visGes desses mesmos conceitos séo vistos pelos formuladores e
gestores de politicas sociais de saude referentes ao HIV/Aids no pais. Foi feito um estudo
sobre o conceito de politica social no Brasil e 0 conceito de justica que o baseia, sempre
pensando em alargar o conceito a luz da visao bioética. Além disso, foi investigado como o
conceito de autonomia em praticas consideradas de risco a transmissao do HIV e do fato de
algumas pessoas ndo quererem se tratar quando HIV positivos sdo vistos por formuladores e
gestores de politicas sociais de saude relacionadas ao HIV, também a luz dos conceitos
bioéticos. Para isso, foram entrevistadas 6 (seis) pessoas que trabalham na gestdo do
Ministério da Salde e que lidam diretamente com os temas de politicas sociais de HIV. As
falas delas serviram para exemplificar os conceitos de justica, autonomia e equidade que

embasam as politicas sociais, sempre pensando em suas realidades diarias de trabalho.

Palavras-chave: politica social; HIV; autonomia; justica; bioética.



ABSTRACT

This study aims to understand, in the light of the concepts of autonomy and justice of
bioethics, how formulators and social health policy makers related to HIV/aids in the country
understand those same concepts. The concept of social policy in Brazil and the concept of
justice that bases those policies were studied aiming on extending these concepts in the light
of bioethics. Furthermore, it was investigated how the concept of autonomy in risky practices
to HIV transmission and the fact some HIV positive people do not want to go on treatment are
seen by formulators and social policy makers of health related to HIV, also in the light of the
bioethical concepts. Six (6) people who deal directly with the issues of social HIV policies
were interviewed at their working places at the Ministry of Health. Their statements were
used in this research to illustrate the concepts of justice, autonomy and equity that support

social policies, always concentrating on their daily realities of work.

Keywords: social policy; HIV; autonomy; justice; bioethics.
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INTRODUCAO

Implicactes

Inicialmente, a escolha do tema foi intensamente baseada na minha prética diéria de
trabalho. Trabalho como analista de politicas sociais no Ministério da Saude e entrei no
servico publico sem saber em que area iriam me alocar ap0s passar no concurso. Apos a
entrevista na Secretaria de Vigilancia em Salde, por ja ter tido experiéncia com movimentos
sociais na &rea da cultura, fui alocada na area de direitos humanos e prevengdo ao HIV no
Departamento de HIV/aids, DST e Hepatites Virais.

Anteriormente, quando trabalhando na cultura (Instituto Brasileiro de Museus), com o
tema de educacdo e museologia social, percebi que o tema da relacdo entre Estado e
Sociedade Civil despertou fortemente meu espirito inquisidor e pesquisador. As perguntas que
me vinham giravam em torno da causa dos movimentos sociais, que naquele momento
historico (2010 a 2013), “enfrentavam” o Estado, mas ao mesmo tempo necessitavam dele,
quer por meio de orcamento quer por meio de cargos publicos. Esta era a minha vivéncia
diaria.

Ao ir para o campo da salde, a vivéncia em relagdo aos movimentos sociais e a saude,
mais especificamente a aids, fez com que eu quisesse entender essa relacdo que ja me
intrigava quando eu estava na cultura. O movimento social ligado ao tema de HIV/aids é de
extrema importancia para o Brasil e para 0 mundo em relacdo a formacdo do proprio
programa no ambito do Ministério da Sadde. O proprio contexto dos anos 1970 e 1980 esta
ligado as conquistas de liberdades individuais e ao inicio do reconhecimento dos direitos de
mulheres, homossexuais e negros, por exemplo. Segundo Grangeiro, Silva e Teixeira (1), este
panorama de ativismo politico levou a uma rea¢do dos movimentos sociais frente a aids,
“tanto no plano de atengdo a saude como na prevencdo € no combate as situacdes de

discriminacdo dirigidas aos grupos mais afetados e as pessoas vivendo com HIV/aids”.

O movimento da reforma sanitaria, com seu inicio datado nos anos 1980, fundamentou
0s principios e diretrizes da politica de aids desenvolvida no ambito governamental. O
ativismo politico efervescente dos anos 1970 e 1980 permitiu a imediata reacdo de
movimentos sociais frente & aids, tanto no plano da atengdo a satde como na prevengédo e no
combate as situa¢fes de discriminacdo dirigidas aos grupos mais afetados e as pessoas

vivendo com HIV e aids. Em 1983 tem-se a primeira resposta governamental a epidemia, com
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a criacdo do Programa de Aids da Secretaria de Estado da Saude no Estado de Séo Paulo, que
foi uma resposta as inquietacbes de representantes da comunidade homossexual. Este
programa articulou-se em torno de quatro estratégias: servicos de referéncia assistencial e
laboratorial, vigilancia epidemiolégica, informacéo e educacdo a populacdo e mobilizacéo e
participagdo social. Entre as suas diretrizes, temos o combate a discriminagdo, a garantia do
acesso universal ao tratamento e a promogéo da equidade para 0s grupos sociais mais afetados
no acesso aos recursos disponiveis. O papel que a sociedade civil desempenhou na construcéo
da resposta a epidemia de aids é de extrema importancia, tanto pela acdo em comunidade,
com a finalidade de reduzir a prevaléncia e a mortalidade por aids, quanto pela busca
caracterizacdo das politicas de saude por meio da militancia e do controle social (1).

Dessa forma, o registro dos primeiros casos de aids no pais, em 1983, teve, também,
um impacto no movimento homossexual, intensificando o seu enfraquecimento enquanto
movimento pelas causas estritamente homossexuais e levando uma parte dos ativistas a se
articular em torno da luta contra a aids, constituindo-se em um dos principais pilares da
resposta a epidemia de aids no pais. Nos anos que se seguiram aos primeiros casos de aids no
pais e de mudanca em relacdo ao proprio movimento pelas causas homossexuais, tornou-se
dificil distinguir a militdncia do movimento homossexual da militdncia do movimento de luta
contra a aids, o que permitiu, como desdobramento, os avan¢os em relacdo ao fortalecimento

do movimento das profissionais do sexo e de usuarios de drogas (1).

A questdo social desta pesquisa

A politica social de salude de HIV/aids no Brasil, quando pensada em termos
sanitarios, baseia-se, desde 2013, no Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Manejo
da Infeccdo pelo HIV em Adultos (PCDT) que recomenda estimular o inicio imediato da
terapia antirretroviral - TARV - para todas as pessoas vivendo com HIV/Aids, na perspectiva
de reducdo da transmissibilidade do HIV. O protocolo diz que em nenhuma situacdo devera
haver qualquer tipo de coercdo para inicio da terapia antirretroviral (TARV), mas é necessario
enfatizar o alto nivel de evidéncia de que a supressdo viral pode reduzir significativamente a
transmissdo sexual do HIV. O tratamento podera ser iniciado desde que a pessoa que vive
com HIV seja esclarecida sobre beneficios e riscos, aléem de fortemente motivada e preparada

para o tratamento, respeitando-se a autonomia do individuo. Antes desse protocolo, o inicio
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do tratamento acontecia com contagem de linfocitos CD4 acima de 500 células/mm3, sendo
que agora pode-se iniciar o tratamento independentemente do CD4 (2).

Além desses aspectos, sabe-se que, de acordo com o boletim epidemioldgico de aids e
DST de 2013 do Departamento de HIV/aids, Hepatites Virais e Infecgbes Sexualmente
Transmissiveis (DDAHV), com relacdo aos grupos populacionais com mais de 18 anos em
contexto de maior vulnerabilidade social, estudos realizados em 10 municipios brasileiros
entre 2008 e 2009 estimaram taxas de prevaléncia de HIV de 5,9% entre usuarios de drogas,
de 10,5% entre homens que fazem sexo com homens e de 4,9% entre mulheres profissionais

do sexo (3).

Questéo Bioética

Ao ser colocada a questdo da universalidade do tratamento para pessoas que vivem
com HIV, é importante pensar o conceito de autonomia de se tratar ou ndo quando a pessoa se
descobre portadora do virus HIV. Este conceito fundamentou a bioética classica, que
epistemologicamente baseia-se no saber médico e clinico e restringiu-se a temas, problemas e
conflitos primordialmente individuais em detrimento aos coletivos. (4) O principio de respeito
a autonomia® tem suas raizes na tradic&o liberal ocidental que valoriza a liberdade individual,
tanto para a vida politica quanto para o desenvolvimento pessoal. Para Beauchamp (5),
“autonomia” e “respeito a autonomia” sdo termos geralmente ligados as ideias de privacidade,
escolha livre e aceitacdo da responsabilidade na escolha feita pelo o individuo, principalmente
na relacdo médico-paciente.

Seguindo o pensamento bioético ampliado, Garrafa (6) propGe a necessidade de
ampliacdo da agenda bioética para aléem das questdes biomédicas, por meio da utilizacdo de
novos referencias tedricos e metodoldgicos. Dessa forma, a autonomia também deve ser vista
para além de seu conceito classico individualista, como um espaco de liberdade e de
independéncia, de uma forma em que a subjetividade se concretiza diante do outro, por meio
da abertura para o didlogo e da interacdo com o outro. O sujeito que pretende afirmar-se
enquanto autdbnomo abdica de sua singularidade ao pensar-se como parte da humanidade
(conjunto de sujeitos que possuem, tanto quanto ele, singularidades e subjetividades préprias).
Esse conceito estad mais ligado a coletividade do que a autonomia individualista, pois é a partir

da alteridade que suas decisdes séo tomadas (7).
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O que temos que deixar claro é que essa nocao de autonomia ampliada se contradiz ou
se contrapde, em certa medida, com um conceito muito caro no &mbito das politicas sociais: a
justica ou igualdade de tratamento para todos que, no caso, seria a politica nacional do HIV.
De acordo com Fortes e Zoboli (8), a satde publica é o que a sociedade faz coletivamente para
assegurar condi¢des para que as pessoas sejam saudaveis, inserindo-se como campo de saber
cientifico e de praticas normalmente efetivadas pelos 6rgéos estatais. O problema é que essas
acOes podem gerar conflitos morais, pois podem vir a limitar ou restringir liberdades e
decisfes individuais e, além de tudo, baseiam-se na noc¢éo ética utilitarista do maior beneficio
para a maior quantidade de pessoas, controlando estilos e comportamentos de vida que séo

considerados ndo-saudaveis, preconizando o que seria uma vida perfeita.

Fortes (9), ao refletir sobre o principio ético da justica distributiva aplicado aos
sistemas de saude, afirma que a efetivacdo desse principio evidencia o pluralismo de valores
morais e a diversidade de interpretacdes do que seria a justa distribuicdo de recursos na esfera
publica. Caso a escolha da justica a ser aplicada seja marcada pelo principio da diferenca, isto
é, de que deva tratar-se diferenciadamente as pessoas de acordo com suas necessidades
individuais, a maxima orientadora dessa aplicacdo seria 0 da equidade — tratamento igual para

0s iguais e desigual para os desiguais.

No caso da presente dissertacdo, a questdo que se coloca é a de, a partir de um ponto
de vista da politica social, deve-se ofertar tratamento para todas as pessoas que descobrem que
estdo com o HIV e, ao mesmo tempo, cercear a possibilidade de essa pessoa, dentro de sua
autonomia de escolha, ndo querer se tratar?; e, indo mais além, as pessoas podem ser
consideradas autbnomas para tomarem decisfes de ter comportamentos de risco? Tomamos
como exemplo o caso de homens gays que fazem sexo sem preservativo, muitas vezes ndo
sabendo a condicdo soroldgica do parceiro sexual. Seria facil pensar que tomando atitudes de
risco, a possibilidade de que essa pessoa passe 0 virus para outra € muito maior por conta da

carga viral.

Dessa forma, o que temos, € o0 antagonismo entre a politica social de tratamento para
todos e a possibilidade de escolha de ndo tratamento e de ter atitudes de risco de

contaminacgédo do HIV, no caso de fazer sexo sem preservativo.

Podemos ir além e pensar sobre a préatica, entre algumas pessoas da populagéo gay, do
gue é chamado barebacking. Segundo Girard (10), este € um termo com varios significados,

mas que geralmente refere-se a pratica sexual sem preservativo, também podendo significar
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identidades ou pertencimento a determinados espacos. Partindo do risco como fator usado
para designar responsabilidades coletivas e/ou individuais, 0 autor se prop0s a entender as
relagcBes dimensionais e relacionais do ato deliberado de fazer sexo sem preservativo a partir

de um entendimento socioldgico.

Obijetivos

O objetivo geral dessa dissertacdo € entender, a luz do conceito de autonomia e
justica da bioética, como as visdes de justica e autonomia séo vistas formuladores e militantes
de politicas sociais de saude relacionadas ao HIV que trabalham no Ministério da Salde.

Como objetivos especificos, foram definidos:

1. Investigar como o conceito de justica, equidade e universalidade s&o vistos por
formuladores e militantes de politicas sociais de salude relacionadas ao HIV que
trabalham no Ministério da Saude, a luz dos conceitos bioéticos;

2. Investigar como o conceito de autonomia em praticas consideradas de risco a
transmissdo do HIV e do fato de ndo quererem se tratar quando HIV positivos sdo
vistos formuladores e militantes de politicas sociais de salde relacionadas ao HIV que

trabalham no Ministério da Saude, a luz dos conceitos bioéticos.

Forma de apresentacao desta dissertagao

A dissertacdo inicia-se fazendo uma introdugdo tedrica baseando-se na bioética de
intervencdo e sua possibilidade de alargamento dos conceitos de justica e autonomia. No
decorrer do trabalho (capitulos 1 e 2), tento tecer a fala dos entrevistados e 0s conceitos
utilizados na pesquisa para que um exemplifique o outro e sirva para melhor entendimento da
realidade vivida na politica social hoje em dia ou mesmo para se pensar a possibilidade de ir
além do que atualmente € uma politica social e do que € visto como autonomia.

O capitulo 1 versa sobre a politica social, considerando o0 conceito de justica
relacionado a seguridade social no seu contexto do Estado de bem-estar social. Desse enfoque
social, eu parti para se pensar a participacdo social, que ficara mais claro na dissertacdo
quando estiver caracterizada a participacdo das pessoas da militdncia na gestdo e na

formulacdo de politicas publicas.
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No capitulo 2, j& afunilando do conceito inicial maior de politica social, trabalho com
0 conceito de autonomia individual e coletiva, além do conceito de justica em seu sentido
mais amplo de esbarrar na conceituacdo de alteridade. No capitulo 3, de discussdo dos
resultados, trabalho a fala dos entrevistados revisitando os conceitos estudados e escritos nos

capitulos 1 e 2 e baseando-me nos achados gerados pelo IRAMUTEQ.
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CONSIDERACOES METODOLOGICAS

Consentimento para a pesquisa

Vale ressaltar que, de acordo com a Resolucdo CNS 466/12, os principios da
autonomia, beneficéncia, justica e n&o-maleficéncia devem ser respeitados ao serem
realizadas pesquisas em que estejam sendo envolvidos seres humanos. Os pontos importantes
da resolucdo referem-se a prevenir maleficios e garantir que os participantes tenham acesso
aos beneficios provenientes de sua insercdo em uma investigacdo; os individuos devem ser
totalmente capazes, sendo que muitos grupos sdo considerados vulneraveis, como incapazes,
indigenas, etc.; os sujeitos tém direito de serem informadas sobre a natureza da pesquisa, de
recusar-se a participar de uma pesquisa, de preservacdo de sua intimidade, de acordo com
seus padrdes culturais, de ter acesso aos resultados da investigacdo, de autoria e coautoria das
populacbes sobre sua propria producdo cultural e de ter seus cddigos culturais respeitados
através de varias formas sobre o significado de termos de consentimento, além de ter a
garantia de que a colaboracdo prestada a investigacdo nao seja utilizada com o intuito de
prejudicar o grupo investigado. Levando-se em consideragcdo os termos acima, o trabalho
propde-se a respeitar todos 0s processos éticos referentes a resolucao 466/12. (12)

Para minimizacdo de risco, a pesquisadora comprometeu-se com a devolucdo dos
resultados da pesquisa e com o fato de que os entrevistados e entrevistadas receberiam uma
adequada e acurada descricdo e informacdo dos riscos, desconfortos e dos beneficios que
podem ocorrer, além da protecdo a confidencialidade e privacidade dos voluntarios. Além
disso, foi frisado que ha beneficio ao se fazer essa pesquisa, pois é uma forma de se entender
melhor a politica de HIVV/Aids no pais e a forma como as pessoas veem conceitos importantes
para a politica social de satde do HIV, como os conceitos de equidade, universalidade, justica

e autonomia.
Tipo de estudo

Para alcance dos objetivos do projeto, a metodologia qualitativa foi adotada. Os dados
foram coletados em Brasilia — DF, por meio de diferentes fontes. Inicialmente, foi
aprofundada a revisdo da bibliografia sobre conceito de justica nas politicas sociais,

autonomia e universalidade, orientando a selecdo dos textos com base na bioética. Para
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trabalhar como o0s conceitos a que nos propusemos, foram realizadas entrevistas
semiestruturadas com pessoas, entre 22 e 65 anos, diretamente vinculadas ao tema de politicas
sociais dentro do proprio Poder Executivo, no caso o Ministério da Salde, mais
especificamente, o Departamento de HIV/aids, Hepatites Virais e Infeccbes Sexualmente
Transmissiveis (DDAHV).

As entrevistas com as pessoas do Ministério da Saude seguiriam perguntas baseadas
nos conceitos de justica, universalidade e autonomia, em que as pessoas diziam sobre o cargo
que ocupavam; a escolha de trabalhar com o tema de politica social do HIV; o que elas
entendiam como politica social, justica, equidade e universalidade; a possibilidade de
autonomia de uma pessoa de ndo se tratar no caso de saber que é HIV positivo; e outras
questdes que surgiram ao longo da entrevista. A adoc¢do de entrevistas semiestruturadas, de
acordo com Boni e Quaresma (14), mostrou-se uma técnica adequada, especialmente devido a
elasticidade na duragdo das entrevistas, permitindo aprofundamento em determinados
assuntos, além da interagdo com as entrevistadas favorecer a enunciacdo de respostas
espontaneas e o desdobramento em perguntas também espontaneas.

A abordagem dos participantes foi realizada da seguinte maneira: as 6 (seis) pessoas
que estdo diretamente vinculadas ao tema de politicas sociais dentro do proprio Poder
Executivo foram entrevistadas em salas de reuniGes do préprio Ministério da Salde, ou no
horario do almogo ou no fim do horario de expediente, conforme eles acharam melhor. A
abordagem foi feita por meio de convite no préprio ambiente de trabalho. A escolha das
pessoas foi feita de acordo com o fato de participarem diretamente no trabalho com as
populagdes consideradas de maior vulnerabilidade ao HIV: 3 participam diretamente do grupo
jovem e sdo jovens que fazem parte da militdncia do HIV nos grupos de pessoas transexuais e
gays; e 3 sdo ou foram coordenadores nos Ultimos 10 anos da area que pensa a politica
diretamente para essas mesmas populacdes em contexto de maior vulnerabilidade ao HIV.

Como ja dito acima, em relacdo aos grupos populacionais em situacdo de maior
vulnerabilidade, as taxas de prevaléncia de HIV encontradas em estudos realizados pelo
Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais em 2008/2009 foram de 5,9% entre usuarios
de drogas, 10,5% entre gays e homens que fazem sexo com homens e 4,9% entre mulheres
profissionais do sexo. Ainda ndo ha dados que corroboram a alta taxa de prevaléncia entre
travestis e transexuais no Brasil, mas de acordo com pesquisas em diversos paises e pelo fato
de elas fazerem parte dos dados de HSH, esta é uma populacdo de alto risco.(13) Para
inclusdo nas entrevistas das pessoas que trabalham na gestdo no Ministério da Salde, foi

considerado critério de inclus@o para as entrevistas pessoas que fazem parte da elaboracdo das
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politicas, isto é, quem trabalha ou trabalhou com o tema de prevencdo ao HIV e, também, o
grupo de jovens gays e transexuais que, no atual momento, estdo pensando a abordagem aos
jovens gays, travestis e transexuais, no pais, em relacdo ao tema da prevencao ao HIV, ja que
essas sdo as populacdes que estdo mais vulneraveis ao HIV no momento atual da epidemia.

Ao se analisar a importancia da entrevista como técnica de coleta de dados para
captacdo de dados subjetivos, ressaltam-se as vantagens na técnica de entrevista
semiestruturada. A elasticidade na duracdo das entrevistas permite cobertura mais profunda
sobre determinados assuntos, aléem de haver maior interacdo entre a entrevistadora e
entrevistados, favorecendo respostas espontaneas. (14). Para orientar as entrevistas, foi
utilizado roteiro de entrevista (Apéndice ).

Qualquer referéncia aos participantes, nessa pesquisa, foi por meio de pseudénimos.
Cada uma das entrevistas foi realizada de forma individual, sem a interferéncia de
terceiros/as, com estrita preocupagdo quanto ao sigilo das informagdes prestadas. Os
entrevistados e participantes ndo foram abordados na rua e as entrevistas foram realizados

conforme as pessoas acharam mais agradavel de falarem.

Todas as entrevistas foram iniciadas com a leitura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (Apéndice I1) pelos entrevistados, na presenca da pesquisadora. Foi
reiterado que eu estava a disposi¢do para quaisquer esclarecimentos necessarios antes, durante
e apos a entrevista e de que caso eles quisessem desistir durante o processo, poderiam assim
fazé-lo.

Perfil e caracterizac¢éo dos entrevistados

Todas as pessoas entrevistadas tém um cargo dentro do governo e seguem os perfis

abaixo (vale lembrar que os nomes foram modificados para melhor preserva-los):

Ailton tem 32 anos e trabalha a questdo de prevencédo e diagnéstico para o HIV da
populagédo-chave (gays, travestis, transexuais e profissionais do sexo), focando na populacéo
jovem. Descobriu que era soropositivo aos 25 anos e veio da militancia do HIV, mais

precisamente da Rede de Jovens Soropositivos.
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Anderson tem 54 anos e trabalha como coordenador da &rea de prevengdo e
articulagdo social. Entrou na politica de DST/aids inicialmente quando se descobriu portador
do virus HIV, época em que trabalhou em uma organizacdo ndo governamental (ONG) em
Sdo Paulo por 10 anos, periodo de militdncia no tema. Posteriormente trabalhou no Programa
de DST/aids do municipio de Sdo Paulo, onde trabalhou 4 anos e 6 meses, até ser chamado
para trabalhar no governo federal.

Elana tem 22 anos e trabalha com a prevencdo e diagnostico para o HIV da
populagéo-chave (gays, travestis, transexuais e profissionais do sexo), focando na populacéo
jovem. Veio da militancia estudantil e depois, por ser transexual, entrou na militancia trans, o

que a levou a trabalhar com o assunto de HIV/aids.

Aldo tem 24 anos e trabalha com a prevencéo e diagndéstico para o HIV da populagéo-
chave (gays, travestis, transexuais e profissionais do sexo), focando na populacéo jovem. Veio
da militéncia estudantil e do movimento LGBT, trabalhando posteriormente com o tema de

HIV/aids na ONU, até chegar no governo federal.

Haroldo tem 61 anos e ha 20 anos trabalha no &mbito do governo federal no tema de
HIV/aids. Coordenou a éarea de prevencdo e articulagdo social por 5 anos e agora coordena a

area relacionada a assuntos estratégicos e planejamento.

lara tem 65 anos e ha 20 anos trabalha no dmbito do governo federal no tema de
HIV/aids. Sempre trabalhou com o tema de planejamento na gestéo federal.

O conteudo de todo o material obtido ao final da investigacdo foi sistematizado em
subtemas referentes ao conceito de justica e universalidade das politicas sociais e autonomia,
baseados em um enfoque bioético, analisados por meio das falas ao longo da dissertacao,
exemplificando os eixos identificados de acordo com o software IRAMUTEQ, que sera
apresentado abaixo.

Na apresentagdo dos relatos, foram mantidas no texto as palavras, termos e expressoes
utilizados pelas informantes, interferindo o minimo possivel na representagao de suas falas e
elaboragdes. Reconhecendo e ressalvando os limites do meu lugar de pesquisadora, busquei

valorizar e visibilizar suas experiéncias, bem como suas interpretacdes tedricas sobre a
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realidade. Entendo que os relatos, a partir do ponto de vista das informantes, configuram um

angulo privilegiado de conhecimento sobre a tematica.

A Andlise Textual com Auxilio de Programas Informdticos: IRAMUTEQ

Foram degravadas seis entrevistas utilizando-se o software livre denominado
IRAMUTEQ (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires) como forma de organizacdo e analise dos dados. O IRAMUTEQ €é um
software gratuito e com fonte aberta, desenvolvido por Pierre Ratinaud (Lahlou, 2012;
Ratinaud & Marchand, 2012) e licenciado por GNU GPL (v2), que permite fazer analises
estatisticas sobre corpus textuais e sobre tabelas individuos/palavras. Ele ancora-se no

software R (www.r-project.org) e na linguagem Python (www.python.org).

Como o material produzido nas entrevistas, foi criado um material textual, chamado de
corpus de analise. Com o IRAMUTEQ, foi feita a analise textual, que consiste num tipo
especifico de andlise de dados, que se trata especificamente da andlise de material verbal
transcrito, produzido nas entrevistas. Por tratar-se de dados que s&o compostos essencialmente
pela linguagem, 0os mesmos mostram-se relevantes aos estudos sobre pensamentos, crencas,

opinides - contetdo simbolico produzido em relacdo a determinado fenémeno. (15)

Para esta pesquisa, foi utilizado o método da Classificacdo Hierarquica Descendente
(CHD) proposto por Reinert (1990) e utilizado pelo software ALCESTE, que se encontra
entre uma das analises possiveis com o IRAMUTEQ. O CHD classifica os segmentos de texto
em funcdo dos seus respectivos vocabularios, e o conjunto deles é repartido com base na
frequéncia das formas reduzidas (palavras ja lematizadas, isto é, palavras que serviram de
entrada). Esta analise visa obter classes de Unidades de Contextos Elementares (UCE) que, ao
mesmo tempo, apresentam vocabulario semelhante entre si e vocabulario diferente das UCE

das outras classes (15).

O IRAMUTEQ também fornece outra forma de apresentacédo dos resultados, por meio
de uma analise fatorial de correspondéncia feita a partir da CHD (Anélise Pés-Fatorial) que
representa num plano cartesiano as diferentes palavras e variaveis associadas a cada uma das

classes da CHD. A interface possibilita que se recuperem, no corpus original, os segmentos


http://www.r-project.org/
http://www.python.org)/
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de texto associados a cada classe, momento em que se obtém o contexto das palavras
estatisticamente significativas, possibilitando uma analise mais qualitativa dos dados. (15)

Utilizacdo do software IRAMUTEQ na presente pesquisa

Conforme descrito acima, e para organizar os dados, foi utilizado o método da
Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD) que se encontra no software IRAMUTEQ
como uma das formas de andlise de texto. (15) Inicialmente, foram processadas as 6
entrevistas, o que foi possivel ter uma visao global e mais ampla das falas dos entrevistados.
Ao rodar os dados, o software produziu a formacdo de um dendograma com dois eixos, um
eixo que posicionou a classe 4 de um lado e as classes 1, 2 e 3 de outro lado. Em relacdo a
estas Ultimas classes, houve uma nova divisdo do eixo em 2 eixos, sendo que de um lado
encontrou-se as classes 1 e 3 e dou outro a classe 2. Vale lembrar que quanto mais perto as

classes estéo agrupadas nos eixos, maiores as relagdes entre elas.

Dessa forma, foram formados 3 (trés) eixos, que englobaram as classes conforme esta
descrito no paragrafo acima. Com essa divisao montada pelo software, nomeei o primeiro
eixo maior como “Politica Social e Autonomia”, pois ele abarca todas as 4 classes. O segundo
eixo, que estaria dentro desse eixo maior que chamo de “guarda-chuva”, abarca as classes 1, 2
e 3, e eu 0 nomeei de “Participacdo social no contexto da politica”. Seguindo essa mesma
logica vem o terceiro eixo que abarca as classes 1 e 3, que chamei de “Autonomia individual e
coletiva” e organiza em suas classes palavras referentes ao tema de autonomia — tanto
individual quanto coletiva - que apareceram nas falas dos entrevistados. As palavras que estdo
com um circulo em cada uma das classes sdo consideradas significativas em relacdo a

associacao da palavra com a classe na qual esta inserida.
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I

e coletiva

Figura 1- Dendograma gerado pelo software IRAMUTEQ ao rodar as entrevistas.
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Para a presente pesquisa, 0 uso do IRAMUTEQ serviu como organizador da

estruturacdo a pesquisa. Ao surgir os trés eixos, a montagem da dissertacdo foi organizada

tendo como base a ideia de um eixo contendo o outro, conforme figura abaixo:

- Participagdo
social no
contexto da
politica

Autonomia
individual e
coletiva

Figura 2- Organizagdo dos temas da dissertagdo
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CAPITULO I. DA POLITICA SOCIAL A PARTICIPACAO SOCIAL NO
CONTEXTO DA POLITICA

Expansao da bioética para as questdes sociais

Nesse trabalho, a proposta ndo é achar uma forma de juntar os conceitos de justica e
autonomia ou de harmonizéa-los, até porque essa € uma grande dificuldade da prépria bioética.
A critica de Clouser e Gert (17) em relagdo ao uso dos principios da bioética (beneficéncia,
ndo-maleficéncia, autonomia e justica) parte da argumentacdo de que esses principios nao
seriam guias para a a¢do, mas nomeacdes para uma colecao de questdes a serem consideradas
guando se lida com problemas morais. Além disso, inexiste relagdo sistematica entre o0s
principios, muitas vezes conflitando-se entre si, dificultando a resolugdo desses conflitos, pois

ndo ha uma teoria moral unificada da qual todos os principios derivariam.

Portanto, para os autores (17), os principios nao funcionariam nem como
representantes adequados das teorias morais € nem como diretivas ou guias para determinacédo
de uma acdo moralmente correta. O uso desses principios ndo teria nenhuma similaridade
como, por exemplo, o principio de justica de Rawls, que realmente serve como uma diretiva
de resolucdo de casos particulares, o que os caracterizam como resumos efetivos de suas
teorias. 1sso porque, no caso dos principios da bioética, para resolucdo de um caso muitas
vezes faz-se necessario o uso de dois ou mais principios que acabam trazendo teorias que

competem entre si.

Pelo fato do principialismo ndo ter unidade sistematica, surgem problemas praticos e
tedricos. Como ndo ha uma teoria moral que agrupe todos os principios juntos, ndo ha
diretrizes para acdo que sejam coerentes, claras, compreensivas e nem regras para a¢ao ou
justificativas para essas regras. Se alguém nao explicita a teoria que utiliza, ele ndo se sujeita
aos mesmos padrbes que uma pessoa que a explicita. Assim, o principialismo, ao néo
conseguir operar dentro de uma teoria moral unificada, cai em teorias ad hoc que ofuscam os

alicerces e razdo morais. (17)

Uma teoria moral adequada colocaria limites em como os profissionais de saude
deveriam agir e apontariam para o0 fato de que seus deveres ndo podem ser determinados a

priori, mas deveriam ser baseados em aspectos relevantes da cultura e dos costumes. Pode
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aparentar que haja uma incompatibilidade entre uma teoria moral unificada e a aceitacdo da
diferenga nos deveres dos profissionais de saude baseada em préaticas e costumes culturais.
Nesse caso, a teoria serviria como uma indicacao do que € relevante e de colocacdo de limites,

isto €, como um guia no meio das variadas circunstancias e costumes culturais. (17)

Dessa forma, uma teoria ética adequada ndo deveria ser apenas alguns principios e
regras sistematicamente relacionados, mas deveria dar uma explicacdo para nossos acordos e
desacordos morais, isto €, deveria organizar nossa forma de pensar moral, deveria organizar
nosso julgamento moral, deveria nos dizer o que é relevante para um julgamento moral. O que
falta ao principialismo é juntar de forma integrada todos os principios em uma Unica teoria,
em vez de lancar conceitos de teorias que competem entre si. Essa teoria Unica deveria pensar
em como todos esses conceitos podem se coadunar em suas consequéncias, em como essas
consequéncias sdo distribuidas, reconhecer a importancia do individuo e a centralidade das

proibicdes contra o fazer o mal aos individuos.

Para mais além, a teoria ética proposta deveria demonstrar como tudo isso esta
relacionado, integrados em um sistema claro, criativo e compreensivo que deveria ser usado
para resolver problemas morais tanto na medicina como em outras areas. Deveria
proporcionar uma descricdo da moralidade que levaria a decisbes claras, coerentes e
compreensivas para as tomadas de decisdo (que ndo necessariamente levariam a uma mesma
decisdo, podendo-se ranquear diferentes valores). (17) Posteriormente, Beauchamp e
Childress ocupam-se especificamente das criticas de Clouser e Gert e reconhecem que nao
construiram uma teoria ética fundamentadora, o que provoca o questionamento do que seria

uma moralidade comum (52).

Dessa forma, proponho seguir meu trabalho baseando-me na Bioética de Intervencao,
que alarga o conceito de bioética, como afirmam Garrafa e Azambuja (18), a epistemologia na
bioética deve-se estruturar ndo apenas de forma pluralista, fundamental para a convivéncia
pacifica, mas de forma multi/inter/trans disciplinar, com variados nicleos de conhecimento e
de complexidade, colocando-se a necessidade de se iniciar uma discussdo responsavel da
contradicdo existente entre o universalismo ético e o relativismo ético. A ideia, portanto, é de
trabalhar com ferramentas tedricas e metodoldgicas mais adequadas e que esteja para além

dos quatro principios anglo-saxfes (autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica).

Ainda de acordo com Garrafa e Azambuja, temas como direitos humanos, dignidade

humana, responsabilidade (individual e puablica), vulnerabilidade, integridade, privacidade,
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confidencialidade, igualdade e equidade, n&o discriminagdo e ndo-estigmatizagéo,
solidariedade, tolerancia e outros, além dos 4Ps (prudéncia, prevencdo, precaucdo e protecéo)
entraram na pauta das discussGes. Assim, as bases conceituais da bioética devem levar em
consideracdo o relativismo ético, isto é, a ndo universalidade dos principios; o respeito ao
pluralismo moral; a bioética como ética aplicada; a multi-inter-transdisciplinaridade; a
complexidade; e a totalidade concreta. Para que todas essas questdes se coloquem como base
da epistemologia da bioética, a comunicacdo e linguagem, a argumentacdo, o dialogo, a
coeréncia, 0 consenso e a racionalidade no discurso devem ser fundamentais para a clareza de

explicacdo e entendimento da epistemologia da bioética. (18)

Garrafa (19) afirma que ha uma recusa a politizacdo da pauta bioética internacional
guando se coloca na agenda bioética o tema da justica sanitaria e se problematizam as
desigualdades de acesso aos recursos ou a qualquer assunto que caracterize a qualidade de
vida. As razdes para essa resisténcia encontram-se no preciosismo académico que muitas
vezes desqualifica o debate socio-politico da bioética, pois a tematica politica e a inclusdo
social estariam fora do escopo epistemoldgico da disciplina; e no conservadorismo de certos
pesquisadores, que acreditam que as discussfes bioéticas estariam circunscritas ao ambito

biomédico.

Para aprofundamento do tema da discussao social no ambito da bioética, Garrafa (19)
discute trés conceitos que embasariam a insercdo da bioética no campo social, a saber:
empoderamento, libertacdo e emancipacdo. Para o autor, empoderamento tem forte ligacdo
com a teoria defendida por Amartya Sen e estaria alicercada na capacidade de amplificacdo
das vozes de sujeitos vulnerabilizados por questdes histéricas e culturais, promovendo-se sua
insercédo social. Dessa forma, o empoderamento ndo pode estar marcado pelo conceito estreito
de autonomia que é defendido pelo principialismo, mas sim em seu reconhecimento como
autonomia estreitamente ligada a responsabilidade para com o mundo. Em relacdo a
libertacdo, Garrafa (19) aponta que ela desvela as posi¢cdes de poder e permite a pressuposi¢ao
de uma tomada de posicéo para a incluséo social. Isto seria feito pela tomada de consciéncia
sobre as forgcas que oprimem e pela oposicao a elas. A emancipagdo leva ao conceito de um
sujeito livre, que tem poder sobre si mesmo. Dessa forma, a inclusdo social estaria voltada a
compreensdo do proprio fendBmeno como um processo dindmico que deve ser levado a pratica

para o alcance da verdadeira justica social.

Garrafa e Porto (20), ao defenderem a bioética de intervencdo, propdem que 0s

especialistas dos paises periféricos — mais especificamente os dos paises latino-americanos -
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ndo devem mais aceitar a despolitizacdo dos conflitos morais que acontecem em seus paises.
A acdo social politicamente comprometida é a Unica que poderia transformar a praxis social,
enfatizando a identidade publica adquirida pela ética. Esta ndo pode mais ser considerada uma
questdo abstrata e de consciéncia que deva ser decidida na esfera da autonomia, como algo

que se encontra no foro individual ou intimo.

A ética comeca a ter maior importancia aplicada a analise das responsabilidades
sociais, sanitarias e ambientais, além das formas de intervencdo publica em relacdo a
responsabilidade frente aos cidaddos. Cabe lembrar que ao se pensar em salde publica, os
conceitos de igualdade e equidade devem ser clarificados para maior entendimento, sendo que
esta é a consequéncia daquela, pois equidade seria um ponto de partida. A igualdade, segundo

0s autores, seria 0 ponto de chegada da justica social. (20)

Dessa forma, ao defender uma bioética interventiva, Garrafa (21) coloca que ao longo
da historia do campo da bioética, o tema de autonomia foi maximizado hierarquicamente em
relacdo a ndo-maleficéncia, a beneficéncia e a justica, o que fez com que em alguns paises a
visdo individual dos conflitos passasse a ser como a Unica verdade para sua resolucdo. Assim,
0 grande perigo em relagdo ao conceito de autonomia é este nos levar a um egoismo
exacerbado, anulando as vis@es coletivas que seriam indispensaveis para se pensar a questdo

da justica social.

A bioética latino-americana passa a utilizar de categorias como responsabilidade e
alteridade, entre outras, para lidar com questfes de politicas publicas em gque a tomada de
decisdo privilegie 0 maior nimero de pessoas, mesmo em prejuizo a certas situacdes
individuais; no campo privado e individual, deve-se buscar resolucdo de conflitos dentro do
préprio contexto cultural e social em que acontecem, buscando abordagens pluralistas

baseadas nas complexidades dos proprios fatos.

Conceitos fundamentais para se pensar as politicas sociais relacionadas a satde no
contexto ocidental

A politica de saude como uma politica social € um dos direitos inerentes a cidadania
(dimensao publica dos individuos). O Welfare State, isto é, o Estado baseado no sistema de
protecdo social, vinculou-se historicamente aos conceitos de um Estado nacional, de uma

democracia de massa e do capitalismo industrial. Dessa forma, ha trés tipos ideais de protecado
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social, em que seus sistemas diferenciados tendem a projetar efeitos politicos em relacdo a
cidadania, o que podem ser altamente diferenciados, de acordo com os valores compartilhados
pela sociedade, por suas instituicdes, se o Estado, sociedade ou comunidade tem maior ou
menor peso nas decisbes politicas, etc. Em cada contexto particular de uma sociedade,
levando-se em consideracdo as caracteristicas citadas, emergiria um modelo particular de

protecdo social. (22)

Assim, partindo das ideias acima, existem as seguintes modalidades de protecéo social
dentro do contexto de politica social ocidental: a assisténcia social, o seguro social e a
seguridade social. Vale ressaltar que cada uma delas tem um impacto particular na construgéo
da sociedade na qual esta inserida, gerando condicGes diferenciadas ao que se entende por
cidadania. Para melhor visualizacao da diferenca entre os trés sistemas, segue o quadro abaixo
(22):

Assisténcia Social Seguro Social Seguridade Social
Ideologia Liberal Corporativa Social-Democrata
Principio Caridade Solidariedade Justica
Cobertura Focalizacéo Ocupacional Universal
Cidadania Invertida Regulada Universal
Referéncia Lei dos Pobres Bismarck Beveridge

Tabela 1 — Modelos de Protecéo Social. Fonte: Fleury, S; Ouverney, AM. (2014).

Para uma melhor compreensao, farei um resumo de cada modelo, ndo me atendo aos

detalhes, pois este ndo é o foco da dissertacao.

Em relacdo ao modelo de assisténcia social, a énfase € na autorregulacdo do mercado,
sendo gue as necessidades sdo satisfeitas de acordo com caracteristicas individuais, baseando-
se nos valores de liberdade, individualismo e igualdade de oportunidades. O caréter principal
desse sistema € compensatorio e 0 grupo aos quais as agdes assistenciais sdo dirigidas estdo
inseridos no que é considerado pobreza ou grupos vulneraveis, sendo que para beneficiarem-
se, precisam apresentar provas que ndo sdo capazes de adequarem-se a logica do mercado,
necessitando de ajuda financeira. Dessa forma, o fato de receber o beneficio do Estado, ndo os
transforma em pessoas de direito, mas demonstra apenas que naquele momento possuem

condicdo de caréncia suficiente para receber o beneficio. Assim, a cidadania invertida seria
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uma relacdo social em que o individuo ou grupo sé é objeto da politica porque fracassou

socialmente ao néo se inserir no mercado. (22)

O modelo de seguro social, influenciado por Bismarck, volta-se para os grupos de
trabalhadores do mercado formal, j& politicamente organizados, nos quais h& contribuigdo
obrigatoria de empregadores e empregados junto a contribuigdo estatal. Este seria um modelo
tripartite de financiamento, com o intuito de manutencédo das condi¢6es socioecondmicas dos
beneficiarios em situacbes de risco, como a perda de capacidade de trabalho por idade,
acidente ou doenca. Dessa forma, assegura-se aos que ja haviam contribuido durante sua vida

de trabalhador, condigdes parecidas aos de trabalhadores ativos. (22)

Por fim, o modelo de seguridade social tem inspiracdo no conceito de justica social
ocidental, garantindo a todos os cidaddos o direito de um minimo socialmente estabelecido. A
referéncia histérica é o Plano Beveridge, de 1942, na Inglaterra, no qual ficou estabelecido
que os cidaddos passam a ter assegurados pelo Estado seus direitos sociais. O acesso aos
beneficios sociais fica vinculado a necessidade dos individuos no qual a redistribuicdo de
beneficios é feita por politicas sociais, buscando-se corrigir as desigualdades geradas pelo
mercado. O Estado, portanto, tem papel fundamental nesse modelo, pois grande parte do
orcamento publico destina-se as politicas sociais, sendo que sua principal caracteristica € uma
cidadania universal, com beneficios assegurados como direitos sociais, de forma

universalizada. (22)

Para o Brasil, a Constituicdo Federal de 1988 é um marco ao incluir a saude como
seguridade social, junto com a previdéncia e a assisténcia social. Esse é um claro aspecto da
introdugdo da nogdo de direitos sociais universais como parte fundamental da cidadania e da
influéncia do conceito de welfare state usado no Brasil. Dessa forma, a CF/88 inaugura um
novo padrdo da politica social, que passa a ter carater de cobertura universal, reconhecimento
de direitos sociais, afirmacdo do poder do Estado, perspectiva publicista de cogestdo

governo/sociedade, entre outros. (22)

O que vem a ser essa politica social?

Consiste em um termo empregado de forma restrita para se referir a todas as
politicas que os governos desenvolvem voltadas para o bem-estar e a protecdo
social. Em uma concepgdo mais ampla, a politica social abrange todos os meios
pelos quais se promove o bem-estar em cada sociedade quanto os determinantes do
desenvolvimento social. Neste sentido, deixa de ser uma acgéo exclusivamente
governamental para envolver outros atores sociais. Existem muitas formas de se
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definir politica social, por exemplo, de acordo com os propdsitos, setores,
problemas, processos decisorios, relagdes de poder e fungdes. Cada uma delas
apresenta vantagens e desvantagens especificas. Uma das definicbes mais utilizada
concebe a politica social como conjunto de agdes que objetivam a promocdo da
igualdade e do bem-estar, enfatizando, assim, os valores que guiam tais acdes. Este é
um aspecto importante porque as politicas sociais sdo sempre orientadas por valores,
embora, em muitos casos, ndo haja correspondéncia entre o resultado final e os
objetivos iniciais da politica. (Fleury e Ouverney. 2014, p. 36).

Dessa forma, temos que a politica social envolve o desenvolvimento de estratégias
coletivas para reducdo da vulnerabilidade das pessoas aos riscos sociais. Segundo
Kerstenetzky, no Brasil, trés mudancas importantes impactaram na forma em que as politicas
sociais foram trabalhadas: fim do regime militar no Brasil em 1985 e a redemocratizacao;
esgotamento do modelo de crescimento econémico que remontava a década de 30,
caracterizado pela integracdo subordinada a economia mundial, que depois de um grande
periodo de crescimento entrou em declinio, com inflacdes galopantes, endividamento externo
e interno e sucessivos ajustes fiscais; e 0 avanco nas politicas sociais entre o ano de
promulgacédo da CF/88 e o ano de 2008, em que 0 gastos sociais triplicaram, garantindo novos
direitos sociais e vérias outras prioridades. As inovacbes que passam a ocorrer com a
redemocratizacdo intensificam a universalizacdo do bem-estar e seguem alguns periodos que

caracterizam a dindmica das politicas sociais, conforme quadro-resumo a seguir. (23):

Cidaddos Novos (1988-1994) e Novo perfil do Estado de bem-estar social,
vinculando politicas de protecdo e promocéo social

a direitos sociais e principios universais.

e Daé-se inicio a novas dinamicas de descentralizacdo

e participacdo (universalismo estendido).

Cidadania e Austeridade (1995-2002) e Periodo de maior estabilidade politica e diretrizes
mais coerentes para as politicas sociais, mas com
limitado desenvolvimento das politicas sociais,

com modesta evolucdo do gasto social.

e Mesmo com baixo gasto social, as politicas sociais
e o reconhecimento da divida social apareceram
como primeiro plano da atencdo governamental,

com progressos na descentralizagdo das politicas e

na participagdo, com a instalagdo de conselhos
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subnacionais para o gerenciamento e controle de

politicas publicas, por exemplo.

Cidadania e Prosperidade (2003-2009) e A novidade principal encontra-se em um modelo de
interacdo entre politicas sociais e econémicas, que

seria o crescimento redistributivo.

e Inovagdo principal deu-se na aposta na
possibilidade de o gasto social contribuir tanto para
o0 alcance de direitos quanto para relaxamento das
suas préprias condi¢Ges de financiamento, tornando

0 orcamento algo externo a propria politica social.

Tabela 2 — Dindmica das politicas sociais no Brasil (1988-2009). Fonte: Kerstenetzky (2012)

Dentro da discussdo do quadro brasileiro das politicas sociais, 0 drama que o Brasil
passa a enfrentar de forma mais vigorosa é o da desigualdade. Portanto, para enfrentamento
desse quadro, a acdo publica viu-se a trabalhar dentro de um escopo mais amplo, para além do
pensamento de combate a pobreza, em que politicas de transferéncia de renda e outras
politicas mais estruturais comecaram a fazer parte integrante de um projeto mais amplo de
inclusdo. Para essa discussao, vale a pena pensar se a politica social deveria ser universal ou
focalizada. (24)

A focalizacdo, segundo Theodoro e Delgado (24), apesar de ter sido defendida nos
anos 90 no Brasil, seria fragil, pois afunilaria a questdo social para a érbita exclusiva da
politica social, transferindo o debate da perspectiva do direito social para o gasto social — o
que historicamente acontece no pais. Dessa forma, os recursos governamentais destinados as
politicas sociais seriam suficientes se bem direcionados (perspectiva da eficiéncia), a politica
social seria nada mais que uma politica de focalizacdo da pobreza, baseando-se na eficiéncia

alocativa e na eficacia das acdes, perdendo seu carater politico e social.

Cabe ressaltar que a CF/88 surge inovando ao trazer a ideia da politica social como
instrumento de inclusdo social, com politicas universalistas e de extensdo de direitos sociais
aos mais pobres, resgatando-se, assim, a divida social. Quando se pensa na politica social
como prioritariamente focalizada na pobreza, a ideia que se decorre é que somente 0s pobres
teriam direito as politicas sociais, engessando a desigualdade. Assim, quando se recupera a
perspectiva universalista ao se falar de politica social, as politicas, programas e a¢6es podem

ser agrupados em trés grupos: 1) aqueles que tém a garantia dos direitos sociais basicos
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estruturados no aparelho do Estado, que seriam exercitados por iniciativa do cidadao, seriam
direitos permanentes, independentes de governo e seriam protegidas de cortes orcamentarios;
2) aqueles que dependem da iniciativa dos governos por meio de a¢cdes e programas temporais
nos quais o0s cidaddos exercitariam seus direitos, com recursos Vvinculados
constitucionalmente, mas ndo protegidos de corte; e 3) seriam aqueles ligados a situagoes
emergenciais e projetos transitorios. E a partir desse conjunto de politicas — que conjuga, de
forma diferenciada, o atendimento a direitos, a garantia de oportunidades e o enfrentamento
de caréncias e de situacfes de vulnerabilidades sociais — que a politica social atuaria como

parte de uma efetiva estratégia de combate a pobreza e a desigualdade social. (24)

Na politica social de salde, mais precisamente em sua construcdo, deparamo-nos com
algo que vai além das propostas setoriais econdmicas ou politicas, e que reside em
macroprocessos sociais que delimitam o campo de expansdo dessa politica. No caso da satde
vista como direito universal de acesso pelo cidaddo, qualquer pensamento que favoreca a
nocdo de saude como algo que deva ser ofertado pelo mercado e apropriado individualmente
restringe o que € uma politica universal. Devemos sempre lembrar que o campo das politicas
de saude € atravessado por lutas e enfrentamentos de diferentes forcas sociais, sendo que
concepgdes sobre salde, cidadania, bem-estar, vida, sdo sempre redefinidos e ganham

diferentes significados. (22)

A participacdo da populacgdo nas politicas sociais de satde no contexto brasileiro

O conceito de sociedade civil surgiu ou ressurgiu na cena politica e social no final do
século XX, diferenciando-se do sentido de século XIX ao envolver um sentido tripartite de
separacdo da sociedade civil em relacdo ao Estado e ao mercado. Além disso, o conceito de
sociedade civil reaparece para explicar 0s processos sociais que estavam ocorrendo nos paises
da Europa do Leste e nas sociedades latino-americanas. (25)

Fez-se necessario teorizar as novas praticas democraticas desenvolvidas pela
sociedade civil brasileira e descobrir suas maneiras de interacdo com o Estado. Dessa forma,
algumas teorias da sociedade civil durante o final dos anos 80 e inicio de 1990 trataram as
praticas dos atores da sociedade civil em um sentido amplo de autonomia, isto €, autonomia
como organizacdo do Estado, pois, desde o corporativismo introduzido por Getulio Vargas
nos anos 30, o Estado tinha a prerrogativa de intervir nos sindicatos e associagdes civis. No

entanto, no caso brasileiro, a ideia de autonomia adquiriu contornos préprios e houve um
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trénsito claro entre sindicalismo e associativismo civil, sendo que essa autonomia social néo
sobreviveu a democracia carregando o mesmo conceito do qual surgiu. Os atores da sociedade
civil passaram a interagir em conselhos de politicas e em projetos especificos ligados a
implementacao de politicas publicas. (25)

Ao migrar do campo para a cidade, a populacdo de baixa renda foi despojada de
direitos e alocada nas grandes capitais, ficando com pouco acesso a servigos publicos. Dessa
forma, quando os pobres brasileiros passam a se organizar para lutar por servigos publicos,
temos ai uma das origens da sociedade civil brasileira. Com o regime militar, o
desenvolvimento urbano e as politicas publicas passam a ser vistas a partir de um olhar
tecnocrético, tentando integrar atores de classe média em seu projeto de modernizagdo vindo
de cima para baixo. O resultado foi a acdo de alguns atores da classe média de reacdo a esse
projeto e organizacdo de acbes coletivas e associaches para disputar esses elementos
tecnocraticos. (25)

Outra razédo que levou a reorganizacdo da sociedade civil brasileira foi a oposicao dos
setores liberais e de classe média a auséncia de regras e accountability nos processos politicos
e civis, transformando a Ordem dos Advogados do Brasil (OAB) em um dos principais
grupos de oposigédo ao autoritarismo. A sociedade civil brasileira ressurge durante meados dos
anos setenta, trazendo as seguintes caracteristicas: a organizacdo dos movimentos populares
dos pobres urbanos em niveis locais; a organizacdo do movimento sanitarista por um Sistema
Unico de Satde (SUS); o movimento para uma Reforma Urbana Nacional; a organizacéo de
membros de associa¢Bes profissionais, como advogados, médicos, professores universitarios,
entre outros; e o desenvolvimento de muitas formas de organizacdo no campo brasileiro,
incluindo o surgimento do MST. (25)

Outros movimentos surgiram ao longo desse periodo, como o das feministas e dos
negros, ainda que inicialmente ndo tivessem tanta influéncia como os movimentos citados
acima. No Brasil, o que iniciou essa mudanca foi o autoritarismo com que o Estado interveio
profundamente na vida cotidiana dos pobres, removendo favelas das areas centrais das
cidades brasileiras e incentivando a migracdo em massa dos habitantes do campo para as
cidades, impossibilitando 0 acesso & saude, educacgéo e infraestrutura adequadas. (25)

Nesse periodo, a principal caracteristica da sociedade civil brasileira foi a
reivindicacdo de autonomia em relacdo ao Estado e aos partidos politicos, o que levou a
autonomia se caracterizar como uma forma de agir sem pedir autoriza¢do do Estado e ignorar
os limites colocados pelo Estado a organizacdo das associagdes voluntarias. A autonomia

também significou a tentativa de propor formas de administracdo de politicas sem a
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participagdo do Estado. Na propria VIII Conferéncia Nacional de Saude, havia grupos
propondo a organizacdo de servicos de saude independentemente do Estado. (25)

Dessa forma, podemos dizer que o Sistema Unico de Satde (SUS) tem como um de
seus pilares a participacdo popular, por meio de conselhos e conferéncias de saude. A forma
de participacdo da populacdo se deu de forma diferenciada desde os anos 70, no Brasil.
Inicialmente, durante a década de 70, houve o que pode ser chamado de participacdo
comunitaria em programas — sua maioria nos proprios servicos de saude - realizados por
agéncias internacionais na Ameérica Latina, no qual a organizacdo autdnoma da comunidade
era valorizada com o objetivo de se alcancar melhorias sociais. Vale lembrar que esse era um
periodo de ditadura militar, e muitos desses programas foram implementados sem a

participacdo da populacéo. (26)

Em um segundo momento, a participagdo toma um aspecto mais popular — populagédo
excluida socialmente - aprofundando-se a radicalizacdo das praticas politicas que
confrontavam o sistema dominante. O centro da participacdo sai dos servicos de saude e
migram para a sociedade e o Estado, como o objetivo de alcancar a democratizacdo da salde,
com acesso universal e igualitario tanto aos servi¢os quanto ao poder publico. Em um terceiro
momento, ja na década de 90, ganha forca a participacao social, recebendo néo sé a populacéo
excluida, mas outras propostas que tomavam forca no periodo: a participacdo passa a ter o
aspecto mais forte de cidadania. Este momento vem na esteira da 8 Conferéncia Nacional de
Saude (CNS), em 1986, na qual a Comissdao Nacional de Reforma Sanitaria passa a ser o
especo privilegiado de debate sobre saide para a Constituinte. Em 1990, o decreto 99.438/90

configura o novo Conselho Nacional de Saude com ampla representagéo social. (26)

Vale lembrar que no Relatério Final da 8 CNS, os conselhos municipais despontam
como espacos de participacdo externas ao poder publico, de controle, pelos usuérios, do
sistema de salde e de todas as etapas de seu ciclo de politicas. O movimento sanitario passa a
desenvolver uma intensa articulacdo social, politica e partidaria, o que fortaleceu a saude
como direito do cidaddo e dever do Estado dentro da CF/88, formalizando legalmente a
criagdo do SUS, regido pela descentralizacao, integralidade e participacdo da comunidade. O
SUS regulamenta-se pela lei 8.080/90, sendo que os artigos sobre participa¢do da comunidade
e financiamento sdo vetados pelo presidente Collor, o que levou a um novo processo de
mobilizacdo e articulagdo, culminando na lei 8.142/90, que regulamentou a participacédo social
no sistema de saude por meio de conferéncias e conselhos, instituindo o sistema de controle
social. (26)
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No ambito do Ministério da Saude (MS), foi criada, em 2003, a Secretaria de Gestdo
Participativa (SGP), que em 2005 se torna a Secretaria de Gestdo Estratégica e Participativa
(SGEP), com a atribuicdo de apoiar os conselhos e conferéncias de saude, com o objetivo de
efetivar a gestdo participativa no SUS. Dentro da SGEP existe 0 Departamento de Apoio a
Gestdo Participativa (DAGEP) que tem como objetivo apoiar e incentivar a implementacao
das politicas de promoc¢éo da equidade, o fortalecimento do controle social, em parceria com
0 Conselho Nacional de Saude e a implementacdo da Politica Nacional de Educacao Popular
em Saude. O DAGEP entende que as condicGes sociais, econdmicas, geograficas, de género,
raca e orientagdo sexual sdo determinantes sociais de salde que orientam o trabalho de
promocao de politicas publicas que ajudem a diminuir as diferencas historicas no acesso ao
SUS por parte de diversos grupos vulneraveis como as populacfes Negra, LGBT, do Campo,

da Floresta e das Aguas, Cigana e em Situacéo de Rua. (27)

O conceito de justica nas politicas sociais

Se as ac¢bes sociais visam a promocdo da justica social, elas podem, muitas vezes,
gerar conflito entre a busca da equidade — através da garantia e da promogdo dos direitos
sociais de cidadania — e a escolha das politicas a serem desenvolvidas, as quais podem gerar
modos e graus diferenciados de corre¢do dos desequilibrios sociais. Assim, pensando nas
politicas que levam a melhorias setoriais de alguns segmentos sociais e nas diversas regides
do pais, elas acabam tendo efeito de aumento das desigualdades, como o processo ocorrido
com a situacdo de salde no pais nas Gltimas décadas. Observa-se, portanto, um desafio para
equilibrar a distribuicdo e a organizacdo de servicos segundo as necessidades especificas de

segmentos sociais. (28)

O principio da universalidade no acesso aos servi¢os de saude torna-se aspecto
fundamental, reconhecendo-se a existéncia de grupos populacionais que ndo sdo atingidos
pelas acOes de salde, o que requer a organizacao de diferentes praticas de salde que permitam

a garantia da assisténcia.

De acordo com Kerstenetzky (29):

A decisdo sobre o estilo de politica social, se focalizada ou universal, revela-se
pouco clara na auséncia de uma decisao prévia sobre principios de justica social que
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se quer implementar, fazendo, por exemplo, com que se associe automaticamente, e
erradamente a meu ver, a universalizagdo com a garantia de direitos sociais e a
focalizacdo com nocGes residualistas de justica. (2006, p.564).

A autora sugere que 0 marco em termos de justica — por exemplo, justica de mercado
ou, alternativamente, justica distributiva — é crucial para esclarecer nossas atitudes perante
estilos de politica social. Focalizacdo e universalizagdo apareceriam, entdo, como métodos
alternativos, quando ndo complementares, de implementacdo de uma nogdo de justica
previamente definida. Portanto, segundo argumentos universalistas preocupados com a
eficiéncia social dos gastos sociais, para atingir os pobres mais eficientemente séo necessarias
politicas universais. Na equidade, a ideia ndo é simplesmente privilegiar os desfavorecidos,
ainda que isso seja necessario, mas arranjar a sociedade e suas instituicbes para que 0s
cidaddos possam conduzir seus assuntos com apropriada igualdade social e econdémica. Dessa
forma, a questdo passa a ser anterior, de como a sociedade daquele lugar entende o que €

justica social. (29)

Ainda dentro da ideia de Estado e seu conceito de justica, vale a pena discutirmos o
conceito de vulnerabilidade. Jonas (50) situa o conceito no plano ético, onde a vulnerabilidade
apela ao dever, ou seja, a uma resposta €tica, responsabilizando o outro perante a ameaca de
perecimento do existente (ele ndo se restringe ao humano ou as relacGes interpessoais), uma
vez que, o0 homem, tal como os demais, é ontologicamente vulneravel, a vulnerabilidade é
constitutiva do humano. Desta forma, sendo apenas 0s homens que detém o poder de destruir
todo o existente, compete a ele a responsabilidade de zelar pela vulnerabilidade, de responder
de modo proporcional ao seu poder. Assim compreende-se que a vulnerabilidade é ontoldgica,
por isso ndo pode ser entendida ou utilizada como fator de diferenciacdo entre pessoas e
populacBes. E uma caracteristica de todo o ser vivente, portanto ndo pode ser ultrapassada ou

eliminada.

Em relacdo ao que é considerado pessoas em contexto de maior vulnerabilidade no
Brasil, os programas de acdes afirmativas com enfoques em género, raca e etnia sdo
formulados pelo Estado com base em pesquisas que demonstram que as desigualdades na
sociedade brasileira levaram determinados seguimentos a se apresentarem mais desiguais que
outros. Com o fortalecimento dos espacos de intervencdo da sociedade civil nas politicas
publicas, os programas de desenvolvimento governamentais passam a valorizar e
potencializar 0s processos sociais existentes, contribuindo para a construgdo da autonomia dos

sujeitos e organizagdes sociais, requalificando as relacdes entre a sociedade civil e o Estado.
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Vale lembrar que o PPA referente aos anos 2012-2015 — Plano Plurianal do
Planejamento Governamental - demonstra a forga da presséo social ao ser decidido colocar
como questdes transversais dos programas do governo segmentos da sociedade historicamente
excluidos. O Relatério do Monitoramento Participativo das Agendas Transversais, publicado
em agosto de 2013, ao considerar os temas relativos a publicos socialmente mais vulneraveis,
coloca 9 agendas transversais a serem monitoradas: Igualdade Racial, Comunidades
Quilombolas e Povos e Comunidades Tradicionais; Povos Indigenas; Politicas para as
Mulheres; Crianca e Adolescente; Juventude; Pessoa Idosa; Pessoa com Deficiéncia;
Populacdo em Situacdo de Rua; e Populacdo LGBT. A figura abaixo demonstra como as
politicas sociais setoriais sao influenciadas pelas politicas transversais, para além das politicas
de salde: (30)

POLITICAS SETORIAIS POLITICAS TRANSVERSAIS

Previdéncia Social

Geral e
Servidor publico
lgualdade de Género

Saide

Protecéo social
» (seguridade social)

Igualdade Racial

Assisténcia Social

POLITICA
SOCIAL
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Criangas e adolescentes

Juventude
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- Educagéo
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Figura 3 — Organizacéo das politicas transversais no Brasil atual. Fonte: IPEA, 2010.

Com o processo de transversalizacdo das politicas, 0 que se pode ver é que sdo

colocadas como estratégias as seguintes caracteristicas da dimensao social:

— Universalizacéo e institucionalizagéo dos direitos da cidadania; e

— Busca da incluséo social das parcelas mais vulneraveis da populacéo.
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De acordo com o Relatério do Monitoramento Participativo das Agendas Transversais
(30), estas:

sdo compostas de compromissos expressos tanto em programas/politicas de carater
setorial (saude, educacdo, desenvolvimento urbano, assisténcia, previdéncia, cultura,
etc.), como em programas/politicas de carater transversal, que buscam a garantia de
direitos de publicos especificos por meio da agdo direta e por meio da coordenacédo
das politicas setoriais mais relevantes para atendimento dos publicos.” (2013, p.13)

Como se pode ver pelo PPA 2012-2015, as politicas voltadas as populacdes mais
vulneraveis comecam a ter visibilidade no contexto da salde e determinados agravos que
afetam esses segmentos comegam a ter politicas especificas. Essa situagdo abre espaco para
que a populacdo comece a exigir do Estado a aplicagdo real da suposta ideia da salde como
direito de todos, sem deixar de lado a ideia de que sdo individuos em meio a uma
coletividade, o que acarreta questdes complexas nas decisdes de politicas publicas em salde.
(30)

Dessa forma, pode-se constatar que a intersetorialidade e transversalidade sdo como
tendéncias bastante atuais na gestdo de politicas sociais, especialmente para governos locais,
face a marcada descentralizacdo constitucional. Ressalta-se que a garantia de qualidade de
vida ndo passa somente pela criacdo de politicas publicas, mas principalmente nas relagdes
que estas politicas estabelecem entre si para atender as necessidades da populacdo de uma

determinada area geogréafica. (31)

Assim, ainda que seja absolutamente necessario que Governo Federal e Estados
também adotem tais principios, que é o caso da criacdo de diretrizes mais gerais no plano
plurianual federal, o municipio de fato é quem acaba tendo o papel fundamental na articulacdo
entre sociedade civil, iniciativa privada e as diferentes instancias governamentais, devendo ser
capaz de incentivar a cooperacdo social na busca de respostas integradas a diversos
problemas, incluindo os relacionados & satde. E preciso que as politicas publicas se ajustem a
complexidade da realidade e a “natureza estrutural” dos problemas sociais, para que se possa

produzir impacto sobre eles. (31)

Como se pode ver com o PPA formado por programas transversais, proposta de
integracdo das politicas por meio de uma integracdo intersetorial e interinstitucional no seu

desenho, implementacdo e gestdo tém ganhado forga, surgindo como uma nova maneira de
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abordar os problemas sociais, para além da segmentacédo e desarticulagdo em que usualmente
sdo elaboradas e implementadas as politicas publicas. (31)

Em segundo lugar, devemos focar na analise dos interesses, pois no ambito das
politicas € comum os interesses individuais se sobrepor aos interesses coletivos. E nesta
condicdo de interesse que emerge o papel dos partidos politicos, dos movimentos sociais, dos
conselhos de direitos e da propria sociedade que elege os seus representantes. O territorio
local é o espaco privilegiado para realizar a articulacao entre as politicas de desenvolvimento
urbano e as sociais, pois consideram importante a presenca dos sujeitos que séo alvo das
referidas politicas, bem como a valorizacdo desses sujeitos no atendimento aos direitos sociais
por eles demandados. Programas, projetos, equipes técnicas sdo desafiados ao didlogo, ao
trabalho conjunto com a perspectiva da inclusdo social. Neste caso, ha de se fazer presente a
participacdo dos membros da comunidade envolvida, enquanto sujeitos do processo da
continuidade da proposta. (31)

Pesquisa feita pelo IPEA, em 2009, comparando falas e praticas dos planejadores, dos
gestores da transversalidade e dos gerentes dos programas transversais demonstra que o
conceito de transversalidade, em sentido estrito, pressupfe atuacdo interdepartamental e
criagdo de foruns horizontais de dialogo e tomada de decisdo, em que conhecimentos,
recursos e técnicas acumuladas em cada espaco institucional possam atuar em sinergia.
Quando aplicado a politicas para grupos populacionais especificos, por exemplo, o conceito
compreende agdes que, tendo por objetivo lidar com determinada situacdo enfrentada por um
ou mais destes grupos, articulam diversos 6rgdos setoriais, niveis da federacdo ou mesmo
setores da sociedade na sua formulacdo e/ou execucdo. Como estd explicito no conceito de
transversalidade, sua aplicacdo implica desenho institucional que favoreca relacbes menos
marcadas pela hierarquia, pela centralizacdo e que sejam mais aderentes a modelos de gestéo
lateral, nos quais os atores relinem-se com interesse de cooperar para alcance de objetivo

comum. (32)

No que se refere ao governo federal, a transversalidade surge como diretriz politica a
ser seguida pelo conjunto da administracdo no ano de 2003, durante os trabalhos de
formulacdo do PPA 2004-2007, destacam-se os relacionados a segmentos populacionais cujas
peculiaridades implicam maior vulnerabilidade a violacdo de direitos de negros, mulheres,
criancas, adolescentes, jovens e pessoas com deficiéncia. Estes grupos enfrentam dificuldades

em ter suas demandas legitimamente incorporadas a agenda publica, tendo acesso a
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oportunidades reduzidas de inclusdo e estando mais propicios a ter seus direitos violados. As
dificuldades de, como minorias politicas, fazer suas pautas serem incorporadas na agenda

publica devido, estdo, entre outras razdes, ao déficit de representacdo e ao preconceito. (32)

Com efeito, a prética da transversalidade é vista também como importante estratégia
de estabelecimento de aliancgas intra e extra governamentais em prol de determinadas causas
politicas e sociais. Completando esse modelo, conselhos, conferéncias e demais espacos de
articulacdo com sociedade civil séo vistos, em geral, como importantes locais de negociagéo,
visando garantir legitimidade e apoio as campanhas e aos planos. Entretanto, observa-se certo
consenso na critica a capacidade de estes espagos adequarem-se as necessidades da gestdo de
politicas publicas — em especial no que se refere a tomada de decisdo. Isto se daria, na visdo
de planejadores e gestores, por conta de trés fatores: i) do carater conflitivo inerente a estes;
ii) do numero de atores participantes; e iii) da inexperiéncia dos atores com regras e prazos

especificos a administracdo publica federal. (32)

A prética da transversalidade pressupde estabelecimento de contatos ndo marcados por
desconfianca e competicdo, ja que estas favorecem formacdo de relagdes conflitivas e/ou
puramente instrumentais. Entretanto, a pesquisa do IPEA demonstrou que é comum a
percepcdo, por exemplo, que determinada secretaria especial possui agenda por demais
militante e apartada dos interesses do Estado em determinado tema ou que, determinado
ministério ndo da a devida importancia a questdo racial ou de género, por exemplo,

contrariando diretriz estabelecida pelo presidente da Republica para determinada questéo. (32)

Por trds destas falas, ndo raro observa-se disputa pelos rumos da politica e a
importancia relativa que a questdo da transversalidade nas agdes voltadas para minorias deve
ocupar em relacdo a outros assuntos. Nestas situacdes, € comum que cada ator individual ou
coletivo se entrincheire em sua zona de conforto, reafirmando ritualmente a importancia de
seu tema em qualquer espaco institucional disponibilizado ou, inversamente, evitando ao
maximo disponibilizar e/ou participar destes espacos de coordenacdo transversal. Contando
com estruturas bastante enxutas, o perfil do quadro de pessoal das secretarias especiais €
formado principalmente por cargos comissionados, com baixo nimero de funcionarios de
carreira — 0 que torna ainda mais agudo o problema da baixa institucionalidade tipica de
novos Orgéos de governo. Dessa forma, 0s espacos em que temas transversais sdo discutidos,
normalmente exigem perfis de articulacdo, o que fez com que muitas pessoas da militancia
referente aos temas comecassem a participar do governo e a ocupar espacos na gestdo

governamental no nivel federal. (32)
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Segundo Bourdieu, o campo politico pode ser visto como um campo de forcas e de
lutas, marcado por uma distribuicdo desigual dos instrumentos de producgéo de representagéo
do mundo social, sendo que este seria produtor de questdes politicas, problemas, programas,
analises, comentarios, conceitos e acontecimentos que devem ser ‘“consumidos” pelos
cidaddos comuns. O fato de alguns grupos estarem desapossados de instrumentos materiais e
culturais importantes para a participacéo ativa na politica torna o capital politico concentrado
nas maos de um pequeno grupo, limitando o universo do discurso politico, isto é, do que se é

pensavel politicamente. (33)

Os agentes dessa luta s@o por exceléncia os partidos politicos, que a conduzem
mobilizando o maior ndmero possivel de agentes com a mesma visdo do mundo social e
impondo uma representacdo deste mundo social a um maior numero possivel de cidaddos, e,
ao mesmo tempo, assegurando postos de poder ou ndo na administracdo publica. Para o
partido ndo se ver excluido do jogo politico e da participacdo no poder, deve trazer para sua
causa 0 maior numero possivel de pessoas, alargando sua base. A forca das ideias mede-se
pela forca de mobilizacdo e pela forca do grupo que as reconhece. As expressdes politicas,
programas, promessas, previsdes ou prognosticos ndo sdo verificaveis ou falsificaveis
logicamente, mas sdo verdadeiros na medida em que quem anuncia (S6 ou em nome de um
grupo) as torna historicamente verdadeiras. Isto depende da capacidade de prever o éxito de

suas agdes de forma realista e de mobilizar as forcas necessarias para isso. (33)

O Estado, portanto, seria uma invengdo em que 0 conjunto de instituicbes chamadas
“Estado” teatralizam o oficial e o universal, dando o espetaculo de respeito publico pelas
verdades publicas e oficiais em que a totalidade da sociedade deve supostamente se
reconhecer (0 que ndo pode haver desacordo porque esta inscrito na ordem social em
determinado momento). Para o autor, na histéria da génese do Estado, um certo nimero de
agentes sociais, que representaram um papel eminente, o construiram progressivamente, isto
¢, construiram um conjunto de recursos especificos que autorizam seus detentores a dizer o
que é certo para 0 mundo social, a enunciar o que ¢ oficial e a pronunciar palavras que séo

ordens pois carregam a forc¢a do oficial. (34)

O autor retoma o conceito de obsequium de Spinoza, que seria um respeito ao Estado,
a ordem social, isto &, um respeito pela ordem simbdlica, e que os agentes sociais de uma
sociedade, mesmo 0s mais criticos, 0s mais anarquistas, 0s mais subversivos, demonstram,
mesmo que inconscientemente, diante da ordem estabelecida. Dessa forma, a critica seria uma

das armas de confrontacdo de um regime em relacéo a sua verdade oficial, demonstrando que



45

ele ndo estd conforme o que diz, até porque essa verdade oficial ndo pode ser considerada nem
universal e nem reconhecida por todos, em todos os momentos. Esta verdade tem eficiéncia e
existe em diversos tipos de estrutura, como, por exemplo, em um ministério que trabalha com
aspectos sociais, por exemplo, permeados por principios de igualizacdo, ou de pretensao de
igualizagdo. Com todo esse argumento, Bourdieu defende o conceito de Estado por meio de
uma proposta de gradacdo. A nogéo dual de Estado como Estado/sociedade civil deveria ser
vista como um continuum de distribuicao de acesso aos recursos coletivos, publicos, materiais

ou simbolicos. (34)

Vale ressaltar que hoje em dia ha uma corrente de pensamento que afirma a crise da
administracdo publica tradicional e que gerou uma necessidade de muitos governos de
transforma-la e moderniza-la. Segundo Brugué, ha algumas falacias em torno do que seria
administracdo publica, e uma delas seria que a administracdo publica seria meramente técnica,
onde ndo haveria disputas politicas e nem ideoldgicas. Para o autor, a administracdo é um
espaco altamente politizado e € uma pena o fato de que a administracdo seja invadida por
critérios politicos que s6 serviriam para distorcer o adequado funcionamento da maquina
publica. (35)

O pensamento neoliberal, junto com a crise do Estado de bem estar social, sempre
coloca que o Estado estaria inchado e a administracdo pablica ineficiente, o que levaria a uma
reducdo do Estado e a modernizacdo da maquina publica. A propaganda tatcherista dos anos
80 apregoava o lema da economia, eficiéncia e eficAcia do Estado, o que reduziria e
domesticaria 0 monstro estatal. Para o autor, a crise desse Estado de bem estar ndo o levaria a
ser o grande culpado, mas a vitima, pois as modernizacdes de carater neoliberal transformou a
maquina, fazendo com que governo e administracdo ficasse em uma situagdo delicada.
Portanto, o autor propde uma invencdo de algo diferente para se pensar o Estado, sem
racionaliza-lo, porque custos elevados e ineficiéncias ndo respondem as exigéncias de uma
sociedade cada vez mais complexa, mais instdvel e mais diversificada. O objetivo da
administragcdo modernizada se concretizaria em sua capacidade de responder a essa

complexidade e de incluir a sociedade nessa caracterizacéo. (35)
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CAPITULO 2. AUTONOMIA INDIVIDUAL E COLETIVA

Problematizando o conceito de autonomia individual

Podemos dizer que a representagdo simbdlica da igualdade, que caracteriza uma
classe, € a mesma representacao simbdlica da diferenca, que distingue essa classe. O conceito
de habitus de Bourdieu como algo que ndo é construido, e, sim, constituido na acao, pois ha
um contexto social mais amplo, e nele os atores vao agir modificando ou mantendo o sistema.
Os grupos sociais, com suas diferencas sejam de raca, de sexo, de geracdo, de género etc.,
também interagem no mundo social, e assim os sujeitos recebem informacbes de outros
grupos sociais, o que pode fazer entrar em conflito; assim se dd uma troca simbolica e a

incorporacdo de novos elementos. (33)

O campo € o espaco que delimita as diferencas e as semelhangas e €, a0 mesmo tempo,
0 espaco onde essas diferencas e semelhancas coabitam e vao medir forcas dentro do proprio
campo e entre campos. E através da luta social que os espacos s&o redefinidos e as posicoes
de seus ocupantes sdo permanentemente redesenhadas. Dai o carater imprevisivel das
realidades institucionais vai revelando as suas faces. Repensar e modificar habitus, nesse
caso, revela uma nova forma de se posicionar no mundo, ndo apenas de um sujeito unitario,
mas de um grupo com suas diferencas, agora ressignificadas nas relacdes de interacdo, cuja
ressonancia vai implicar na reorganizacao desses espacos sociais. Afirmar as diferengas, sem
duvida, liberta, mas também oprime, pois, a autonomia individual passa ser uma autonomia
de um coletivo, que também passa, no sentido de um grupo determinado, na diferenciacdo do

universal para o setorial. (33)

O compromisso central parece voltar-se para processos de autonomia. Autonomia que
ndo se confunde com o individualismo alheio ao social, nem com a alienacdo de sujeitos em
funcdo de seu grupo, mas uma autonomia que impulsiona o Estado a revisitar valores,
competéncias e processos especificos que se afirmam enquanto portadores de demandas
diferenciadas. Uma vez explicitadas as diferencas, abre-se 0 campo da negociacdo das
contradicbes que passa pela analise critica de praticas instituidas, até uma possivel

reformulacéo dessas préticas. (33)
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Segundo Sancho, entende-se por autonomia, normalmente, a capacidade de
reger-se por uma lei propria e de tomar decisdes por si mesmo, sem deixar-se influenciar
pelos outros. A capacidade de sermos responsaveis por nossos proprios comportamentos e de
conduzir a nossa propria vida, de acordo com nossa propria consciéncia. Autonomia, dessa
forma, equivaleria a liberdade, sabendo-se que, desde o principio do conceito de autonomia, a
ordem da natureza foi sobrepassada pela ordem da razdo moral, que é entendida também
como vontade racional. Nessa visdo, 0 modo de entender o que significa autonomia depende
do modelo e do tipo de conceito de razdo com a qual esta conectada. Para os gregos, o
conceito de autonomia era uma categoria politica central. A autonomia sempre foi, desde
meados do século V a. c., a meta das cidades gregas, em que buscavam preservar certa
independéncia, especialmente em relacdo ao direito de poder determinar seus proprios

assuntos internos. (36)

Ainda que os gregos usem o conceito de autonomia, na maioria das vezes, em seu
sentido politico, também pode-se observar, mesmo que esporadicamente, em sentido ético.
Foi com a teoria kantiana que a autonomia alcangcou um conceito de ampla relevancia
filosofica: a possibilidade de o ser humano determinar-se a si mesmo por si mesmo em
virtude de sua capacidade racional. A autonomia, no sentido de autolegislacdo mediante a
razdo, pode ser entendida como principio estrutural da filosofia kantiana. O homem, como ser
racional, tem a possibilidade de atuar independentemente do mecanismo de causalidade
natural e conformar suas acdes ao principio da autonomia da vontade pura, isto €, realiza-las

livremente. (36)

Kant abriu uma nova perspectiva nascida no século XVII: a crenca em que todos 0s
individuos sdo capazes de conviver sujeitando-se a uma moralidade de autogoverno, em que
todos tenhamos igual capacidade para perceber por nés mesmos 0s mandatos da moral e que
seriamos capazes, igualmente, de atuar de acordo com eles. Trata-se da visdo de um novo
modo de vida, produzido por a mudanca social moderna, uma nova forma de nos entendermos

como agentes morais. (36)

A critica genealdgica de Nietzsche transformou a razdo pura em impura, seguindo o
fio condutor do corpo humano. Néo ha renuncia da razdo, mas esta € vista como uma razdo
radicada no corpo e transformada desde sua raiz vital por seu carater criativo, transvalorador e
interpretado. A existéncia humana tem um carater perspectivista e interpretador, sendo que a
perspectiva constitui um caminho libertador frente a todo dogmatismo. O ponto de partida das

perspectivas e dos ensaios libertadores é o corpo. Trata-se de um individuo autbnomo
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“supraético”, segundo Nietszche, porque autdbnomo e ético se excluem, dado que o individuo
verdadeiramente autdbnomo e independente esta acima da eticidade, vivendo a plenitude de
uma liberdade mais além da eticidade dos costumes e das exigéncias modernas. O
perspectivismo nietzschiano continua em relacdo ao kantiano até chegar em uma nova raiz,
mostrando que a capacidade autolegisladora, que constitui a propria soberania, € uma forca de
autodeterminacgéo, uma liberdade da vontade. (36)

Sancho, ao trazer o conceito de ética da razdo cordial de Cortina, admite que a
interacdo comunicativa e a compaixao permitiriam manter a autonomia por meio do processo
de reconstrugdo social do reconhecimento reciproco que leva em consideragdo a compaixao.
Dessa forma, ndo devemos apenas afirmar que a autonomia obriga, mas também obriga a
coautonomia que gera o dinamismo do que a autora chama de razdo cordial do
reconhecimento reciproco e da compaixao. A autonomia seria a capacidade de dar-se leis a si
mesmo e a viver segundo elas. Para além da independéncia, a liberdade como autonomia
consiste em capacidade de se auto obrigar a cumprir as leis que as pessoas produzem para Si
mesmas. Essas leis deveriam ter um carater de poderem ser convertidas em leis da
humanidade, isto €, leis morais, mas para isso seria necessario a existéncia de um certo ideal
de humanidade que todos se sentissem vinculados. N&o se trataria, entretanto, de uma
autonomia ideal e transcendental no &mbito da autoconsciéncia, mas de uma autonomia real,
na qual a razdo se arraiga ao coracdo e onde a obrigacdo moral esta vinculada ao sentimento

de respeito pela dignidade e a compaixao cordial ligada ao vulneravel. (36)

Pensando nos movimentos sociais e na construcdo das autonomias coletivas, 0s
conceitos tradicionais das ciéncias sociais, no entanto, tornaram-se insuficientes para a
explicacdo da pluralidade de novos movimentos sociais. As identidades coletivas passaram a
ser compreendidas a partir ndo sé de um agregado de interacdes sociais, mas também da razdo
politico-estratégica de atores sociais que fazem parte desses espacos. Santos busca no trabalho
sobre memdria coletiva, mais precisamente utilizando Halbwachs em sua analise, uma forma
de mostrar as associacdes entre as dimensdes individuais, sociais e politicas. A afirmacéo
central de Halbwachs sobre a memoria € a de que, quaisquer que sejam as lembrancas do
passado que possamos ter — por mais que parecam resultado de sentimentos, pensamentos e
experiéncias exclusivamente pessoais —, elas s6 podem existir a partir dos quadros sociais da
memoria. Dessa forma, a individualidade ndo se contraporia a quadros sociais se a pensarmos
como construgdo, isto ¢, como um processo de apropriacdo de representacdes coletivas por

parte do individuo em interagdo com outros individuos. (37)
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Os quadros sociais da memdria ndo sdo constituidos pela combinacdo de lembrancas
individuais, nem mesmo de formas vazias, mas, ao contrario, sdo os instrumentos de que a
memoria coletiva se serve para recompor uma imagem do passado que se combina, a cada
época, com 0s pensamentos dominantes da sociedade. Assim, lugares da memoria apresentam
um poder — fixo em pedras, monumentos e construcdes arquitetbnicas, mas presente também
em rituais e comemoragdes — capaz tanto de impor a representacdo de um grupo sobre
outros, quanto de abrir um espaco para que grupos oprimidos possam fortalecer suas
identidades atraves da recuperacdo de tracos da memoria. Assim, afetividade, emocdes,
caracteristicas individuais, repressdes e intengdes, todos estes, seriam aspectos que poderiam
ser compreendidos apenas em relacdo as determinagdes sociais, tornando-se impossivel para
qualquer abordagem escapar a questdo da subjetividade e das marcas de seu proprio tempo.
@37)

Para alguns autores, a derrocada do welfare state demonstra fim dos grandes
movimentos coletivos, remetendo-nos uma individualizacdo do fazer politico. A exacerbacéo
do individualismo convive, nas sociedades modernas, com uma miriade de valores
contraditorios. Pensando o espaco publico como inversamente proporcional ao espaco
subjetivo do individuo e que os individuos devem relacionar-se em sociedade, acaba
ocorrendo que 0s grupos sociais midiaticos realizam a mediacao social através de instancias
desligadas dos espacos sociais coletivos tradicionais. As sociedades modernas passam a ser
lugares onde o coletivo gradativamente assume contornos individualizados. Para Bourdieu, é
impossivel dar sentido a um todo que escapa ao proprio sujeito, histdrico, determinado

socialmente, imerso em um universo social fora de nossos controles. (38)

As velhas identidades tiveram um declinio do século XX, fazendo surgir novas
identidades, de forma que fragmenta o individuo, que até entdo era visto como um sujeito
unificado. Vale ressaltar que o conceito de identidade é bastante complexo, mas ndo se pode
negar a mudanca estrutural que vem ocorrendo nas sociedades modernas, nas quais 0S
conceitos de classe, género, sexualidade, etnia, raca, nacionalidade, que forneciam solidas
localizagdes de individuos sociais, agora comega a ter caracteristicas de fragmentacéo,
mudando as proprias identidades pessoais. Esse duplo deslocamento, de descentragédo tanto de
seu lugar no mundo social e cultural quanto de si mesmos, constituiria uma crise de
identidade para o individuo. Como os sistemas de significacdo e representacéo cultural vao se
multiplicando, nos vemos frente a uma multiplicidade de identidades possiveis, com cada uma

das quais poderiamos nos identificar, mesmo que temporariamente. (39)
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Alargando o conceito de justi¢a social e pensando a autonomia coletiva

Baseando-se na bioética de intervengdo, que se coloca em um contexto de uma
bioética social, ha a estrutura na repolitizacdo de conflitos morais, colocando-se do lado dos
mais vulneraveis. Seu local de discusséo € o sul e desde o sul ha um questionamento e uma
reflexdo sobre o contexto da justica que, apesar de ndo haver uma teorizacdo sistemética de
justica social nas bases da bioética de intervencdo, ha uma abordagem dialética com relacéo
ao tema na forma da injustica. Dessa forma, a busca por justica social estaria vinculada ao
combate as inequidades sociais e se ancoraria, principalmente, na teoria de Amartya Sem, que
difere da perspectiva de justica baseada no principialismo, que, por sua vez, tem suas bases
liberais, no qual ha a primazia da autonomia sobre a justica, afirmando a superioridades dos
direitos e liberdades individuais sobre os coletivos.

Assim, a justica ndo deve ser vista como aplicacdo de norma, mas sim como um
nucleo significativo que possibilita o ordenamento das relacdes sociais e da interacdo humana
dentro de uma sociedade. A justica seria o vinculo que une a ética e a politica, pois esta é ética
quando tem como horizonte 0 bem da sociedade, sendo que a ética ndo poderia ser vista
apenas como conduta moral — que no caso seria pura liberdade individual -, mas como
fundamento mesmo da sociedade. No fundo desse debate coloca-se a necessidade de se
reconstituir o social baseado nos principios comunitarios, em oposi¢cdo ao atomismo social
que caracteriza as sociedades modernas; assim como a busca de um bem comum, capaz de
criar horizontes de significacdo coletivos para o exercicio da liberdade e tomada de decisdes,
em oposicao ao egoismo. (40)

A ideia é que as pessoas se fazem humana através de outras pessoas, desprendendo-se
uma visao comunitaria que assenta a comunidade como base do ser, do existir e da realizacdo
de todos os seres humanos. Seguindo o pensamento do filésofo mocambicano Ngoenha, o
autor coloca que a verdadeira questdo de hoje € conceito de justica e a pergunta que se coloca
paira em torno de como converter a injustica humana em direitos humanos. Dessa forma, a
contribuicdo do conceito de ubuntu como justica restaurativa, que tem enfoque muito maior
na restauracdo da dignidade humana do que no castigo emanado pelo conceito de justica, deu-
se tanto pelo fato de ter se ocupado com as questdes do mundo negro (escravidao,
emancipacao politica, entre outras) quanto pelo proprio conceito de justica restaurativa, que
alarga o conceito de justica para além do continente africano. (41)
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Partindo do pressuposto que no Brasil a justica sanitaria faz parte da agenda bioética e
esta se baseia no debate socio-politico que inclui temas de salde publica e coletiva, como a
incluséo social, por exemplo. A proposta € que o principio justo da protecao se transforme em
uma epistemologia de cunho abrangente com o objetivo de suprimir as desigualdades. O autor
analisa as expressdes empoderamento, libertagdo e emancipagdo que serviriam como
embasamento para se sustentar a intervengdo bioética no campo social. A primeira vincula-se
fortemente a Amartya Sen, em que a ideia de empoderamento de sujeitos individuais,
vulnerabilizados por conta do préprio processos historico e da cultura na qual vivem, atua
como algo que amplifica as vozes desses sujeitos, buscando-se a inser¢do social desses
sujeitos. (42)

Dessa forma, a humanidade é conferida aos seres humanos quando do processo
coletivo, isto é, na producdo e reproducdo continuas dos significados atribuidos as praticas
sociais. A proposta da bioética de intervengdo passa pelo pressuposto que uma acao social
politicamente comprometida é a Unica capaz de transformar a praxis social. Para além disso, a
Bl coloca o corpo como pardmetro de intervencdo ética, pois a partir dele a visdo de
empoderamento unifica os individuos sustentando o processo de producéo e reproducao social
e a coletividade na qual essas pessoas vivem. Portanto, a ideia de empoderamento salienta que
as escolhas dos sujeitos sociais ndo podem ser vistas a partir de um conceito de autonomia
individualista, mas uma forma em que esta deve ser vista em relacdo a responsabilidade, isto
é, ela deve estar ancorada na interconexao entre os seres humanos e todas as formas de vida.
(42)

A proposta de Brugué (35), ao pensar a modernizacdo do Estado e da maquina publica,
considera a fragmentacéo e polarizacdo da sociedade hoje em dia, que se caracterizaria por
uma extrema diversidade e de uma dificuldade em encontrar um equilibrio. Dessa forma, os
objetivos instrumentais de economia e eficiéncia tornar-se-iam objetivos substantivos de
inclusdo e equilibrio para que se modernizasse a administracdo publica. No Brasil, por
exemplo, temos 0 movimento da nova gestdo publica, lancada como proposta em 1995 no
Plano Diretor de Reforma do Aparelho do Estado (PDRAE), pensado por Bresser Pereira e
equipe, mas que ndo foi totalmente implantado no servico pablico do pais. (43)

De acordo com Cortina (44), hoje em dia hd um movimento comunitario que defende
uma democracia radical baseando-se na ideia de que a dignidade da politica coincide com a

totalidade da vida social humana:
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O homem é um ser dotado de razédo e de fala (animal social) que apenas em sua
forma perfeita de comunidade social (comunidade politica) pode alcancar a
perfeicdo e a felicidade. (2012, p.13)

Para esse grupo, democracia significa nada além de governo do povo e ja que este se
baseia na isonomia (igualdade entre os cidad&os), a democracia radical exige a participacéo
direta de todos os cidaddos na tomada de decisfes. Esse tipo de pensamento também tem
muitas limitacdes, como exemplo a confusdo entre o social e o politico: o Estado se definiria

como universal e a sociedade civil seria 0 espago de interesses particulares em conflito. (44)

Dessa forma, o politico acaba recebendo uma dignidade prépria ao ser identificado
com o universal e, consequentemente, com o ético, pelo seu préprio carater universal. O ideal
para o ser humano seria chegar a ser um cidad&o, participando da comunidade politica, que se
confunde com a comunidade ética. A autora chama essa identificacdo entre o politico, o social
e o ético de “imperialismo politico”, que permite a intervencao da politica em todos os setores
da sociedade civil, como se estes fossem menores de idade em matéria de aspiracdo ao

universal. (44)

Para Cortina, seria possivel pensar que em diversos ambitos da vida social seja
inevitavel organizar-se de forma representativa, mas isso ndo pode ser empecilho para que
outros campos se organizem de maneiras diversas, até porque a homogenizacdo mataria a
peculiaridade de diversas atividades que ndo devem ser vistas como idénticas, mas apenas

como atividades humanas diversas. (44)

Hé& atualmente uma insatisfacdo por conta da escassa participacdo nos assuntos que
afetam a todos e que vem gerando uma multiplicidade de exigéncias éticas na vida social,
como pode ser visto nas éticas aplicadas, que tém em comum a necessidade e o desejo de que
em distintos campos as pessoas afetadas pelos diversos temas tenham néo sé a Ultima palavra,
mas algo além disso. Assim, o tipo de democracia radical que a autora trabalha parte do
pressuposto de que a organizacdo politica é uma das formas inevitaveis da organizacao social.
Portanto ndo cabe exigir sua eliminag¢do, mas conseguir que a forma politica seja legitima e

gue os procedimentos de tomada de decisdo garantam ao maximo resultados justos. (45)

Para Cortina, a democracia radical seria a que, respeitando a diversidade das facetas
humanas e das esferas sociais, reconheceria seus compromissos no campo politico e
empenharia-se em cumpri-los, abandonando a vontade de colonizar outros ambitos. Os seres

humanos, assim, sdo interlocutores validos e devem ser tomados em conta dialogicamente.
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Ainda segundo Cortina, nas sociedades que mudaram de visdo moral Unica para o pluralismo
a questdo que se coloca é de como criar uma intersubjetividade ética. Nas sociedades
pluralistas as religides tradicionais oferecem seus diferentes pontos de vista, que sao

perspectivas que competem entre si. (45)

Assim, para aplicar os principios éticos em um contexto concreto, € indispensavel que
se entenda o significado de cada principio, isto porque os principios sdo universalmente
validos ndo em seu sentido absoluto, mas ao interpreta-los e generalizd-los para uma
aplicacdo em um contexto social (isto ndo é relativismo, mas pluralismo). O pluralismo de
interesse, como uma terceira forma de pluralismo, caracteriza-se por ser politico, econdmico e
profissional. Interesses politicos sdo claros na bioética porque faz parte legislar ou decidir
sobre questdes bioéticas, sendo que partidos politicos defendem posicdes que ndo sdo apenas

morais ou politicas, mas acabam tornando-se partidarias. (45)

Muitas ideias defendidas por cidaddos sdo monopolizadas por partidos politicos e 0s
cidaddos acabam sendo acusados de usarem o discurso do partido, como se estes nao tivessem
a habilidade de pensarem e decidirem por si s0. Para a autora, € letal que um partido capitalize
uma posi¢do moral e a considere como dele, sendo que a sociedade civil que deve discutir
assuntos morais e tomar decisfes quanto aos temas. A vida moral ndo deve ser partidéria,
porque torna-se um arsenal de disputas de votos entre quem quer o poder. Decisbes morais
que afetam sociedades pluralistas tém sido tomadas a partir de uma ética civica transnacional
nascente, que tem como proposta 0 empoderamento das pessoas e como principios, uma

proposta de maior aplicabilidade a pratica. (45)

Dessa forma, é impossivel entender o significado que esta por tras desses principios
simplesmente pensando sobre seus fundamentos éticos. A autora coloca as seguintes questdes:
guem ¢é responsavel por interpretar os principios no processo concreto de tomada de decisdo?
Quem ¢é legitimado a tornar essas decisfes vinculantes? Isso demonstra a dificuldade que a
ética passa ao tentar ser considerada intersubjetiva e ndo se identificar nem com a lei nem
com religido. Por mais que as leis pretendam ser adequadas moralmente, nas sociedades

pluralistas alguns grupos podem néo as considerar adequadas. (45)

A questdo que se coloca é que no mundo da éetica ndo ha representacao e a eleicdo de
representantes para promulgar leis morais seria em si contraditorio: se uma pessoa ndo se
afilia ou reconhece algo como moralmente obrigatorio, ela ndo se vé obrigada a cumprir com

determinada lei. Dessa forma, o didlogo é fundamental para chegar-se a acordos relativos as
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obrigagdes éticas. Portanto, ndo ha parlamentos éticos, nem igrejas éticas, nem tribunais
éticos, mas hd uma obrigacdo moral diferente da obrigacédo legal. Entdo, a autora se questiona
quais seriam as esferas que formariam julgamentos morais e quais entidades seriam
legitimadas a fazer julgamentos morais. Para a autora, a opinido publica seria um dos

possiveis laboratorios do julgamento moral. (45)

Cabe-nos pensar, a partir da bioética, 0 que seria a ética aplicada no mundo atual. Para
Cortina, ndo basta apenas refletir sobre como aplicar os principios éeticos a cada ambito
concreto, mas temos que levar em conta que cada tipo de atividade tem suas préprias
exigéncias morais e proporciona seus proprios valores especificos. Ndo podemos
simplesmente fazer a aplicacdo mecanica dos principios éticos aos diferentes campos de acéo,
mas antes analisar quais sdo os bens internos que cada um deles traz para sociedade e quais
valores e habitos sdo necessarios para alcanga-los. A ética aplicada deve ser interdisciplinar e
deve considerar qual o seu método proprio (como ela se relaciona com principios éticos e
decisbes concretas), quais sdo seus valores civicos e quais seriam os valores proprios de cada
atividade. (46)

A autora propde um novo modelo de ética aplicada como hermenéutica critica, o que
quer dizer que ela ndo € nem dedutiva e nem indutiva, circulando entre os diferentes ambitos
da vida social como um principio ético que se modula conforme o &mbito em que ela esteja
inserida. Um s6 modelo de ética seria impotente para orientar todas as decisdes relacionadas
aos mundos politico, econémico, ecoldégico, médico, ou a prépria convivéncia entre 0s
cidaddos. A ética passa a ser vista ndo mais de uma forma individual, mas coletiva, nos quais
a saude, a economia, as instituicdes sociais, teriam como raiz profunda as atividades sociais,
realizadas por seres humanos e se estruturaria moralmente por metas sociais, por mecanismos
adequados para alcancga-las e por estar expressa na constituicdo e na legislacdo. Além disso,
ela deve estar no ambito da ética civil, que é o conjunto de valores que os cidaddos de uma
sociedade pluralista compartilham, independente da concepcdo do que seria uma vida boa.
Deveriam ser levadas a sério questdes como liberdade, igualdade e solidariedade junto com

atitudes de tolerancia e predisposicao ao dialogo. (46)

Ao pensar na ética e na educacdo moral democrética, cabe-se pensar as habilidades
técnicas e sociais aprendidas na escola serdo suficientes para que um individuo em uma
sociedade ocidental possa defender-se e triunfar na vida. Caso levemos a sério os valores que
inspiram a pretensa sociedade democratica de liberdade — aqui entendida como autonomia -,

igualdade, solidariedade, aprendidos de uma forma técnica, entdo nossa sociedade cumpre um
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papel de ensinar instrumentalmente esses valores, 0 que ndo assegura que essas pessoas sejam

formadas autonomamente com desejo de autorrealizacdo: (46)

No contexto de uma democracia moderna, a autonomia deve ser entendida ao
mesmo tempo como liberdade negativa e como liberdade positiva no sentido que
Isaiah Berlin confere a esses termos, ou seja, o direito de usufruir um espaco de livre
movimento, sem interferéncias alheias, no qual cada um possa ser feliz a sua
maneira, e também o direito de participar ativamente nas decisGes que me afetam, de
modo que na sociedade em que vivo possa ver-me como legislador, como
interlocutor valido na elaboracédo das leis. (2013, p. 130).

Para se pensar sobre a questdo da autonomia coletiva, Scott busca pensar o feminismo
em relacdo aos termos de pluralidades e diversidades em vez de universalidades. A autora
buscou uma teoria que quebrasse o pensamento ocidental que divide o universal ligado ao
masculino e as especificidades ligadas ao feminino, hierarquizando-as. A autora propde 0 uso
do pobs-estruturalismo, que tem como conceitos importantes a linguagem, o discurso, a
diferenca e a desconstrucdo. Em relacdo a linguagem, seria um sistema de significacGes e a
teoria pos-estruturalista ajudaria a entender como ele funciona, como as instituicdes se
organizam, como as relacdes de producdo sdo experienciadas e como a identidade coletiva é
estabelecida. Em relacdo ao discurso, como no pensamento de Foucault, discurso ndo é
apenas linguagem ou texto, mas uma estrutura historica, social e institucional feita de termos,
categorias e crencas. Envolve-se, na elaboracdo desses significados, conflito e poder. O
conceito de diferenca segue o pensamento de Saussure, e leva em consideragdo que o
significado é feito por meio de contrastes implicitos e explicitos, que uma defini¢do positiva
esta ligada ao seu oposto, como se fosse um material reprimido. (47)

Seguindo Derrida, este diz que a filosofia ocidental foi construida por oposi¢fes
binarias: unidade/diversidade; identidade/diferenca; universalidade/especificidade.
Desconstrucdo € um conceito caro para Derrida e seria o0 reverso e o deslocamento das
oposicles binarias. Um conceito importante para o feminismo é diferenca e identidade, que
apesar de parecerem binbmios antonimicos, essa antitese esconde a interdependéncia dos dois
conceitos, até porque igualdade ndo é a eliminacdo da diferenca e diferenca ndo retira a
igualdade. A proposta da autora é criticar esse binarismo até chegar ao entendimento de como
esses conceitos coagem ou constroem significados especificos. Tomando como ponto de
partida o caso Sears, a autora defende que quando diferenca e igualdade s&o colocadas de
forma dicotdbmica, ndo ha uma escolha possivel. Para o periodo, entretanto, as feministas ndo

poderiam deixar o tdo caro conceito de diferenca de lado, mas, segundo a autora, deveriam
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levar em consideracdo o conceito de igualdade para falarem dos principios e valores do
sistema politico vigente. (47)

Assim, a autora se pergunta: “Como entdo podemos nos reconhecer e usar nogoes de
diferenca sexual e a0 mesmo tempo fazer argumentos de igualdade? ”. Para a autora, as unicas
respostas a essa pergunta sdo: 1) desmascarando a forte relagéo construida ao opor igualdade
como antitese da diferenca; e 2) a recusa da construcdo dicotbmica nas escolhas politicas. A
diferenca, dessa forma, presume que um acordo social feito nesses termos deve considerar
pessoas diferentes como iguais (ndo idénticas) para um certo propdésito, sendo que assim o
oposto de igualdade € desigualdade (inequidade). A antitese da diferenca mais usada é a
identidade ou sameness, sendo que nesses casos contexto deve ser especificado. A autora
coloca que dentro da categoria “feminino”, as mulheres tipicamente participam de muitas
formas de “comportamento” masculino € que socializagdo ¢ um processo complexo que nao
produz escolhas uniformes. A oposi¢do masculino/feminino serve para obscurecer as
diferencas entre as proprias mulheres no comportamento, natureza, desejo, sexualidade,
subjetividade, identificacdo de género e experiéncia historica. Dessa forma, a alternativa para
essa construcdo binaria da diferenca sexual ndo é sameness ou identidade entre homens e
mulheres, mas uma diversidade historicamente complicada do que a permitida pela
binariedade (mulher x homem). A igualdade construida em cada lado da oposi¢cdo binéria
esconde a multiplicidade da diferenca e mantém sua irrelevancia e invisibilidade. A Unica
alternativa seria recusar a oposicdo entre igualdade e diferenca e insistir nas diferencas -
diferencas como condicao das identidades individuais e coletivas, diferencas como um desafio
constante para essas identidades, histdria como uma repetida ilustracdo das diferencas e estas
como o significado ultimo da igualdade. (47)

Outro ponto importante é a solidariedade, como deve existir em uma verdadeira
democracia, consiste em uma atitude pessoal de fortalecer a rede que une os membros de uma
sociedade e por uma atitude social que fortaleca os mais fracos, buscando uma igualacdo na
qual todos possam exercer sua liberdade. Para isso, € necessario se pensar uma educacao
moral em que o jovem deve formar seu carater individual, fortalecendo o autoconceito
visando melhorar a autoestima. Além disso, a moral deve buscar a felicidade, que deve ser
entendida de varias maneiras, pois em uma sociedade pluralista e democratica, o educador ndo
deve apregoar seu proprio modo de ser feliz como universalizavel, mas ensinar que a
felicidade é um dom e a vida pode ser enfrentada com elevado Estado de espirito. Outra
possibilidade é a moral em seu sentido coletivo, comunitario, que faz o individuo se sentir

membro ativo de uma comunidade onde sdo manifEstados nossos costumes, nossas normas
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legais e instituicdes que formam nosso ethos comunitario. Para além da nossa comunidade, a
solidariedade deve ter seu carater universalista, que permite 0 questionamento até mesmo das
normas comunitarias a partir de uma consciéncia moral que é capaz de se colocar no lugar de

qualquer outra pessoa. (46)

Segato, ao falar sobre alteridade e ética no movimento de expansdo dos direitos
universais, propde que a lei deve mediar e administrar a convivéncia de comunidades morais
distintas. Se a lei adere a uma Unica tradicdo, a um Unico cédigo moral particular sob a
administracdo de um Estado nacional, isso se configuraria um localismo nacionalizado. No
ocidente, as concepcOes de justica e de direitos proprios fizeram com que os direitos humanos
desmoralizassem a diferenca, na forma de uma fobia ao outro, fazendo com que a
superioridade moral fosse o capital simbolico de maior peso ao se exercer a dominacdo. A
preocupacdo deve girar em torno do fato de que relatividades internas podem levar a
fragilizacéo da coletividade, colocando diferentes perspectivas dentro de um mesmo grupo, o
que levaria a se pensar para além da resolucao de conflitos, mas a transformacéo do conjunto
da sociedade que compde essa coletividade. (48)

Segato trabalha com o conceito de pulsdo ética, que nos permitiria abordar
criticamente a lei e a moral, considerando-as adequadas ou ndo. Ela permitiria o afastamento
da cultura que nos viu nascer, ajudando na transformacdo dos costumes das comunidades
morais nas quais vivemos. O que nos torna humanos néo é o fato de sermos membros natos e
cdmodos de nossas comunidades morais, mas antes por sermos histéricos e ndo respondermos
a uma programagéo determinista que nos forma dentro da moral ou da lei. Dessa forma, a
moral e a lei seriam substantivas, enquanto a ética seria pulsional e inquieta. O anseio ético
seria universal na medida em que pode ser encontrado dentre membros de qualquer grupo
humano, claro que considerando seus objetos variaveis, 0 que caracteriza a ética como o lugar
de ndo haver conteudos listaveis. A consciéncia moral, portanto, reconhece a culpa enquanto a
consciéncia ética reconhece a responsabilidade, respondendo ao outro, admitindo sua

interpelacdo. (48)

O conceito de responsabilidade

Iniciarei essa parte buscando a escrita de Judith Butler, em seu livro “Relatar a si
mesmo, critica da violéncia a ética”, no qual a autora situa a questdo da filosofia moral, mais

precisamente as questdes morais, como questdes que surgem no contexto das relagdes sociais,
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mudando de acordo com o contexto. Ao citar Adorno, Butler vai além ao dizer que as
questdes morais sempre surgem quando as normas morais de comportamento deixam de ser
autoevidentes e indiscutiveis na vida de uma comunidade. Dessa forma, o ethos coletivo seria
conservador e traria uma falsa ideia de unidade que tenta suprimir as dificuldades relativas ao
ethos contemporaneo, pois a partir do momento que o Estado da consciéncia humana e o
Estado das forcas sociais de producdo abandonaram as ideias coletivas, essas mesmas ideias
passam a ter qualidade repressoras e violentas, mantendo sua aparéncia de coletividade. A
ideia de violéncia aqui seria em relacdo a ética no contexto de pretensdes de universalidade, e
0 surgimento de questionamentos morais leva a divergéncias entre o interesse individual e o
interesse universal, onde o universal deixa de concordar com o individual ou de inclui-lo,
fazendo com que a propria pretensdo de universalidade ignore os direitos dos individuos. As
questdes morais surgem apenas quando o ethos coletivo ja ndo impera mais, 0 que demonstra
uma tensdo entre ethos e moral, pois aparentemente o enfraquecimento daquele é a condicéao

para o aperfeicoamento desta. (49)

Ainda seguindo o pensamento de Adorno, a autora diz que uma norma ética que nao
ofereca um modo de vida ou que ndo se revele dentro das condi¢fes sociais existentes como

algo impossivel de ser apropriada, entdo ela deve ser submetida a uma revisao critica: (49)

se ela ignora as condicBes sociais, que também sdo condigdes sob as quais toda a

ética deve ser apropriada, aquele éthos (sic) torna-se violento. (2015, p. 16)

Para Butler, o problema néo € a universalidade em si como violenta por definicdo, mas
quando esta deixa de responder a particularidade cultural e ndo se reformula em resposta as
condicBes sociais e culturais nas quais seu escopo de aplicacdo esta incluida. Se, por razGes
sociais, ndo for possivel se apropriar de um preceito universal ou se é preciso recusa-lo, este
se torna um terreno de disputa, perdendo seu status de precondicdo para um debate
democratico. Isso demonstra que hd condi¢cbes em que a universalidade pode exercer a
violéncia ao demonstrar sua indiferenca para com as condi¢Ges sociais, levando a um
sofrimento imposto, as custas da liberdade e da particularidade. Vale a pena ressaltar que
todas as ideias da moral ou do comportamento ético deve se relacionar a um eu que age e que
ndo esté separado das condigOes sociais de seu surgimento, o0 que leva as normas a terem um

caréater social que excede ao significado puramente pessoal. (49)
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Assim, o eu ndo é simples efeito ou instrumento de algum ethos prévio ou de algum
campo de normas conflituosas, mas antes, ao relatar a si mesmo, por mais que comece a falar
sobre si, descobrird que estd implicado em uma temporalidade social que excede sua
capacidade de narracdo. Essa ideia leva a proposta de um fundamente subjetivo da ética,
sendo a condicdo para a investigacdo moral ou para o proprio surgimento da moral. Caso o eu
ndo esteja de acordo com as normas morais, isso significaria que o sujeito deve pensar e
deliberar sobre essas normas, sendo que parte dessa deliberacdo levaria a uma compreensao
critica de sua génese social. A divergéncia entre o universal e o individual torna-se a condi¢édo
do questionamento moral e, mais além, é ela que leva o individuo a experimentar o que se

torna a experiéncia inaugural da moral. (49)

Butler, dessa forma, se vé as voltas com o questionamento de se 0 eu que deve se
apropriar das normas morais de uma maneira vital ndo seria condicionado por essas mesmas
normas que estabelecem a viabilidade do sujeito. Para ela, uma coisa € dizer que o sujeito
deve se apropriar das normas, que estariam fora do sujeito, e outra é dizer que que deve haver
normas que preparam o sujeito dentro do campo ontolégico. Portanto, mesmo que a moral
forneca um conjunto de regras que produz um sujeito em sua inteligibilidade, ainda sim é um
conjunto de normas e regras que o sujeito deve negociar de maneira reflexiva. Seguindo o
pensamento de Nietzsche e de Freud, a autora conclui que a conduta humana que busca seguir
normas de valor prescritivo seria muito mais motivada pelo medo de ser punida do que pelo

desejo de fazer o bem. (49)

Essa questdo do medo da punicdo remete ao pensamento de Hans Jonas, quando
afirma que ndo saberiamos sobre a sacralidade da vida se ndo houvesse assassinatos e o
mandamento “ndo matards” nao revelasse essa sacralidade. Na busca de uma ética da
responsabilidade a longo prazo, € necessaria uma ameaca a imagem humana para que surja,
com o pavor gerado, uma imagem humana auténtica. Dessa forma, o0 medo pertenceria a
responsabilidade assim como a esperan¢a, mas nao seria um medo que nao nos faz agir, mas
pelo contrario, 0 medo que nos convida a agir. A teoria ética necessita da representacdo do
mal e do bem, sendo que o bem, que historicamente passou a ficar menos nitido, necessita da
antevisdo de novos males para que se ganhe nitidez. Para o autor, nessa situacdo, 0 medo e o
mal trariam juntos o bem a ser defendido, tornando o medo a primeira obrigagéo preliminar
de uma ética de responsabilidade historica, sendo que, além disso, 0 medo deve estar sempre

acompanhado da esperanca, com o objetivo de se evitar o mal. (50)
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Ainda seguindo o pensamento de Butler, a norma ndo produziria o sujeito
como seu efeito necessario e muito menos o sujeito seria totalmente livre para desprezar essa
norma, 0 que leva o sujeito a lutar com condicdes de vida que nédo teria escolhido. Dessa
forma, nessa luta, a capacidade de acdo ou de liberdade do sujeito funciona dentro de um
campo de restrigdes. Assim, a fildésofa se pergunta se o fato de o sujeito ndo ser fundante de si
mesmo ndo impossibilitaria a possibilidade de responsabilidade desse sujeito para com o
outro. Ao se perguntar, ela ja responde alegando que uma teoria da formacédo do sujeito, que
reconhece a si mesmo como limitado de conhecimento sobre si, pode sim sustentar uma
concepgdo ética de responsabilidade, pois momentos de desconhecimento sobre si mesmo
tendem a surgir no contexto de relagdes com os outros. Esse espago, dessa forma, seria o

cenario da responsabilidade ética do sujeito. (49)

Dessa forma, existe uma dependéncia fundamental de nés com os outros, pois
ndo podemos existir sem interpelar o outro e sem sermos interpelados por ele. E impossivel
fazer um relato de si mesmo fora dessa estrutura de interpelacdo, mesmo que o interpelado
esteja implicito, anénimo, indefinido. Assim, pensar a responsabilidade nao pode defini-la
baseada em um conceito de si mesmo totalmente transparente para Si mesmo, mas
responsabiliza-se por si mesmo é reconhecer os limites de toda a compreensdo de si e
estabelecer esses limites ndo s6 como uma condicdo para o individuo, mas uma precondicao

para a comunidade humana: (49)

O relato que dou de mim mesma se desintegra, e certamente por uma raz&o, mas isso
néo significa que eu possa dar todas as razdes que fariam dele um relato completo.
Sou atravessada por razdes que nao consigo recuperar totalmente (...). Eu falo como
um “eu”, mas ndo cometo o erro de pensar que sei exatamente tudo que estou
fazendo quando falo dessa maneira. Descubro que minha propria formagéo implica o
outro em mim, que minha estranheza para comigo mesma é, paradoxalmente, a fonte
de minha conexdo ética com 0s outros. Preciso conhecer a mim mesma para poder
agir com responsabilidade nas rela¢fes sociais? Em certa medida, com certeza sim.
Mas ha algum valor ético no meu desconhecimento? Se estou magoada, descubro
que a mégoa atesta o fato de que sou impressionavel, entregue ao outro de maneiras
que ndo posso prever ou controlar totalmente. N&o posso pensar na questdo da
responsabilidade sozinha, isolada do outro. (2015, p. 112)

Portanto, se o “eu” ndo pode ser separado da vida social, entdo a ética ndo pode ficar
apenas no campo da retdrica, mas também da critica social. Deve-se pensar a formagdo do
sujeito para se entender a resposta ética e a teoria da responsabilidade. Algumas visdes de

investigagcdo moral sobre o si mesmo acaba levando para narcisismo apoiado nos modos de
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individualismo socialmente impostos, levando, consequentemente, a uma violéncia ética que
n&o conhece a aceitacdo de si ou do perddo. Portanto, torna-se urgente reformular a questao da
responsabilidade para que possamos entender como somos formados na vida social e a que
custo. A ética requer que nos arrisquemos exatamente nos momentos de desconhecimento e
desfazimento em relacdo ao outro, pois sermos defeitos pelo outro é uma necessidade
primaria, que gera anguUstia, mas também oportunidades de sermos interpelados e impelidos a

agir, abandonando o nosso “cu” autossuficiente. (49)

Hans Jonas coloca que a atuagdo dos humanos sobre objetos ndo humanos nunca havia
sido um campo de dominio da ética, pois esta dizia respeito ao relacionamento direto do ser
humano com o ser humano, revelando seu carater antropocéntrico. Nos ultimos anos essa
esfera comecou a migrar para o dominio do fazer coletivo, impondo a ética uma nova
dimensao de responsabilidade, passando a importar o ator coletivo e o ato coletivo, ndo o ator
individual e o ato individual. A horizonte de responsabilidade é fornecido muito mais pelo

horizonte do futuro indeterminado do que pelo espaco contemporaneo da agéo: (50)

Isso exige imperativos de outro tipo. Se a esfera do produzir invadiu o espaco do
agir essencial, entdo a moralidade de invadir a esfera do produzir, da qual ela se
mantinha afastada anteriormente, e deve fazé-lo na forma de politica publica. Nunca
antes a politica publica teve lidar com questdes de tal abrangéncia e que
demandassem projecdes temporais tdo longas. De fato, a natureza modificada do
agir humano altera a natureza fundamental da politica. (2006, p. 44)

Barebacking e autonomia

Pensando a salde nesse enfoque, como podemos mensurar a responsabilidade
individual de uma pessoa que se sabendo soropositiva em relagdo ao HIV, faz sexo inseguro
com o intuito de infectar um outro individuo? Em relacéo a responsabilidade publica, como o
Estado pode melhor alocar seus recursos e 0 que priorizar ao se pensar em uma politica
publica? Segundo Hans Jonas, 0 homem publico tem como objeto de responsabilidade a coisa
publica e ao longo de seu mandato assume responsabilidade pela totalidade da vida da
comunidade. Essa relacdo e de afeto por parte do individuo politico, pois ele surgiu dessa
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coletividade e se tornou dentro dela, como uma identificacio com o coletivo, de
solidariedade. (50)

Para o contagio do HIV e para se pensar a autonomia de ndo se cuidar ou nao se tratar,
0 barebacking visto a partir de um conceito de risco coloca em evidéncia o conceito de
autonomia como uma decisdo moral de responsabilidade perante uma doenca e perante 0s
outros, no caso do HIV.A questdo seria de facil resposta caso pensdssemos que a pessoa
decide ndo se tratar e ponto final ou decide se arriscar em um sexo sem preservativo. Quem
quer se tratar, medicar-se-ia e a politica continua seu rumo ao fazer seu papel medicando
apenas quem deseja tomar os remédios.

O problema é que ao se pensar na politica publica e no conceito de justica social, no
caso da saude, é impossivel ndo se pensar na transmissibilidade do HIV. Quem tem o HIV e
ndo se medica, esta com a carga viral alta e, assim, fica mais facil de transmitir o HIV. Taylor
(11) defende que cada pessoa tem o direito de organizar sua propria vida baseado no que ela
ache importante ou valioso, 0 que seria, para o autor, um individualismo de auto-realizagéo,
que seria tipico das sociedades ocidentais desde os anos sessenta. O problema é que esse
individualismo implicaria uma intensa concentracdo no eu e uma exclusdo de temas que vao

para além do eu, que poderiam ser religiosos, politicos ou historicos.

Portanto, cabe aqui o papel fundamental da responsabilidade e, para isso, um
imperativo adequado para essa nova ética deveria se deslocar do pensamento kantiano de que
deveria se agir de modo que sua maxima se torne lei geral para o imperativo de que devemos
agir de modo que os efeitos de nossas acGes sejam compativeis com a permanéncia de uma
auténtica vida humana na terra, isto é, ndo pér em perigo as condi¢cdes necessarias para a
conservacdo da humanidade no planeta. Assim, esse imperativo estaria muito mais voltado
para a politica publica do que para a conduta privada, 0 que gera uma responsabilidade
baseada ndo mais na objetividade, mas na constituicdo subjetiva da autodeterminacao
humana. O novo imperativo clamaria ndo pelo ato consigo mesmo, mas para seus efeitos
finais para a continuidade da vida humana no futuro. Assim, ndo seria uma universalizacdo
hipotética, isto ¢, transferir do “eu” individual para um “todos” imaginério, sem conexao
causal, mas as a¢des do todo coletivo assumem a caracteristica da universalidade na medida

em que é realmente eficaz em relagdo a um futuro previsivel e concreto. (50)
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CAPITULO 3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Em linhas gerais, o presente capitulo apresenta e discute os principais dados
encontrados a partir da analise do software IRAMUTEQ e dos relatos obtidos pelas
entrevistas. Voltamos a trazer o dendograma com os eixos referentes as falas degravadas das
entrevistas para melhor compreenséo dos resultados. A discussao foi organizada em torno de
dois tdpicos principais que orientaram a divisdo dos capitulos anteriores, trabalhando as falas
dos entrevistados em cima dessas questdes, a saber, a politica social e seu conceito de justica;

e a autonomia individual e a autonomia coletiva.
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Figura 4 — Nuvem de acordo com o dendograma produzida pelo software IRAMUTEQ

Em relacdo aos dados desta pesquisa, foi buscado, a partir das elaboracdes dos
informantes, identificar um campo de narrativas sobre os conceitos de justica referente as
politicas sociais do HIV e autonomia na escolha de querer ou ndo se tratar ou mesmo de ter
um comportamento de risco, como o barebacking. A partir da analise dessas classes, emerge
as dimensoes referentes as suas vivéncias e percepcdes referentes aos temas propostos nessa

dissertagéo.
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A politica social e seu conceito de justica

O corpus com os dados de todas as informantes revelou a existéncia de falas que
foram remetidas a “politico”, “modelo”, “saude”, “universal”, “publico”, “sistema unico”,
entre outras, conforme visto na classe 4 do dendograma. As falas que tiveram como relevantes
palavras como “movimento”, “aids”, “descobrir”’, “comegar”, “época”, ‘“‘soropositivo”,
“territorio”, “diferente”, “local”, “ponta”, conforme classes 1 e 2, junto aos conceitos
referentes a participacdo da populagdo nas politicas sociais de salide no contexto brasileiro e o
conceito de justica nas politicas sociais, também, foram trabalhadas. Essas classes foram
pistas importantes para a organizacao dos relatos das informantes, conforme sera mostrado.

A politica social tem formas diversas nos paises ocidentais e tem impacto direto no
que a sociedade vai entender como cidadania. Uma remete-se a uma ideologia mais liberal e
tem cobertura focalizada; outra de ideologia corporativa, normalmente ligada a algum grupo
ocupacional; e a ultima seria de ideologia social-democrata e se baseia no principio da justica
e de cobertura universal (22). O Brasil tem como principio este ultimo modelo, 0 que
determinou uma busca de promocao de justica social baseada na busca de melhorias sociais
para alguns segmentos populacionais, equilibrando a distribuicdo e a organizacao de servicos
de acordo com as necessidades especificas desses grupos sociais (28). O entrevistado Haroldo
traz 0s seguintes questionamentos sobre justica e que serdo interessantes para se pensar 0

conceito mais alargado de justica:

“Haroldo: Hoje vocé tem, pelo menos do ponto de vista do direito, de assegurar o
seu direito & salde, vocé tem assegurado isso... agora como isso se conforma em
acesso, acessibilidade, distribuicdo dos beneficios que estdo a disposicdo, entéo
iSso é uma outra questao...

Eu: Entéo, por exemplo, no HIV, tem as populacfes que ndo sdo acessadas...
Haroldo: Sim, mas todas elas tém acesso a medicamento, independentemente de
qual seja a sua condicao, todas elas tém acesso ao medicamento, entdo o0 acesso ao
medicamento é universal... 0 que vocé encontra sdo barreiras assistenciais na
conformacéo de uma rede de atencdo [...] Ja é um passo enorme do ponto de vista
do direito & salde [..] Por que que uns sdo diferentes dos outros? Essa é a
pergunta basica da justica. Como é que se diferencia uma de outra pessoa por
causa do adoecimento. Por que uma pessoa € mais que outra em relagdo ao
adoecimento? [...]Entdo, eu ndo acho que exista essa nogdo de justica que separa 0s
individuos. A partir de uma... eu sou diferente de outra pessoa, porque eu disponho
dos meios que me assegure a viver, por que que o outro ndo dispde dos mesmos
meios para assegurar a viver... ai ndo ha ddvida que tem que ter intervencédo do
Estado... entdo o Estado tem que intervir justamente para evitar essa brutal
desigualdade em relagdo a essa questdo de valores e quando vocé atribui a saide
um valor, ndo é? Que nado é o valor monetario, € um valor de outra natureza, que
tem outro significado, que ta relacionado a vida da pessoa, a dignidade da pessoa,
que a minha dignidade e minha vida é muito igual a sua, entendeu? ”
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Portanto, 0 que podemos ver € que a justica que € feita esta no nivel de acesso ao
tratamento, isto €, de distribuicdo de medicacéo para todas as pessoas que estdo infectadas. A
questdo que se coloca é que os individuos sdo diferentes e que o Estado seria responsavel pela
intervencdo no contrabalanceamento dessas diferencas para uma busca de igualdade. Garrafa
(19), por exemplo, aponta a necessidade de a bioética tomar posicdo para a inclusdo social,
voltando-se para o alcance da verdadeira justica social, o que faz pensar que a justica social
vai para além da distribuicdo de medicagdo, mas inclui esses segmentos que estdo a margem

da sociedade.

Pensando desde a nossa redemocratizacdo, os anos 1980 tiveram como grande marco
para saude o surgimento dos conselhos municipais como espacos de participacdo e de controle
social pelos usuarios do sistema de satide, o que engendrou a criagdo do Sistema Unico de
Saude. Em 1990 h4, por meio da lei 8.142, a regulamentacdo da participacdo social no sistema
de saude, o que ja demonstrou um movimento para a inclusdo social, mas de uma forma mais
ampla, sem pensar a segmentacao por populacdo, mas focando nos usuarios da saude (26). A
questdo € que esta lei ndo teve desdobramento, o que deixou em aberto a forma que seria feito
o controle social, afetando diretamente o movimento referentes ao HIV/aids. Podemos ver
pela fala de lara, que ha mais de 20 anos trabalha no SUS, e que considera que por mais que
esses espacos tenham sido construidos ao longo da Reforma Sanitéria, eles ainda ndo estéo

consolidados, conforme discurso abaixo:

“[...] Agora eu acho que o maior equivoco que existe &, nessa questdo da aids, é
como que essa sociedade civil se enxerga, porque eu lembro, varias vezes eles
vinham a mim e falavam assim: lara, tem algum lugar que esta escrito que se a
gente participar do conselho, a gente esta sendo prestador de servicos? Falei no,
nao existe nenhum lugar, porque o SUS s6 foi até a 8080, ela foi agora pelo decreto
7508, que ela foi regulamentada. A 1142 nao foi nunca. Entdo, quando vocé faz uma
lei que vocé envolve a comunidade, a primeira coisa que vocé tem que fazer é
regulamentar o papel dessas comunidades, dessas organizagdes: elas podem isso,
ndo podem isso, podem até daqui a pouco, ndo podem mais, vocé tem que
regulamentar isso. Eles estao totalmente perdidos. Alids, eu mesma, se for ver, hoje,
ndo ha regulamentacdo da 1142. Ela é uma lei que fala da conferéncia, fala da
criacdo dos conselhos, que fala da participagdo comunitaria e ndo fez nenhuma
regulamentacdo sobre iss. [...] Entdo o controle social para mim ndo esta
regulamentado, entdo temos muito que trabalhar. Eu acho que tem algumas coisas
que podem j& estar ganhas por préatica, mas eu ndo concordo que ele esteja claro.”
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Percebemos, dessa forma, que se existem pessoas que historicamente ndo estdo
inseridas socialmente, elas estdo em situagdes de vulnerabilidade social. Apesar da
Constituicdo Federal de 1988 inovar ao trazer o conceito de inclusdo social e de que
houveram desdobramentos no sentido da participacdo social, acabou que as politicas sociais
foram focalizando-se para as situacGes de pobreza. Para Theodoro e Delgado (24), as
populagcdes em contexto de vulnerabilidade social devem ter garantia dos direitos sociais
béasicos estruturados no aparelho do estado, que seriam exercitados por iniciativa do cidadao,
como direitos permanentes, independentes de governo e protegidas de cortes or¢camentarios.
Dessa forma, cabe lembrar que os planos plurianuais dos Ultimos anos tendem a retirar o
enfoque na pobreza e destacar os temas transversais, que seriam as populacdes vulneraveis,
criando agendas referentes as desigualdades raciais, mulheres, populacdo LGBT, entre outras.

Isso pode ser visto na fala de Ailton e na sua experiéncia no ambito federal:

“l...] Por exemplo, quando a gente fala que a populagdo chave |[...], como tem a
politica de saude integral da populagdo LGBT, que vai direcionando e assim a gente
vai fazendo direcionamentos também, como a gente td prevendo fazer ano que
vem, desenhar uma politica nacional de saude, prevengdo e tratamento do HIV
para a juventude, pra ficar cada vez mais especifico, porque a gente entende que
todos os cidaddos tém direito a saude, isso estd garantido, mas a gente entende
também que tem populagbes que sGo mais vulnerdveis, que s@o atingidas de
maneira mais desproporcional, entdo assim, a politica social é uma coisa bem
ampla...”

No ambito do Ministério da Saude foi criado o DAGEP (Departamento de Apoio a
Gestdo Participativa) que para além do apoio e incentivo para o fortalecimento do controle
social, comecou a trabalhar com os temas dessas popula¢des mais vulneraveis (27). A questao
que se coloca é de que ndo se pode pensar nessas populacfes como agdes transversais a serem
trabalhadas pelo governo central, sem levar em consideracdo o territério, pois 0 municipio é
qguem acaba tendo papel fundamental na articulagdo entre sociedade civil e as instancias
governamentais. Para Ailton, apesar do nivel central pensar a politica social em seu carater
amplo, este acaba trabalhando no nivel territorial ao se pensar a politica para as populacfes

em maior contexto de vulnerabilidade social:

“[...], porque assim, os departamentos, pelo menos no Ministério da Saude, que é o
que eu tenho referéncia, os departamentos eles tém esse papel de tentar ver as
questdes de territorio, apesar de ele ndo atuar nos territérios, [...]. Por exemplo,
quando vocé faz a¢des individuais, como o DAGEP, por exemplo, que faz acdes
para a populacdo LGBT, eles consideram as vulnerabilidades dessas populagdes e
de outras populagBes que eles trabalham, né. Entdo, na verdade, o Ministério da
Salde como um todo, se a gente pensar 14 no ministro, talvez ele tenha uma viséo
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mais global, mas o papel dos departamentos € justamente esse, de também
considerar os territorios, as questdes individuais”.

Para Garrafa e Porto (20), a igualdade seria o ponto de chegada da justica social.
Trabalhando com a inclusao social das populac6es consideradas vulneraveis, a proposta é que
se chegasse a igualdade. Inicialmente como forma de equidade, j& que as agdes das politicas
sociais se voltaria para a busca de se incluir qualquer populagao que estivesse & margem, com
0 intuito de alcance da igualdade. O entrevistado Ailton considera justica a propria equidade,
ja que ele considera que as pessoas ndo seriam iguais e problematiza a questdo de se pensar

todo mundo como igual, ja que mesmo os espacos de sociabilidade diferenciam as pessoas.

“Ailton: A justica pra mim é equidade. Eu acho que nem todo mundo € igual, nem
todo mundo € igual. Eu acho que tem muita diferen¢a, usando a mesma populacéo,
mas existe muita diferenga entre uma profissional do sexo aqui do Distrito Federal
e uma profissional do sexo la do interior do Ceara. Porque a condi¢do de trabalho
delas pode ser extremamente diferente. Eu falo isso porque, por exemplo, eu tenho
uma amiga no Rio Grande do Sul que é prostituta e fala disso com muita
naturalidade, foda, a menina é novinha, mas manda muito bem. E ela fala pra mim
que um programa dela custa entre 300 e 400 reais. Ela trabalha numa casa
fechada, onde tem outras 60 garotas e elas trabalham com seguranga, entendeu? E
uma situacdo completamente diferente de uma profissional do sexo que ta 14 na
estrada, no interior do Ceara. Entdo, assim, como é que eu nao olho diferente pra
essas duas pessoas? Mesmo que elas facam a mesma coisa, né? Mas a
vulnerabilidade dessa menina que ta no interior do Ceara ¢ muito maior. Entéo,
assim, essa garota do Rio Grande do Sul, de Porto Alegre, ela tem condigdes, ela
tem discernimento de procurar uma unidade de saude, as vezes até de pagar um
plano de saude pra ela.”

Portanto, percebe-se uma dificuldade nos conceitos de igualdade e equidade. De
acordo com Kerstenetzky (29), o marco em termo de justica, isto é, o conceito que uma
determinada sociedade utiliza do que € justica torna-se crucial para esclarecer nossas atitudes
perante estilos de politica social. Na equidade, a ideia ndao é simplesmente privilegiar 0s
desfavorecidos, ainda que isso seja necessario, mas arranjar a sociedade e suas instituicdes
para que os cidaddos possam conduzir seus assuntos com apropriada igualdade social e
econdmica. Dessa forma, a questdo passa a ser anterior, de como a sociedade daquele lugar
entende o que é justica social. lara problematiza 0 que é justica ao se remeter as suas

experiéncias de trabalho:

“O conceito de justica tem que estar super bem escrito, mas eu ndo me preocupo
com isso, porque eu me preocupo com a aplicagcdo do conceito. Entdo, a aplicagéo
do conceito para mim é totalmente equivocada porque ndo sao todos iguais perante
a lei, ndo sdo. Entdo vocé tem as diferencas, de cor, de raca, de nivel social, entdo
eu vejo assim, eu sou muito radical nesse ponto, pra mim esse pais € uma grande
balela.”
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Pensando a repolitizacdo dos conflitos morais focando nas populagdes que estdo em
situacdo de maior vulnerabilidade social, conceito muito caro & Bioética de Intervencdo,

Alana traz uma discussdo interessante ao falar das diferencas e da equidade:

“[...] O tripé do SUS é a universalidade, a integralidade e a equidade e desses trés o
que sempre me pautou, que é um principio do SUS que pra mim é um principio de
vida é equidade. Eu ndo sou igual a vocé. Ambas somos mulheres e ponto final. A
justica nos reconhece assim, n6s nos reconhecemos assim e as pessoas do nosso
meio. N6s temos uma diferenca, quer dizer, eu estou partindo do pressuposto que
vocé tem um Utero, certo? Eu ndo tenho Utero. Na hora que vocé por exemplo
precise de um atendimento, quer dizer, nés duas somos mulheres, mas vocé vai
precisar de um ginecologista, por exemplo, agora, de um obstetra se vocé ficar
gravida. Eu, por exemplo, se eu ndo fiz a minha cirurgia ainda, eu preciso de um
proctologista, de um urologista pra analisar minha préstata. Entdo, assim, nés
somos iguais, no sentido de reconhecimento, mas nds temos as nossas
especificidades. Se nés formos tratadas como iguais, a gente ndo vai ter salde
promovida, porque eu ndo preciso de um ginecologista agora, entendeu? Ent&o pra
mim é o conceito da equidade, que vai j& desde eu reconhecer essas diferencas,
mesmo a gente tendo essa igualdade do ser mulher, como por exemplo eu sou uma
trans, [...]JPra mim a universalidade ela esta totalmente atrelada a equidade. Pra
mim elas sdo uma coisa sO, ndo é nem braco dado, elas sdo coladas, pra mim.
Porque universalidade é isso, vocé atender todo mundo, atender a todas as
questdes, mas como atender todo mundo se eu vejo todo mundo como uma massa

62 [..]"

E interessante perceber que a entrevistada atrela a equidade & universalidade, a partir
de sua experiéncia vivida como mulher transexual. Ao me comparar a ela, coloca claro que no
ambito de questdo de género, fazemos parte do género feminino e, além disso, temos 0s
mesmos direitos de cuidado da salde. Quando se entra na questdo da individualidade, esta
perpassa por especificidades para que essa mesma saude seja promovida igualmente para nés
duas, isto é, nossas diferencgas tém que ser respeitadas para sermos atendidas da mesma forma.

O ponto importante é que o Estado acaba vendo todas as pessoas como uma massa, ja
gue ao se pensar na politica social para todos, de acordo com Fortes e Zoboli (8), a salde tenta
assegurar condicdes para que as pessoas sejam saudaveis, ndo se dando conta que essas acdes
podem gerar conflitos morais, pois podem vir a limitar ou restringir liberdades e decisdes
individuais e, além de tudo, baseiam-se na nocéo ética utilitarista do maior beneficio para a
maior quantidade de pessoas, controlando estilos e comportamentos de vida que sdo

considerados ndo-saudaveis, preconizando o que seria uma vida perfeita.
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A autonomia individual e a autonomia coletiva

Autonomia individual e autonomia coletiva passam pelos conceitos de Garrafa e
Porto (20), nos quais a acdo social politicamente comprometida é a Unica que poderia
transformar a préaxis social, enfatizando a identidade publica adquirida pela ética em
contraponto a esfera individualista. A grande questdo em relacdo ao conceito de autonomia é
este nos levar a um egoismo exacerbado, anulando as visGes coletivas que seriam
indispensaveis para se pensar a questdo da justica social e a busca da igualdade. Para o
entrevistado Haroldo, a autonomia é uma questdo de decisdo individual, mais ligada ao
conceito kantiano, na qual o sujeito decide por si 0 que fazer ou ndo em uma determinada
situacdo, sendo que ndo cabe ao Estado qualquer tipo de interferéncia nessa autonomia

individual:

“Mas qual é o papel do Estado? Qual o papel do Estado? O papel do Estado é, se o
individuo toma a decisdo de ndo querer se tratar, isso € um direito do individuo,
mas o Estado ndo pode se omitir de contemplar ou de oferecer e de garantir, caso
ele tome a decisdo de querer se tratar, que tenha a disposi¢do dele os meios
necessarios para ele poder se tratar. Entdo o que o Estado tem que fazer é garantir
0s meios, o Estado tem o papel de garantir os meios, mas o Estado ndo pode agir
sobre o individuo de modo a quebrar a autonomia de sua decisao...”

De acordo com Bourdieu (33), a questdo central parece voltar-se para processos de
autonomia, que ndo se confundiria com o individualismo alheio ao social, nem com a
alienacdo de sujeitos em fungdo de seu grupo, mas uma autonomia que impulsiona o Estado a
revisitar valores, competéncias e processos especificos que se afirmam enquanto portadores
de demandas diferenciadas, relacionadas aos diversos grupos. Isto iria de encontro com o que
foi falado acima pelo entrevistado. J& para Sancho (36), a autonomia seria a capacidade de
Sermos responsaveis por nossos proprios comportamentos e de conduzir a nossa prépria vida,

de acordo com nossa propria consciéncia, o que equivaleria a liberdade.

Vale a pena, portanto, pensarmos se uma forma de se pensar participante de um coletivo
nos faz entender melhor a autonomia individual e até mesmo pensa-la mais em termos de
coletividade do que nos termos kantianos de individualidade. De acordo com Santos (37), as
identidades coletivas passaram a ser compreendidas a partir ndo s6 de um agregado de
interacOes sociais, mas também da raz&o politico-estratégica de atores sociais que fazem parte
desses espacos. Para Ailton e Alana ndo € bem o ativismo ou a militancia que fazem essas

pessoas tomarem decisdes em nome do coletivo, mas a informacgdo tem uma forca muito
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grande nas tomadas de deciséo referentes a buscar tratamento quando se descobre infectado

ou o fato de se tomar uma decisdo de ndo infectar o outro em uma relagéo sexual:

“Ailton: [...] eu acho que o ativismo ndo faz da pessoa uma pessoa mais consciente
ndo, eu acho que o que faz a pessoa mais consciente é a informacdo mesmo. As
pessoas que tem mais informacao, elas tém mais cuidado, entdo, assim, eu posso ser
um cidad&@o sem nenhum tipo de publicidade na minha soropositividade e posso ter
tanta informacdo que eu jamais vou transar com alguém sem camisinha, jamais,
independente do que vocé fizer, sou super empoderado, e eu ndo vou fazer isso
porque eu ndo quero correr o risco de te infectar e vocé tem que passar pela mesma
coisa que eu passo, ou eu quero te infectar e carregar o peso de ter te infectado.

[.]”

“Alana: [...] eu tenho muito mais acesso a informagdo, muito mais clareza, eu sei
que represento varias pessoas, que eu sou um icone pra varias pessoas, mas eu sou
um ser humano, eu sou um ser humano em separado. Volto naquela mesma questao,
uma travesti exatamente como eu te descrevi a pouco, pode ser uma lider de uma
grande ONG, da maior ONG do Brasil, mas a vida dela particular ta estragada, ta
um lixo, ela luta pelos outros, mas talvez a vida dela néo ta legal e ela ndo quer
mais aquilo. Entéo, facilita pelo acesso & informacéo, a informagdo é muito mais
pronta, mas ai tem uma questdo chamada deciséo, a decisdo ndo significa que eu
tenho HIV, que eu vou querer me tratar. Vao ter as que querem, que vao dar o
exemplo, que querem viver, que enfim, como pode ter aquelas que ndo queiram.
Entdo, assim, a gente pensa muito no coletivo, e a gente acaba esquecendo 0
individual e é até o que eu brinco da militancia, a militancia pode ser maravilhosa,
mas ela tira um pouco da sua humanidade. [...]”

Para Anderson, a questdo vai além da informacao, passa pela ideia da conscientizacao
como cidadao, o que leva a pessoa a buscar por lutas sociais. A ideia de Cortina (44) coaduna-
se com o fato de que as pessoas se fazem humana através de outras pessoas, desprendendo-se
uma visdo comunitaria que assenta a comunidade como base do ser, do existir e da realizacéo

de todos os seres humanos:

“Anderson: [...] mas ainda tem pessoas que, até pela falta de informagéo, pela falta
de acesso as informacg0es, elas entendem que ainda pode ser uma sentenga de
morte, embora isso tenha mudado. A partir do momento que vocé comega... eu me
lembro, a primeira vez que eu cheguei na instituicdo, eu imaginei, ja contei essa
histéria mil vezes, eu imaginava encontrar — isso foi no ano de 1995, fazem 20 anos
agora — eu imaginava chegar na instituicdo e encontrar pessoas desfiguradas,
pessoas cambaleando, pessoas com cara de morte, e eu cheguei num ambiente onde
tava todo mundo feliz, todo mundo dancando, obviamente vocé via um ou outro que
vocé percebia que tinha uma fragilidade maior. Entdo aquilo ali pra mim foi o que
me marcou, né, e durante todo aquele tempo que eu vivi ali, eu vi pessoas que se
isolaram e que rapidamente elas faleceram, porque elas deixaram de acreditar e
elas ndo aderiram ao tratamento, ndo quiseram viver em grupo, mas a maioria, eu
acho super importante, porque vocé vai se conscientizando, a partir do teu
individual, e passa a receber uma consciéncia coletiva, que vocé, enquanto cidadéo,
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vocé tem direitos e deveres, e um dos deveres é vocé lutar por respostas individuais
e coletivas, né, entdo eu vejo como um grande passo pra vocé entender a
necessidade de se estar em grupo pra se fortalecer individualmente e coletivamente.
[...] Na medida em que vocé passa a ter essa consciéncia que, enquanto cidadao, eu
tenho direitos e deveres, vocé também passa a deixar de olhar pro préprio umbigo e
lutar pelo coletivo. E ai quando vocé fortalece coletivamente, vocé tem mais
argumentos pra reivindicar politicas publicas, [...] vocé passa a ter essa
consciéncia do teu papel no mundo, do teu papel na sociedade, e 0 quanto vocé
pode colaborar pra que vocé tenha respostas efetivas pro coletivo.”

Aldo, ao pensar sobre o individual e o coletivo, coloca o0s seguintes pontos:

“Aldo: A questdo de vocé ndo ligar apenas pro coletivo, porque eu acho que a
questdo do testar e tratar, talvez o principal intuito dela é pensar na questdo da
salde coletiva, é pensar na reducdo da transmissdo, é pensar nisso, eu acho que
primeiro lugar, mas a gente ndo pode esquecer do nivel individual que o nivel da
autonomia do individuo, de enfim, se tratar ou ndo. Eu acho que esse nivel, ele
nunca pode ser ignorado, sabe, e eu respeito muito quando vem os militantes e as
proprias pessoas vivendo com HIV e batem nessa questdo do individual, assim né,
porque se salde, se o ministério da salde for pensar em todos, a gente justamente
tem que pensar em quem vive também e a gente tem que pensar na autonomia do
sujeito, né, no direito de autonomia do sujeito, mas é como eu disse, a partir do
momento que eu comecei a ver essas pesquisas, que trazem o beneficio pro lado
individual também, eu comecei a achar firmeza nessa questdo do testar e tratar,
mas assim tendo essa base cientifica do beneficio pro individuo. Eu acho que se néo
tivesse isso, eu estaria muito inseguro de falar de uma politica de testar e tratar, por
exemplo, se ndo tivesse essa coisa cientifica do beneficio pro individuo, eu taria
sendo contra, provavelmente. Eu seria um dos que ia falar, t4 beleza, t4 pensando
na sociedade, mas na pessoa que vive com HIV vocé ndo ta pensando, né.”

A fala do informante remete-se também a Cortina (45) em seu conceito de democracia
radical, na qual ha o respeito a diversidade das facetas humanas e das esferas sociais, e 0s
seres humanos seriam vistos como interlocutores validos, devendo ser tomados em conta
dialogicamente. Portanto, isso demonstra que a visdao moral Unica deve ser mudada para um
pluralismo ético, de respeito as decisGes dos outros, mas que ndo tiraria o Estado de seu lugar
de produtor de politica social, mas empoderaria 0s cidaddos para que participassem e

decidissem de forma realmente coletiva.

Em relacdo ao aspecto da responsabilidade, Butler (49) coloca que a ideia da
universalidade pode ser violenta pelo fato mesmo de se pretender universal. O surgimento de
questionamentos morais leva a divergéncias entre o interesse individual e o interesse
universal, onde o universal deixa de concordar com o individual ou de inclui-lo, fazendo com
que a propria pretensdo de universalidade ignore os direitos dos individuos. Para a autora, 0
problema n&o é a universalidade em si como violenta por definicdo, mas quando esta deixa de

responder & particularidade cultural e ndo se reformula em resposta as condigdes sociais e
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culturais nas quais seu escopo de aplicacdo esta incluida. De acordo com Garrafa (20), a ética
comeca a ter maior importancia aplicada a analise das responsabilidades sociais, sanitarias e
ambientais, além das formas de intervencdo publica em relacéo a responsabilidade frente aos
cidaddos. Haroldo deixa muito claro em sua fala a importancia da responsabilidade quando se

pensa a autonomia:

“Entendeu? Agora, a defesa da autonomia, ela deve ser pautada uma outra
dimensdo ética. A autonomia tem que ser pautada pela questdo da
responsabilidade, vocé ta entendendo? Quer dizer, a minha autonomia, é ébvio que
eu vou lutar pela minha autonomia, vou lutar pela sua autonomia, vou lutar pela
autonomia coletiva, né? Pelo principio da autonomia pelo principio da afirmacéo
do sujeito, do ser... se eu fago isso, eu tenho que olhar para forma de modo a ver
que ponto minha autonomia ndo fere a autonomia do outro, que é a
responsabilidade... em que momento a minha autonomia néo vai ferir a autonomia
dooutro. /...]

Portanto, para Butler (49), torna-se urgente reformular a questdo da responsabilidade
para que possamos entender como somos formados na vida social e a que custo. A ética
requer que nos arrisquemos em rela¢do ao outro, o que traria a ideia da alteridade e também
de dependéncia fundamental de nds em relacdo ao outro. A responsabilidade, dessa forma, é o
fato de reconhecer que vocé é limitado em sua autossuficiéncia e em sua compreenséo de si,
pois a formacdo do individuo passa pelo 0 outro em mim: a responsabilidade ¢ a alteridade.

E interessante pensar esses conceitos quando se remete ao comportamento como o
barebacking. Este € um ponto em que se mede ou pensa 0 que seria a responsabilidade
individual ou coletiva. Para Hans Jonas (50), por exemplo, nossos atos deveriam se basear no
fato de que os efeitos de nossas agdes sejam compativeis com uma vida considerada auténtica,
pensando sempre na perpetuacdo da vida humana no futuro.

De acordo com Anderson, ao se pensar o bareback e possibilidade de infectar o outro
pelo HIV:

“[...] Acho que tem desejos, né, individuais, que pertencem a cada um, e isso s&o
questdes muito dificeis de vocé mudar, né, acho que séo os desejos, sdo as vontades
de experimentar coisas diferentes, agora, o papel nosso, enquanto formuladores de
opinido, enquanto promotores de acgdes pro coletivo, nosso papel é levar
informacdo, né, mas a gente ndo pode obrigar as pessoas a tomarem decisdo, né,
entdo, o nosso codigo penal ele deixa claro quando vocé, intencionalmente, tem
essa atitude, digamos, de transmitir o virus HIV, agora também quem participa
desses atos, é uma relagdo consentida, entdo é aquela coisa, a prevencao é para
todos, ndo é sé pra quem tem o HIV, o cuidado que a gente tem que ter é de néo
criminalizar as pessoas, lembrando que o outro também tem responsabilidade, uma
relacdo a dois se da a partir da vontade dos dois, salvo no caso de violéncia, que
existe, mas numa festa dessa todo mundo ta consciente, entdo ndo da pra
responsabilizar apenas a pessoa vivendo com HIV/aids, a consciéncia e a
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precaucao, ela serve para todos, né [...] mas sem deixar de lembrar que o outro
também tem responsabilidade.”

Para lara, a questdo passa por valores e educacao, 0 que podemos ver que 0s preceitos
morais de uma sociedade ou de um grupo social sdo a base para que se eduque buscando a se

pensar no coletivo. Para ela, o Estado é fundamental nesse processo:

“Olha, isso é muito dificil de discutir, porque n6s temos uma questdo de valores,
valores sociais, valore psicoldgicos, valores familiares, e n6s crescemos assim, né?
Se nao houver uma motivacao, se ndo houver quase que uma educacdo ideologica,
vocé ndo vai conseguir com que eu faga uma coisa que eu ndo quero fazer. Eu posso
até dizer que facgo, e ndo fazer, né? Entdo eu acho que esta faltando uma ideologia
para essas coisas, sabe?”

Segundo Hans Jonas (50), o homem publico é fundamental em sua responsabilidade
com a coisa publica e pela vida das comunidades para as quais trabalha. Para o autor, isto
passa pelo nivel do afeto, identificando-se e solidarizando-se com o coletivo. O problema é que
ao se pensar na politica publica e no conceito de justica social, no caso da saude, é impossivel ndo se
pensar na transmissibilidade do HIV.

Taylor (11) defende que cada pessoa tem o direito de organizar sua prépria vida
baseado no que ela ache importante ou valioso, o problema é que isso gera o individualismo
que implicaria uma intensa concentracdo no eu e uma exclusdo de temas que vao para além do
eu. Para o autor, barebacking ndo pode ser visto como um conceito, mas como uma atitude
tomada tanto em contextos morais como sociais. O barebacking pode ser visto tanto como um
desafio em relacdo a uma responsabilidade coletiva quanto como uma complexa evolucgédo na
percepcao de homens gays sobre pertencimento a uma determinada comunidade.

Para Taylor (11), questdes individuais e coletivas estdo interconectadas, pois ao
reconhecer a diversidade de formas de prevencdo, necessariamente estaria criando-se mais
inclusdo da comunidade nessas questdes. Se as questdes de prevencdo forem tomadas em
ambito individual ou coletiva, o risco de se fazer sexo sem preservativo ou a recusa ao
tratamento deve ser considerada dentro dos conceitos de responsabilidade individual ou
coletiva. Ailton ilumina essa questéo ao falar de sua experiéncia:

“[...] com relagdo ao bareback e a transmissdo intencional do HIV, eu entendo
como duas coisas completamente diferentes. O bareback sdo pessoas, geralmente,
muito conscientes da questdo da saude, eles tm a consciéncia muito clara da
possibilidade da infecgdo e aquela infeccdo que eles fazem com o grupo ou com

outras pessoas, é uma relacao onde eles assumem o risco 100% de se infectar, né, e
a pessoa quando ela € soropositiva e ela faz esse tipo de relagdo sexual sem
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camisinha, eles assumem um compromisso, na verdade existe uma relagdo de
COMPromisso um com O outro, mesmo que eu nunca tenha te visto, eu assumo um
compromisso de que eu estando infectado ou ndo ou vocé estando infectado ou nao,
a gente vai transar sem camisinha porque a gente quer. E mais como uma cultura
mesmo, eu entendo isso. Agora a transmissao intencional do HIV, quando aquela
pessoa pira, e tipo ai eu vou passar pra todo mundo, eu conhe¢o ndo as pessoas,
mas varias pessoas que foram infectadas por esse tipo de pessoa, nesse caso é uma
pessoa que simplesmente tem ma indole mesmo, como a pessoa que resolve matar
pra comer ou uma pessoa que resolve roubar pra satisfazer um ego de ter um
relogio mais caro. Entdo eu acho que sdo duas situages bem diferentes. Pra mim
sdo crimes, mas com motivages diferentes. Um motivo é torpe e outro motivo tem
alguma relagéo fisica, o que me leva aquilo é que eu preciso comer, eu preciso
tomar banho, saindo da questéo fisica, mas eu preciso pra viver bem, eu preciso
tomar banho, pagar a minha energia, entdo eu preciso roubar. E uma motivagéo. O
outro é aquela motivacéo, ah tipo eu quero ir pra balada e quero exibir um celular
caro[...] O medo de vocé descobrir é muito maior do que meu medo de infectar, o
que é um pouco de egoismo também, entendeu, isso acontece. Agora aquelas
pessoas que tipo ah eu vou sair fudendo todo mundo, vou sair transando, porque ai
é engracado porque geralmente essas pessoas elas sabem como fazer isso, porque
eu sei que eu ativo numa relacdo gay, eu tenho maior possibilidade de transmitir
pra outro cara, entdo eu ndo vou dar pra ninguém, seu eu quero transmitir, eu vou
ser ativo, vou gozar dentro do cara, eu vou deixar 1a dentro um tempo, eu vou tentar
fazer um sexo mais violento pra machucar ele mais, pra poder tentar conseguir
atingir o meu objetivo, € gente maldosa né.”
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CONSIDERACOES FINAIS

A pesquisa permitiu compreender diversos aspectos referentes tanto a teoria referente
a justica e outros conceitos ligados as politicas sociais quanto a teoria referentes as
autonomias coletivas e individuais, sempre buscando compreender a importancia e o papel da
bioética ligada a essas questdes.

Muitos desafios existem ao se pensar a universalidade, equidade e igualdade dentro
das politicas sociais. Vale relembrar a importancia que teve e que ainda tem as lutas e
conquistas de liberdades individuais e também ao reconhecimento dos direitos de mulheres,
homossexuais e negros, entre outros grupos politicos e de que 0os movimentos sociais ligados
ao HIV/aids surgem exatamente nesse periodo efervescente, atuando no campo da salde e da
prevencdo, além do combate as discriminagdes aos grupos, principalmente de gays, que foram
mais afetados no periodo de inicio da epidemia.

A mudanca de paradigma de tratamento para o HIV surgiu no ano de 2013 ao se
preconizar tratamento para todos, independentemente da carga viral. 1sso gerou incbmodo em
certa parte de militancia que criticou a proposta de tratamento como prevengdo como uma
forma de se esquecer da prevencao cléssica, isto €, do uso de preservativo, por exemplo, para
se focalizar na medicamentacao.

A proposta inicial da pesquisa era trabalhar com dois grupos: as pessoas que estdo na
gestdo, pensando e formulando acdes para as populacdes de jovens gays, transexuais e
travestis que mais se infectam atualmente, na qual seria trabalhado o conceito de justi¢ca em
relacdo a politica social do HIV e a percepcdo dessas pessoas sobre o tema; e um grupo
jovem, que seria feito um grupo focal para se discutir barebacking para se gerar material para
se pensar autonomia individual e coletiva.

No decorrer da pesquisa, foram realizadas as entrevistas e também foi realizado o
grupo focal. Ja com as falas do grupo focal degravadas, dois participantes me pediram para
nédo participar mais do trabalho, o que fez com que eu ficasse apenas com as falas das pessoas
que trabalham no Ministério da Saude. Isso dificultou a pesquisa no sentido de que tivemos
acesso apenas a uma parte do conteudo que deveria ser trabalhado, pois 0s jovens gays que
participaram do grupo focal trouxeram material importante sobre autonomia e
responsabilidade.

Foi necessario, dessa forma, mudar o foco apenas para as pessoas que trabalham na

gestdo e alargar as perguntas para além dos conceitos mais amplos da politica social,
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agregando as questfes referentes a autonomia. O interessante é que dentro desse grupo
entrevistado, temos 3 pessoas jovens (dois gays — Ailton e Aldo — e uma trans — Alana) e um
dos coordenadores da area de prevencdo e articulacdo social, Aderson, sendo que dois desses
sdo HIV positivos (Anderson e Ailton), todos vindo da militancia, enriquecendo a fala em
relacdo & autonomia por meio de suas experiéncias pessoais.

Percebeu-se, portanto, que na fala das 4 pessoas que vieram da militdncia, a
importancia da responsabilidade de ndo infeccdo do outro pelo HIV faz parte de suas historias
de vida e ndo da teoria. E importante lembrar que nos ultimos anos houve uma possibilidade
de pessoas que vieram diretamente da militdncia pudessem atuar dentro do governo, buscando
trazer a visdo de pessoas que vivem na ponta a experiéncia. Claro que ndo podemos negar que
isso pode trazer distorcdes ao se pensar que o governo ou o Estado é o espaco de militancia, o
que pode gerar confusdes ao se utilizar o Estado como espaco de se fazer politica partidaria
ou de busca de notoriedade pessoal nos meios politicos de onde essas pessoas vieram.

E importante pensar a intersetorialidade e a transversalidade, por meio do instrumento
dos planos plurianuais, como tendéncias bastante atuais na gestdo de politicas sociais,
especialmente para governos locais, muito por conta da descentralizacdo apregoada pela
Constituicdo Federal, buscando garantir a qualidade de vida ndo somente nas politicas
publicas, mas também nas relagdes que estas politicas estabelecem entre si no objetivo de
atender as necessidades da populacéo de um determinado territério.

Ja em relacdo as entrevistas das outras duas pessoas, Haroldo e lara, a experiéncia em
relacdo ao HIV sempre esteve relacionada ao ambito federal, mas com larga experiéncia em
relacio ao controle social e As populagdes em contextos de vulnerabilidade ao HIV. Percebe-
se que eles tém forte pensamento mais generalizado e teorico, o que ndo tira 0 mérito de suas
falas, pois a experiéncia exemplifica suas generalizacdes. Isto vem do fato de trabalharem no
nivel mais macro de construcdo de politicas publicas, o que também enrigueceu o trabalho.

Em relacdo a dificuldade percebida ao longo da escrita da dissertagdo é que 0s
conceitos bioéticos sdo bastante tedricos se tomados como ponto de partida da pesquisa. A
dificuldade deste trabalho foi no sentido de ter ficado mais facil escrever a teoria e
posteriormente ter utilizado o empirismo das falas dos entrevistados como forma de
exemplificar a teoria, 0 que gerou confusao.

O processo de escrita sobre politica social foi mais fécil, pois € um conceito mais
palpavel e de vivéncia diaria, pois esta ligada ao trabalho de qualquer pessoa que esteja no
Executivo Federal. E uma vivéncia e lida diaria, o que facilita a escrita sobre o tema. Em

relacdo a autonomia, a questdo ja vai ficando mais dificil, pois o0 embasamento da bioética se
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d& muito por filésofos, o que deixa o tema menos palpavel. Nesse momento a dificuldade foi
maior, mas quando o conceito de responsabilidade foi tratado facilitou o pensamento sobre
autonomia.

Um ponto importante que surgiu da dissertacdo foi que alguns entrevistados
compraram equidade com igualdade e universalidade, muitas vezes como termos sinGnimos.
Creio que é de importancia fundamental se pensar o que os diferencia e como a politica social
pode utiliza-los de forma que alcancemos uma ideal de salde para todos. O mesmo se percebe
em relacdo ao conceito de justica, pois parece que no Brasil ainda ndo fica claro que tipo de
justica social trabalhamos, o que dificulta para o pais utilizar ou 0 modelo mais focalizado ou
0 modelo mais universal, apesar de preconizado pela CF/88 o modelo universal. Isto também
foi percebido na fala de alguns entrevistados, principalmente os que ja trabalham na gestdo ha

mais de 20 anos.

Vale lembrar que a Bioética quando escrita e pensada por autores latino-americanos
ainda tem muito que andar e ganhar espaco como um instrumento de se pensar a ética
aplicada, alargando o conceito de bioética baseado no principalismo, que como afirmam
Garrafa e Azambuja (18), a epistemologia da bioética deveria se estruturar para além da forma
pluralista, fundamental para a convivéncia pacifica, mas para questdes multi/inter/trans
disciplinar, com variados nacleos de conhecimento e de complexidade, para inicio de uma
discussdo responsavel da contradicdo existente entre o universalismo ético e o relativismo

ético.
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Apéndice | — Roteiro de Entrevista

Parte I. Identificacédo e caracterizagcdo socioeconémica
1. Nome
2. ldade
3. Escolaridade
4. Ocupagcéo atual
5. Local de nascimento

Parte 11. Justica, equidade e universalidade das politicas sociais

1. O cargo da pessoa na gestao.

2. O que levou ela a escolher trabalhar com o tema de politicas sociais.

3. O que ela entende como politica social.

4. O que ela entende como justica, equidade e universalidade nas politicas sociais.

5. Ha no Brasil um conceito claro que embase a ideia de justica para as politicas
sociais.

6. As politicas sociais sdo apenas para quem esta em contexto de vulnerabilidade.

7. Ja que as politicas sociais sdo para todos, como ele/ela vé a possibilidade de
autonomia de uma pessoa nao querer se tratar, por exemplo, no caso de saber que é
HIV positivo.

8. Fala livre da(o) entrevistada(o) sobre o tema/Formulacdo de novas perguntas, a

depender da entrevista.
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Apéndice Il — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa “Entre as politicas sociais ¢ a
autonomia a partir dos conceitos bioéticos: o exemplo da politica de HIV/aids”, sob
responsabilidade da pesquisadora Rafaela Mendes Medeiros. Sou aluna de mestrado em
Bioética pela UnB, sob orientacdo do prof. Miguel Montagner. O objetivo dessa pesquisa é
entender melhor, a luz do conceito de autonomia e justica da bioética, perpassado pela ideia
de pessoas que hoje sdo consideradas grupos de vulnerabilidade em relagdo ao HIV/Aids no
Brasil, como os conceitos de justica e de autonomia sé&o vistos por formuladores e gestores de
politicas sociais de saude.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da
pesquisa e Ihe asseguramos que seu home nao aparecera, sendo mantido o mais rigoroso sigilo
pela omissdo total de quaisquer informagdes que permitam identifica-lo(a).

A sua participacdo se dara por meio de entrevista individual e vocé pode recusar-se a
participar, retirar seu consentimento ou interromper sua participacdo a qualquer momento.
Também podera se recusar a responder qualquer questdo que lhe traga constrangimento,
podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer momento sem nenhum prejuizo para o
mesmo.. As entrevistas serdo realizados em suas salas de trabalho ou em lugar que acharem
mais agradavel, de acordo com o melhor horario considerado por vocé. Sua participacdo é
voluntaria, isto é, ndo ha pagamento por sua colaboracao.

A pesquisa a se realizar ha beneficio ao buscar entender melhor a politica de
HIV/Aids no pais e a forma como as pessoas veem o tratamento em relacdo as aces da
politica nacional. Garanto a vocé o acesso aos beneficios provenientes de sua insercdo na
pesquisa ao ter acesso aos resultados da investigacdo, além de garantir que sua colaboracdo
ndo sera utilizada com o intuito de te prejudicar.

Todas as despesas que vocé tiver relacionadas diretamente ao projeto de pesquisa (tais
como, passagem para o local da pesquisa, alimentacdo no local da pesquisa ou exames para
realizacdo da pesquisa) serdo cobertas pelo pesquisador responsavel.

Caso haja algum dano direto ou indireto decorrente de sua participacdo na pesquisa,
voceé podera ser indenizado, obedecendo-se as disposicGes legais vigentes no Brasil.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia, podendo ser

publicados posteriormente. Os dados e materiais serdo utilizados somente para esta pesquisa e
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ficardo sob a guarda da pesquisadora por um periodo de cinco anos, ap0s isso serdo
destruidos.

O convite estd sendo feito para que vocé participe de uma entrevista. A entrevista
consiste em primeiramente uma parte sobre identificacdo e caracterizagdo socioecondmica e
outra sobre justica, equidade e universalidade das politicas sociais: seu cargo na gestdo; o que
levou ela a escolher trabalhar com o tema de politicas sociais; 0 que vocé entende como
politica social; o que vocé entende como justica, equidade e universalidade nas politicas
sociais; se ha no Brasil um conceito claro que embase a ideia de justica para as politicas
sociais; se as politicas sociais sdo apenas para quem esta em contexto de vulnerabilidade;
como Vvocé vé a possibilidade de autonomia de uma pessoa nao querer se tratar, por exemplo,
no caso de saber que € HIV positivo.

Assim, consulto-a(o) sobre seu interesse e disponibilidade de colaborar. VVocé recebera
os esclarecimentos necessarios antes, durante e apos a finalizacdo da pesquisa. As entrevistas
serdo gravadas, mas lhe asseguro que seu nome ndo serd divulgado, sendo mantido sigilo
sobre informacg6es que permitam identifica-la(o). Os dados provenientes de sua participacéo,
tais como anotacdes ou fitas de gravacdo, ficardo sob minha guarda. Os resultados serdo
divulgados em minha dissertacédo, artigos académicos e eventos, lembrando sempre que sua
identidade seré preservada. Portanto, garanto a manutencgéo do sigilo e da privacidade durante
todas as fases da pesquisa.

Ressalto que realizo a pesquisa na condicdo de estudante, sem qualquer vinculo com
poderes publicos, hospitais, maternidades, consultorios ou clinicas médicas.

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias
da Saude (CEP/FS) da Universidade de Brasilia. O CEP é composto por profissionais de
diferentes areas cuja funcdo é defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua
integridade e dignidade e contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.
As davidas com relacdo a assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa
podem ser esclarecidos pelo telefone (61) 3107-1947 ou do e-mail cepfs@unb.br ou
cepfsunb@gmail.com, horario de atendimento de 10:00hs as 12:00hs e de 13:30hs as 15:30hs,

de segunda a sexta-feira. O CEP/FS se localiza na Faculdade de Ciéncias da Saude, Campus

Universitario Darcy Ribeiro, Universidade de Brasilia, Asa Norte.
Meu nome é Rafaela Mendes Medeiros e vocé pode me contatar por meio do telefone
(61) 8156-8876 e e-mail invisiveiscidades@gmail.com. Vocé pode me telefonar qualquer

horério durante a semana entre 08h e 18h. Caso necessite ligar a cobrar, pode fazé-lo nos


mailto:cepfs@unb.br
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mesmos horarios indicados. Vocé também pode contatar o meu orientador, Miguel
Montagner, pelo e-mail montagner@unb.br ou pelo telefone (61) 8142-4277.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com o pesquisador

responsavel e a outra com o Senhor(a).

Nome / assinatura

Pesquisador Responséavel

Nome e assinatura

Brasilia, de de
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