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Na ultima década, a prevaléncia de casos de VIH/SIDA tem aumentado
entre as pessoas adultas idosas. No entanto, a investigacdo nao tem
dirigido a sua atencdo para esta populacdo, muito menos para o terceiro
setor no apoio ao VIH/SIDA. Com o propdsito de contribuir para o
conhecimento nesta area, este estudo tem os objetivos de conhecer os
aspetos histéricos e estruturais de organizacfes do terceiro setor (OTS)
no apoio a pessoas com VIH/SIDA e conhecer as vivéncias de
profissionais dessas organizacdes, tendo como foco a pessoa adulta
idosa. Para atingir estes objetivos escolhemos a abordagem qualitativa
com recurso ao método da historia oral, visto permitir conhecer as
vivéncias de profissionais das organiza¢fes, através das suas narrativas.
O estudo foi desenvolvido em quatro (4) organiza¢des do terceiro setor,
duas situadas na regido centro e duas na regido centro sul de Portugal.
A amostra é constituida por cinco (5) dirigentes da OTS, trés (4) do sexo
feminino e um (1) do sexo masculino, e por nove (8) profissionais, do
sexo feminino. A recolha de dados foi realizada através de entrevista em
profundidade e analise de fontes documentais, tendo sido respeitados os
principios éticos. Na andlise de dados foi utilizada a técnica de andlise
de conteudo, visto ser um instrumento de analise interpretativa, apoiada
pelo programa QRS Nvivo. Da andlise de dados surgiram duas
categorias: desenvolvimento organizacional de OTS na area de
VIH/SIDA e vivéncias de profissionais em OTS na area de VIH/SIDA.
Como principais resultados constatamos que as(os) participantes, e
consequentemente as OTS, tém pouca experiéncia na atuacdo com
pessoas adulta idosas, ndo discriminam os clientes, em razdo da idade,
dependem fortemente dos financiamentos estatais e estabelecem
poucas parcerias quer com outras OTS como com o setor lucrativo. Os
desafios das OTS relacionam-se essencialmente com a dependéncia do
financiamento estatal e a estigmatizacdo em torno da SIDA, que dificulta
a intervencdo com a populagdo em geral. Quanto as expectativas
futuras, perante uma eventual cura para a epidemia, as(o) participantes
ressaltam que s6 o tempo dira quais as adaptacBes necessérias a
efetuar.



Keywords

Abstract

Third Sector, Civil Society, Third Sector Organization, Civil Society
Organization, HIV/AIDS, Elderly people, oral history

In the last decade, the prevalence of HIV/AIDS cases has increased
between the aged adult people. However, the investigation has not
directed its attention for this population, much less for the third sector
support in the HIV/AIDS area. This study has the purpose to make a
contribution for the study and understanding of all the historical
organizational development of third sector organizations (TSO), in the
support the people with HIV/AIDS, and understand the experiences of
the collaborating ones of these organizations, focusing always the elderly
adults. To achieve these objectives, we chose a qualitative approach,
using the oral story method, knowing that this method will allow us to
understand better the life story, through the narrative of the professionals
of these organizations. The study has been developed in four (4)
nonprofit organizations, two located in the central region and two in the
south central region of Portugal. The sample was constituted with five (5)
managers/directors of third sector organizations, three (3) females and
one (1) male, and eight (8) female workers of the organizations. The data
collection was conducted through in-depth interviews and documentary
sources, with all the ethical principles being respected. In the data
analysis, we use the technique of content analysis, since it is an
instrument of interpretive analysis, supported by the QRS Nvivo.
Through the analysis of the data, two categories have emerged:
organizational development of the TSO in the HIV/AIDS area and the
experience of the collaborators of the TSO in the HIV/AIDS area. As
result we notice that the participants, and consequently the TSO, have
little experience with elderly people, do not discriminate the customers, in
reason of the age and strongly depend of state subsidies, without
establishing partnerships with other OTS or the for-profit sector. The
challenges of TSO are mainly related with the dependence of the state
funding and the stigma around AIDS, which difficult the intervention of
the TSO. In the eventuality of the cure for the disease, the collaborators
say that only time will say what the necessary changes that needs to be
developed.



ACRONIMOS E SIGLAS

R

ACRONIMOS E SIGLAS

ACRIA — AIDS Community Research Iniciative of America

ACS — Alto Comissariado de Saude

ADMT — Associacdo para o Desenvolvimento da Medicina Tropical

AIDS — Acquired Imune Deficiency Syndrome

AEE — Area Econémica Europeia

APF — Associacdo para o Planeamento da Familia

CAAP — Centro de Atendimento e Acompanhamento Psicossocial

CAD - Centro de Aconselhamento e Detegéo Precoce

CCD — Centros para a Prevencdo e Controlo de Doencas

CDC - Centers for Disease Prevention and Control

CDSS - Centro Distrital da Seguranca Social

CECD - Centro Europeu para Prevencédo e Controlo de Doengas

CIONL - Classificacdo Internacional para as Organizaces N&o Lucrativas
CIOSS — Conselho Internacional de Organiza¢Ges com Servigos para a SIDA
CNIS — Confederacao Nacional das InstituicGes de Solidariedade

CNLCS — Comisséo Nacional de Luta Contra a SIDA

CNSIDA — Coordenacédo Nacional para a Infecgcdo VIH/SIDA

CNSP — Projecto Comparativo do Sector Nao Lucrativo da Universidade Johns Hopkins

CRS — Complexo Relacionado com a SIDA

CSS — Cooperativas de Solidariedade Social

CVEDT - Centro de Vigilancia Epidemioldgica de Doengas Transmissiveis
DASS — Departamento de Agéo Social e Saude

DCD — Democracy Cities and Drugs

DIAIBE — Diregdo Apoio a Insercdo e Bem-Estar



ACRONIMOS E SIGLAS x

DEES — Departamento de Empreendorismo e Economia Social
DGIP — Departamento de Gestdo Imobiliaria e Patrimdnio

DJ — Departamento de Jogos

DQI — Departamento da Qualidade e Inovacao

DT — Direcédo Técnica

ECDC - European Centre for Disease Prevention and Control
EFA — Cursos de Educacédo e Formacéo de Adultos

ET — Equipa Técnica

FNSC — Forum Nacional da Sociedade Civil para o VIH/SIDA
GAT — Grupo Portugués de Ativistas sobre o Tratamento de VIH/SIDA - Pedro Santos
GAF — Gabinete de Atendimento a Familia

HAART — Highly Active Antiretroviral Therapy

HIV — Human Immunodeficiency Virus

ICASO - International Council of AIDS Service Organizations
IDT — Instituto da Droga e Toxicodependéncia

INE — Instituto Nacional de Estatistica

IPJ — Instituto Portugués da Juventude

IPSS — Institui¢do Particular de Solidariedade Social

ISS — Instituto da Seguranca Social

IST — InfecBes Sexualmente Transmissiveis

NU — Nac¢6es Unidas

OCDE - Organizagdo de Cooperagédo e Desenvolvimento Econémico
ONUSIDA — Grupo das Nagdes Unidas para o VIH e a SIDA
OMS - Organizacdo Mundial de Saude

ONG - Organizagdo N&o Governamental



ACRONIMOS E SIGLAS

R

ONL - Organizagdo Nao Lucrativa

ONU — Organizagéo das Nacdes Unidas

OSC - Organizacao da Sociedade Civil

OTS — Organizacéo do Terceiro Setor

PA — Portador Assintomatico

PAI — Pessoa Adulta Idosa

PALOP — Paises Africanos de Lingua Oficial Portuguesa

PIB — Produto Interno Bruto

PNS — Plano Nacional de Saude

PNPCVS — Programa Nacional de Prevencdo e Controlo da Infecdo VIH/SIDA
POPH — Programa Operacional de Potencial Humano

Programa ADIS — Programa Apoio, Desenvolvimento Intervencdo na SIDA
Programa CRIA — Programa Conhecer, Responsabilizar, Informar e Agir
RH — Recursos Humanos

RM — Recursos Materiais

ROAH — Research in Older Adults with HIV

SC — Sociedade Civil

SIDA — Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida

SFL — Setor sem Fins Lucrativos

SNL — Setor Néao Lucrativo

SNS — Servico Nacional de Saude

SPA — Substéncias Psicoativas

TAR — Terapéuticas Antirretrovirais

TARAE — Terapéuticas Antirretrovirais de Alta Eficacia

TS — Terceiro Setor



ACRONIMOS E SIGLAS x

UE — Uniéo Europeia

UM — Unido das Misericordias

UMP — Unido das Misericordias Portuguesas

UNAIDS — The Joint United Nations Programme on HIV/AIDS

UNDP — United Nations Development Programme

UNESCO - United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization
UNICEF — United Nations Children’s Fund

VIH — Virus da Imunodeficiéncia Humana

WHO — World Health Organization



iNDICE x

INDICE
L T0] 51U 107X TSP 1
1. VIH/SIDA: CONCECOES BASICAS E EVOLUCAO HISTORICA..........cccooeevernne. 5
1.1. VIH/SIDA: ABORDAGEM EPIDEMIOLOGICA ......cooovveeeveeeeeeeseeeeeseseresenesesinsenenan, 9
00 05 N (o T Y, 1T o [ TSSO PRRORR PP 9
1.0.2. NE EUFOPA ..ottt b e n e r e e nne e 12
IR T o T o 1 (1o T Y S 16
1.2. VIH/SIDA A PARTIR DA 52 DECADA DE VIDA .......ocovetieeeeeeeeeseesensesssenessenenan, 19
1.2.1. Conceito de Pessoa AUITA IAOSA...........cveeieiiiiiie ettt 21
1.2.2. VIH/SIDA e Pessoa AdUIta IAOSA.........ceciviiiiiiiiiec ettt 22
1.3. POLITICAS SOCIAIS E DE SAUDE NACIONAIS NA AREA DE VIH/SIDA................. 25
2. ORGANIZACOES DO TERCEIRO SETOR NO APOIO A PESSOAS ADULTAS
IDOSAS COM VIH/SIDA ...ttt ettt ettt ettt 35
2.1.PRIMORDIOS DO TERCEIRO SETOR PORTUGUES..........ccooeeiceeieeeeeeeeee s 36
2.2.CONCECAO DE TERCEIRO SETOR E ORGANIZACOES DE TERCEIRO SETOR .... 40
2.3. AEVOLUCAO DO TERCEIRO SETOR EM PORTUGAL........ccoovvvreiesieesiersseenines 47
2.4. ORGANIZACOES DO TERCEIRO SETOR NO CONTEXTO DE VIH/SIDA:
EVIDENCIAS EMPIRICAS. ..ottt et e st stes sttt ene st snenins 51
3. REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO .....c.covieeieeeieeeeeseeeseese s 67
4. DELIMITACAO E JUSTIFICATIVA DO ESTUDO .....c.coivirireeeerseeeeeeeees e, 73
4.1. QUESTOES E OBJETIVOS DO ESTUDO ......ocvieeieeeieeieees e 75
4.1.1. ODJELIVOS GEIAIS. ....ccueiuiitiieeteitet ettt ettt ettt b bttt bbb 75
5. DESENHO DO ESTUDO ..ottt e sttt sttt 77
5.1. PARTICIPANTES DO ESTUDO .....ooviiieeiieeteeeeeee ettt 77
5.2. ENTRADA EM CAMPO........cooiiiiieeieeee ettt 79
5.3. RECOLHA DE DADOS ..ottt n st 80
5.3.1. Entrevista de Profundidade ...........ccooicviiiiiii ittt 80
5.3.2. Anélise de FONtES DOCUMENTAIS.........ccuviviiereeireecreeereeeteeeteeete e sreesresseesaesbeebeesreesaeesreeas 82
5.4, ANALISE DE DADOS........ooviiieiseeiesisieseeeesesissesis s senesseses s essesessesssssesssnensenssssnessnes 83
5.5. PROCEDIMENTOS ETICOS ..ottt tese st sessanees 84
5.6. RIGOR DO ESTUDO........coitiieeeieeeeeeeee ettt ten st 85
8. RESULTADOS ...ttt s s en s en s s s s s 87
6.1. CARACTERISTICAS DE OTS NA AREA DE VIH/SIDA .......c.ooveieeieeeeeeereers s 87
6.2. DESENVOLVIMENTO ORGANIZACIONAL EM OTS NA AREA DE VIH/SIDA ......... 91



iNDICE x

6.2.1. Aspetos HistOricos das OrganiZagles ...........cceeveuerieerreirieisieesieresie s 91
6.2.2. Aspetos Estruturais das OrganiZagies ...........cccvverveieiieeieieesieseeieesesee e se e sresraessesses 98
6.2.2.1. Missdo, Estrutura Organica & FiNS EStAtULAIIOS ........cocueeiivieiceieeetee et sttt 98
6.2.2.2. Recursos, Instalacdes Fisicas e Servicos das Organizagies..........covvevveevveeiveesneesiveesneesnns 104
6.2.2.3. Gestdo, Processo de Intervencdo e Publico alvo das Organizages..........cevevvveeveeiveeveenne. 114
6.3. VIVENCIAS DE PROFISSIONAIS EM OTS NA AREA DE VIH/SIDA.....c.cccooveeeenn.. 129
7. DISCUSSAD ...ttt ettt ettt ettt et en e, 163
7.1. DESENVOLVIMENTO ORGANIZACIONAL EM OTS NA AREA DE VIH/SIDA ....... 163
7.1.1. Aspetos Historicos das OrganiZagles ..........ccoevrerireririerieenise e 163
7.1.2. Aspetos Estruturais das OrganiZaGles ...........ccceveeeerirerenesieseeseeieeese s 168
7.1.2.1. Missdo, Estrutura Organica € FiNS EStAtULAIIOS ........cccveeivieiiieiiie e 168
7.1.2.2. Recursos, Instalacdes Fisicas e Servicos das OrganizaCoes. .........covvevvveevveeiveesiressiveesnee o 173
7.1.2.3. Gestdo e Processo de Intervencdo e Piblico-alvo das Organizagoes. .......c.ccoevveeveeiveereveenne. 186
7.3.VIVENCIAS DE PROFISSIONAIS EM OTS NA AREA DE VIH/SIDA........cccoevevenn.. 195
CONSIDERAQ@ES FIN AL ettt e e e 211
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS ..ot et e e e 215
ANEXOS

Anexo 1 Artigos 63° e 64° da Constituicdo da Republica Portuguesa

Anexo 2 Organograma Organizacao 1

Anexo 3 Organograma das Respostas Sociais em estudo da Organizagédo 1
Anexo 4 Organograma da Organizagdo 3

Anexo 5 Organograma da Organizagdo 4

APENDICES

Apéndice | Estudos sobre Organizacdes do Terceiro Setor na area de VIH/SIDA
Apéndice Il Roteiro de Entrevista - Dirigentes

Apéndice 111 Roteiro de Entrevista — Profissionais

Apéndice IV Roteiro de Analise de Fontes Documentais

Apéndice V Termo de Consentimento Informado, Livre e Esclarecido para Gravagdo de Audio

de Entrevista

Vi



INDICE DE GRAFICOS x

INDICE DE GRAFICOS

Gréfico 1 — Numero de pessoas infetadas com VIH, tendéncia mundial ............ccccoevveivviviiniciciienns 9
Gréafico 2 — NUmero de novos casos de infecdo pelo VIH e mortes relacionadas com a SIDA,

tENAENCIA MUNGIAL.......ciiiiee ettt enaesre e e nreenes 10
Gréfico 3 — Casos de VIH em trés areas geograficas da Regido Europeia da OMS, ....................... 13
Gréfico 4 — Casos de SIDA, em trés areas geogréaficas da regido Europeia da OMS, ..................... 14
Gréfico 5 — Casos de VIH, segundo a via de transmissdo na EU/AEE, 2004-2009.............c.ccveu.... 15
Gréfico 6 — Casos de SIDA, por sexo, segundo 0 ano de diagndstico (%0) .......ccccevevveieereieernennnnn, 17

Gréfico 7 — Casos de SIDA: tendéncias temporais nas 3 principais categorias de transmissao....... 17

Vii



INDICE DE FIGURAS K

INDICE DE FIGURAS

Figura 1 — Prevaléncia Global do VIH, €m 2009, (%0) ......ccoerveiriiiiisesesieseeeeeese s 11

Figura 2 — Tridngulo de Evers (adaptado)

viii



INDICE DE TABELAS K

INDICE DE TABELAS

Tabela 1 — Estatisticas de VIH e SIDA de 2010 e 2001, tendéncia mundial ......

Tabela 2 — Estatisticas de VIH e SIDA de 2010 e 2001, Europa e Asia Central



INDICE DE QUADROS x

INDICE DE QUADROS

Quadro 1 — Distribuicdo dos casos de SIDA por grupo etario e género, entre 1983 e 31 de

dEZEMDIO B 2010 ... . ittt et nreene e nne s 19
Quadro 2 — Populagdo Residente, por Sexo e Grupo Etario, ano 2010.........cccccevveivrvinieneneesieenns 23
Quadro 3 — Casos de SIDA, por grupo etario e anos de diagnoéstico, de 1983 a 2010..................... 24
Quadro 4 — Estudos sobre Organizac6es do Terceiro Setor na area de VIH/SIDA ....................... 241



INTRODUCAO A

INTRODUCAO

O primeiro anuncio oficial sobre uma, hipotética, nova doenca s6 foi publicado em junho
de 1981 pela agéncia epidemioldgica federal Centers for Disease Prevention and Control
(CDC), de Atlanta, Estados Unidos da América’. Esta doenca fica conhecida por a
sindrome da imunodeficiéncia adquirida (SIDA), cujo agente patogénico é o virus da
imunodeficiéncia humana (VIH), que foi descoberto em 1983“%3. Nessa época, ninguém
previa que em 2011, ainda, estariamos a discutir a magnitude e as consequéncias

devastadoras desta pandemia na populacio mundial®*, incidindo na pessoa adulta idosa.

Esta sindrome tomou propor¢cdes mundiais com casos registados em todos os paises do
mundo, apesar da resisténcia de alguns Estados em reconhecerem a sua presenca no
respetivo pais®. O Grupo das Nagdes Unidas para o VIH e a SIDA (ONUSIDA) estima
que, em 2010, cerca de 34 milhdes de pessoas estavam infetadas pelo VIH, em todo o
mundo®. Os primeiros casos de SIDA foram identificados em jovens homossexuais
masculinos, em profissionais do sexo e em consumidores de drogas injetaveis. Esta
situacdo provocou e ainda provoca manifestacfes de preconceito e intolerancia para com as

diferencas. Porém, propiciou a criagdo de novas formas de intervencdo social’°°

1,2,311

ea
superacdo de limitagdes ético-morais . Deste ponto de vista, as organizacdes da
sociedade civil (OSC) ganham notoriedade porque tiveram a clara percecéo da necessidade

de intervir com brevidade no combate a pandemia®3!213141516.17 Eqtg

intervencdo baseou-
-se em ac¢des que contribuiam para minimizar as atitudes discriminatorias e estigmatizantes

e disponibilizar servicos e recursos de apoio as pessoas infetadas pelo VIH*3415:1,

Em Portugal, quanto as vias de transmissdo, no conjunto de casos notificados, em 2010
verificamos a alteracdo da tendéncia inicial da epidemia no pais®®. Isto significa que o
maior numero de casos notificados corresponde a transmissdo sexual (heterossexual),
ultrapassando o numero de casos em consumidores de drogas injetaveis. Quanto a
distribuicdo por sexo, o padrédo epidemioldgico mantém-se, com maior nimero de casos no
sexo masculino, tanto nos casos notificados no ano 2010, como no total de casos
notificados'®. Analisando a distribuicdo dos casos de SIDA (N=16 306) por grupo etario

verificamos que 1,9% casos correspondem a pessoas com menos de 20 anos, 83% casos
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notificados entre os 20 e 49 anos, 11,7% casos entre 0os 50 e 64 anos e 3% casos ocorrem

em pessoas com 65 ou mais anos' 2.

Em 1996, surge a terapéutica antirretroviral de alta eficacia para o VIH (TARAE) podendo
ser uma das razdes para a alteragdo do perfil epidemioldgico da infecdo™***°. A evolucio
terapéutica promove a diminuigdo da carga viral no organismo (quando se segue
corretamente a prescricdo médica) retardando o avanco da doenca e a suscetibilidade as
infecBes oportunistas'??*##, Aliada a esta melhoria na qualidade de vida e bem-estar das

pessoas infetadas®*

, observamos o aparecimento de terapéuticas que potenciam e
prologam da atividade sexual. Esta situacdo provoca a alteracdo do perfil epidemioldgico
da SIDA, que se traduz na diminuicdo de casos de SIDA e do nimero de mortes
relacionadas com a SIDA. Porém observamos um aumento do nimero de casos de
VIH/SIDA em pessoas com 50 ou mais anos, cuja possivel via de infecdo foi a relacédo

heterossexual, talvez devido a evolucdo da tecnologia médica™*®*%,

O aumento do nimero de casos neste grupo etario torna-se uma prioridade de intervencéo,
a semelhanca do que aconteceu com outras populacdes mais vulneraveis a infecdo, pois
ndo adota comportamentos de prevencdo. Os atuais modelos de intervencdo preconizam
que a pessoa apoiada deve ser o centro da mesma, logo os(as) profissionais devem ter em
consideracdo uma abordagem global da situacdo, menosprezando as intervencdes baseadas
nos problemas bioldgicos.

Historicamente, os movimentos da sociedade civil foram os primeiros a responder as
contingéncias da pandemia VIH/SIDA, principalmente dos grupos de pessoas mais
atingidos pela mesma®“?"?, Estes movimentos evoluiram, organizaram-se e, em alguns
casos, transformaram-se em organizacdes da sociedade civil relacionadas com a pandemia
VIH/SIDA, disponibilizando respostas e servicos adequados as necessidades do contexto.
Apesar do aumento significativo da incidéncia neste grupo etario (> 50 anos), a verdade é
que a maior parte da investigacdo e das estratégias de abrandamento da evolucdo da
pandemia ndo estdo direcionadas para a pessoa adulta idosa e ndo tém em consideracdo as
organizagles que diariamente intervém com as pessoas com VIH/SIDA. Verificamos que,
principalmente, as estratégias de abrandamento estdo direcionadas para as pessoas em

idade produtiva e reprodutiva. Dada a realidade exposta, optamos por focar a pessoa adulta

" Notificacdes entre 1983 e 2010 ao Centro de Vigilancia Epidemioldgica de Doengas Transmissiveis (CVEDT).
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idosa para conhecer as vivéncias de profissionais de organizacgdes do terceiro setor (OTS)
que se relacionam com a SIDA e explorar o desenvolvimento organizacional dessas

organizacg0es de apoio.

Pelo carater da investigacdo, optamos por uma abordagem metodologica qualitativa,
representada pelo método da histéria oral de Paul Thompson®. Na perspetiva do autor, e
na nossa, este metodo da voz a diferentes narradores, o que permite a construcdo de um
conhecimento baseado nas vivéncias e a participacdo das pessoas inseridas em
determinados contextos e acontecimentos®’. Neste estudo as vivéncias de profissionais das
OTS relacionadas com a SIDA sdo colocadas em posicdo de destaque. Em virtude de
existirem diversas nomenclaturas para as organizagdes que integram o terceiro setor,
optamos por utilizar as seguintes por considerarmos as mais abrangentes: organizacfes do

terceiro setor e organizacdes da sociedade civil.

Na fase conceptual comecamos por expor algumas concegdes basicas, a evolugdo histérica
da pandemia VIH/SIDA e alguns conceitos utilizados (capitulo 1). No seguimento (capitulo
2), apresentamos as origens da economia social portuguesa, 0 que entendemos por terceiro
setor (TS) e por organizagdes do terceiro setor e abordamos, alguns aspetos histéricos e
evolutivos do TS em Portugal. Terminamos esse capitulo com a relacdo entre organizagdes
do terceiro setor, pandemia VIH/SIDA e pessoas com 50 ou mais anos de idade. Nos
capitulos 3 e 4 descrevemos, respetivamente, o referencial tedrico-metodolégico que guiou
a investigacdo e apresentamos a justificacdo e delimitacdo do estudo, que emerge do
engquadramento tedrico, empirico e metodologico. Na fase metodoldgica (capitulo5)
expomos o desenho do estudo, incluindo os participantes e o contexto de investigacao, a
entrada em campo, a recolha e analise dos dados, os procedimentos éticos e o rigor do
estudo. Por fim, na fase empirica apresentamos os resultados (capitulo 6) e discutimo-los

confrontando com as evidéncias empiricas (capitulo 7).

Com este estudo esperamos suscitar novos interesses sobre a tematica VIH/SIDA e
organizacbes do terceiro setor, desencadeando a realizagdo de novas investigacdes
direcionadas para o conhecimento das vivéncias de profissionais das OTS na intervencdo com
a pessoa adulta idosa. Com este estudo, ambicionamos contribuir para a identificacdo de
possiveis omissGes na convivéncia com a pessoa adulta idosa com VIH/SIDA, possibilitando
que as organizacbes que ndo estdo relacionadas com a pandemia se adaptem as caréncias

destas pessoas.
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1. VIH/SIDA: CONCECOES BASICAS E EVOLUCAO HISTORICA

No inicio da década de 1980, houve nos Estados Unidos da América um aumento do
numero de casos de doencas pouco comuns, como Sejam casos de Pneumonia, por
pneumocystis carinii, e de Sarcoma de Kaposi, relacionadas com um défice acentuado do
sistema imunitario’. Em 1983, o mundo toma conhecimento de uma nova entidade
nosologica, a Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA), cujo agente causador, 0
Virus da Imunodeficiéncia Humana (VIH), viria a ser conhecido mais tarde?. A doenca
resulta de uma alteracéo do sistema imunitario, por inoperancia dos linfdcitos T, em que o
organismo deixa de poder defender-se dos agentes patogénicos que provocam infegoes,

podendo ser fatais®.

A SIDA, imprevisivel a luz da antiga nosologia, é a primeira das epidemias p6s-modernas.
Perante isto coloca-se-nos a questdo ‘E a SIDA verdadeiramente uma nova doenga?’.
Formulada assim, a questdo produz respostas equivocas e controversas’. De facto,
podemos considera-la nova no sentido em que era inconcebivel até aos anos de 1970. De
acordo com a antiga nosologia, uma doenca (ou quadro nosolégico) é definida pelos seus
sintomas ou pelas lesdes anatémicas associadas®. Atualmente sabemos que a SIDA n&o se
encaixa neste quadro nosolégico, pois caracteriza-se por ser uma perturbacdo sem sintomas
especificos, marcada apenas por lesdes subcelulares invisiveis e induzida por um agente
indetetavel até ao desenvolvimento dos mais recentes métodos analiticos®>. Ao mesmo
tempo, ndo é uma doenca verdadeiramente nova, no sentido em que o seu agente ha muito
que existe, na sombra de outros quadros infeciosos, despoletando varias condigdes
patoldgicas que, quer isoladas, quer coletivamente, estiveram confinadas no tempo e no

espaco’.

No fim da década 1980 e inicio de 1990, as epidemias e as doencgas contagiosas ja se
consideravam controladas ou mesmo extintas, na generalidade dos paises ocidentais®. Na
verdade, “o aparecimento da SIDA veio reafirmar a ambiguidade fundamental do balango

5 1:51

que comummente se faz de uma era de progresso humano , Isto significa que “o

progresso humano ndo € uniforme, linear ou cumulativo, mas antes suscetivel de

. »1:51
contraproduzir problemas :

Para alguns investigadores, a pandemia de VIH/SIDA fora considerada um problema de

salde publica sem precedentes, sobre o qual decorreram importantes e distintas fases de
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intervencdo dos poderes politicos. O processo de intervencao estatal, ao longo da literatura,
apresenta diferengas temporais nas varias fases. Por considerarmos historicamente mais
abrangente, abordamos o seguinte processo de intervencdo que contempla quatro fases: a
fase da negacdo (1980-85), a fase da controvérsia (1985-88); a fase da estruturacdo das
respostas e gestdo da doenca (1988-96); e a fase das novas terapéuticas e mais eficazes (a
partir de 1996 até & atualidade)’.

O primeiro periodo considerado, a fase da negacdo (1980-85), ficou caracterizado pela
dificuldade dos Estados reconhecerem a pandemia, no seu territorio. Esta foi apenas
assumida em alguns grupos isolados, nomeadamente os mais atingidos, como os adultos
jovens homossexuais®. Este reconhecimento levou & criacéo, embora artificial, da nocao de
“grupo de risco” ou “grupos alvo”, que acabou por estabelecer uma relacdo de
causalidade entre a doenga e os modos de vida “promiscuos”, numa primeira fase dos
estudos epidemiolégicos. Esta designacao artificial fez com que, de algum modo, o risco
da infecdo pelo VIH ficasse associado a determinadas comunidades, em particular aos
homossexuais masculinos, aos consumidores de drogas injetaveis, aos hemofilicos e as
profissionais do sexo?3'3° Na verdade, as autoridades tentaram insinuar que 0s “grupos
de risco” sdo constituidos por pessoas que a partida sdo estigmatizadas pelo seu
comportamento, origem étnica ou algum vicio, ndo colocando em perigo «gente honesta»®.
Por este motivo, houve alguma dificuldade em reconhecer publicamente a gravidade da
doenca, por ndo serem caracteristicas do cidaddo comum?® A partir de 1983, entre a
comunidade cientifica, ja se reconhecia que a SIDA néo era apenas uma doenca de grupos
especificos, mas que poderia afetar qualquer individuo, embora para a maioria da
populacdo persistia a ideia contraria.

A fase da controvérsia (1985-1988), o segundo momento da intervencdo politica,
caracteriza-se pela dificuldade dos poderes publicos definirem o que fazer, com que meios
e como fazer. Nesta fase, as Organizagbes N&o Governamentais (ONG) comecam a
interpelar os poderes publicos sobre aquilo que estava a ser feito para controlar a
pandemia’® e quais os apoios que a populacdo que vivia e convivia com VIH/SIDA
dispunha. Nesse momento, ja eram perfeitamente conhecidas as principais vias de
transmissdo/contaminacdo da infecdo, que tinham por base o contacto com fluidos

bioldgicos humanos contaminados pelo virus.
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O final da década de 1980 até aos anos 1995-96 caracteriza-se pela estruturacdo das
respostas e pela gestdo da doenca através da disponibilizacdo da Terapéutica
Antiretroviral (TAR) que ia surgindo progressivamente no mercado®, sendo considerado o
terceiro periodo. Nesta fase, sdo igualmente relevantes as campanhas de prevencdo e
sensibilizacdo das pessoas levadas a cabo pelos organismos oficiais para fornecer ao
publico, em geral, informacdo sobre as vias de transmissdo®. Segundo os relatérios das
Nacdes Unidas (NU), dos ultimos anos, as campanhas de prevencdo surtem efeito em
muitos dos paises onde sdo realizadas. Em alguns paises subsaarianos", o niimero de novos
casos comeca a estabilizar ou mesmo a declinar. Contudo, na Europa Ocidental e Asia
Central a situagdo é inversa, ou seja, a incidéncia™ de VIH aumentou 25% entre 2001 e
2009,

Historicamente, o Congresso de Vancouver (1996) é considerado o marco para o inicio da
utilizacdo de terapéutica antirretroviral de alta eficacia (TARAE) — em inglés Highly Active
Antiretroviral Therapy (HAART). Na ultima fase, a fase das novas terapéuticas e mais
eficazes (a partir de 1996 até a atualidade), parece ser possivel entrar numa etapa de
normalizacdo da doenca’, passando a ser considerada uma doenca crénica, como tantas
outras. Este aspeto é alvo de duras criticas, visto a estratégia adotada no combate a SIDA,
no ocidente, ir no sentido de difundir a no¢do de que a SIDA ¢é transversal a toda a
populacdo, sendo necessério a adogdo de medidas de protecdo individual por todos nés™.
Porém, existe a grande desvantagem das campanhas de prevencdo menosprezarem a
realidade epidemioldgica, j& que ndo se dirigem aqueles que apresentam um maior
conjunto de comportamentos de risco ***°,

E essencial que as pessoas infetadas adiram a terap@utica antirretroviral, para controlar a
carga viral e retardar o desenvolvimento de estirpes resistentes aos medicamentos
antirretrovirais®®. Esta adesdo tem impacto ndo sé para a pessoa mas também para a satide
publica, logo é essencial que haja uma entidade (publica ou privada) proxima da
comunidade que seja capaz de promover a adesdo terapéutica, bem como a adesao a outros
cuidados de saude. Nesta medida, as organizacGes de apoio a pessoas que vivem com

VIH/SIDA tém grande significado. Numa primeira fase, as organiza¢fes advogaram as

" Etiopia, Nigéria, Africa do Sul, Zambia e Zimbabué.

il Incidéncia é o niimero de casos novos de um evento (doenca ou ocorréncia) que ocorrem durante um perfodo especifico
e numa populagéo de risco.
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pessoas com a infe¢do ou a sindrome, disponibilizaram material educativo para as pessoas
com comportamentos tidos de risco, providenciaram acesso a cuidados de salude
especificos, formularam campanhas de prevencao (a todos os niveis) e de formacdo para a
populacdo em geral, prestaram apoio direto as pessoas com VIH/SIDA ou a instituicbes
hospitalares, criaram mecanismos de controlo da administracdo terapéutica,
proporcionaram o alcance das metas definidas pelo Grupo das Nagdes Unidas para o VIH e
a SIDA (ONUSIDA), entre outros aspetos.

O alcance da pandemia vai mais além das pessoas que estdo infetadas pelo VIH ou que ja
desenvolveram a doenca SIDA. Ao longo da literatura percebemos que toda a sociedade é
afetada pela pandemia. Nos relatérios do ONUSIDA®, da Organizacdo Mundial de
Saude? (OMS), do Centro Europeu para a Prevencdo e o Controlo de Doencas®* (CECD) e
do Centro de Vigilancia Epidemiolégica de Doencas Transmissiveis (CVEDT)™®
verificamos que a maior incidéncia da infecdo se concentra nos grupos etarios em idade
produtiva. Esta situacdo origina a sobrecarga dos grupos etarios mais velhos no cuidado
dos orfaos da SIDA e na manutencdo do rendimento familiar, a sobrecarga dos sistemas de
salde publicos, a depressdo econdmica levando a perpetuacdo da pobreza dos paises,

refletindo-se no indice de desenvolvimento humano*®?2.

Tendo em mente esta situacdo, fazemos a diferenciacdo entre pessoas infetadas e pessoas
afetadas’?3112%3031 'No nosso ponto de vista, baseado na literatura, com a terminologia
pessoas infetadas pelo VIH referimo-nos as pessoas que estdo infetadas pelo VIH
(sintomaticas ou assintomaticas) e as pessoas que ja desenvolveram a doenca
(SIDA) 2311203031 par gutro lado, com a terminologia pessoas afetadas pela pandemia
VIH/SIDA referimo-nos a todas as pessoas que néo estando infetadas pelo VIH, mas que
estdo suscetiveis de se infetarem — relacBes sexuais ocasionais desprotegidas,
consumidores de drogas injetaveis, profissionais do sexo e seus familiares, trabalhadores
maveis (exemplo, condutores de transportes de longo curso) e as pessoas que no seu meio

laboral correm risco de infecéo pelo VIH.

Se nos referirmos as pessoas afetadas como sendo apenas as pessoas mais proximas da
pessoa infetada, entdo estamos a ser redutores e, mais uma vez, a acentuar a falsa ideia de
que h& pessoas, classes socioeconémicas ou zonas do mundo imunes a infegdo. Alguns

exemplos de pessoas afetadas pelo VIH ou pela SIDA podem ser: o cOnjuge, 0S
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ascendentes/descendentes, os(as) amigos(as) de longa data, os(as) colegas de trabalho,
os(as) vizinhos(as) de rua, familiares de profissionais do sexo ou de consumidores de
drogas injetaveis, profissionais de saude, entre muitos outros. Por outras palavras,
julgamos ser mais abrangente considerar que qualquer pessoa da Sociedade Global é uma

pessoa afetada pelo VIH ou pela SIDA92°:20:27:3233.3435

Depois de apresentarmos as concec¢des basicas, um pouco da historia da pandemia e
esclarecermos a terminologia utilizada, julgamos ser adequado abordar o contexto

epidemioldgico no ambito mundial, europeu e nacional.

1.1. VIH/SIDA: ABORDAGEM EPIDEMIOLOGICA

1.1.1. No Mundo

Desde o inicio da pandemia VIH/SIDA até ao final de 2010, que o Grupo das Nacdes
Unidas para o VIH e a SIDA (ONUSIDA) estima que houvessem 34 milhGes [31,6 — 35,2
milhdes]® de pessoas a viver com o VIH, enquanto que para 2001 a estimativa foi de 28,6
milhes [27,1 — 30,3 milhdes]*® de pessoas infetadas (grafico 1). Desta forma, constatamos

que houve um aumento de 17% de novos casos de infecéo por VIH®.
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Gréfico 1 — NUmero de pessoas infetadas com VIH, tendéncia mundial

Conhecer a incidéncia de casos de VIH por ano é tdo importante ou mais como conhecer a
sua prevaléncia’. Assim, em 2010 a incidéncia de novas infecdes por VIH foi de 2,7
milhes [2,4 — 2,8 milhdes]®, enquanto que para o ano 2001 foi de 3,1 milhdes [2,9 — 3,4

milhdes] novos casos de infecdo pelo VIH® (grafico 2, linha azul).

V Prevaléncia é o n° de pessoas infetadas com VIH/SIDA numa populagdo, num periodo especifico.
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Gréfico 2 — Numero de novos casos de infe¢do pelo VIH e mortes relacionadas com a SIDA,

tendéncia mundial

Em 2004, o ONUSIDA registou o valor mais elevado de 2,1 milhdes [1,9 — 2,3 milhdes] de
mortes relacionadas com a SIDA, enquanto que em 2010 a estimativa foi de 1,8 milhdes
[de 1,6 — 1,9 milhdes]® (grafico 2, linha preta). Verificamos que a tendéncia mundial para
as mortes relacionadas com a SIDA tem vindo, progressivamente, a diminuir, desde 2004.
Os investimentos na resposta ao VIH e a SIDA tém ajudado as pessoas no acesso a
informagdo e aos servigcos para reduzir o seu risco de infecdo e oferecer tratamento,
cuidado e apoio que visem ampliar e melhorar a qualidade de vida das pessoas com
VIH/SIDA",

Nos ultimos 10 anos, constatamos que 0 nUmero de pessoas a viver com VIH tem
aumentado. Todavia, 0 nimero de novas infe¢cbes por VIH em criancas e adultos e o
namero de mortes relacionadas com a SIDA registam uma ligeira diminuicdo, em relacao
a0 ano 2001, como observamos na tabela 1°.

Tabela 1 — Estatisticas de VIH e SIDA de 2010 e 2001, tendéncia mundial

Adults and children Adults and children % Adult prevalence AIDS-related deaths

living with HIV newly infected (15-49 years) among adults and
with HIV children
TOTAL 2010 34.0 million 2.7 million 0.8 1.8 million

2001 28.6 million 3.1 million 0.8 1.9 million
Fonte: UNAIDS, 2011°
Estas estimativas sdo preocupantes, embora s6 0 sejam realmente quando enquadradas

numa perspetiva evolutiva. O aumento constante da prevaléncia reflete os efeitos
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combinados das taxas de incidéncia elevadas, dos efeitos positivos da terapéutica
antirretriviral (TAR) e da sua maior disponibilidade, do melhor acesso aos cuidados de

19,31

salde e a outros apoios que as pessoas com VIH/SIDA necessitem e tém vindo a

usufruir e a se beneficiar.

A andlise mundial apresenta uma panoplia de realidades distintas, principalmente se
tivermos em conta a designacdo paises desenvolvidos ou paises em desenvolvimento.
Caracteristicas, como a condicdo socioecondémica, as politicas de prevencdo, o nivel
educacional, a cultura, a acessibilidade aos tratamentos, aos cuidados de salde, entre
outros determinantes, condicionam a menor ou maior propagacdo da infe¢cdo do VIH.
Através da observacio da figura 1, verificamos que nas Regides de Africa Subsaariana,
Europa Oriental e Asia Central se registam os maiores valores de prevaléncia da infecdo
por VIH,

F

No data <.1% 1R-<5% 5% -<i% W i%-<5% B S5%-<15% W 5%-28%

Fonte: Global Report UNAIDS 2010
Figura 1 — Prevaléncia Global do VIH, em 2009, (%)

Consultando o relatorio World AIDS Day do ONUSIDA, quanto as estimativas de adultos e
criancas que vivem com VIH, verificamos os seguintes valores: Africa Subsaariana 22,9
milhGes pessoas [21,6 — 24,1 milhdes]; Norte e Oeste Africano: 470 000 pessoas [350 000
— 570 000]; Sul e Sudoeste Asiatico: 4,0 milhdes pessoas [3,6 — 4,5 milhdes]; Asia
Ocidental: 790 000 pessoas [580 000 — 1,1 milhdes]; Oceania 54 000 pessoas [48 000 — 62
000]; América Latina: 1,5 milhdes pessoas [1,2 — 1,7 milhdes]; Caraibas 200 000 pessoas
[170 000 — 220 000]; Europa Oriental e Asia Central 1,5 milhdes pessoas [1,3 — 1,7

11
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milhdes]; Europa Ocidental e Europa Central 840 000 pessoas [770 000 — 930 000];
América do Norte 1,3 milhes pessoas [1,0 — 1,9 milhdes]°.

As estimativas disponiveis, no mesmo relatorio, permitem-nos verificar que a prevaléncia
tem aumentado na Europa Oriental e Asia Central, desde da década de 1990°. Para os anos
2001 e 2010, as estimativas eram de 410 000 pessoas [340 000 — 490 000] e 1,5 milhdes
pessoas [1,3 — 1,7 milhdes], respetivamente (tabela 2)°. Todavia, na Europa Ocidental e
Central, também, identificamos um aumento na prevaléncia de VIH, cujas estimativa para
0s anos 2001 e 2010 foram 630 000 pessoas [580 000 — 690 000] e 840 000 pessoas [770
000 — 930 000], respetivamente (tabela 2)°.

Tabela 2 — Estatisticas de VIH e SIDA de 2010 e 2001, Europa e Asia Central

Adults and children

living with HIV
EASTERN EUROPE 2010 1.5 million
AND 3-1.7
CENTRAL ASIA
2001 410 000
WESTERN AND 2010 840 000
CENTRAL EUROPE / 3

2001 §30 000
) Fonte: UNAIDS, 2011°
Uma vez que Portugal se encontra integrado na Uni&o Europeia (UE) e na Area Econdmica
Europeia (AEE) e que cada vez é mais facil a deslocacdo no espaco territorial europeu, é

pertinente apresentarmos a situacdo epidemiolégica do contexto envolvente ao nosso pais.

1.1.2. Na Europa

No ambito europeu, no ano 2009, em 49" dos 53 paises da Europa, foram diagnosticados e
notificados 53 427 casos de VIH", sendo a taxa de casos diagnosticados de VIH de 8,5 por
cada 100 000 habitantes®. Importa salientar a distribuicio quanto ao sexo, sendo a
prevaléncia no sexo masculino de 11,4 por 100 000 habitantes e no sexo feminino de 5,8
por 100 000 habitantes. Quanto a idade da pessoa infetada, verificamos que 12% dos casos
ocorreram em pessoas entre 0s 15 e 0s 24 anos, destes 53% sdo do sexo feminino®’. Os

valores sdo muito heterogéneos nas trés areas geograficas da Europa (Ocidental, Central,

Y Fornecem dados de forma constante desde 2004.

¥I N&o foram recebidos dados dos seguintes paises: Austria, Ménaco, Russia e Turquia.
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Leste), como nos mostra o grafico 3. Os valores mais elevados registam-se na Europa de
Leste"" com 18,9 por 100 000 habitantes, duas (quase trés) vezes superior aos valores da
Europa Ocidental"™ (6.7 por 100 000 habitantes) e dez vezes acima dos valores da Europa
Central™ (1,4 por 100 000 habitantes)?, tendo como verdade os diagndsticos e respetivas

notificacodes.
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Fonte: ECDC/WHO, 2010%

Gréfico 3 — Casos de VIH em trés éareas geograficas da Regido Europeia da OMS,
entre 2004-09

Quanto aos casos de SIDA, no ano 2009, na Europa foram notificados 6 568 casos* em 48"
dos 53 paises, o que significa que 1,0 em cada 100 000 habitantes tém SIDA.
Relativamente a distribuicdo por sexo, verificamos que a prevaléncia no sexo masculino é
de 1,5/100 000 habitantes e no sexo feminino foi de 0,5/100 000 habitantes?*. Foram
diagnosticados e notificados mais casos na Europa de Leste (4 361 diagnosticos) que na
Europa Ocidental (1 803 diagndsticos). Enquanto na Europa Central, apenas, se

diagnosticaram e notificaram 404 casos de SIDA.

Através da observacdo do grafico 4, identificamos uma queda constante do numero de
diagnosticos de SIDA notificados nos ultimos anos. Desde 2004 até 2009 que o numero de
diagnosticos de SIDA passou de 12 720 casos (2,0/100 000 habitantes) para 6 568 casos

Vil Arménia, Azerbeijédo, Bielorrussia, Cazaquistdo, Estdnia, Georgia, Letonia, Lituania, Moldavia, Quirguistdo, Russia,
Sérvia, Tajiquistdo, Turquemenistdo, Ucrania e Uzbequistdo.

Vil Alemanha, Andorra, Austria, Bélgica, Dinamarca, Espanha, Finlandia, Franca, Grécia, Holanda, Irlanda, Islandia,
Israel, Italia, Luxemburgo, Malta, Noruega, Portugal, Reino Unido, San Marino, Suécia e Suica.

% Bulgéria, Chipre, RepUblica Checa, Hungria, Pol6nia, Roménia, Eslovaquia, Eslovénia, Albania, Bésnia e Herzegovina,
Croéacia, Antiga Republica Jugoslava da Macedonia.

* Nao foram recebidos dados dos seguintes paises: Austria, Suécia, Monaco, Russia e Turquia.
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(1,0/100 000 habitantes)?, respetivamente. Todavia, na Europa de Leste esta tendéncia n&o

se verifica, tendo-se registado um aumento no nimero de casos notificados, & semelhanca

do que verificamos nos diagnosticos de VIH (grafico 3). Na Europa de Leste, o que

verificamos € o inverso, ou seja, 0 numero de casos de SIDA tem vindo a aumentar,
passado de 0,8 (2004) para 2,3 (2009) casos por cada 100 000 habitantes®’.

Cases per100 000 population
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Fonte: ECDC/WHO, 2010%

Gréfico 4 — Casos de SIDA, em trés areas geogréaficas da regido Europeia da OMS,

entre 2004-2009

Entre os paises que consistentemente tém divulgado os seus dados relativos a pandemia

VIHY, os dados s&o os seguintes:

-+ 25917 casos de VIH e 4 650 casos de SIDA diagnosticados em 2009;

- Prevaléncia global de casos de VIH 5,7/100 000 habitantes e casos de SIDA
1,0/100 000 habitantes;

- Prevaléncia de VIH no sexo masculino de 8,3/100 000 habitantes e no sexo
feminino de 3,2/100 000 habitantes. Prevaléncia de SIDA no sexo masculino
de 1,4/100 000 habitantes e no sexo feminino de 0,5/100 000 habitantes;

- 12% dos diagnosticos VIH ocorrem entre 0s 15 e 0s 24 anos, dos quais 28%

sdo do sexo feminino?.

Porém se tivermos em conta as tendéncias para estes paises, alguns valores modificam-se

um pouco. Os relatorios disponiveis indicam-nos que, por exemplo:

X Os casos referentes a Austria ndo est&o contabilizados por néo terem sido enviados.
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- A incidéncia para o VIH tem-se mantido estivel desde 2004, em que o
namero de diagndsticos foi 6,5/100 000 habitantes (27 405 casos), até 2009,
cujos valores foram 5,7/100 000 habitantes (25 917 habitantes). No caso da
SIDA, observamos uma diminuicdo de 9 011 casos (1,9/100 000 habitantes)
em 2004 para 4 650 (1,0/100 000) em 2009%.

Da andlise do grafico 5, verificamos que: os casos de transmissdo heterossexual
diminuiram 24% (13 148 em 2004 para 9 975 em 2009), em parte explicada pela
diminuicdo de casos em paises com epidemia generalizada; o nimero de diagnosticos entre
homens que tém sexo com homens aumentou 24% (7 263 em 2004 para 8 974 em 2009);
nos consumidores de drogas injetaveis o nimero de diagndsticos diminuiu 40%, passando
de 1 952 em 2004 para 1 171 em 2009; na transmissdo vertical (mée-filho) a incidéncia
diminuiu 44% (319 em 2004 e 180 em 2009); o numero de diagndsticos de VIH causado
por infegdo nasocomial diminuiu 17% entre os 24 casos em 2004 para 20 em 2009; e 0
namero de infe¢Bes por transfusdes de sangue e seus produtos diminuiu 35% (91 em 2004;
59 casos em 2009)*.

Fonte: ECDC/WHO, 2010*
Grafico 5 — Casos de VIH, segundo a via de transmissao na EU/AEE, 2004-2009

A Europa de Leste é a regido com maior indice de casos diagnosticados, tendo verificado
uma mudanga no modo de contaminagdo mais frequente. Os dados apontam para um

aumento na transmissao heterossexual e uma diminui¢do dos casos entre os consumidores

de drogas injetaveis, alterando assim a tendéncia histérica da pandemia?.

Na Regido Europeia da Organizagdo Mundial de Saude (OMS), em 2009, em 1 776
pessoas com diagnostico de SIDA os seus 6bitos foram registados como estando

relacionados com a sindrome. Este valor € inferior ao total registado em 2008 (3 379) e
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muito menor que o registado em anos anteriores. Desde o inicio da pandemia até ao final
de 2009, foram registados 355 028 Gbitos como estando relacionados com a SIDA, na

regi&o europeia da OMS?,

1.1.3. Em Portugal

Em Portugal, desde a identificacdo dos primeiros casos, a prevencéo da infecdo, em todas
as suas dimensdes tem-se revelado um desafio extraordinario. Os indicadores
epidemiolodgicos e sociais deixam a sociedade portuguesa num preocupante lugar na
hierarquia dos paises da Europa Ocidental, exigindo respostas integradas e, portanto, mais

efetivas®.

Desde 1983 até 31 de dezembro de 2010, ao Centro de Vigilancia Epidemioldgica das
Doencas Transmissiveis (CVEDT) foram notificados 39 347 casos de infecdo VIH/SIDA

nos diferentes estadios de infecéo™.

Em relacdo as vias de transmissdo, no conjunto de casos notificados, verificamos a
alteracdo da tendéncia inicial da pandemia no pais. Pela primeira vez, 0 maior nimero de
casos notificados corresponde a infecdo em individuos referindo provavel transmisséo

18:2

sexual (heterossexual), num total de 42,1% "<, enquanto que 0 numero de casos em

consumidores de drogas injetaveis constitui 39,9% de todas as notificacdes, até 20108,

Em 2010, os casos de SIDA apresentam a confirmacdo do padrdo epidemioldgico registado
anualmente desde 2000, tendo sido notificados 350 casos, cuja distribuicdo por sexo é 262
(74,9%) do sexo masculino e 88 (25,1%) no sexo feminino®®. Também no total de casos
notificados de SIDA verificamos o mesmo padrdo epidemioldgico, ou seja, maior nimero

de casos no sexo masculino (81,1%; 13 379) e menor no sexo feminino (18,9%; 3 090)*2.

Analisando os dados relativos ao ano 2009 e 2010, no que se refere a distribuicdo de casos
de SIDA por sexo, verificamos que ha uma ligeira diminuicdo de casos no sexo masculino
(81,4%, em 2009; 81,1% em 2010) e um aumento no sexo feminino (18,6% em 2009;
18,9% em 2010)*®. Embora os dados se refiram aos anos de 2003 a 2009, no grafico 6% ja

se verifica a aproximacao entre os dois Ssexos.
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Graéfico 6 — Casos de SIDA, por sexo, segundo o ano de diagnostico (%)

Do total de casos notificados, o CVEDT verifica um aumento proporcional do nimero de
casos de transmissdo heterossexual (59,4%, do total de casos) e menor nimero de casos
associados aos consumidores de drogas injetaveis (25,1%)"®.

Da observagdo do grafico 7, podemos verificar que ha uma clara inversao da tendéncia
entre aquelas duas categorias de vias de contaminacdo (transmissdo heterossexual e
consumidores de drogas injetaveis). Observamos que, em 2001, 54,2% dos casos de SIDA
se encontram na categoria “toxicodependentes” e apenas 36,3% por transmissdo
heterossexual. No ano 2003, os valores sao muito proximos (“toxicodependentes” - 43,5%;
heterossexual - 45,4%) e consideramos a primeira inversdo de tendéncia. Dois anos mais
tarde (2005), as tendéncias voltam a aproximar-se (“toxicodependentes” — 44,4%;
heterossexual - 45,4%), embora nos anos seguintes se afastem extraordinariamente

(“toxicodependentes” — 25,1%; heterossexual — 59,4%)™.
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Fonte: Infecéo VIH/SIDA — Situac&o em Portugal, 2010%

Gréfico 7 — Casos de SIDA: tendéncias temporais nas 3 principais categorias de transmisséo
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Como sabemos entre o estadio inicial da infecdo pelo VIH e o estadio terminal, existem
diversos aspetos evolutivos classificados para fins de vigilancia epidemiolédgica. O Centro
de Vigilancia Epidemiolégica para a Infecdo VIH/SIDA na Europa (EuroHIV)™®
estabeleceu novos agrupamentos para os casos de infecdo pelo VIH (casos de Portador
Assintomaético, casos Sintométicos ndo-SIDA ou “Complexo Relacionado com SIDA” e
casos de SIDA), com base na presenca de quadros clinicos que caracterizam estas infe¢des,
embora ndo apresentem qualquer patologia da lista de doencas indicadoras de SIDA®.
De acordo com a classificacdo anterior, até ao final de 2010, a distribuicdo dos 39 347
casos era a seguinte: 19 054 Casos de Portadores Assintomaticos, 3 923 Casos

Sintomaticos Nao — SIDA, e 16 370 casos de SIDA.

No ano 2010, foram recebidas notificacGes de 2 325 casos de infecdo pelo VIH, das quais
43,9% (1 020 casos) foram diagnosticadas nesse ano'®. Considerando a classificacéo

anterior a notificacdo dos casos é a seguinte:

= 1 366 casos de Portadores Assintomaticos (PA), 561 casos diagnosticados (41,1%) 1

279 foram notificados;

= 271 casos Sintomaticos Nao-SIDA. Neste ano, 109 casos diagnosticados (40,2%) e

244 foram notificados;

= 688 casos de SIDA. Neste ano 350 casos diagnosticados (50,9%) e 639 foram
notificados™.

Em sintese, o total de casos de VIH diagnosticados em 2010 (1 020 casos) apresentam a
seguinte distribuicdo por categorias: a transmissao “heterossexual” (N=612) regista 60%
dos casos notificados (PA N=336; Sintomaticos Nao-SIDA N=68; SIDA N=208); a
transmissdao associada ao consumo de drogas injetaveis (N=147) apresenta o valor de
14,4% (PA N=51; Sintomaticos N&o-SIDA N=9; SIDA N=88); e a transmissao
homo/bissexual (N=217) é 21,3% do total de diagndsticos (PA N=149; Sintomaticos Néo-
SIDA N=26; SIDA N=42)8,

De acordo com os dados disponiveis pelo CVEDT, apuramos que os quatro distritos com
maior nimero de notificagcdes sdo Lisboa (N=6652), Porto (N=3715), Setubal (N=2149) e

Xl As notificagdes que correspondem a casos diagnosticados em anos anteriores mas s agora notificados incluem-se nos
respetivos anos de diagndstico, de acordo com o estadio de evolucédo da doenca (PA, Sintomaticos ndo-SIDA e SIDA) e
segundo as diferentes categorias de transmissao.
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Faro (N=603). Nos distritos de Braga, Aveiro, Santarém, Leiria, Coimbra, Viseu, Madeira,
Viana do Castelo, Evora e Acores o nimero de notificacdes varia entre 392 casos (Braga) e
103 casos (Acores). Os distritos com menor nimero de notificacdes (inferiores as 100
notificagcBes) sdo Vila Real (N=94), Castelo Branco (N=88), Beja (N=86), Braganca
(N=64), Guarda (N=59) e Portalegre (N=43)". Podendo termos uma ideia das
necessidades sociais e de salde dos locais onde ha maior nimero de pessoas com
VIH/ISIDA.

Analisando a distribuicdo dos casos de SIDA (quadro 1), por grupo etario e sexo, nos casos
em que a idade é conhecida (N=16 306), observamos a seguinte distribuicdo: 1,9%
(N=303) com menos de 20 anos; 83% (N=13 587) entre os 20 e 49 anos; 11,7% (N=1 918)
entre 50 e 64 anos; e 3% (N=498) com 65 ou mais anos'®,

Quadro 1 — Distribuigdo dos casos de SIDA por grupo etério e género, entre 1983 e 31 de
dezembro de 2010

SEXOD TOTAL
GRUPD ETARID | Masculino  Feminino  Mao referido N £

0-11 meses 24 28 0 52 0.3
1-4 anos 13 18 i] g 0.2
E-9 anos 16 10 i] 26 0.2
10 - 12 anos 7 0 0 Fi 0.0
13- 14 anos 10 5 0 15 0.1
15- 19 anos 110 62 i) 172 1.1
20 - 24 anos 927 322 i) 1248 7.6
25 - 29 anos 23227 B3 1 203 17.9
30 - 34 anos 2794 Bdh i] 2320 | 204
35 - 39 anos 2359 459 i] 2gie | 17.2
40 - 44 anos 1 652 n7 i] 1975 | 121
45 - £9 anos 1047 228 i] 1275 7.8
50 - 54 anos 734 164 i) Bag 5.5
55 - B9 anos 454 122 1] 576 35
60 - 84 anos 343 11 i] 444 27
2 B85 anos 400 98 0 4408 3.0
Mao referido 1] 8 0 B4 0.4

TOTAL 13279 3000 1 16 370 100

Fonte: Infecdo VIH/SIDA — Situagdo em Portugal, 2010
No sub capitulo seguinte, uma vez que estamos a desenvolver um trabalho no &mbito da
Gerontologia, explicitamos o conceito de Pessoa Adulta Idosa (PAI) na area de VIH/SIDA,

tal como os dados estatisticos nacionais disponiveis para esta populacéo infetada.

1.2. VIH/SIDA A PARTIR DA 52 DECADA DE VIDA

Até recentemente, poucas pessoas anteviram a possibilidade das pessoas infetadas pelo
VIH atingirem a chamada velhice. Porém, gracas aos avan¢os no tratamento do VIH,
nomeadamente melhoria da terapéutica antirretroviral (TAR), do acesso a terapéutica, dos
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cuidados de satde, etc., as pessoas podem viver mais tempo e com qualidade®®. Estudos
recentes tém demonstrado que, nos Ultimos anos e nos paises desenvolvidos, a incidéncia

de VIH/SIDA se tem intensificado nas pessoas idosas®#041#24445

Esta situacdo é
constatada tendo por base os relatorios e as estimativas de entidades, nomeadamente, como
0 Grupo das Nagdes Unidas para o VIH e a SIDA (ONUSIDA), a Organizagdo Mundial de
Saude (OMS), os Centros de Prevencdo e Controlo de Doengas (CCD), o Centro Europeu
de Prevencdo e Controlo de Doencas (CECD) e o Centro de Vigilancia Epidemioldgica de

Doencas Transmissiveis (CVEDT).

Ainda ndo se conhecem todos os desafios que as pessoas idosas infetadas com VIH
enfrentam, pois a influéncia do virus no processo de envelhecimento esta agora a dar os
primeiros passos na investigacdo. Os investigadores e os profissionais de salde ndo sabem
se as patologias — com maior incidéncia em idades avangadas — ocorrem mais cedo, ou

mais frequentemente & medida que as pessoas com VIH/SIDA vio envelhecendo®.

Em 2005, a AIDS Community Research Iniciative of America (ACRIA) retine um grupo de
1 000 voluntérios para estudar as necessidades das pessoas que vivem com VIH com 50 ou
mais anos, designado Research in Older Adults with HIV (ROAH)*. Com este estudo,
concluiram que as grandes preocupacdes das pessoas idosas estavam centradas nas doengas
relacionadas com o envelhecimento, no crescente sentimento de isolamento das redes de
apoio social, na vergonha de terem o virus e na discriminacdo de que sdo alvo®®, por

associagdo ao ageism e/ou homofobia e/ou «VIHfobia»?"°.

Na escassa literatura sobre organizacbes do terceiro setor (OTS) relacionadas com a
pandemia VIH/SIDA, verificamos que estas organizacfes tém um papel crucial na criacéo

de espacos de comunicacdo, bem como agentes de mudanca'*’“*®

. Estas entidades,
principalmente em contextos vulneraveis como o contexto das minorias, possibilitam as
pessoas um espaco onde podem falar sobre os seus receios, as suas vivéncias, 0 modo

como ultrapassam determinadas situacdes, entre outros aspetos'®#%=C.

Estes espacos
acabam por ser promotores de mudanca, uma vez que, na partilha de conhecimentos todos
0s presentes ganham, compreendem que juntos conseguem alcangar beneficios e
melhorias, conseguem lutar pelos seus direitos (acesso aos cuidados de salde, por
exemplo) e, por fim mas ndo menos importante, conseguem com que, aos poucos, toda a

comunidade esteja envolvida na causa e os casos de infegdo por VIH diminuam®.
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Um outro aspeto que constatamos € que, a maioria das investigacfes desenvolvidas
somente contemplam a populacdo infetada até aos 49 anos de idade. Nos poucos estudos
que integram a populacdo com 50 ou mais anos, verificamos que tendem a abordar a
importancia das pessoas idosas enquanto cuidadores informais das criancgas orfés da SIDA;
a comparar a percecdo do estigma e da discriminacdo entre pessoas idosas e pessoas
jovens; a apresentar o perfil das pessoas idosas infetadas pelo VIH/SIDA, as
representacdes sociais sobre a SIDA nesta populacdo, ou o impacto de uma rede
organizacional no trabalho desenvolvido pelas organizagcdes ndo governamentais dirigidas

as pessoas idosas®®***,

Consideramos que 0s estudos nesta tematica devem seguir a logica centrifuga. Isto é,
estudar o que esta proximo da pessoa com VIH/SIDA (ela propria, familia proxima,
amigos, meio laboral, por exemplo) mas também estudar tudo o que Ihe estad mais afastado,
como sociedade na generalidade, organizacOes de apoio, programas de prevencdo de
infecdo, programas de promocéo de saide, entre muitos outros atores.

1.2.1. Conceito de Pessoa Adulta Idosa

Em todo o mundo assistimos ao envelhecimento da populagéo, pelo que faz todo o sentido
estudarmos a infecdo pelo VIH e a SIDA na populacdo de adultos mais velhos. A OMS
define como Pessoa Idosa aquela pessoa que tem idade superior a 65 anos, nos paises
desenvolvidos, e superior a 60 anos, nos paises em desenvolvimento®™*%. A semelhanca de
outros paises, Portugal aceita como critério de definicdo de pessoa idosa, a idade
cronoldgica de 65 anos. Esta adogcdo deve-se ao facto dos drgdos estatais considerarem
que, apds esta idade, as pessoas devam e possam usufruir do seu tempo livre, salde,

rendimentos, entre outros da forma que entenderem e melhor Ihes convir.

Quando focamos na pessoa adulta idosa com VIH/SIDA, referimo-nos a pessoas com
idade cronolégica um pouco inferior ao que é considerado em geral. Os CCD™" referem
Pessoa Adulta Idosa (PAI) as pessoas com VIH/SIDA que tenha 50 ou mais anos. Na
literatura parece haver consenso entre varios autores em relacdo a esta delimitacdo
etaria?0 4 4243.5354355657 "Eqta circunscricdo é necessaria para a anélise de diferencas entre
0S mais jovens e 0s mais velhos, pois as pessoas com mais de 50 anos infetadas pelo virus

vivenciam a situacdo com algumas singularidades, resultantes da prépria condigdo

Xiit Entidade responsavel pela monitorizacéo epidemioldgica da Sindrome nos E.U.A.

21



VIH/SIDA: CONCECOES BASICAS E EVOLUCAO HISTORICA A

etaria>?">*. Desta forma, no nosso estudo adotamos a concecdo de Pessoa Adulta Idosa
para nos referirmos as pessoas com VIH/SIDA que tenham 50 ou mais anos, bem como as
que se encontram ja na velhice (> 65 anos). Este aspeto permitird fazer comparagdes entre

os resultados de estudos com jovens e estudos com pessoas idosas.

1.2.2. VIH/SIDA e Pessoa Adulta Idosa

De acordo com as estimativas nacionais, observamos que os dados disponiveis sobre
VIH/SIDA se encontram muito concentrados nas faixas etarias entre os 15 e 49 anos™'®°,
Isto faz com que as informagdes sobre a incidéncia e prevaléncia acima dos 50 anos sejam
limitadas, podendo mesmo ndo corresponder a verdadeira realidade nacional. Em Portugal,
como desde 1983 que se efetuam registos (de forma sistematica) de casos VIH/SIDA e
desde 2005 que é uma patologia de declaracdo obrigatoria, atualmente dispomos de dados

que nos permitem conhecer a realidade do pais.

Para perceber melhor o significado e as implicacbes das estimativas de VIH/SIDA,
consideramos que faz todo o sentido referir que em Portugal residem™ cerca 10 636
979°%% pessoas, das quais 15,1% tém menos de 15 anos (N=1 607 734) e 18,1% idade
igual ou superior a 65 anos (N=1 931 457)%. A distribuicdo populacional do grupo das
pessoas adultas idosas (> 50 anos) € a seguinte: 3 931 411 pessoas (37%), das quais 1 762
999 (44,8%) s&o do sexo masculino e 2 168 412 (55,1%) do sexo feminino® (quadro 2).

XV Estimativa referente a 31 de dezembro de 2010.
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Quadro 2 — Populagdo Residente, por Sexo e Grupo Etério, ano 2010

Populagéo Pop_ulat;ao
residente Populacao residente
(N.%) por residente (N.°) (N.°) por
Sexo Grupo etéario Séxtfe Sexo Grupo etario por Sexo e Sexo | Grupo etario Sexo e
Gruno Grupo etério; Grupo
etario; Knual Anual etario;
’ Anual
Total Pais 10 636 979 Total Pais 5 146 643 Total Pais 5 490 336
50 - 54 anos 721 381 50 - 54 anos 351 032 50 - 54 anos 370 349
55 - 59 anos 666 459 55 - 59 anos 318 641 55 - 59 anos 347 818
60 - 64 anos 612 114 60 - 64 anos 287 610 60 - 64 anos 324 504
65 - 69 anos 531 312 65 - 69 anos 241 393 65 - 69 anos 289919
HM ™70 72anos | 484 112 H 770 74anos 213 467 M ["70-72anos | 270645
75 - 79 anos 422 833 75 - 79 anos 175539 75 - 79 anos 247 294
80 - 84 anos 288 562 80 - 84 anos 108 206 80 - 84 anos 180 356
+85 anos 204 638 +85 anos 67 111 +85 anos 137 527
Total > 50 Total > 50 Total > 50
anos 3931411 anos 1762 999 anos 2168 412

Fonte: INE, 2011%

Ao analisar os dados do Centro de Vigilancia Epidemioldgica de Doencas Transmissiveis
(CVEDT), observamos que até 2010 foram notificados cerca de 2 396 (14,6%) casos de
SIDA, acima dos 50 anos, e 488 (3%) casos acima dos 65 anos (quadro 3)™. Ao

relacionarmos os dados dos quadros 2 e 3, verificamos que 0,06% das pessoas com 50 ou

mais anos sdo casos notificados de SIDA, enquanto que nas pessoas com 65 ou mais anos a

percentagem é de 0,03%*. Esta relacdo permite perspetivar quais serdo as necessidades

desta populacdo, a medida que vai envelhecendo, podendo antecipa-las e (re)formular

politicas de salde, sociais, de trabalho, entre outras, de modo que as pessoas infetadas e

afetadas pelo VIH e pela SIDA vivam a vida em pleno.
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Quadro 3 — Casos de SIDA, por grupo etario e anos de diagnostico, de 1983 a 2010

(étr:rﬁ’g 50-54 anos | 55-59 anos | 60-64anos | >65anos | TOTAL
1983/ 1998 290 185 127 124 726
1999 54 22 16 15 107
2000 46 36 20 25 127
2001 53 29 28 26 136
2002 41 39 31 28 139
2003 58 31 35 51 175
2004 69 32 38 43 182
2005 49 46 29 34 158
2006 71 32 25 28 156
2007 52 22 22 43 139
2008 48 35 29 25 137
2009 42 35 26 29 132
2010 25 22 18 17 82
TOTAL 808 566 444 488 2 396

Fonte: Infecdo VIH/SIDA — A Situagdo em Portugal, 2010 (adaptada)®

Nas primeiras décadas de pandemia a populacdo jovem (entre os 15 e 0s 49 anos) era a
mais atingida. Porém, nos ultimos anos, temos assistido a um aumento do numero de novos
casos de VIH e de casos de SIDA entre as pessoas com mais de 50 anos**®. Esta situacéo
deve-se a melhoria do acesso aos tratamentos e cuidados de salde e da diminui¢cdo do

ndmero de ébitos relacionados com a SIDA.

Concretamente em Portugal, ndo nos podemos esquecer que estamos a falar de um grupo,
que em grande medida, viveu intensamente uma Guerra Colonial que tem o seu inicio na
década de 1950, com focos mais ou menos conhecidos na decada de 1960, e com o0 seu
terminus em 1975 ap6s a Revolucdo de abril. Portanto, mancebos que a altura teriam entre
18 e 20 anos, atualmente terdo entre 55 e 75 anos, podendo, alguns deles, fazer parte dos
casos de VIH/SIDA diagnosticados e notificados ao longo destes anos. Tendo em conta
este episddio historico e a analise do quadro anterior, observamos que o grupo 50-54 anos
€ 0 que regista maior numero de notificagcbes de diagnostico de SIDA (898 casos), desde
1983.
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Esta situacdo ocorre porque, ao contrario do que acontece com 0S mais jovens, nas pessoas
idosas a detecdo precoce da infecdo pelo VIH ndo € efetuada, nem incentivada, com a
frequéncia desejada>. Esta situacdo deve-se essencialmente a dois motivos, um de indole
social e outro associado ao processo de envelhecimento®. O motivo de natureza social é
gerado pela falsa crenca, principalmente, dos clinicos de que as pessoas idosas ndo tém
uma vida sexual ativa, pelo que nédo existem casos de SIDA ou de infe¢do pelo VIH nesta
faixa etaria. E importante referirmos que a principal via de transmissdo neste grupo

populacional é a sexual*®'*3

, nomeadamente a transmissao heterossexual, em relacdes
monogamicas longas. O segundo motivo esta relacionado com o processo de
envelhecimento. Ao longo deste processo surgem doengas cronicas que podem mascarar 0s
sintomas da SIDA, por exemplo doenca mental®, induzindo um diagndstico errado ou
inconclusivo®. Assim, estes dois motivos levam a um sub-diagndstico da infe¢do ou a uma

sub-notificacdo de casos de VIH/SIDA.

Se existe a crencga de que as pessoas idosas ndo sdo sexualmente ativas, embora o grupo
dos 50 aos 54 anos registe maior numero de notificacbes de casos de SIDA, entdo é
importante perceber o porqué desta situacdo. Para tal, € indispensavel, proficuo, valioso e
util que cada pais tenha em conta a sua situacdo demografica e o seu perfil epidemioldgico
e que desenvolva politicas que permitam uma vida com qualidade para as pessoas adultas
idosas com VIH/SIDA. As organizagdes internacionais tém a legitimidade de desenvolver

diretrizes que orientem 0s paises na concretizacao de alguns objetivos.

Em seguida abordamos as politicas sociais e de salde direcionadas para o VIH e para a
SIDA existentes no nosso pais. Estas politicas sdo influenciadas e baseadas pelas/nas

diretrizes internacionais.

1.3. POLITICAS SOCIAIS E DE SAUDE NACIONAIS NA AREA DE VIH/SIDA

A salde da populacdo tem melhorado de forma consistente, nas Ultimas décadas, como
resultado de um contexto demografico, socioeconémico e do préprio Servico Nacional de
Salde, cada vez mais efetivo. Os modelos de sistemas de salde que hoje existem nos
paises da Organizacdo de Cooperacdo e Desenvolvimento Econémico (OCDE) decorrem
das respostas que 0s governos e as sociedades foram encontrando, ao longo do tempo, para
alcancar significativos objetivos sociais, em particular a melhoria dos niveis e qualidade de

satide®®. Os ganhos alcancados séo medidos e avaliados por um conjunto de indicadores
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que se tém aproximado dos melhores valores registados nos restantes paises da Unido
Europeia (UE)®. A avaliacéo do desempenho dos sistemas de satide e das reformas, que se
vao desenhando, sdo hoje o resultado de acertos necessarios nas politicas para responder as
expectativas de cidaddos mais exigentes e conscientes dos seus direitos de consumidores e

as dificuldades dos governos confrontados com o crescimento dos gastos em satide®.

Entre 1985-1988, os poderes politicos reconheceram a existéncia da sindrome em varios
paises do Mundo, embora se tenham deparado com a dificuldade de definir o que fazer,
como fazer e com que meios® para retardar o silencioso avanco da pandemia. Havia a
possibilidade de construir instrumentos, como planos de prevencao e controlo da infecdo,
de dmbito nacional ou internacional. Comecar por construir planos nacionais de satde ou

programas nacionais de prevencao e controlo da infecdo seria um bom comeco de atuacéo.

Como sabemos, o primeiro caso clinico nacional de infecéo pelo VIH foi diagnosticado em
outubro de 1983. Neste contexto, em 1985, o Ministério da Saude criou o Grupo de
Trabalho da SIDA, de modo a conhecer a condicdo do pais face a infecdo pelo VIH. Este
grupo tinha como missdo: recolher informacéo sobre novos casos de infecdo pelo VIH e de
SIDA, confirmar ou refutar os diagndsticos realizados e implementar estratégias de
prevencdo da infegdo para o pais. O Grupo de Trabalho era constituido por representantes
das Dire¢Bes-Gerais dos Cuidados de Saude Primarios e dos Hospitais, do Instituto
Nacional do Sangue, do Centro de Histocompatibilidade do Sul e do Instituto Nacional de
Salde. As disposic@es normativas existentes até 1990 sao reflexo da constituicdo do Grupo
de Trabalho, pois vao no sentido de prevenir a administracdo de compostos sanguineos ou

derivados infetados e definir medidas de prevencéo da toxicomania®.

Com o avancar da situacdo, em 1990, houve necessidade de reformular o Grupo de
Trabalho, tendo sido criada uma nova estrutura designada por Comissdo Nacional de Luta
contra a SIDA (CNLCS) (Despacho 5/90, Ministério da Saude, in Diario da Republica n°.
78, 11 Série, 3 de abril de 1990)**!% A CNLCS competia-lhe a implementacéo de acdes
de luta contra a SIDA nas suas multiplas vertentes: preventiva, educativa, assisténcia, de
investigacdo, de aconselhamento e de acompanhamento®**®. No ano seguinte, o Despacho
14/91, de 19 de julho (in Diério da Republica n°. 164, Il Série)®® determina que todos 0s
casos de infecdo pelo VIH sejam ser notificados a CNLCS.

26



VIH/SIDA: CONCECOES BASICAS E EVOLUCAO HISTORICA A

Pelo Decreto-Lei n°. 54/92, de 11 de abril®, ¢ estabelecido o regime de taxas moderadoras
para acesso aos servigos de urgéncia, as consultas e a meios complementares de
diagnostico e terapéutica em regime de ambulatdrio, estando isentos, do pagamento de taxa
moderadora, os doentes com SIDA e os seropositivos***®. Em 2003, este e 0 Decreto-Lei
n°. 287/95, de 30 de abril®®, sdo revogados pelo Decreto-Lei n°. 173/2003, de 1 de agosto®®,
que estabelece o regime de taxas moderadoras para 0 acesso a prestacdo de cuidados de
saude no ambito do Servico Nacional de Saude, isentando do pagamento da taxa
moderadora os doentes com SIDA e 0s seropositivos. Este Decreto-Lei tem vindo a ser
atualizado, quanto ao valor das taxas moderadoras no acesso a prestacdo de cuidados de

saude.

O Governo, em 1992, através do Gabinete do Secretariado de Estado Adjunto do Ministro
da Saude, decidiu criar um fundo de apoio social, para minorar o sofrimento dos

hemofilicos infetados, durante o tratamento, com o virus da SIDA®°,

O Plano Nacional de Luta Contra a SIDA foi aprovado em 1993 e orientou a acdo da
CNLCS até ao ano 2000. Uma das medidas deste plano foi o Programa Nacional de Troca
de Seringas, cujo lema era «Diz ndo a uma seringa em segunda mao». Este programa teve
a parceira da Associacdo Nacional de Farmacias, uma vez que as farmécias seriam e sdo

um dos pontos de troca do material (seringas e agulhas) utilizado®®.

Em 1997, sdo estabelecidas as condi¢des mais favoraveis para 0 acesso a pensdes por
invalidez por parte de pessoas infetadas pelo VIH (Decreto-Lei n° 216/98, de 16 de
julho)™. Cerca de dois anos mais tarde, sdo adotadas medidas de combate & propagacéo de
doencas infetocontagiosas em meio prisional, através da Lei n°. 170/99, de 18 de
setembro’?. Surgiram alguns programas de financiamento de projetos e agdes direcionados
para os cuidados a pessoas seropositivas e suas familias, desenvolvidos por organizacfes
do terceiro setor. Em 1997 e 1998 decorreu o Programa CRIA — Programa Conhecer,
Responsabilizar, Informar e Agir (CRIA/97 e CRIA/98), enquanto que em 2003 se realizou
o Programa Apoio Desenvolvimento Intervencdo na SIDA (ADIS/SIDA)®,

A lista das doencas de declaracio obrigatdria, em 2005, é acrescentada a SIDA, através da
Portaria n°. 103/2005, de 25 de janeiro’, porém esta é revogada pela Portaria n°. 258/2005,

de 16 de marco’, ou seja, a declaracdo é obrigatdria aquando do diagnéstico em qualquer
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estadio da infecdo por VIH de portador assintomatico (PA), complexo relacionado com a
SIDA (CRS) e SIDA, e sempre que se verifiqgue mudanca de estadio ou 6bito.

Em 2005, o Programa do XVII Governo Constitucional (2005-2009) incluia, pela primeira
vez, a necessidade de proteger os direitos das pessoas portadoras do virus e das pessoas
afetadas pelo VIH ou pela SIDA, visto serem alvo de fortes atitudes discriminatdrias e
estigmatizantes'®. Assim, a implementacdo de medidas que visavam a prevencdo da
infecdo e o tratamento da SIDA ficaram cristalizadas no Plano Nacional de Saude (PNS)
desse Governo. Para uma melhor execucdo do Plano Nacional de Satide 2004/20107, no
trienio 2001/2003 foi criado o Plano Estratégico de Luta Contra a Infecdo VIH/SIDA,
permitindo que os Centros de Aconselhamento e Detecdo Precoce de VIH (CAD) se
tornassem relevantes enquanto estruturas de apoio a prevencao. Os CAD, a partir de 2001,
foram-se implementando em todo o territério nacional, possibilitando que as pessoas
tivessem acesso a informacdo e ao teste voluntério, gratuito e confidencial da positividade
ou ndo ao VIH, com posterior encaminhamento para as entidades de salde competentes.
Em 2003, assistimos & elaboracéo do Plano Nacional de Luta Contra a SIDA 2004/2006°,
com o lema “Diferentes SIM! Indiferentes NUNCA!”.

O PNS 2004/2010 estabeleceu as orientagcBes estratégicas necessarias a sustentacao
politica, técnica e financeira do Servico Nacional de Sadde (SNS). O Servigo Nacional de
Saude é o principal sistema de cuidados de saude e foi criado pela Lei n°. 56/79, de 15 de
setembro’’, como instrumento do Estado para assegurar o direito & protecdo da saude a
todos os cidadaos, independentemente da sua condi¢do econémica e social, bem como aos
estrangeiros, em regime de reciprocidade, apatridas e refugiados politicos. Neste servico
estdo integrados todos os cuidados de saude, desde a promocao e vigilancia a prevencao da

15, Relativamente ao VIH e a

doenca, diagndstico, tratamento e reabilitacdo médica e socia
SIDA é reconhecida a deficiente articulacdo entre Estado e sociedade civil/terceiro setor, e
as pessoas que vivem e convivem com VIH/SIDA. O PNS estabeleceu a necessidade de
promover intervencdes prioritarias a grupos populacionais especificos, como a populacao
heterossexual e a populacdo idosa, pois a taxa de incidéncia tem vindo a aumentar de
forma preocupante®®’. Com vista a rentabilizar os recursos instalados e melhorar a
execucdo do PNS, a CNLCS é dissolvida, passando a integrar o Alto Comissariado de
Saude (ACS), através do Decreto Regulamentar n°. 7/2005 de 10 de agosto, com a

denominacéo de Coordenacéo Nacional para a Infecdo VIH/SIDA (CNSIDA)".
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Fazendo um ponto da situacdo, as principais orientacGes estratégicas no ambito da
intervencgéo na infecdo VIH/SIDA estdo definidas, essencialmente, no Programa Nacional
de Prevencéo e Controlo da Infecdo VIH/SIDA 2007-2010% (PNPCVS) (elaborado pela
Coordenacdo Nacional para a Infecdo VIH/SIDA, em 2007) e no Plano Nacional de Saude
2004-2010 (elaborado em 2004 pela Direcdo-Geral de Satde)™.

O PNPCVS decorre do PNS e desenvolve-se segundo as trés orientagdes estratégicas,
definidas internacionalmente: diminuir o risco de infecdo, atrasando a expansdo da
pandemia; diminuir a vulnerabilidade a infecdo, reduzindo o risco e o impacto; e diminuir
o impacto da pandemia, diminuindo a vulnerabilidade®. Para que as orientagdes
estratégicas sejam transformadas em acles e programas concretos, é necessario que a
CNSIDA oriente, motive e apoie 0s principais atores na definicdo de uma agenda e sua
concretizacdo. Esta entidade considera o SNS, o Setor Publico, o Setor Privado e a

Sociedade Civil como os quatro grandes grupos de atores na sociedade nacional®®.

A influéncia das organizacgdes da sociedade civil (OSC) emergiu especialmente nas Gltimas
décadas, na modulacdo da politica governamental. Esta influéncia esta presente desde o
inicio da pandemia da infecdo VIH/SIDA, em territério nacional®****™ O sucesso da
advocacia dos direitos das pessoas infetadas, 0 combate ao estigma e a discriminagéo e a
efetividade das campanhas de prevencdo direcionados a populacdo em geral e as

populacbes mais vulneraveis, sdo exemplo do dinamismo destas organizacdes.

As Organizagdes do Terceiro Setor (OTS) foram importantes canais para a prestacdo de
servigos sociais e para a implementacdo de outras intervencdes, sobretudo nas areas em
que a presenca governamental escasseou e escasseia, Ou em que a sua experiéncia e
competéncia complementa a acdo governamental. Exemplo disto é o Projeto Solidariedade
da Santa Casa da Misericérdia de Lisboa (SCML), que viu o servi¢co de apoio domiciliario

ser alargado a doentes com SIDA e a pessoas seropositivas ao VIH"*%,

Para que o PNPCVS seja bem sucedido € imprescindivel a participagdo da sociedade civil
na definicdo e na implementacdo de programas estruturados para a prevencéo e controlo da
infecéo pelo VIH. Das disposi¢des normativas para a pandemia VIH/SIDA publicadas,
constatamos que ha um avanco significativo da importancia da OTS. Na Resolugdo do
Conselho de Ministros n°. 197/97, de 18 de novembro®!, verificamos o reconhecimento
publico de uma “secular e fecunda tradicdo de entre ajuda familiar e de solidariedade
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mais alargada. “#°%** designada por rede social. Queremos com isto dizer que para além
das instituicdes, existem inimeros grupos e iniciativas de acdo social disseminados por
todo o pais, nas quais as multiplas relacdes de entreajuda na familia, na vizinhanca, na area
de residéncia, na vida profissional, cultural e desportiva e no associativismo em geral estdo

presentes®’.

No ambito europeu, a Resolucdo do Parlamento Europeu, de 24 de abril de 2007, sobre a
luta contra o VIH/SIDA, a Unido Europeia “incentiva os Estados membros a analisar as
possibilidades de criar foruns da sociedade civil ao nivel nacional, a fim de melhorar a
cooperacao entre 0s governos nacionais, as autoridades publicas, os servi¢os de saude e
as organizagBes ndo-governamentais (ONG) locais que trabalham no dominio do
VIH/SIDA. "®*1"™ Na nossa perspetiva a cooperacdo deve ser entre 0s governos nacionais,
as autoridades publicas, os servicos de salde e as organizacfes da sociedade civil, em

virtude das ONG serem apenas uma das formas da sociedade civil se organizar.

Neste seguimento, o Despacho 22 811/2009, de 15 de outubro® cria o Férum Nacional da
Sociedade Civil para o VIH/SIDA, sendo uma estrutura consultiva da CNSIDA. Este
forum é uma estrutura de cariz consultivo, que assegura a participacdo das organizacOes da

sociedade civil no ambito da prevencéo e controlo da infecdo VIH/SIDA.

Da leitura do PNPCVS, verificamos que a participacdo das pessoas infetadas e afetadas
esta presente ao longo de todo o texto, com especial incidéncia na estratégia Partilhar

responsabilidade com os atores relevantes®®®

. Isto quer dizer que, o poder politico tem
consciéncia que estas pessoas sdo imprescindiveis a definicdo de politicas de saude e
sociais. Este aspeto parece-nos ldgico, ja que ninguém melhor que as pessoas infetadas e
afetadas para falarem sobre a sua situacdo, das suas necessidades, das boas praticas
existentes, entre muitos outros aspetos. Promover a participacdo das OSC, com especial
destaque para aquelas que resultam da organizacdo das pessoas que vivem com a infecao
por VIH, constitui um fator determinante para o sucesso das medidas que sdo propostas®.
Isto serd feito através do incentivo a intervencdes inovadoras da sociedade civil.

O PNPCVS adota e adapta os principios fundamentais consignados nos “Trés ‘Uns’: uma
1,22,36,48 do

lideranga, um plano multissetorial e um sistema de monitorizagdo e avaliagdo.

ONUSIDA. Como metas define a diminuicdo da expressdo da epidemia no Pais e a
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contribuicdo nacional para a diminuicdo da dimenséo mundial da infecdo®®. Até 2010, o

Programa pretendia alcancar os seguintes grandes objetivos:

- Reduzir, em Portugal, o nimero de novas infe¢bes por VIH e diminuir pelo

menos em 25% o numero de novos casos e de mortes por SIDA,;

- Contribuir internacionalmente para a reducdo da transmissdo do VIH e melhorar
0s cuidados e 0 apoio aos doentes com infe¢do por VIH ou com SIDA, através da

ajuda publica ao desenvolvimento®.

Para gque as anteriores metas fossem concretizadas identificaram-se onze areas prioritarias
de intervencdo: o conhecimento da dindmica e dos determinantes da infecéo; a prevencéo
da infecdo, com particular atencdo as populagcdes mais vulneraveis; 0 acesso a detecdo
precoce da infecdo e a referenciacdo adequada; o0 acesso ao tratamento de acordo com o
estado da arte; a continuidade de cuidados e o apoio social aos infetados e afetados; o
estigma e a discriminagdo; a partilha de responsabilidades; a formacdo continuada; a

investigacdo; a cooperacéo internacional; e a monitorizacéo e a avaliac&o®.

Neste momento, tanto o0 PNS como o PNPCVS existentes alcancaram os seus limites
temporais, pelo que atualmente ndo estdo ainda definidas estratégias de prevencdo de
novos casos de VIH/SIDA, de controlo da infecdo por VIH, quais as prioridades, entre
outros aspetos contemplados no PNPCVS anterior. Relativamente ao PNS, encontra-se
disponivel no sitio da Internet do Alto Comissariado da Saude, uma versdo do novo PNS

para discussao.

Consultando o capitulo Perfil de Satde em Portugal — da versdo em discussdo do PNS
2011-2016 — constatamos que no periodo entre os anos 1998 e 2008, a taxa de mortalidade
padronizada abaixo dos 65 anos (/100 000 habitantes) registou melhorias expressivas na
reducdo das desigualdades entre Portugal e outros paises da Unido Europeia®. Contudo,
existem causas em que as diferencas sdo muito elevadas, das quais destacamos as doencas
infeciosas e parasitarias, o VIH, o cancro do colon e reto, a diabetes mellitus, as doencas
cerebrovasculares, as doencas respiratérias e os acidentes de transporte®. J& em
Estratégias para a Saude — Equidade e Acesso Adequado aos Cuidados de Saude —,
podemos ler que “Equidade de acesso dos grupos vulneraveis ou com necessidades

especiais, como toxicodependentes, VIH/SIDA e outras doencas de transmissdo sexual,
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doen¢a mental ou situagdes associadas a pobreza e exclusdo social” € uma potencial

oportunidade de promocéo da equidade e acesso em satde®”.

O PNS 2011-2016 (versdo em discussao) acrescenta o VIH/SIDA, a comparacéo realizada
pela OCDE de duas das listas mais recentes de causas de morte sensiveis aos cuidados de
salde, por considerar que algumas agdes de prevencdo primaria e no &mbito dos cuidados
de satde podem ter impacto na sua reducdo de novos casos®. Na definicdo de Politicas
Saudaveis, o PNS 2011-2016 abre espaco ao estabelecimento de boas praticas e iniciativas
politicas e interdisciplinares. Relativamente ao VIH/SIDA, a Plataforma Laboral contra a
SIDA (CNSIDA) tem como objetivo a criacdo de uma rede de intervenientes de referéncia
do setor da saude que, em conjunto, elaboram politicas de empresa e diretrizes sobre

VIH/SIDA para o local de trabalho e contribuam para a sua implementacdo®.

Quando se pretende intervir na comunidade, sabemos que quanto mais proXimos 0s
agentes de mudanca estiverem das pessoas, maior a probabilidade de estas adotarem
comportamentos seguros €, por conseguinte, diminuir a incidéncia da infecdo. Parece-nos
que as entidades mais proximas da populacdo, para alem dos profissionais dos servigos de
salde de cuidados primarios, sdo as OTS que, de algum modo, estdo associadas ao VIH e a
SIDA. As OTS criam um ambiente informal, as pessoas como estéo entre pares, podendo
partilhar o mesmo passado, ndo se sente discriminadas o que permite sentirem-se a vontade
para falar de prevencdo, de comportamentos de risco, das suas vivéncias, de relacdes
interpessoais, de adesdo terapéutica, de temas tabu, entre muitos outros assuntos. Assim, as
pessoas sentir-se-do confortaveis para a realizacdo do teste numa fase precoce, para
divulgarem o seu diagnostico, comunicarem as pessoas de referéncia, evitarem a
transmissao da infecdo e alargarem o apoio social, indispensavel para a satisfacdo das suas

necessidades mais elementares®¢87

. No ano 2010, vemos o Programa Nacional de
Promocao da Saude Oral ser alargado as pessoas com VIH/SIDA, através do Despacho n°.

16159/2010, de 26 de outubro, do Secretério de Estado Adjunto e da Satde®.

Neste sub capitulo constatamos que a precocidade do diagndstico da seropositividade é
transversal a todos os diplomas legislativos existentes, até 2010, bem como nos Programas
de Prevencdo e Controlo da Infecdo VIH/SIDA e nos Planos Nacionais de Salde. A
evolucdo epidemiologica nacional difere um pouco da que se verifica noutros paises

europeus, pois, 0 numero anual de diagnosticos continua a aumentar, sobretudo por via
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heterossexual. Este panorama leva-nos a supor que ainda ndo foram alcancados os niveis
de conhecimento, capacitacdo e educacdo desejaveis, da populacdo em geral e de
profissionais de saude, havendo ainda alguns hiatos de conhecimentos de modo que a
maioria da populacdo adote comportamentos seguros e os profissionais de satde abordem a
possivel infecdo com as pessoas com que intervém®86389.9091
Estratégico de Luta Contra a Infegcdo pelo VIH/SIDA (2001-2003), do Plano Nacional de

Luta Contra a SIDA (2003)"°, do Programa Nacional de Prevencdo e Controlo da Infecdo

Apesar do Plano

VIH/SIDA (2007-2010)* e das acdes de sensibilizacdo, poucas medidas, direcionadas a
populagdo com 50 ou mais anos, foram tomadas, havendo uma clara focalizacdo na
populacdo mais jovem. Analisando o Programa Nacional para a Satide das Pessoas Idosas™
constatamos que ndo existe qualquer referéncia a pandemia VIH/SIDA nas pessoas idosas.
Verificamos aqui, talvez, um dos motivos para o aumento do nimero de novos casos de
infecdo pelo VIH ou casos de SIDA, nesta faixa etaria e com possivel via de infecdo a
transmissdo heterossexual. Todavia, existem medidas que sdo claramente o reflexo da
pressdo exercida pelas OTS, como é exemplo a pressdo exercida pela mobilizacdo de
doentes hemofilicos, que foram infetados durante os tratamentos, e o alargamento do

Programa Nacional de Promocéo da Saude Oral as pessoas com VIH/SIDA.

No capitulo seguinte falamos sobre o0 que entendemos por terceiro setor,
consequentemente, o que sdo organizagdes do terceiro setor e como tem evoluido este setor

no pais.
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2. ORGANIZACOES DO TERCEIRO SETOR NO APOIO A PESSOAS
ADULTAS IDOSAS COM VIH/SIDA

A pandemia da infe¢do por VIH tem manifestado uma dindmica preocupante, colocando
em causa e ameacando toda a resposta global a SIDA. Esta dindmica é determinada pela
taxa de incidéncia em relacdo ao niumero de mortes relacionadas com a SIDA, sendo que,
nesta fase, ha mais infecdes a cada ano do que mortes®. Neste sentido, 0 ONUSIDA
coloca a ténica do combate a pandemia na intensificacdo da prevencao, indicando ndo s6
as principais barreiras™ a estas agGes, como definindo os principios de uma prevencéo
eficaz da transmissdo do VIH*®8. Dos principios definidos pelas Nagdes Unidas (NU)
destacamos a promocao, protecdo e respeito pelos direitos humanos; os programas de
prevencdo diferengados e adaptados localmente aos contextos epidemioldgicos,
econdmicos, sociais e culturais; a reducdo do risco direto e da vulnerabilidade a infecao;

bem como o planeamento envolvendo o grupo alvo e ndo apenas dirigido ao referido

grupo*®%,

Na Declara¢do Universal dos Direitos Humanos estdo consagrados direitos que permitem
viver com dignidade independentemente das caracteristicas, escolhas, conviccdes, etc. da
pessoa”. Contudo, em pleno século XXI, nem todos os Estados ratificaram o documento, o
que faz com que muitas pessoas ndo vejam os seus direitos salvaguardados, antes os veem
ignorados e violados. No entanto, nos dois primeiros artigos, da Declaracdo, podemos ler:
“Todos os seres humanos nascem livres e iguais em dignidade e em direitos (...); Todos 0S
seres humanos podem invocar os direitos e liberdades proclamados na presente
Declaracéo, sem distincdo alguma nomeadamente de raca, de cor, de sexo, de lingua, de
religido, de opinido politica ou outra, de origem nacional ou social, de fortuna, de

. . ~ »93:489
nascimento ou qualquer outra situa¢do. .

Percorrendo a Historia, facilmente constatamos que a SIDA € umas das doencas cronicas
que surge na Era p6s Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, sendo das primeiras
doencas que impele a sociedade civil a mobilizar-se com o intuito de lutar pelos direitos da

pessoa com VIH/SIDA e da pessoa afetada pelo VIH ou pela SIDA™5"%,

* Cultura, comportamentos, deficiente planeamento e avaliagdo de programas de prevencdo e capacidades institucional e
humana limitada para gerir e implementar programas de intervenc&o.
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Ao longo do capitulo apresentamos as origens da economia social portuguesa, abordamos a
concecgéo de terceiro setor e suas organizacOes, explanamos sobre a evolucdo do terceiro
setor em Portugal e, por fim, apresentamos as evidéncias empiricas sobre as organizacdes
do terceiro setor (OTS) no contexto de VIH/SIDA, verificando assim que as organizacdes
do terceiro setor sdo as estruturas mais proximas das pessoas infetadas e afetadas pelo VIH
e pela SIDA.

2.1.PRIMORDIOS DO TERCEIRO SETOR PORTUGUES

O setor ndo lucrativo nacional é pelo menos tdo antigo quanto a nacionalidade®. As
organizagOes de caridade inspiradas na Igreja Catolica Romana desde cedo que existem em
Portugal. Espiritualmente, a influéncia da Igreja foi evidente nas amplamente difundidas
catorze obras de misericordia e na ideia de que as pessoas precisam de atuar de forma a

14,79,95,96,97

merecer a misericordia de Deus Inspirada nos evangelhos, esta doutrina

estabeleceu um conjunto de imperativos morais, tanto espirituais™' como corporais" "*%,

E a partir dos séculos XIII e X[\/98:99.100

gue a economia social e 0 associativismo, em
Portugal, adquirem protagonismo historico. H& época existiam o0s hospicios e as
albergarias (para peregrinos), os asilos (“velhos”, orfaos, mendigos), os hospitais e
leprosarias (doentes) — todos pertencentes a ordens religiosas e militares — e as associagdes
muatuas de seguros maritimos. Na forma de seguros obrigatérios, ha referéncia a
Companhia das Naus (criada por D. Fernando em 1380), cuja missdo era a salvacdo de
naufragos, o auxilio destes e da familia, em caso de invalidez, e socorrer em caso de outras
desgracas, como acidentes e epidemias’*®. No século XV, um dos atores responsavel pela
criacdo de organizacGes de apoio, € a Igreja Catolica, quando em 1484, a Rainha D. Leonor

funda a Misericordia de Lisboa, com base numa confraria ja existente’%,

A primeira instituicdo considerada de referéncia para a assisténcia publica nacional é o
Conselho Geral de Beneficéncia, criado em 1835 por D. Maria Il. Este Conselho visava
definir um plano de atividades para a beneficéncia a fim de extinguir a mendicidade. Esta

resultava dos efeitos sociais da industrializagdo que se estava a viver, nomeadamente, a

i Sete obras espirituais: ensinar os simples, dar bom conselho, corrigir com caridade os que erram, confortar os que
sofrem, perdoar os que nos ofendem, sofrer injdrias com paciéncia e rezar a Deus pelos vivos e pelos mortos’.

i Sete obras corporais: remir 0s cativos e visitar 0s presos, curar e assistir os doentes, vestir os nus, dar de comer a quem
tem fome, dar de beber a quem tem sede, dar pousada aos peregrinos e sepultar os mortos’®.
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concentragdo de pessoas nas cidades, tornando evidente a insuficiéncia das formas de

protecdo social existentes® %0101,

Nas Ultimas décadas do século XIX, a semelhanca do que se passava na Europa,
assistimos, entre outra situacoes, a separacao entre a Igreja e o Estado, a institucionalizacdo
do ensino laico e a separacdo da Igreja da assisténcia®*%. O dificil relacionamento entre
0 Estado e a Igreja continuou com a Primeira Republica, sendo publicada a Lei de
Separacdo entre as duas entidades, em 1911, perdendo a Igreja personalidade juridica e
autonomia eclesiastica®. Com a laicizacéo da assisténcia social e a expulsdo das Ordens
Religiosas, muitas das pessoas (principalmente pessoal religioso) que asseguravam oS

95,98

servicos de assisténcia e salde deixaram as suas fung¢fes ™", prejudicando a capacidade de

assisténcia.

A Republica alargou a assisténcia médica gratuita aos pobres, investiu na area do ensino da
Medicina, na melhoria dos equipamentos, na criagdo de novas unidades hospitalares e no
desenvolvimento e apoio da assisténcia em areas especializadas como a psiquiatria e a
tuberculose'®. Em termos de politicas sociais, alguma da legislacdo de 1913 a 1919 é a
primeira tentativa de criar o seguro social obrigatorio na doenca, nos acidentes de trabalho

e na invalidez, velhice e sobrevivéncia e de bolsas de trabalho®®.

No primeiro quartel do século XX, a legislacdo de 1924 menciona que as Misericordias e
as instituicbes particulares passam a receber um apoio financeiro estatal pelo
desenvolvimento das suas atividades. Com esta legislacdo, as Misericordias eram
obrigadas a socorrer os doentes nos hospitais e nos domicilios, proteger as gravidas e 0s
recém-nascidos, proporcionar assisténcia na primeira infancia desprotegida e assistir as
pessoas idosas, os invalidos de trabalho e os caidos na indigéncia. De acordo com a mesma
legislacdo, ndo podiam discriminar com base no sexo, na confissdo religiosa ou credo

politico de nenhuma pessoa®®,

Em 1926, com a ditadura militar € inaugurado um novo periodo tanto para a area da
assisténcia e das relagdes entre Estado e Igreja, como na area do seguro social e das
relacbes entre o Estado e as AssociacBes de base operaria®®. Em 1927, foi criada a
Direcdo-Geral da Assisténcia, sob tutela do Ministério de Interior, que passou a ser
responsavel pela assisténcia social. Na década de 1940, surgiram os Centros Sociais, como

sendo novas instituicdes assistenciais da Igreja Catdlica, que estavam direcionados para a
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comunidade em geral, assistir as pessoas, as familias e 0s grupos sociais mais
desfavorecidos. Nestes centros, a comunidade podia beneficiar de alimentacéo, vestuério,

medicamentos, livros e material escolar, entre outro tipo de assisténcia® %,

Entre 1944 e 1945, é aprovado o primeiro Estatuto da Assisténcia Social e os servicos de
assisténcia social sdo reorganizados. O Estatuto aponta no sentido de uma fungéo supletiva
do Estado na prestacdo direta de assisténcia'®. Ou seja, a este cabia-lhe a tarefa de
orientar, promover e inspecionar as atividades das institui¢cdes, na area da assisténcia, da
salde e da previdéncia, com objetivos afins mas separados e até integrados em Ministérios

diferentes®,

Em 1956, o Estado decidiu construir as corpora¢fes, porém mantinha-se a inexisténcia de
espontaneidade das classes em criar uma corporacdo, bem como a inexisténcia da
autonomia funcional das ja existentes. Esta situacdo deveu-se a ndo transferéncia de

poderes dos organismos estatais para as corporacées'®.

Com a Revolugdo de 1974, muitos processos se iniciaram no sentido de atualizar a
sociedade portuguesa em relacdo as democracias europeias. Ndo nos devemos surpreender
com a quantidade de modelos de sociedade e de necessidades que convergiram, apos a
abertura do regime anterior®%100101194 * Apnasar de certos avancos e recuos, as bases do

Estado Providéncia ficaram fundadas na Constituicdo de 1976%,

No Programa do | Governo Provisorio, entre as medidas de politica social enunciadas
destacamos: a) a criacdo do salario minimo; b) a protecdo na invalidez, na velhice aos
diminuidos e mutilados de guerra; c) a definicdo de uma politica de protecdo na
maternidade e na primeira infancia; d) o aperfeicoamento dos esquemas de seguro contra
acidentes de trabalho e doencas profissionais; e) o lancamento das bases para a criagdo de
um servico nacional de salde, ao qual tenham acesso todos os cidaddos®. Ao mesmo
tempo, surgiam ja, em 1975, problemas relacionados com a institucionalizacdo de
movimentos populares — comissdes de pais e estudantes, comissdes de moradores, etc. —,
reivindicando a igualdade de tratamento entre os varios movimentos sociais. Porém, apesar
de toda a pressdo, o Estado revelava-se incapaz de acompanhar estas novas formas

OrganiZatiVasl4'95'96'100'101'104.

Na Constituicdo de 1976, consagrou-se o Direito a Seguranga social cristalizado no artigo
63° e o Direito & Satde, no artigo 64° (Anexo 1)*®. Da leitura do artigo 63°, percebemos
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que ao Estado incumbe “organizar, coordenar e subsidiar um sistema de seguranca social
unificado e descentralizado (...)”, no qual ha espago a “(...) participacdo das associagdes
sindicais, de outras organizacdes representativas dos trabalhadores e de associacfes
representativas dos demais beneficidrios. "*°3*3*_ Este sistema protege os cidaddos “(...)
na doenca, velhice, invalidez, viuvez e orfandade, bem como no desemprego e em todas as
outras situagoes de falta ou diminui¢do. ~106:3334 g meios de subsisténcia. O direito &
protecao da saude reflete-se na criagdo de um Servico Nacional de Sadude universal, geral e,

tendencialmente, gratuito'®.

Ao Estado ficaram atribuidas as responsabilidades de
promoc¢do do aumento do bem-estar social e econdmico da populacdo, em especial das
classes mais desfavorecidas, através de intervencdes que visassem a correcao das

desigualdades'®.

O Estado reconheceu que as Instituicdes Particulares de Solidariedade Social (IPSS)
seriam como coadjuvantes na prossecuc¢do dos objetivos da Seguranga Social, ndo havendo
prejuizo para as instituicbes privadas de solidariedade social ndo lucrativas, apesar da
organizagéo do sistema de seguranca social (n°. 5 de Artigo 63°.)*%. Contudo, o Estado é
responsavel pelo financiamento, fiscalizacdo e funcionamento das IPSS e de outras
instituicdes de reconhecido interesse publico, sem carater lucrativo, que tém como Vvisdo a

Xviii

prossecucdo dos objetivos de solidariedade social consignados na Constituicao

Os primeiros anos da década de 1980 sdo cruciais no desenhar da relacdo entre o Estado e
as Organizac6es do Terceiro Setor (OTS), na area da seguranca social e no quadro de um
discurso que assumia a defesa da reducdo do papel do Estado e o protagonismo das
instituices ndo estatais, fossem elas lucrativas ou ndo*. Nos anos seguintes dominava a
ideia de autonomia das organizacfes em relacdo ao Estado. Desta forma, estabeleceu-se o
novo regime juridico das AssociacBes de Socorros Mutuos, foi publicado o Cddigo
Cooperativo®, foram publicados os primeiros diplomas que regiam os acordos de
cooperacdo, definiram-se as condicbes de licenciamento e exercicio das atividades dos
equipamentos com fins lucrativos e reviu-se o Estatuto das IPSS®. Em 1983, numa das

revisdes do Estatuto das IPSS, para além dos objetivos iniciais — consagrados no artigo 63°

il Artigo 63° (Seguranca social e solidariedade); alinea b) do n°. 2 do artigo 67.° (Familia); artigo 69.° (Paternidade e
maternidade); alinea e) do n°. 1 do artigo 70° (Juventude); artigo 71° (Cidadéos portadores de deficiéncia); e artigo 72°

(Terceira idade)™®.
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da Constituicdo — as IPSS passaram a atuar na area da promogao e protecdo da saude, da
educacéo e formacdo profissional e na resolucdo dos problemas habitacionais.

O terceiro setor nacional assenta numa longa histéria de envolvimento na sociedade
portuguesa. Simultaneamente, a sua evolugdo tem sido severamente constrangida por uma
longa tradicdo de paternalismo da Pessoa Estado®™. Reparamos, ainda, que a economia
social tem vindo a modificar-se e continuara a fazé-lo, pois as mudangas acompanham a
situacdo socio-econdémica nacional, mas também a internacional. Implicando, assim a

atualizacao dos diplomas legislativos anteriormente apresentados.

Ap0s a apresentacdo das origens do setor ndo lucrativo nacional, passamos a apresentar no
subcapitulo seguinte a concecdo de Terceiro Setor (TS) e de organizagdes de terceiro setor
(OTS).

2.2.CONCECAO DE TERCEIRO SETOR E ORGANIZACOES DE TERCEIRO SETOR

A partir das Ultimas décadas do século XX, uma atencdo crescente tem vindo a ser dada a
um conjunto de organizacdes de carater associativo, cooperativo ou mutualista, incluidas
no que, habitualmente, se designa por Terceiro Setor (TS) ou Sem Fins Lucrativos
(SNL)**%, Este setor estd fortemente enraizado na histéria social e econémica da

generalidade dos paises europeus, a qual Portugal ndo é excecéo.

Os desafios colocados a investigacdo sobre o TS da economia, come¢am logo na sua
definicdo, talvez devido a diversidade de organizacdes, que nele sdo incluidas, do que
devido ao carater recente da investigacdo. O termo Terceiro Setor quando usado como
conceito que designa e qualifica um conjunto de organizacgdes, sugere-nos a possibilidade
de identificar um grupo mais ou menos definido com algumas caracteristicas enumeraveis.
Na verdade, verificamos que se existe alguma caracteristica comum a todas essas
organizages, essa caracteristica é precisamente a riqueza da sua diversidade®®. No ambito
nacional parece-nos haver trés aspetos comuns as organizacfes pertencentes a este setor: i)
a sua atividade envolve a proximidade territorial; ii) abrangem a producdo de bens
relacionais ou de ativos relacionais; e iii) a sua dinamica socioecondémica assenta numa

l6gica de solidariedade™®.

Para alguns autores, juntamente a esta diversidade, a existéncia de racionalidades distintas
das do mercado concorrencial®®™ %% o 3 caréncia de um enquadramento tedrico

consistente®%, fragilizam os estudos que analisam este setor. Ao TS foi reservado um
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lugar residual no sistema econdémico, sendo a sua existéncia justificada, em parte, pelos
fracassos institucionais do mercado e do Estado’*8%:%490.9810L108.109LI0.M11 "ga colocarmos
numa figura as relacdes existentes entre o TS, o Estado e a esfera informal da comunidade,
obtemos a figura 2. Ou seja, 0 TS esta localizado num enclave entre o Estado (primeiro
setor, com uma légica protecionista e providencial), o Mercado (segundo setor, funciona

na l6gica da oferta e da procura) e a esfera informal da comunidade.

COMUNIDADE

TERCEIRO
SETOR

MERCADO

Figura 2 — Triangulo de Evers (adaptado)**

As Organizacdes do Terceiro Setor (OTS) assumem um espaco de confronto e
reconciliacdo de logicas diferentes, em que é possivel conceber modelos de solidariedade
alternativos a solidariedade mercantil, a solidariedade politica ou a solidariedade do mundo

da vida informal®®.

Embora, nos anos 1960 e 1970, este campo de investigacdo ja tenha sido alvo de atencédo
dos investigadores, s6 a partir dos anos 1990, é que este quadro tedrico e conceptual se
internacionalizou, principalmente com o esforco da Universidade Johns Hopkins™, ao
constatar a crescente importancia das organizacdes de carater associativo e nao lucrativo.
Esta universidade desenvolveu o Projeto Comparativo sobre o Setor Ndo Lucrativo (The
Johns Hopkins Comparative Nonprofit Sector Project - CNSP), cujo objetivo tem sido o de
colmatar as falhas no conhecimento sobre o setor ndo lucrativo ou das organizacdes da
sociedade civil®®. O CNSP pretende, ainda, evidenciar as razdes para as disparidades
significativas que existem na dimensdo, composicdo, financiamento e papel destas
organizagdes em diversos paises e regides®.

O termo TS ¢é cada vez mais utilizado nos discursos técnicos, politicos e cientificos e

carece de consensos alargados sobre o seu significado, denominacéo e definicdo®™'®. O

XX Baltimore, E.U.A.
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seu conceito esta dentro de uma problematica teorica, que designa uma realidade social
heterogénea e difusa mas com uma relevancia politico-econémico-socio-cultural cada vez
maior e mais reconhecida, designadamente no contexto da Unido Europeia (UE)%.
Verificamos, na literatura, que expressdes como organizacdes da economia social ou
solidéria, ndo lucrativas, sem fins lucrativos, voluntarias, economia alternativa, do terceiro
sistema, ndo governamentais, da sociedade civil, do setor independente, do setor caritativo,
do setor voluntario, do setor livre de impostos sdo frequentemente utilizadas como

109,110 sendo comum encontrar

sinénimas de organizacBGes que integram o terceiro setor
estas expressoes utilizadas sem distingdo. Recentemente, o termo setor das organizagdes da
sociedade civil foi introduzido, embora o seu ambito tenda a ser mais alargado do que o
adotado pelo CNSP. Desta forma as organizac6es privadas com fins lucrativos podem ser
incluidas no terceiro setor®®. O que parece estar em comum, independentemente das
designacbes, é um conjunto de experiéncias historicas, institucionais e politicas

diferenciadas, fator que acresce nas dificuldades do que entendemos por TS*#108:109.110,

Na literatura o termo TS é acompanhado por um conjunto significativo de expressoes e
critérios para definir o grupo de organizacGes, que ndo sendo do setor empresarial do
Estado, perseguem objetivos sociais, e que sendo privadas, ndo tém fins lucrativos. Os
objetivos sociais podem ser em areas tdo diversas como a cultura, a recrea¢do, a educacéo,
a saude, a assisténcia social, o0 ambientalismo, a religido, as associacdes profissionais, as
associaces de desenvolvimento local e associacdes de defesa de direitos'®. Para delimitar
conceptualmente esta realidade tdo heterogénea tém-se realizado algumas investigacoes,
das quais o CNSP é um exemplo. Ao longo da literatura deparamo-nos com duas
perspetivas, a norte-americana'® e a europeia'®, embora ainda existam algumas “zonas

cinzentas”.

A perspetiva norte-americana exige-nos uma andlise cuidada das definicdes de TS dos
paises integrantes do CNSP, permitindo agrupa-las em quatro tipos de definicGes, apesar
das diferencas detetadas entre os diversos paises. Temos, assim: as defini¢cbes legais,
baseadas nas leis nacionais; as definicdes econémico-financeiras, que focalizam a fonte de
rendimento das organizacOes; as definigdes funcionais, baseadas nas fungdes que as
organizacOes desempenham; e as defini¢cGes estruturais, que enfatizam as caracteristicas
estruturais das organizacdes e a sua forma de funcionamento™°. O contributo das varias

equipas de trabalho do CNSP permitiu a criagéo da defini¢cao estrutural-operacional (que
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se encaixa nas definicBes estruturais) e demonstra aplicar-se bem & realidade nacional®.
Esta perspetiva ao avancar com uma definicdo estrutural, baseada em caracteristicas

14,94,96,98,101,108,110

organizacionais , expbe 0 TS como sendo constituido por entidades:

- Organizadas, ou seja, institucionalizadas ainda que num grau minimo®;
alguma estrutura e regularidade nas suas operagdes®*®; tenham uma realidade
institucional, reunifes regulares, existéncia de procedimentos de funcionamento,

de tomada de decistes*’;

- Particulares/Privadas, ou seja, estatutaria e institucionalmente localizadas
fora do aparato formal do Estado®; institucionalmente separadas do Estado,
embora possam receber apoio financeiro ou logistico>*%*; nos seus 6rgéos sociais
ndo podem ter membros do Governo**’;

- Autogovernadas, ou seja, equipadas para controlar as suas préprias

95,105.
)

atividades™; tém os seus préprios mecanismos de governacéo interna com

equipas para controlar as suas proprias atividades™;

- Voluntarias, ou seja, envolvendo um esforco voluntario e privado
significativo®; ser membro, participar ou contribuir em tempo ou em dinheiro
ndo é exigido por lei®*®; envolvendo algum grau significativo de participacio

voluntaria®.

- Nao lucrativas/Nao distribuidoras de lucros, ou seja, sem objetivos de
distribuicdo de lucro pelos seus dirigentes®; os excedentes, quando existirem,
devem ser reinvestidos na organizacdo, para cumprimento de objetivo>;
ninguém na organizacdo poderd receber quaisquer lucros gerados pela
atividade™?; as organizacdes da sociedade civil podem gerar “lucros” no decurso

das suas operaces mas ndo sdo primeiramente comerciais no seu propésito®®.

A perspetiva norte-americana considera que se uma organizacdo cumprir, de forma
razoavel, os cinco critérios anteriores € integrada no terceiro setor e, consequentemente, €

categorizada como organizagdo do terceiro setor''

. Consistente com a definigéo estrutural-
operacional, o TS tem uma concecdo alargada, integrando organizagdes prestadoras de
servicos que suplementam ou complementam o0s servigos publicos nas &reas da salde,
educacdo e servigos sociais. As organizacdes que oferecem mecanismos através dos quais

as pessoas se podem juntar para fazerem face as necessidades da comunidade, para
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participar na vida politica e perseguir interesses individuais e de grupo, também sdo

integradas neste setor da economia®®.

Se aplicarmos os critérios da perspetiva norte-americana ao contexto europeu, verificamos
que algumas das organizacdes tidas como OTS teriam de ser retiradas deste setor. Para
evitar esta situacdo a perspetiva europeia utiliza o conceito de economia social™ (ou
economia social e solidaria ou economia solidaria). A intervencdo da economia social
baseia-se num conjunto de principios: autonomia em relacdo ao Estado; finalidade social
dos bens e servicos produzidos para os membros ou para a coletividade; predominio do
fator trabalho sobre o capital; democracia na gestdo e participacdo; e ndo distribuicdo de
excedentes ou, pelo menos, a sua restricdo, sendo a mais habitual a auséncia de relagdo

entre o capital e a participagdo nos lucros™**>%,

Numa incursdo pela literatura institucionalista, verificamos que a ambiguidade ndo é
apenas em relacdo ao conceito de TS mas, também, na designacdo comum das OTS. A
panoplia de designacdes encontrada na literatura é tdo vasta como exemplo: organizacoes
ndo lucrativas, organizacdes voluntarias, organizacbes ndo governamentais, associacoes,
cooperativas, fundacdes, sindicatos, clubes recreativos, organizacdes religiosas, grupos de
autoajuda (que sdo formas de organizaces mais ou menos informais), entre outras'®. As
designacOes e os critérios empregues refletem ndo sé a grande variedade de formas que
assumem face a diferentes contextos historicos e sociais nacionais como, também, as
posicBes adotadas pelos diversos atores e grupos sociais envolvidos'®*®. A criacdo de
organizagOes que substituiram o Estado no seu tradicional papel de fornecedor de servicos,
anteriormente ao Estado-Providéncia, e organizagfes que propdem alternativas ao modo
como o bem-estar é proposto e fornecido, quer pelo setor publico, quer por outras

organizagdes do terceiro setor, influenciam a variabilidade das designacdes das OTS®%.

Tendo em conta a perspetiva americana, na situacdo nacional surge a davida se podemos
ou ndo considerar as Associagdes Mutualistas (AM) e as Cooperativas parte integrante do
terceiro setor. No que se refere as AM, da leitura dos artigos 52° (Excedentes técnicos), 53°
(Aplicacdo dos excedentes técnicos) e 54° (Subvengdes) do Codigo das Associagdes
Mutualistas (Decreto-Lei n°. 72/90, de 3 de margo)“z, observamos que a distribuicdo de

excedentes nestas organizagdes é proibida. Contudo, nas associa¢cbes mutualistas cuja

™ Refere-se a organizagdes que fornecem bens e servigos puablicos e operam num espirito de solidariedade e partilha.
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“dimensdo financeira o justifique, podem os estatutos determinar que o rendimento liquido

»,112:908

da caixa economica (...) seja, total ou parcialmente distribuido . Assim, em

Portugal, as Associa¢gdes Mutualistas serdo consideradas OTS.

Se fizermos o mesmo exercicio mental para as Cooperativas, da leitura do artigo 72°
(Insusceptibilidade de reparticdo) e do numero 1 do artigo 73° (Distribuicdo de

XXi

Excedentes)™, do Cédigo Cooperativo (Lei n°. 51/96, de 7 de setembro)'®’, é clara a
possibilidade de distribuicdo dos excedentes da cooperativa pelos cooperantes. Logo, as
cooperativas ndo deverdo ser integradas no TS. No entanto, existem as Cooperativas de
Solidariedade Social (CSS) e as Cooperativas de Habitacdo e Construcdo que séo excecdes
a esta regra. As Cooperativas de Solidariedade Social sdo regidas pelo Decreto-Lei n°.
7/98, de 15 de janeiro™3, em que no artigo 7° podemos ler que “os excedentes que
existirem reverterdo obrigatoriamente para reservas”***'**. Deste modo, as CSS serdo

sempre consideradas organizagdes pertencentes ao TS.

Tendo em conta a historia da economia social portuguesa é dificil conceber o TS sem
integrar as cooperativas e as mutualidades, ja que ambas séo indissociaveis das origens de
um movimento alternativo a economia dominante e a opcao publica de fornecimento de

100 " A resisténcia em aceitar a exclusio

servicos sensiveis tidos como de utilidade publica
das mutualidades é maior, visto que 0s movimentos sociais de trabalhadores, no inicio do
século XIX, inspiraram o surgimento de muitas cooperativas e associacGes de socorros
mutuos. Ao serem excluidas do TS seriam integradas no universo das empresas, isto € no

setor lucrativo.

Outra abordagem sobre a classificacdo das OTS é a de Almeida que tem por base o
processo de formacdo das organizacGes. Esta classificacdo integra trés critérios: a natureza
da entidade promotora, o tipo de solidariedade desenvolvida e a rela¢do entre objetivos
iniciais e finais*®.

Do primeiro critério — natureza da entidade promotora — resultam OTS de iniciativa
comunitéria, religiosa, publica, privada ou mista. As OTS com maior representatividade
sdo as de iniciativa comunitéria e religiosa. Se pensarmos nas organizagdes de acéo social

constatamos que uma parte significativa das OTS € de iniciativa comunitaria. Exemplos

X0 «Og excedentes anuais liquidos, com excecdo dos provenientes de operacdes realizadas com terceiros, que restarem
depois do eventual pagamento de juros pelos titulos de capital e das reversdes para as diversas reservas, poderdo
retornar aos cooperadores "107:30%,
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destas organizacGes sdo as que resultam da mobilizagdo de pais de criangcas com
deficiéncia que constroem uma associa¢do, cuja missdo seja fornecer apoio a educagédo e
desenvolvimento dos seus filhos™": de moradores preocupados com os problemas sociais
onde vivem, iniciando a construcdo de respostas sociais como creches, infantarios, centros
de dia para pessoas idosas, apoio domicilidrio; as corporacdes de bombeiros voluntarios;
entre muitas outras. Estas organizacfes de iniciativa comunitaria, por emergirem
espontaneamente da populacdo, podem ser também designadas de organizacbes da
sociedade civil (OSC)***®. O outro conjunto maior de OTS é de iniciativa religiosa, sendo
as Misericordias e a Caritas, as mais disseminadas em territorio nacional. Estas
organizagBes tém um importante papel na area da acéo social, nomeadamente na area da

salide, educacdo e formacéo profissional*®.

As OTS de iniciativa publica sdo da responsabilidade dos Centros Distritais de Seguranca
Social (CDSS), Autarquias e Juntas de Freguesia. Nas OTS de iniciativas privadas temos
que distinguir as organizacOes do setor lucrativo do setor ndo lucrativo. Exemplos de OTS
de iniciativa privada ndo lucrativas sdo as organizacdes de cupula, como a Confederacdo
Nacional das Instituicdes de Solidariedade (CNIS), a Unido da Misericérdias Portuguesas
(UMP) e a Unido das Mutualidades (UM). Por fim, as OTS de iniciativas mistas séo as que
juntam atores de outras iniciativas, as parcerias sdo frequentes e podem envolver agentes

pUblicos, privados, religiosos e comunitéarios'®.

Quanto ao tipo de solidariedade — o segundo critério — é necessario diferenciar duas
situacbes opostas. Por um lado, no caso das cooperativas e das mutualidades, trata-se de
uma solidariedade fechada ou autocentrada, visto envolver apenas os membros das
organizagOes. Por outro lado, a maioria das associagdes inicia a sua atividade tendo em
vista a producdo de uma solidariedade aberta. As respostas ou servicos destas
organizacbes podem ser dirigidas/os a um grupo especial de cidaddos, considerados em
situacdo de desfavor, como séo exemplo as pessoas idosas, as criangas, 0s desempregados,
as pessoas com baixo rendimento econdémico ou outras situacGes de risco social,
imigrantes, etc. e é designada por solidariedade aberta dirigida. Também encontramos

organizagOes que fundamentam a sua atividade ndo num grupo particular de cidaddos, mas

xil Eyemplos: as CERCI (Cooperativas de Educacdo e Reabilitacio de Cidaddos Inadaptados), as APPACDM
(Associagdo Portuguesa de Pais e Amigos do Cidad&o Deficiente Mental) e a ARCIL (Associacdo para a Recuperagdo de
Cidad&o Inadaptados da Lousé).
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antes no conjunto da comunidade ou da regido, como sdo exemplo as Associa¢des de
Desenvolvimento Local, designando-se por organizacdes de solidariedade aberta

comunitaria®®,

O terceiro critério consiste na relacdo entre objetivos iniciais e finais. Quando as
organizacBes sdo constituidas definem determinados objetivos, que norteiam a sua
atividade. Todavia, sdo frequentes as situagdes em que ha uma auténtica transmutacdo da
missdo das organizacdes, implicando uma alteracdo radical dos seus objetivos, da sua

natureza juridica e dos seus estatutos'%.

Perante esta enorme obscuridade terminoldgica, o termo TS tem vindo a impor-se na
generalidade dos paises, devido ao seu carater neutro e abrangente. As diferentes designacdes
devem-se essencialmente a figura juridica, j& que para ser consideradas OTS tém de

cumprir os critérios sugeridos pela Universidade Johns Hopkins.

No sub capitulo seguinte vemos que em Portugal, como noutros paises, as origens das
iniciativas filantrépicas, caritativas e de solidariedade social estdo ligadas a Igreja Catolica.
Contudo, existe uma grande diferenca que distingue o modelo mediterranico™" do modelo
de outros paises e que influenciou, de forma decisiva, a evolucdo do terceiro setor, ou seja,

a ligacéo entre Estado e Igreja™®.

2.3. AEVOLUCAO DO TERCEIRO SETOR EM PORTUGAL

Desde tempos longinquos que existem diversas organizacfes ligadas a Igreja, ou
fortemente inspiradas na doutrina das obras de misericordia, que hoje em dia seriam
incluidas no terceiro setor (TS)9495.96.98108109.110 " Apesar de tudo, em alguns periodos
desta mudanca, a relacdo Estado — Igreja ndo fora tdo amistosa quanto o desejavel. Isto
porque o poder religioso ndo deixou de exercer um papel predominante na vida social do
pais. Exemplos destes periodos foram as tentativas de implementacao do liberalismo ou 0s

primeiros anos da Republica.

O reconhecimento do setor cooperativo e social na Constituicdo, em 1976, marca o inicio de
uma fase de profundas transformacdes do TS, que as revisdes constitucionais posteriores

vieram a acelerar a mudancga. Do enquadramento legal que moldou a evolugdo do setor e

W Caraterizado por: centralidade do Estado na regulacdo socioecondémica; alianca Estado — Igreja — terceiro setor;
protecdo social reduzida, de carater bismarckiano com tragos de clientelismo e particularismo; mercado pouco
competitivo com envolvimento do Estado; setor financeiro centralizado e pouco diversificado; baixo nivel de qualificacéo
da mao de obra; e grandes desequilibrios setoriais e regionais'®.

47



ORGANIZACOES DO TERCEIRO SETOR NO APOIO A PESSOAS IDOSAS COM VIH/SIDA x

originou a formacdo dos mais variados tipos de organizacBes do terceiro setor (OTS)
destacamos: o Estatuto das IPSS de 1979 (revisto em 1983); os despachos normativos que
regulam os acordos de cooperagdo entre o Estado e as IPSS; a Lei de Base da Seguranca Social
e sucessivas revisoes (1984, 2000, 2002 e 2007) que véo reforcando a importancia do TS na
protecdo social; a criagdo do Mercado Social de Emprego (1996); o alargamento do papel das
IPSS, com a aplicacdo do Rendimento Minimo; o aparecimento dos programas da Rede Social

(1997); e da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (2006) #:949°:9.98.108.109.110

Para uma melhor visualizacdo do continuo destas transformacdes, recuamos um pouco no
tempo, mais propriamente até ao século X1X, no periodo da industrializacdo. Embora as raizes
medievais, do movimento mutualista se encontrarem nas confrarias de mestres e nos
celeiros comuns, este movimento expande-se segundo o principio da solidariedade social.
Assim, aproximam-se de areas como a saude, a educacdo, o crédito (como sdo exemplo as
mutuas agricolas, as caixas de crédito agricola) e as atividades culturais'®®. Reparemos que
internacionalmente, existem dois grandes periodos histéricos em que assistimos a um
crescimento acentuado da acdo social. O primeiro momento caracteriza-se por ser uma
época de deterioracdo das condi¢Bes de vida da classe operaria e da inexisténcia de protecdo
social pablica, motivando a comunidade a criar as primeiras cooperativas e mutualidades,
como consequéncia da revolugdo industrial. O segundo momento, em pleno século XX,
caracteriza-se pela desaceleracdo do crescimento econémico talvez devido a necessidade de

manter os direitos sociais, justificando o ressurgimento das OTS'®,

Em 1926, em Portugal inicia-se um periodo ditatorial de 48 anos. Este periodo € inspirado
no corporativismo italiano, pelo menos no ambito econdémico, caracterizado por um
protecionismo elevado, um mercado fortemente regulado, um setor financeiro centralizado
e uma industrializacdo baseada em baixas remuneracgdes e baixa qualificacdo da mao de

obral®

. As entidades gque estavam em harmonia com os valores de um nacionalismo
autoritario — como as associacfes corporativas - viram 0s seus objetivos serem alcancados.
Todavia, 0s movimentos cooperativo e mutualista foram considerados contrarios aos
valores de uma Nova Ordem — Deus, Patria e Autoridade, provocando a quase estagnacéo
das mutualidades ou ser alvo da hostilidade estatal, no caso do movimento cooperativo®%.
Uma vez que as iniciativas da sociedade civil eram controladas pela Igreja, a acdo de
previdéncia ficou reduzida a um mero assistencialismo corporativista e a assisténcia

assumiu um trago caritativo.
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Com o golpe de Estado de 1974, o Estado assume-se como principal produtor e financiador
das politicas sociais. No final da década de 1970, o Estado assegura a criacdo de um
Servico Nacional de Saude (SNS), levando ao surgimento de uma alianca publico—privada.
A Constituicdo de 1976 veio reconhecer a importancia do TS e, em 1980, foi publicado o
Cédigo Cooperativo'®, que transpunha para a lei comum os normativos constitucionais.
Com estas medidas assistimos a um crescimento «explosivo» do movimento associativo
em ramos tdo diversos como a melhoria das condi¢Ges habitacionais e de emprego, as
associacfes de pais, de apoio a terceira idade, a primeira e segunda infancia, a
toxicodependéncia, apoio a doengas crénicas, na luta contra o cancro, entre muitas outras.
Foi com este contexto que as Instituicdes Particulares de Solidariedade Social (IPSS), até
entdo conhecidas por Instituicdes de Assisténcia, puderam crescer sem precedentes. Desde
cedo, o Estado reconheceu e foi delegando, de forma crescente, o campo da acao

|94,106

socia , hestas organizacGes em crescimento.

A Classificacdo Internacional para as Organiza¢fes Nao Lucrativas (CIONL) categoriza as
organizagbes pelas atividades que desenvolvem. As organizacbes desempenham
essencialmente fungdes de servicos (que incluem educacao e investigacdo, saude e servicos
sociais) e fungdes de expressdo (inclui participacdo civica e advocacia, artes, cultura, lazer,
protecdo ambiental, associacBes empresariais, sindicais e profissionais)®™. Em Portugal,
apesar da menor dimensdao do TS, relativamente a média dos paises desenvolvidos,
estamos em presenca de uma “for¢a econéomica maior”’, como sublinham os autores do
CNSP (Projecto Comparativo do Sector N&o Lucrativo da Universidade Johns
Hopkins)®%. Uma parte significativa das OTS produz bens e servicos ndo publicos, isto &,
sdo entidades comerciais sem fins lucrativos, nas quais o rendimento provém maioritaria

ou exclusivamente da venda de bens e servigos™.

Efetivamente, as OTS surgem em consequéncia da insatisfacdo de determinados grupos de
pessoas, cujas necessidades ndo foram satisfeitas pelo Estado ou pelo Mercado. Este aspeto
implica que a dimensdo relativa do setor ndo lucrativo seja funcdo da diversidade de
preferéncias da populacdo. Por outras palavras, quanto mais heterogénea for a populagéo,

maior serd o nimero de OTS.

Num momento que o mundo enfrenta outras prioridades, os ativistas da sociedade civil

lembram que nestes trinta anos a resposta a SIDA € em grande medida responsabilidade
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dos servigos de apoio comunitério. Isto significa que, se a sociedade civil € a produtora dos
problemas, entdo é quem os vai solucionar, pois as solucdes estdo com e na sociedade
civil****, Por esta razdo é da responsabilidade da comunidade formular, implementar e
avaliar programas para o seu contexto de VIH/SIDA, seguindo as diretrizes das
autoridades responsaveis pela area de VIH/SIDA, tornando, deste modo, as respostas ao
VIH e & SIDA menos dispendiosas™®®****4"114 No contexto geral da luta contra a pandemia
VIH/SIDA, a expressdo organizacOes do terceiro setor (OTS) refere-se a todo o grupo, as
pessoas, as organizacdes separadas do Estado e do mercado com fins lucrativos que estao

envolvidas na resposta contra o VIH e a SIDA*.

Ao longo da literatura, sdo descritas experiéncias de partilha de responsabilidades na luta
contra a pandemia, entre o setor publico e o setor ndo lucrativo. Estas experiéncias sdo de
tal modo gratificantes que encorajam a sociedade civil a assegurar, progressivamente, a
criagdo de respostas para a epidemia, como um pleno parceiro — desenvolve, implementa,
financia, fiscaliza e avalia®’**°. Porém, em outros contextos, o setor n&o lucrativo néo
participa ou é um mero prolongamento das decisdes estatais, levando a centralizacdo de
financiamento e poder no governo, ao enfraquecimento dos principios, quando estes foram
desenvolvidos para melhorar a aproximacao, coordenacao e parcerias entre as entidades

estatais e sociedade civil*’

. Para contrariar esta situagdo, ha que procurar relacdes de poder
mais equitativas no &mbito nacional para garantir que os mais afetados se facam ouvir, que
as suas opinides sejam tidas em contam e que a resposta se inspire nelas mesmas. A
inclusdo é o unico caminho para assegurar que todos os niveis da comunidade participam

no cumprimento dos objetivos do ONUSIDA®.

Com a pandemia VIH/SIDA, o terceiro setor portugués tem vindo a modificar-se. Embora
a participacdo deste setor, na area de VIH/SIDA, seja reduzida as entidades reconhecem
que as OTS sdo necessarias para 0 cumprimento dos objetivos e alcance das metas
cristalizados no Plano Nacional de Saude e no Programa Nacional de Prevencdo e Controlo
da Infecdo VIH/SIDA2143047485883  Atrayés deste reconhecimento as entidades
competentes estdo a incluir as pessoas infetadas e afetadas pela pandemia na elaboragéo de
respostas na area de VIH/SIDA. Efetivamente, devemos democratizar 0 processo de
resolucdo de problemas, abrir canais ao conhecimento local e reforcar os sistemas e as
acOes comunitarias duradouras, com o intuito de que as pessoas possam dirigir as suas

préprias solug6e548. Para tornar a participacdo das OTS uma realidade, cada setor pode, e
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deve, tomar acgdes especificas para criar um ambiente favoravel e construir a capacidade de

envolvimento®.

No sub capitulo seguinte apresentamos os trabalhos de investigacdo que consideramos
expressivos do trabalho desenvolvido pelas OrganizagGes do Terceiro Setor na area de

VIH/SIDA, com incidéncia na pessoa adulta idosa.

2.4. ORGANIZACOES DO TERCEIRO SETOR NO CONTEXTO DE VIH/SIDA:
EVIDENCIAS EMPIRICAS

Na area de VIH/SIDA, a insatisfacdo com as respostas disponiveis motivou a mobilizacao
das pessoas para a criacdo de respostas para satisfazer as necessidades com que se
deparavam. O ONUSIDA publicou, recentemente, o 30 Report Outlook 2011** no qual
refere que as organizagdes do terceiro setor sdo importantes elementos para alcancar os
objetivos da Estratégia da OMS contra 0 VIH/SIDA para 2011-2015°". Tendo esta
situacdo em consideracdo e a alteracdo do perfil epidemioldgico da pandemia VIH/SIDA, é
pertinente conhecer as organizacGes do terceiro setor (OTS) na area de VIH/SIDA,

focando a pessoa adulta idosa.

A revisdo da literatura sobre OTS no apoio a pessoas com VIH/SIDA encontra-se
sintetizada no Apéndice I. Os estudos estdo numerados por ordem decrescente de ano de
publicacdo e abrangem o periodo decorrente entre 0 ano 2011 e 1998. Da revisdo do estado
da arte, os estudos selecionados apresentam: a evolucdo histérica e estrutural das
organizacOes; a motivacdo das pessoas fundadoras para a constituicdo da estrutura; os
constrangimentos e desafios que tiveram de ultrapassar para cumprir a sua misséo; 0s
sentimentos, as insegurancas, os desafios que os profissionais enfrentaram, situacfes de
discriminacdo e perseguicdo injuriosa de que foram alvo; os contributos decorrentes das
parcerias estabelecidas com outras organizagfes nacionais ou internacionais; 0S
procedimentos de intervencgdo para chegar ao publico-alvo; as vivéncias em trabalhar com
pessoas adultas idosas com VIH/SIDA e seus desafios; a dependéncia financeira do
Estado; descricdo do acesso aos servicos comunitarios para populagdes vulneraveis; a
articulacdo entre as respostas estatais e a sociedade civil; entre outros aspetos. Embora este

estudo esteja centrado no contexto portugués, consideramos imprescindivel apresentar

XN Alcancar o acesso universal & prevencéo, tratamento e apoio integral para a infecdo pelo VIH (apesar dos progressos
realizados, este objetivo ndo foi cumprido a nivel mundial em 2010) e contribuir para o cumprimento do sexto Objetivo

de Desenvolvimento do Milénio (Combater o VIH/SIDA, o paludismo e outras patologias)**“.
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estudos internacionais, com o intuito de comparar a situacdo nacional com outros paises

em diferentes locais do globo e em diferentes graus de desenvolvimento.

Assim, a revisdo resultou em vinte (20) trabalhos de investigacdo: seis (6) estudos
brasileiros; dois (2) estudos desenvolvidos em Portugal, nos Estado Unidos da América,
em Africa e na China, respetivamente; um (1) estudo desenvolvido, respetivamente, no
Reino Unido, no Malawi e na india; dois (2) estudos desenvolvidos em mais que um pais
de grande incidéncia de casos de VIH/SIDA, um abrange paises da América Latina,
Caraibas e Asia e 0 outro abrange o Brasil, a Namibia e Africa do Sul; e um (1) trabalho
sobre casos de parcerias entre os copatrocinadores do ONUSIDA e o setor privado. Da
totalidade, de estudos considerados, trés utilizam uma abordagem metodoldgica
quantitativa — (1), (4)"" e (9)'*° —, trés utilizam uma abordagem quanti-qualitativa —
(12)*%, (18)* e (19)* — e catorze utilizam uma abordagem qualitativa — (2)°, (3)*, (5)%,
(6)8, ()%, (8)%%, (10)™, (11)'%°, (13)™3, (14)™, (15)%, (16)**, (17)*** e (20)°. Nos estudos
que seguem uma abordagem qualitativa observamos algumas varia¢cdes nas técnicas de
recolha de informacdo. Constatamos que quando associamos as trés tematicas — o terceiro
setor (TS), a pandemia VIH/SIDA e as pessoas com mais de 50 anos que vivem e
convivem com VIH/SIDA - o estado da arte € bastante limitado. Optamos por apresentar
primeiro os trabalhos de abordagem quantitativa, seguidos da abordagem qualitativa e, por
fim os trabalhos de investigacdo com abordagem mista.

O estudo 1% segue a abordagem quantitativa e pretende determinar as caracteristicas da
populacdo que recorre aos servicos comunitarios e aos servicos clinicos, para identificar o
papel e a contribuicdo das organizacdes comunitérias, na area de VIH/SIDA do Reino
Unido. Recorre ao sistema de vigilancia da infecdo por VIH, do servigo nacional de saide
na regido noroeste, e as bases de dados das organizagdes que fornecem servicos de salde,
da mesma regido do pais. A amostra é constituida por 4 195 pessoas das quais 2 819
apenas recorrem aos servicos clinicos. A semelhanca de outros estudos e relatérios do
ONUSIDA, a idade das pessoas participantes deste estudo situa-se entre os 25 e 0s 44
anos. Os resultados mostram que as organizacgdes, desta regido, especializaram a sua
intervencdo no apoio aos homens que tém sexo com outros homens, uma vez que é a
populacdo que mais procura este tipo de servi¢o. Estando, desta forma, menos envolvidas
no apoio a pessoas infetadas heterossexuais e a pessoas infetadas através de componentes

sanguineos contaminados. O trabalho mostra que, no Reino Unido, as organizagdes da
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sociedade civil (OSC) disponibilizam um variado leque de servicos, nos quais sé@o
integrados aconselhamento, adesdo e suporte terapéutico, servigos de informacao,
assisténcia financeira e juridica e grupos e linhas telefénicas de apoio. Estas oferecem uma
variedade de servicos de apoio especializado para mulheres, homossexuais masculinos,
pessoas oriundas de Africa, jovens, exilados e familia e amigos das pessoas infetadas. A
Associacdo Britanica para o VIH reconhece que as OSC séo as entidades mais adequadas
para providenciar educacéo e apoio as pessoas com VIH/SIDA. O reconhecimento também
é feito pelo governo do Reino Unido. Todavia, este reconhecimento estatal coincide com o

aumento da pressdo para que o governo financie as organizacdes da area de VIH/IDA.

No estudo 4", os autores pretendem compreender o papel do setor privado no
atendimento a diferentes grupos populacionais. Este estudo recorre a registos que
contenham informacdo sobre servicos do setor privado sobre a realizacdo de testes de
diagndstico e o cuidado em infe¢des sexualmente transmissiveis (IST). Os resultados
obtidos revelam que o papel do setor lucrativo, na prestacdo de servicos na area de
VIH/SIDA, tem sido sobejamente ignorado. Apesar da limitada disponibilidade de
informacao, os resultados mostram a crescente importancia do setor lucrativo na prestacédo
de servicos de salde, no combate a pandemia VIH/SIDA. O estudo é desenvolvido em
varios paises, das quatro zonas mais afetadas pela pandemia (Africa subsaariana, América
Latina, Caraibas e Asia), variando o grau de participacio deste setor consoante 0 pais.
Estas variacGes podem dever-se as condi¢cdes socioecondmicas, aos diferentes niveis de
desenvolvimento do setor privado e ao grau de financiamento externo, para a area de
VIH/SIDA em cada pais.

O estudo 9**° é desenvolvido na Provincia de Free State, na Africa do Sul, e tem o objetivo
de analisar se as respostas imunoldgica e viroldgica a terapia antirretroviral (TAR), ap0s 6,
12 e 24 meses de TAR sdo influenciadas por caracteristicas intrinsecas (idade, sexo,
alfabetizacdo de salde, contagem de células CD4, carga viral) ou extrinsecas a pessoa
(formas de apoio comunitario: tratamento de amigos, comunidade de profissionais de
salde e grupo de apoio). Os resultados positivos alcancados sdo semelhantes aos resultados
alcancados nas sociedades industrializadas. Este estudo longitudinal fornece evidéncias de
que este programa é eficaz na adesao terapéutica, confirmando que o0 acesso ao tratamento
antirretroviral universal deve ser uma prioridade nas agendas politicas. Os elevados niveis

de sucesso s6 sdo possiveis se houver um grupo adequado de recursos humanos, capaz de
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motivar as pessoas a aderir & complexa terapéutica e auxiliar na gestdo da mesma. Os
dados mostram que as iniciativas de apoio da comunidade, a disponibilidade de
companheiros de tratamento, os profissionais de salde comunitaria e 0s grupos de apoio
sdo significativos para que a pessoa com VIH/SIDA obtenha sucesso na adesdo terapéutica
ao longo dos dois primeiros anos. Quanto as caracteristicas intrinsecas, os resultados
mostram que o nivel educacional e o conhecimento sobre a doenga pouco influenciam a
adesdo terapéutica. A luz do crescente descompasso entre grande nimero de clientes e os
insuficientes recursos humanos disponiveis para a saude, os resultados deste estudo
indicam que a comunidade deve ser considerada um "recurso subexplorado”, que pode

desempenhar um papel importante no acompanhamento da terapéutica.

Nos estudos que seguem uma abordagem qualitativa, com excecdo dos estudos 5%, 8%,
11120 14 ¢ 17'%2 0s autores recorrem as narrativas de elementos chave da organizagdo
para a conhecer e recorrem a analise de documentos organizacionais para aprofundar a
informacdo obtida nas entrevistas ou a analise de documentos de politicas governamentais
e de artigos publicados nos meios de comunicacdo social. Nestes estudos, para ser
considerado voz ativa da organizacdo, é necessario que a pessoa (elemento chave) tenha
um profundo conhecimento do funcionamento da organizacdo, quer do pondo de vista de
prestador de apoio, quer do ponto vista da pessoa que recebe 0 apoio.

O continente africano é o que tem sido mais fustigado pela pandemia VIH/SIDA. Apesar
da baixa esperanca média de vida e da elevada taxa de mortalidade, no Gana, assistimos ao
aumento do nimero de pessoas idosas®®. Tendo isto em linha de conta, as OTS tém
desenvolvido algumas respostas especificas para esta populacdo. Porém, a inovacéo deste
pafs esta na criagdo de respostas sociais para pessoas idosas com VIH/SIDA. O estudo 2°°
analisa o impacto da rede HelpAge Gana, na prestacdo de cuidados no Gana. Esta rede
deriva de uma organizacdo internacional, a HelpAge, que tem como objetivo desenvolver
respostas para as pessoas idosas infetadas. No Gana, a familia tradicional é multigeracional
extensa e responsavel pelo cuidado da pessoa idosa, quer em meio rural como urbano.
Tendo em conta as alteragdes demograficas vividas (migracdo para as cidades e a
urbanizacdo), no Gana, ha todo o interesse em conhecer o impacto destas redes na vida da
comunidade. Deste estudo ressaltam trés conclusdes. A primeira é que o envelhecimento
tem sido gradualmente reconhecido como uma questdo de direitos humanos, tendo a

HelpAge Gana um papel fundamental na promogéo de politicas nacionais de inclusdo das
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pessoas idosas e da consciencializagdo sobre o envelhecimento. A segunda concluséo
refere que o terceiro setor esta em expansdo abrangendo diversas necessidades das pessoas
idosas, com particularidade para 0 meio urbano. A rede HelpAge Gana tem mobilizado
todos 0s recursos possiveis para estabelecer, expandir e redefinir os seus limites, de forma
a expandir os parceiros. A terceira concluséo do estudo fornece uma potencial inspiragéo
para conversacdo continua sobre o envelhecimento e desenvolvimento entre as estruturas

estatais, as estruturas do setor privado e as estruturas do setor ndo lucrativo.

Ao longo da literatura apercebemo-nos que muitas das respostas a SIDA tém origem em
organizagOes religiosas, com maior incidéncia na religido Catdlica. Reparamos que as
organizacgdes ndo governamentais (ONG) que atuam na area de VIH/SIDA, principalmente
no continente africano, tém ligacbes a organizacOes religiosas catdlicas. Apesar do
posicionamento da Igreja Catdlica quanto aos meios de prevencdo da infecdo por VIH, o
trabalho 3'%? evidencia que os sacerdotes podem e devem utilizar a sua influéncia na
comunidade para informar e capacitar as pessoas para a prevencao da infecdo. Para que tal
aconteca, é necessario considerar as diferencas entre as pessoas e adequar as estratégias de
capacitacdo a essas diferencas, sem nunca discriminar os participantes das acfes de
prevencdo. O estudo mostra que a educacdo e a aculturacdo sdo os fatores chave
relacionados com a capacitagédo, em particular, de subgrupos populacionais.

Os estudos 5% e 6% sdo desenvolvidos na China. O estudo 5° analisa a evolucéo
historica, desde 1988 até 2009, da resposta a SIDA que teve a contribuicdo de projetos
internacionais. O estudo refere que, desde 1985, a pandemia se concentra em populacdes
de maior vulnerabilidade, como seja consumidores de drogas injetaveis, profissionais do
sexo e seus clientes, homens que tém sexo com homens e dadores de componentes
sanguineos que se infetaram devido a mas praticas de recolha. Desde 1988, que a
comunidade internacional coopera com a China, no desenvolvimento de projetos com o
objetivo de controlar a infecdo por VIH, podendo ser dividido em trés periodo. Na fase
inicial de colaboragdo (1988-1994), a comunidade internacional auxiliou a China a
construir o seu sistema de vigilancia, tal como proporcionar aos profissionais a experiéncia
de lidar com situagfes praticas e campanhas de consciencializagdo publica; a segunda fase
(1995-2003) caracteriza-se pela construcdo do modelo de prevencdo e controle de
VIH/SIDA através de técnicas e conceitos introduzidos pelos projetos internacionais,

permitindo o estabelecimento de politicas destinadas ao controle e prevencdo de
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VIH/SIDA; e na ultima fase (2004-2009) o governo chinés comegou a investir mais
significativamente na area de VIH/SIDA, uma vez que, até esta data, o financiamento
dependia essencialmente de donativos internacionais. As principais areas de atuacdo destes
projetos sdo defesa de politicas, monitorizacéo e detecdo de casos de infecéo, capacitacao
para prevencdo da infecdo e reducdo do estigma, cooperagdo multissetorial e promogéo do
envolvimento de organizagdes comunitarias. Em todo o pais, alguns dos projetos de
cooperacdo internacional comecaram por ser projetos piloto, passando a ser integrados no
plano nacional e local pelo sucesso e beneficios que obtiveram. Este tipo de cooperacéo é
mais significativa na implementacdo de boas praticas e de programas de prevencao e
monitorizagdo da pandemia VIH/SIDA, em territério chinés, indo além do suplemento de

recursos financeiros.

Por sua vez, o estudo 6% analisa o grau de envolvimento da sociedade civil chinesa nos
programas de resposta a SIDA. A sociedade civil chinesa difere da sociedade de outros
paises, uma vez que as suas organiza¢Ges podem ser descritas em: organizacgdes civis que
incluem organizacbes de massas e associacdes estritamente ligadas ao governo,
perfeitamente estabelecidas no ambito nacional; unidades civis ndo lucrativas que
fornecem determinados bens publicos, por exemplo servigos sociais; e organizagdes
baseadas na sociedade civil que integram membros das populacdes mais afetadas pela
pandemia VIH/SIDA. O estudo mostra que, nos ultimos 20 anos, as OSC chinesas tém
melhorado o seu envolvimento na resposta a SIDA. Na China apenas as OSC registadas no
Ministério de Assuntos Civis e no Ministério da Industria e Comércio sdo legalmente
reconhecidas, independentemente da area de intervengdo. Porém, as OSC nao registadas ou
somente registadas no Ministério da Industria e Comércio também atuam em diversas
areas, entre as quais na resposta a SIDA. Considerando esta circunstancia, os autores
evidenciam a dificuldade de quantificar as OSC que estdo envolvidas na area de
VIH/SIDA. Assim, chamam a atencdo para a necessidade de facilitar a burocracia de
registo das OSC para melhorar a capacidade de intervengdo destas organizagGes na
resposta a SIDA.

Os dados do estudo 7°® mostram que a visdo de mobilizacio social na area de VIH/SIDA
no ambito comunitario tem enfrentado fortes desafios externos. Algumas atividades que se
tornaram institucionalizadas nos planos de prevencdo nacional comecaram por ser

respostas pioneiras, desenvolvidas por organizacbes de bem-estar comunitario, a
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semelhanga do que refere o estudo 5. As organizages, do estudo 7 estéo relacionadas com
a igreja, com grupos de pessoas com VIH/SIDA e pessoas afetadas pela pandemia. Os
resultados deste estudo evidenciam que o0s governos sozinhos ndo sdo capazes de responder
as necessidades da populacdo. Pelo que o envolvimento das OSC € o caminho para criar
oportunidades de envolver diretamente as pessoas, desenvolvendo respostas adequadas as
pessoas afetadas e as que estdo numa situacdo de vulnerabilidade. O estudo 7 expde que,
por vezes, as OSC sdo meras prestadoras de servicos de programas internacionais,
originando a perda da diversidade e capacidade de resposta das OSC. Os programas
internacionais recorrem a sociedade civil para que os servicos disponibilizados cheguem as
pessoas que estdo afastadas dos centros urbanos, aumentando o nimero de pessoas
abrangidas pelos programas internacionais de luta contra a SIDA. Embora os autores (7)
reconhecam que tem havido um aumento dos meios econémicos disponiveis para a area de
VIH/SIDA, as OSC envolvidas trabalham essencialmente na prestacdo de servigos de
prevencdo da infegdo por VIH, seguido de areas como o tratamento, o cuidado e o apoio.

As dinamicas de comunicacdo e mobilizagdo dos movimentos sociais sdo analisadas no
estudo 8%, em paises como o Brasil, Namibia e Africa Sul. Desde meados dos anos 1990,
que 0s movimentos sociais, com expressdo independente da sociedade civil, tém
mobilizado as pessoas para estabelecer as préprias prioridades em areas problemaéticas, das
quais a pandemia VIH/SIDA é exemplo. O conceito de movimento social ndo apresenta
consenso entre os varios investigadores. Todavia, 0 estudo 8 esclarece referindo o
movimento social como uma rede interativa de pessoas que partilham o0s mesmos
interesses, as mesmas inquietudes, baseada na solidariedade e retne-se para desenvolver
acOes para alterar o estado da situacdo. Na area de VIH/SIDA, 0s movimentos sociais estdo
alicercados na insatisfacdo das pessoas afetadas e infetadas, perante as insuficientes e
desadequadas respostas para 0 VIH e a SIDA. O estudo 8 evidencia que para responder de
forma eficaz a SIDA é necessario uma série de mudancas nas atitudes individuais, nas
relacdes interpessoais e nas relagfes organizacionais. Hoje em dia, falar abertamente de
sexualidade e infecBes sexualmente transmissiveis, por vezes é visto de forma
discriminatoria, a sociedade, ainda, tem alguma dificuldade em se expressar sem
constrangimentos sobre temas intimos. Esta circunstancia contribui para a perpetuacdo de
processos de exclusédo social e marginalizacdo de quem adota esta forma de estar na vida.

As abordagens utilizadas nos processos de mudanca colocam a pessoa no centro do
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processo, envolvendo as seguintes dimensdes: espiritualidade, género, condicao
socioecondémica, politica e cultural. Tais abordagens reconhecem a importancia do
envolvimento da comunidade, a necessidade de abordar contexto local, os processos
subjacentes de exclusdo social e as desigualdades que perpetuam a vulnerabilidade a
infecdo. O estudo 8 menciona que um trabalho mais etnografico em particular, é necessario
para observar como as relagdes de poder existentes, as formas de organizagédo e a conduta
de negociacdo sdo reproduzidas, desafiadas ou substituidas por novas formas de

movimentos sociais contemporaneos.

Da nossa reviséo, constatamos que somente quatro estudos — (10)*°, (13)*, (15)¥, (20)*° —
tém a finalidade de descrever a historia, a trajetoria e os marcos de desenvolvimento de
organizagfes nao governamentais (ONG) brasileiras e colombianas. Enquanto que um
estudo — (19)* — pretende observar e analisar as dindmicas organizacionais que marcam o
TS portugués no dominio da SIDA. No entanto, nenhum dos cinco estudos aborda a pessoa
adulta idosa com VIH/SIDA. Em qualquer um dos trabalhos, as técnicas de recolha de
informacdo sdo a entrevista semiestruturada a elementos chave da organizacao, a analise de
documentos criados pela organizacdo e de noticias de jornais e a observacao direta das

interacdes das pessoas que, N0 momento, se encontravam na organizacéao.

Nos estudos 10™ e 15°" embora a organizacdo estudada seja a mesma, os resultados
apresentados diferem um pouco. Em ambos, a reconstrugdo historica possibilitou a
identificacdo de uma sequéncia de mudancas organizacionais, indicando que a organizagéo
se adaptou as demandas do VIH e da SIDA. A organizacdo nasceu da iniciativa de uma
mée (fundadora), cuja causa de morte do seu filho se relaciona com a SIDA. Esta mée viu-
-se perante a situacdo de assumir a responsabilidade de cuidar e permanecer ao lado do seu

filho, desde que adoeceu.

O estudo 20% apresenta a evolugdo histrica das organizacdes ndo governamentais na
cidade de Santa Fé de Bogota, na Colémbia, contextualizada no ambiente geopolitico e de
prestacdo de servigos de saude, no que se refere a infecdo por VIH. O aparecimento dos
primeiros casos de SIDA, no final da década de 1970, a determinacdo dos mal designados
“grupos de risco” e as frequentes ofensas contra as pessoas atingidas, proporcionam a
mobilizacdo dos cidaddos mediante a formacéo de pequenos grupos de pessoas voluntarias

para prestar assisténcia basica as pessoas mais atingidas. Com a passagem do tempo e a
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evolucdo da pandemia estes grupos foram aumentando em ndmero e em diversidade, o que
levou a especificidade de intervencdo. Isto significa que as organiza¢des foram adaptando
a sua intervencao a publicos especificos, embora apresentem a mesma infecédo, as pessoas
apresentam diferentes caracteristicas. As organizacfes especializaram-se em intervir com
homossexuais masculinos, consumidores de drogas injetaveis, profissionais do sexo,

migrantes, indigentes, heterossexuais, entre outros.

Os estudos 10%°, 152" e 20%, permitem-nos observar um conjunto de agdes e conquistas de
diferentes atores que contribuiram para a modificacdo do atendimento e dos servi¢cos em
prol de pessoas que vivem e convivem com SIDA. Dentro das contingéncias atuais e do
contexto da pandemia, novos desafios se apresentam no ambito do desenvolvimento
organizacional, onde as organizacdes do terceiro setor passam a assumir um papel
diferenciado como parceiras do sistema de salide estatal. A medida que novas realidades
surgiam, o ambito de atuacdo desta organizacdo foi alargado. Esta ampliacdo foi
despoletada pelo progressivo aumento do nimero de casos de transmissdo vertical (mée-
filho), da orfandade como consequéncia do nimero de mulheres gravidas infetadas e pelo
aumento do numero de casos VIH/SIDA em heterossexuais. Talvez, por este motivo
quando a missdo das organizacdes foi definida, o foco de intervencdo era adequado a
época. Todavia, os autores enfatizam a necessidade das organizacGes acompanharem as
tendéncias da pandemia, caso contrario tendem a estagnacdo e consequente morte da
mesma. As constantes mudancas forcam ao amadurecimento das organizacGes que
precisam sobrepor-se ao periodo da informalidade inicial para, entdo, apresentar novas
propostas traduzidas em respostas na prevencao, no acolhimento e na insercédo social, entre
outros aspetos. O estudo 10 identifica e descreve, claramente, as mudancas que vao desde a
fase pioneira, fase de expansao, fase de regulamentacdo, fase de burocratizacédo, até a fase

de flexibilizacéo.

No estudo 13" os autores referem que a SIDA foi um acontecimento marcante pela forma
como estimulou a solidariedade e a mobilizacdo da Igreja Catolica em defesa dos direitos
das pessoas infetadas e afetadas pela epidemia. Umas das metas a serem alcancadas pela
Igreja era a intervencdo desta na vida social das comunidades. A pandemia da SIDA surgiu
num momento em que se adotavam posi¢cdes conservadoras, privilegiando os temas
espirituais e disciplinares mais que os problemas sociais. Assim, a SIDA foi tratada como

algo restrito ao mundo moral, para depois acolhé-la como uma linha de atuacéo relevante e
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digna. E no ambito da iniciativa missionaria que se insere a origem da Casa Siloé. Este
trabalho permite-nos observar um conjunto de acOes e conquistas de diferentes atores que
contribuiram para a modificacdo do atendimento e dos servicos, em prol de pessoas que
vivem e convivem com SIDA. Observamos que a organizacdo de orientacdo religiosa
catolica reorienta os seus objetivos iniciais, passando a abrigar criancas portadoras de VIH
e/ou com SIDA. Este estudo leva-nos a refletir sobre os varios papéis das OTS. Referimo-
-nos a possibilidade que as criangas tém em se exprimir, ou seja, tornarem-se sujeitos
falantes, audiveis e reconhecidos socialmente. Ao conhecer a historia da Casa Siloé,
podemos refletir sobre os varios papéis das casas de apoio a pessoas que vivem com
VIH/SIDA. Estas casas contribuem para a redefinicdo das praticas assistenciais do sistema
de protecdo social brasileiro, pois contrapbem as antigas formas de filantropia. O
voluntariado e a solidariedade devem ser considerados importantes valores morais
estruturantes de uma sociedade mais digna, mais justa, mais fraterna, com maior equidade

em todos o seu potencial instalado.

Embora o publico alvo das organizacdes dos estudos apresentados — 10, 13" e 154 —
sejam as criancas e 0 do nosso estudo sejam as pessoas adultas idosas, existem aspetos que
tendem as ser comuns aos trabalhos. Entre eles destacamos a motivacéo de apoiar 0s mais
vulnerdveis, promovendo a qualidade de vida e a integracdo na comunidade dos individuos
infetados e afetados pelo VIH e pela SIDA, pois consideramos essenciais para 0 sucesso da
organizacdo. As OTS dao voz as pessoas tornando-as socialmente audiveis e reconhecidas
como individuos de pleno direito de cidadania®®****3. Apesar de todas as dificuldades e
dos conflitos, a organizacdo descrita no estudo 13" conseguiu construir na comunidade
uma rede de solidariedade que proporciona as criancas uma qualidade de vida,

acompanhamento clinico apropriado, uma habitacdo digna e convivéncia saudavel.

Na Era das novas tecnologias de informacdo, sdo muitas as organizacdes que a elas
recorrem para se aproximar e para aproximar as comunidades. As redes sociais permitem
que as pessoas conhegcam outras pessoas com 0S mesmos interesses e inquietudes mesmo
estando em paises distantes. No caso concreto do estudo 11*%°, o interesse é a pandemia
VIH/SIDA. O estudo 11'?° mostra que as OSC usam as tecnologias de informacdo para
mobilizar os cidaddos, criar debates publicos, melhorar a defesa das pessoas, entre outros
aspetos, no ambito local e global. Para alem disto, identifica as funcbes especificas, 0s

servicos de um forum eletronico e explora os seus participantes, no &mbito local e global.
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A organizacdo da sociedade civil designada por Saathii tem um sitio na Internet onde as
pessoas interessadas podem partilhar informacéo, quer estejam na cidade da organizacao,
na India, ou noutro qualquer lugar do mundo. Os autores verificam que: as OSC usam as
tecnologias de informacgdo para mobilizar os cidaddos, criar debates publicos, melhorar a
defesa das pessoas, entre outros aspetos, no ambito local e global e a Internet é um forte
catalizador na distribuicdo global da informacdo versus formacéo na area de VIH/SIDA,
constituindo uma rede de solidariedade. Com este trabalho, os autores pretendem melhorar
0 conhecimento que as OSC fazem da utilizacdo das tecnologias de informacgéo, uma vez
que o conhecimento é maior quando passamos para 0S movimentos locais ou sociais.
Todavia, este trabalho chama a atencéo para o facto das comunidades que ndo tém acesso a
estas tecnologias serem marginalizadas, visto ndo participarem, por exemplo, na discussao

da constituicdo de uma nova resposta social ou de um programa de capacitacao.

O trabalho 14 afasta-se um pouco dos trabalhos apresentados, pois trata-se de uma
colecdo de 11 estudos de caso de parcerias entre 0s copatrocinadores do ONUSIDA e
algumas organizacbes do setor privado. Em cada caso é apresentado o trabalho
desenvolvido pelo copatrocinador e a colaboracdo da organizacdo do setor lucrativo.
Passamos a apresentar as parcerias: Alto Comissario das Nag¢6es Unidas para os refugiados
(United Nations High Comissioner for Refugees - UNHCR) e Merk: responder as
necessidades das pessoas deslocadas com VIH/SIDA; Fundo das Nagdes Unidas para a
Infancia (United Nations Children’s Fund - UNICEF) e Kimberly-Clark: Programas de
apoio a crianc¢as vulneraveis; Programa Mundial de Alimentos (World Food Programme -
WFP) e TNT: Promocéo para a prevencao no setor de transportes de longo curso; Fundo
das Nagdes Unidas para a Populacdo (United Nations Population Fund - FNUAP), Levis e
MTV (Music Television): chegar ao publico jovem; Oficina das Na¢6es Unidas contra a
droga e o delito (United Nations Office on Drugs and Crime - UNODC) e o Grupo
Empresarial Egipcio sobre VIH/SIDA: envolver o setor privado na resposta nacional a
SIDA; a Organizacdo Internacional do Trabalho (OIT) e os Setores Agricola e dos
Transportes em Uganda: o VIH no mundo laboral; Organizacdo das Nagdes Unidas para a
Educagdo, Ciéncia e Cultura (United Nations Educational, Scientific and Cultural
Organization - UNESCO) e L’Oreal: aumentar a consciéncia para a SIDA; Organizacao
Mundial da Saude (OMS) e Johnson & Johnson: melhoria dos diagnosticos e aquisicao e

gestdo do fornecimento de medicamentos antirretrovirais; Banco Mundial e Serena Hotéis:
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Implementacdo de Programa de Bem-estar; e Grupo das Nagdes Unidas para o VIH e a
SIDA (ONUSIDA) e MTV: capacitacdo de jovens para se proteger do VIH e combater o
estigma e a discriminacdo relacionados com a SIDA. Com este compéndio de parcerias
entre o setor privado e os copatrocinadores do ONUSIDA, os autores pretendem destacar
algumas formas de trabalhar com estes importantes parceiros. O talento, 0s recursos, a
experiéncia e o compromisso das empresas devem desempenhar um papel central na

concecdo, implementacéo e promocéo de respostas eficazes ao VIH e a SIDA.

O estudo 16 trata-se de um estudo piloto, realizado no Malawi, e pretende saber como é
que o VIH afeta a estrutura organizacional das organizagdes, bem como aumentar a
resiliéncia organizacional das respostas para o VIH. Como se trata de um estudo piloto, a
amostra é constituida por quatro OSC do Malawi, sendo considerada uma limitacdo do
estudo pelos autores, visto ndo se poder extrapolar para as restantes OSC do pais. A
pandemia VIH/SIDA tem um custo significativo para as organizagdes participantes. Por
um lado, os custos diretos ndo contemplam os custos de desenvolvimento de respostas a
epidemia podendo subestimar o verdadeiro impacto. Por outro lado, os custos indiretos
relacionam-se com a quebra de produtividade dos profissionais, falta de tempo, problemas
de satde derivados do excesso de trabalho, etc.. E ainda os custos ndo mensuraveis que,
sendo de dificil objetivacdo existem com toda a certeza num contexto tdo amplo e
globalizante como seja este problema de dimenséo planetaria. A Organizacao Internacional
do Trabalho (OIT) estima que cerca de 8% das pessoas que trabalham nas OSC terdo
morrido, nos proximos cinco anos, com doencas relacionadas com a SIDA. As OSC verao
0 numero de profissionais diminuir rapidamente, porque também estdo infetados pelo VIH.
Para responder a esta situacdo € necessario que se desenvolvam e implementem politicas
de trabalho ajustadas ao contexto. O impacto da pandemia VIH/SIDA faz com que as
parcerias sejam inevitaveis, uma vez que é a Unica maneira de construir resiliéncia, atraves
da implementacdo das boas praticas de gestdo e as préaticas dos financiadores, ha muito
existentes no setor privado. Para muitas OSC, a sua sobrevivéncia exige que a retorica do

desenvolvimento se torne uma realidade.

O estudo 17*%* afirma a necessidade da existéncia de uma articulacdo entre o governo e a
sociedade civil. Esta colaboracdo traduz-se na solicitacdo da colaboracdo das organizacgdes
da sociedade civil (OCS) na construcéo de politicas adequadas as pessoas com VIH/SIDA,

ou seja, “implica, necessariamente, ndo dissociar o individual do coletivo e valorizar a
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presenca de grupos tradicionalmente postos a margem, mas que depois da SIDA se tornam

. . 122
visiveis e fortalecidos.” .

Nos estudos 12'%! e 17'% é evidente que a associacdo entre VIH/SIDA e os direitos
humanos se mostra em um importante instrumento de avanco na luta contra a pandemia,
principalmente no momento em que a SIDA adquire o perfil de doenga cronica, permitindo
as pessoas que vivem com VIH/SIDA possam viver como qualquer outra pessoa que tenha
uma doenca cronica. A semelhanca dos outros estudos consultados, o estudo 12*?! comeca
por fazer a caracterizacdo epidemioldgica da situacdo no Brasil e no Canada, baseada nos
dados do Programa Nacional de DST/AIDS do Ministério da Saude, do Brasil, e do
Ontério Advisory Committee on HIV/AIDS, do Canada. Isto permite que tenhamos nocao
do contexto da organizacdo de apoio, obtendo uma fotografia da situacdo. Porém, este
estudo aborda de forma muito direta a atuacdo das organizacdes, relacionadas com o VIH e
a SIDA, na luta contra a pandemia. Esta luta é marcada pela solidariedade, pelo apoio
afetivo dado aqueles que se abatiam pela doenca e pela luta de condi¢6es de vida melhor

para todos.

Os dois estudos nacionais, (18)** e (19)*, seqguem uma abordagem quanti-qualitativa e s&o
semelhantes entre si. No entanto, no estudo 19* h& uma apresentacdo mais extensa do
Terceiro Setor em Portugal, do ponto de vista socioldgico, comparativamente ao trabalho
18. O estudo 18% demonstra que o risco coletivo e de sadde piblica foi, desde o inicio, um
exercicio de matizes diversas, com significados sociais e politicos profundos. O sentimento
generalizado de ameaca era devido ao facto da ciéncia moderna, ha algum tempo, ter
celebrado vitéria sobre os grandes agentes virais que sempre ameagaram as pessoas. As
primeiras respostas sociais viriam a funcionar como uma imagem de marca da sociedade
civil a nova doenca. Reparemos que para um governo, por vezes, € dificil desenvolver
respostas adequadas as especificidades das diferentes areas a que se deve dirigir,
principalmente se estiver isolado. Assim, os Estados permitem que a sociedade civil atue,

abrindo caminho para a participacdo da sociedade civil formal.

O estudo 19 analisa 31 organizagdes ndo governamentais portuguesas recenseadas como
organizagOes direta ou indiretamente envolvidas com o complexo VIH/SIDA. Este estudo
da visibilidade as tensbes que atravessam as sociedades em transformagéo, as incertezas

em relacd@o aos resultados dessa transformacéo, as encruzilhadas de opgdes e aos projetos
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de reforma e transformacao™. O ponto de partida deste estudo foi o conjunto de tensées e
pressdes que se fazem sentir sobre a solidariedade exercida no quadro institucional do
Estado Providéncia. Na primeira parte do trabalho, a autora faz uma anélise das condi¢des
em que € possivel conceber a participacdo do TS no projeto de reinvencdo solidaria e
participativa do Estado Providencia e apresenta os diferentes quadros politicos e
institucionais de desenvolvimento do Estado, do TS e das relagdes entre ambos™. Neste
estudo, o panorama de respostas nacionais a SIDA é marcado por um conjunto de tracos
particulares. Tracos esses associados a um modelo de reacdes publicas lentas e
fragmentadas, tomadas em condicdes de emergéncia e ndo na sequéncia de um
planeamento l6gico e sequencial, em que: as campanhas de prevencdo sdo caracterizadas
por mensagens moralizantes — diretas ou indiretas; as infraestruturas de apoio tendem a
sequir logicas de medicalizacdo do VIH; ndo € dada atencdo especial aos aspetos
psicossociais da SIDA; as campanhas sé tardiamente incluem mensagens de solidariedade
e de sensibilizagdo para a ndo discriminacgdo; a doenca € gerida no quadro de servicos pré-
-existentes numa rede publica minima; e os agentes ndo lucrativos séo vistos como aqueles
que vao preencher muitos vazios para os quais 0s servicos ptblicos ndo estio preparados™.
Neste estudo, a autora prop0s cinco indicadores ou fatores de diferenciacdo de
desenvolvimento organizacional que se articulam num complexo que permite medir a
tendéncia progressista ou conservadora do desenvolvimento organizacional. No complexo
desses fatores integra-se, o grau de politizacdo da acdo desenvolvida, as dindmicas de
participacdo interna e de democraticidade, a valorizacdo do voluntariado, o envolvimento

dos consumidores e a intensidade das sinergias coletivas dentro do TS.

Em sintese, em alguns estudos — (10)*, (13)*3, (12)*%, (16)*, (15), (19)*, (20)** — que
pretendem conhecer a trajetdria das OTS, direta ou indiretamente relacionadas com o VIH
e com a SIDA, consideram que O recurso a entrevista semiestruturada e a andlise
documental sdo as técnicas de recolha de informagdo mais adequadas na abordagem
qualitativa. Em todos os estudos considerados esta patente que a pandemia VIH/SIDA tem
tido mudancas desde o seu inicio de conhecimento até a atualidade e que as organizagdes
devem acompanhar estas mudancas, caso contrario a tendéncia é a estagnacdo e a morte
das mesmas. A influéncia do contexto da OTS e téo significativo que toda a sua atividade &
concebida tendo esse aspeto em conta, pois outro cenario ndo faria sentido. Assim, e

porque os estudos 10%°, 13'%, 12'® consideram necessaria a existéncia de organizacdes para
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apoiar 0s mais novos, Vvisto ser resultado das mudancas da pandemia, é também pertinente
que os mais velhos, por maioria de razdo, sejam alvo desse mesmo apoio e das politicas
desenvolvidas para o VIH e para a SIDA, como nos evidencia o estudo 2°°, pois a
incidéncia da pandemia nesta populagédo tende a aumentar (transversalidade da incidéncia

na populagdo)*®92%,

Os dois estudos desenvolvidos na China, 5% e 68, evidenciam a utilidade da cooperacéo
com organizacgdes internacionais e das organizacdes da sociedade civil com o governo. Os
projetos de cooperacdo internacional vao além do suplemento financeiro, implementando
estratégias que poderdo ser integradas nos planos nacionais de prevencdo e controlo da
infecdo por VIH. Embora o numero de organizagdes de apoio a pandemia tenham

aumentado, verificamos que ndo ha informacdo concreta sobre quantas atuam nesta area.

Mais investigacdo na area das OTS vai cimentar a ideia que os 6rgdos estatais devem
negociar com os interessados de forma a melhorar o apoio disponibilizado pelas OTS. Os
estudos 1%, 2°°, 14° e 17'% entre outros aspetos, referem-nos que as parcerias entre o
setor privado ndo lucrativo, as pessoas infetadas e afetadas pelo VIH/SIDA e as respostas
publicas sdo indispensaveis para a melhoria da prestacdo do apoio, de modo a alcancar as
metas definidas pelo ONUSIDA. As organizacdes VIH/SIDA e os grupos de pessoas que
vivem e convivem com VIH/SIDA sdo fortes e reivindicativos, desempenhando um

importante papel no que se refere a saude publica.

O estudo 2% realca as parcerias dirigidas & populacdo mais idosa atingida pelo VIH e pela
SIDA. O estudo 4" concretiza o que a literatura evidencia, ou seja, a limitada participacéo
do setor privado na constituicdo de parcerias no estabelecimento de respostas para a
pandemia. Estas parcerias podem ser entre o setor publico e o setor ndo lucrativo.

Neste estudo, ao focarmos organizacGes do terceiro setor portuguesas no apoio a pessoas
adultas idosas com VIH/SIDA, optamos por uma abordagem qualitativa, no sentido de dar
voz as organizagOes, conhecer a sua trajetdria desde a criacdo até a atualidade e as
vivéncias das pessoas envolvidas ou relacionadas com estas organizagdes. Neste sentido, a
historia oral de Paul Thompson apresenta-se como o0 caminho mais adequado aos nNossos

interesses, sendo descrito em pormenor no capitulo seguinte.
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3. REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO

Na perspetiva de Thompson, a historia oral baseia-se na construcdo e na narragdo de
experiéncias que, pelos contributos das pessoas entrevistadas, retratam o acontecimento
vivido. Acontece que estes contributos sdo emitidos de forma emotiva e expressiva, 0 que
faz com que a escrita da historia ndo seja meramente um ato descritivo. Notemos que toda
a historia oral depende de sua finalidade social. Isto quer dizer que, como a finalidade
social da histéria oral pressupde a compreensdo do passado que se relaciona com o
presente, direta ou indiretamente, a escrita da historia exige a realizacdo de varios

julgamentos explicitos e implicitos®.

Efetivamente, a histéria oral convida o(a) historiador(a), e mais tarde o leitor, a olhar pelos
olhos da pessoa entrevistada, seja ela seropositiva, um(a) profissional da organizacao,
um(a) profissional que dirige a organizagdo, um familiar apoiado pela organizacéo, ou
um(a) voluntério(a), rompendo as fronteiras existentes entre o historiador e a pessoa
informante. O(a) historiador(a) adota uma atitude de bom ouvinte, de querer aprender com
0 outro, enquanto o informante adota a atitude de auxiliar ativo. Certamente que, uma
atitude de superioridade ou dominante contribui para o fracasso da entrevista, visto o(a)
informante possuir mais conhecimento numa tematica que o(a) historiador(a). Deste modo,
é essencial que haja respeito matuo e o(a) historiador(a) consciencializar-se que vai
aprender com o informante e ndo o contrario. Se pensarmos nas pessoas que tém menor
oportunidade de se exprimir, que se sentem frageis, por vezes ignoradas, menos
privilegiadas, reparamos que este método é essencial. A histdria oral permite que as
pessoas se sintam Uteis, valorizadas, autoconfiantes, capazes de conquistar a sua dignidade,
pois um dos elementos fulcrais da investigacdo é o conhecimento que possuem sobre a

situacdo em estudo®.

No passado, nas sociedades pré-letradas, a historia era transmitida de uma geragdo a outra
pela tradi¢do oral. Com a divulgacdo da escrita e, posteriormente dos documentos escritos,
a tradigdo oral tornou-se supérflua e mais vulneravel ao desinteresse dos investigadores.
Todavia, acontecimentos historicos bélicos, na década de 1940, levaram a curiosidade de
entrevistar figuras da elite politica, e mais tarde conhecer a historia dos esquecidos, dos

excluidos®.
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A historia oral tem o potencial de aproximar grupos sociais distintos entre si, grupos de
trabalho, movimentos sociais com diferentes propositos e, neste caso, organizagbes do
terceiro setor no apoio a pessoa com VIH/SIDA, com foco na pessoa adulta idosa.
Efetivamente, reflete as experiéncias de OTS que sdo desafiadas a adaptarem-se e
integrarem novas situacfes de doenga ou a mobilizarem-se para criar respostas para a
pandemia VIH/SIDA. Na verdade, a histdria oral permite que as experiéncias tenham
visibilidade, através da narracdo expressiva e auténtica, de forma a provocar a mudanca

social, mesmo que seja a longo prazo®.

Este método da abordagem qualitativa tem vindo a ser utilizado por muitos estudiosos na
area da Sociologia, Antropologia, Histéria da Medicina e da Psiquiatria, embora com
menor representatividade nos dois ultimos. Enquanto metodologia de investigacdo procura
conhecer e aprofundar conhecimentos sobre determinada realidade, determinado fenémeno
através de dialogos com pessoas e relatos orais. Segundo o autor, este método recorre a
memoria, de tal modo que reconstruimos um passado na perspetiva do presente e marcado
pelo contexto social®®. No nosso trabalho, a histéria oral contribui, claramente, para o

conhecimento atual da intimidade das OTS.

Através da revisao da literatura verificamos que, nos Gltimos dez anos, as organizacfes do
terceiro setor relacionadas com o VIH e com a SIDA comegam a ser alvo de pesquisa em
Portugal. Recorrer a historia oral permite que estas entidades tenham visibilidade, de tal
forma que todas as pessoas que estdo envolvidas e/ou relacionadas a organizagdo
beneficiem da interacdo da organizacdo com outras entidades. Por esta razdo, a
identificacdo de informacdo reveladora pode alterar o enfoque da prépria historia e revelar
novos campos de investigacdo, devolvendo as pessoas que construiram e vivenciaram a
histéria um lugar fundamental, através das suas proprias palavras®®. Apesar de ser uma
historia individual, constitui-se um importante elemento para a compreensdo da histéria

cultural e social.

Como qualquer outro método, também, a histdria oral é alvo de varias criticas, tais como: a
pessoa que narra, por diferentes razdes (interesses particulares, influéncias politicas,
sociais, econdmicas ou culturais) pode passar uma falsa ideia a quem investiga; a
subjetividade da informac&o, ja que para além da historia de acontecimentos, importa

conhecer como esses acontecimentos foram lembrados e vivenciados por quem narra; e a
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fidedignidade da evidéncia oral. Mesmo quando temos a certeza que a pessoa que narra
estd a mentir, devemos tentar compreender as raz6es da mentira, isto € os motivos que
levam a pessoa a distorcer a situacdo narrada. O processo de memoria depende da
capacidade de compreensdo da pessoa e do seu interesse pelo tema abordado, pelo que a
memdria sera tanto mais precisa quanto mais interesse a pessoa entrevistada tem no tema®.
Desta forma, a memoria de quem narra pode ser influenciada por mudancgas de valores e
normas que podem alterar as perce¢des, quando 0s acontecimentos sdo temporalmente
longinquos. O fundamental é o(a) historiador(a) oral procurar compreender a entrevista do
modo sensivel e humanista para esclarecer os significados, dar mais dinamismo a narrativa
e retirar determinadas conclusdes. Nao bastam os factos e as opinides para construir a
historia, € necessario ter habilidades imaginativas e narrativas para que transpareca a
consciéncia historica das pessoas que narram. O maior nimero de entrevistas reunidas
pode determinar a presenca de factos Unicos e a possibilidade de comparar diferentes

contextos?®.

Relativamente a fidedignidade, é consensual o valor historico do passado, pois proporciona
informacao significativa e, por vezes, Unica, sobre o passado, transmitindo a consciéncia
individual e coletiva dessa era. Tanto para Thompson, como para outros autores por ele
mencionados, a subjetividade estd arreigada as fontes histéricas, limitando a sua
interpretacdo®. De certo que, se tratarmos as fontes orais como mais uma fonte de
informacdo, corremos o risco de ignorar o valor excecional que possuem como testemunho
subjetivo falado. Desta forma, o(a) historiador(a) deve desafiar a subjetividade estimulando
a memoria a atingir as verdades ocultas, atraves do exame de evidéncias, que consiste em
procurar a consisténcia interna, procurar confirmar com outras fontes e estar atento quanto

ao potencial viés®®.

De um modo global, a historia oral pode ser construida a partir da narrativa da historia de
uma vida, da coletanea de narrativas ou da anélise cruzada. A escolha do modo de narrativa
vai determinar a prevaléncia da evidéncia oral ou da evidéncia de outras fontes na
construcdo da histdria. A histéria de vida ou biografia é usada quando a pessoa informante,
dotada de uma memdria excecional, fornece informagGes tdo ricas que podem ser usadas
para transmitir a histéria de uma classe ou comunidade, visto ir mais além da historia
individual, transformando-se num fio condutor em torno do qual se reconstroem uma série

de eventos®®. A coletanea de narrativas é utilizada quando isoladamente a narrativa néo ¢
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tdo rica ou completa como a narrativa Unica, para a constru¢do da historia, pelo que as
varias narrativas sdo agrupadas em redor de temas comuns. Por ultimo, a analise cruzada
consiste na organizacdo de um texto expositivo, assumindo a histoéria um carater mais
analitico; as evidéncias orais alternam com outras fontes de informacdo, o que vai exigir
citagdes muito mais curtas e um método de apresentacdo capaz de distinguir das outras

fontes?®.

Das propostas de Thompson, a que mais se adequa ao nosso trabalho é a coletanea de
narrativas, visto permitir reunir um vasto leque de informacdo. A partir de varios
fragmentos é possivel interpretar a histéria como um todo e, assim, compreender as
experiéncias de OTS relacionadas com o VIH e a SIDA. Visto ser um estudo em que
entrevistamos pessoas com diferentes formacgoes e funcBGes na organizacdo, em diferentes
contextos e com diferentes motivos de origem, a coletdnea de narrativas permite uma

histria muito mais rica pela diversidade de singularidades.

Enquanto historiadoras, é necessario dispormos de um conjunto de habilidades na
compreensdo das relaces humanas, de forma que consigamos obter narrativas de vida
impregnadas de evidéncia oral. Como tal, julgamos que a entrevista € a forma mais
adequada de obter a histéria oral, porque permite que fagamos a gestdo de uma conversa
informal, na qual a pessoa que narra é convidada a falar, sem restricGes temporais ou
tematicas. Desta forma, a pessoa que investiga deve ser boa ouvinte, nunca assumindo o0
controlo da entrevista mas antes orientd-la. Uma caracteristica essencial do(a)
investigador(a) é a capacidade de criar um ambiente em que o discurso flua naturalmente
pois a ordem de apresentacdo dos acontecimentos, as palavras que utiliza, entre outros
aspetos séo relevantes para a interpretacdo da informacéo recolhida. As questdes colocadas
devem ser simples e claras, para que ndo suscitem duvidas e € de evitar perguntas diretivas
ou opinativas. A evidéncia da informacdo é colocada em causa se a questdo indiciar ou
condicionar a resposta ou a opinido de quem narra. O(a) entrevistador(a) deve transmitir
confianca, sobretudo quando realiza perguntas pessoais delicadas, para ndo passar, para
guem informa, o seu proprio constrangimento, mantendo-se 0 ambiente relaxado para a
pessoa que narra. De forma a evitar, ou minimizar, a inibicdo da expressao oral de quem
narra, a entrevista deve realizar-se somente na presenca do(a) investigador(a) e comecar

por convidar a pessoa a narrar livremente sobre um assunto de interesse comum. No
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entanto, gradualmente é necessério introduzir questdes que reorientam o sentido da

conversa para tematicas que ainda ndo foram abordadas.

Apds a recolha da historia oral, o passo seguinte € o registo do contexto em que a
entrevista decorreu, a personalidade da pessoa informante, das observacdes que néo
tenham sido gravadas e a transcri¢cdo da gravacdo, por quem realizou a entrevista, uma vez
que é a pessoa adequada para garantir a precisdo da informacdo. As gravacdes audio
devem ser transcritas integralmente, com rigor e vivacidade, através do uso da pontuacéo.
Desta forma, dizemos que a capacidade de transmitir a natureza da fala é a arte de quem
transcreve, visto a fala em geral ser gramaticalmente primitiva, rica em pleonasmos,
interjeicOes, borddes linguisticos, neologismos, estrangeirismos e tantas outras figuras de
estilo em que o discurso coloquial fica empatico e subjetivo, hesitante, originando um

discurso com as mesmas palavras, expressdes.

Tal como na abordagem quantitativa, é necessario e Util avaliar a qualidade do material
recolhido, o que compreende uma analise quanto a coeréncia interna. A leitura integral da
entrevista é crucial para o seu entendimento como um todo, apesar de algumas
incoeréncias serem normais e aceitaveis. Qualquer analise mais cuidadosa devera ter em
conta 0 documento escrito como o depoimento oral, uma vez que nenhum deles é
conclusivo ou totalmente verdadeiro, isto porque héa condicionantes politicos, ideolégicos e

culturais permeando as informagdes recolhidas®.

Apds a transcricdo das entrevistas e de varias leituras atentas, procedemos a categorizacdo
do conteido das mesmas. Atualmente, os(as) investigadores(as) dispdem de programas de
computador que auxiliam na categorizagdo da informacdo obtida. Na fase inicial, as
categorias devem ser restritas e especificas, visto que no momento seguinte (interpretacdo
da informacéo) fazemos ajustes nas categorias. As evidéncias orais sdo relacionadas com
os modelos teoricos, requerendo flexibilidade e criatividade da parte do(a) investigador(a)
para julgar os excertos mais expressivos e construir a consciéncia histérica das pessoas®.
Similarmente, a interpretacdo dos dados contrapde-se as evidéncias descobertas com o
referencial tedrico formulado. De forma a preservar a qualidade da analise, todas as
referéncias objetivas e subjetivas das entrevistas devem ser resgatadas, para que a

reinterpretacdo das vivéncias passadas seja compreendida.
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Em sintese, a historia oral de Thompson centra-se na pessoa informante — enquanto
detentor do conhecimento —, ja que o(a) investigador(a) é meramente aquele(a) que
apreende e apreende o conhecimento da pessoa informante. Contudo, necessita de se
enriquecer com habilidades capazes de levar a pessoa informante a divulgar as verdades
ocultas. A narrativa da experiéncia das OTS, relacionadas com a pandemia VIH/SIDA,
permitird retirar algumas conclus@es, relativamente as tendéncias que as pessoas
entrevistadas manifestam no que diz respeito a percecdo e a0 modo como encaram a
realidade em que vivem. Desta maneira, podemos inferir sobre as suas experiéncias,
interpretando e compreendendo acontecimentos passados, com vista a conceber uma

resposta para questdes suscitadas no presente.

No capitulo seguinte apresentamos a justificacdo da importancia da realizacdo do estudo,

bem como as questdes que despoletaram a investigacdo e os objetivos gerais.
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4. DELIMITACAO E JUSTIFICATIVA DO ESTUDO

A pandemia da SIDA provocou, na sociedade, manifestacdes de preconceito e intolerancia
para com as diferencas, nomeadamente para com todos 0s comportamentos que saissem
fora da tida «norma» ou que eram (e ainda sdo, embora menos) considerados
«comportamentos desviantes». Apesar dos comportamentos de intolerancia, surgiu a
oportunidade de criacdo de novas férmulas de intervencdo social e superacdo de limitagdes

ético-morais®®.

Consideramos que as organizacGes da sociedade civil (OSC), ligadas ao combate da
infecdo por VIH e da SIDA, por estarem mais proximas da comunidade: percecionam,
mais claramente, a necessidade de intervir e de procurar propostas de atuagdo contra as
atitudes e comportamentos segregantes, xend6filos, advogam os direitos das pessoas com
VIH/SIDA, promovem a adesdo terapéutica, a integracdo em meio formativo e/ou laboral,
proporcionam ambientes seguros, ambientes de partilha de vivéncias, entre outras

SitU8969313'25'26'32'87'122'123.

Na década de 1990, ocorreram algumas transformacdes na relacdo Estado-sociedade, o que
permitiu que as OSC adquirissem um papel central em areas tdo diversas, como: protecao
do meio ambiente, protecdo dos meninos de rua, defesa dos direitos das mulheres na
prevencdo da transmissao do VIH, a dendncia de casos de discriminacdo de pessoas que
vivem com o virus'??, protecéo dos doentes hemofilicos infetados durante os tratamentos,
entre muitas outras situacdes. Desde o comeco desta pandemia que algumas OSC tomaram
a iniciativa de encontrar respostas para ela. No ambito local cabe-lhes um importante papel
em cada um dos objetivos™’, definidos pela OMS, de abrandar a evolucéo da pandemia na

estratégia mundial.

A literatura refere que as primeiras organizagdes a serem constituidas estavam, de algum
modo, associadas a Igreja’??, aos movimentos homossexuais masculinos (gays), aos
movimentos feministas, aos doentes hemofilicos, ou seja, organizacdes ligadas a movimentos
de pessoas com maior vulnerabilidade. Reparamos que o descontentamento de grupos mais
vulneraveis e a inacdo do Estado ou do mercado, permitiu que leigos se organizassem e

formassem organizagbes de voluntarios, onde era disponibilizado servico de

V1. Prevenir a Infegdo por VIH; 2. Reduzir o impacto pessoal e social da infegdo por VIH; 3. Reduzir a discriminagéo
social e promover o respeito pelos direitos e pela dignidade humana; 4. Unificar esforgos nacionais e internacionais na
luta contra a SIDA.
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aconselhamento para pessoas com SIDA, ajuda bésica aos doentes, bem como educagéo,
capacitacao e informacéao para o publico em geral sobre a infecéo e a doenca.

Embora as OSC tenham surgido num periodo de mudancgas estruturais, tanto na sociedade
civil como no sistema de salde e nas respostas sociais, de algum modo ainda atuam sob o
espectrum estigma de amadorismo. Perante este cenario € necessario aprofundar o
conhecimento sobre o seu desenvolvimento enquanto organizagéo e as suas contribui¢oes
para o contexto da saude publica, como agentes para a adequacéo de tematicas especificas
indutoras e estimuladores de mudanca®’. Constatamos que estas organizaces surgem
como resposta aos preconceitos e discriminagdes gerados neste contexto e contra uma onda

de pénico (que marcou o inicio da pandemia).

Os estudos das organizacGes do terceiro setor (OTS), na area de VIH/SIDA, fornecem
elementos para a discussao sobre a protecdo social, nomeadamente no que diz respeito ao
papel do Estado e das organizacfes voluntéarias. Do ponto de vista de uma macro anélise,
podemos considerar que a mobilizagdo das organizagdes institui um arranjo plural ou misto
de protecdo social, em que a proeminéncia do Estado é suprimida, ficando este com o

papel de comprador, de financiador e de regulador.

Em Portugal, a temética de VIH/SIDA tem suscitado o interesse de um reduzido nimero
de investigadores, desde o surgimento da epidemia, e as atividades de investigacdo que
envolvem OTS abarcam dois dominios: a investigacdo biomédica e a investigacdo de

natureza epidemiolégica e comportamental®®

. No primeiro dominio reside a maior parte
das esperancas das pessoas infetadas (relacdo VIH/SIDA com outras patologias, na
influéncia da terapéutica em diversos sistemas do organismo, nos avancos da terapéutica,
procura de curas para a infecdo, entre outros). O segundo dominio € integrado por: estudo
de comportamentos sexuais de Varios grupos etarios, adesdo terapéutica’, programas de
desenvolvimento de competéncias de prevencdo da infecdo VIH/SIDA®, perspetivas
institucionalistas da economia, entre outros. Alguns destes trabalhos sdo académicos,

desenvolvidos em parcerias entre as universidades e unidades de saude.

Visto as universidades serem polos de conhecimento, ao consultarmos os catalogos das
suas bibliotecas, detetamos que estudos cuja tematica seja VIH/SIDA que recorrem a
abordagem qualitativa, utilizando técnicas como a histéria oral e analise documental sdo

muito escassos. Esta escassez aumenta, ainda mais, quando procuramos trabalhos de
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investigacdo que realizam uma andlise as organizacBes que apoiam pessoas com
VIH/SIDA, nomeadamente pessoas com mais de 50 anos. A escassez de trabalhos talvez se
deva a alguma resisténcia em abordar temas como SIDA, VIH, pessoas idosas, sexualidade

138,139

em idade avancada, comportamentos aditivos (consumo de drogas injetaveis) e

importancia do terceiro setor no apoio a pessoas adultas idosas e/ou com VIH/SIDA.

Este cenario de caréncia de trabalhos de investigacdo nacionais é de valorizar.
Nomeadamente, tendo em consideracdo a informacdo estatistica disponivel que comprova
que o virus ja infetou cerca de 16 370 pessoas até ao final de 2010, das quais 2 396 tém 50
ou mais anos e 488 tém idade igual ou superior a 65 anos'®. Nos Gltimos 20 anos, temos
assistido a uma mudanca no perfil epidemioldgico da infecdo por VIH, provocando um

aumento na incidéncia e na prevaléncia na faixa etaria acima dos 50 anos'®,

Posto em sintese, 0 vazio existente em torno das organizacbes de apoio na area de
VIH/SIDA, com foco na pessoa adulta idosa, e das parcerias que se estabelecem entre o
Estado e os diferentes atores sociais para a concretizacdo de politicas publicas de salde e
sociais, confere pertinéncia analitica ao nosso estudo?’. Desta forma, esperamos contribuir
para a ampliacdo do conhecimento na area de VIH/SIDA, dando visibilidade as OTS no
apoio a populacdo infetada e afetada deste grupo etario. Neste sentido, apresentamos de

seguida as questdes e os objetivos do estudo.

4.1. QUESTOES E OBJETIVOS DO ESTUDO

- Quais os aspetos histéricos e estruturais de Organizacdes do Terceiro Setor no
apoio a pessoas adultas idosas com VIH/SIDA?

- Quais as vivéncias de profissionais que trabalnam em Organizacdes do Terceiro

Setor no apoio a pessoas adultas idosas com VIH/SIDA?

4.1.1. Objetivos Gerais

- Conhecer o0s aspetos historicos e estruturais de OrganizacGes do Terceiro Setor no

apoio a pessoas adultas idosas com VIH/SIDA.

- Conhecer as vivéncias de profissionais que trabalham em Organizagdes do Terceiro

Setor no apoio a pessoas adultas idosas com VIH/SIDA.

Considerando o exposto, passamos a apresentar etapa da metodoldgica da investigacgao,

tendo como uma das linhas orientadoras, a histéria oral.
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5. DESENHO DO ESTUDO

A abordagem qualitativa visa a observacao, descricdo, interpretacao e apreciacdo do meio e
do fenémeno tal como se apresentam, sem procurar controla-los'?® ou generalizé-los. Nos
estudos qualitativos, o(a) investigador(a) estd preocupado(a) com uma compreensdo
absoluta e ampla do fendbmeno em estudo. Para tal, assume que as pessoas participantes séo
dotadas de uma experiéncia e um saber pertinente, sendo verdadeiros experts que devem

ser conhecidos e compreendidos™?.

Tendo em conta a natureza do estudo, esta metodologia apresenta-se como a mais
adequada dado a subjetividade das diferentes vivéncias, repletas de sentimentos, emogdes e
pensamentos, histrias impares de vida impossiveis de detetar em processos estatisticos ou
outros meios de quantificar. Dada a lacuna de conhecimento nesta area de estudo, a
abordagem qualitativa possibilita a detecdo de novos conhecimentos e pode promover

novos campos de investigacao.

A histdria oral surge como 0 método mais adequado para chegar a voz das Organizacdes
de apoio a pessoas com VIH/SIDA e conhecer o significado e a importancia que 0s seus
profissionais — enquanto parte integrante da organizacdo — atribuem a existéncia deste tipo
de organizacdes. Para Thompson, podemos utilizar a evidéncia oral para ampliar alguns
aspetos especificos da histéria de vida®®, no caso concreto, da histéria das Organizagdes de
apoio a pessoas que vivem e convivem com VIH/SIDA, focando a pessoa adulta idosa, e

das vivéncias de profissionais dessas organizagoes.

5.1. PARTICIPANTES DO ESTUDO

Para este estudo o grau de importancia da SIDA para a constituicdo da organizacdo do
terceiro setor é essencial, caso contrario ndo faria qualquer sentido a existéncia da
organizacdo. Todavia, algumas das organizacdes relacionadas com a pandemia VIH/SIDA,
que apoiam pessoas infetadas e afetadas pelo VIH e pela SIDA, sdo anteriores ao
surgimento da identificacdo da infecdo da pandemia VIH/SIDA. Contudo, pelo historial
das organizacgdes do terceiro setor (OTS), houve a integracdo das pessoas com VIH/SIDA
nos objetivos e nas atividades da sua intervencdo social. Esta integragdo acontece com a
criagdo de respostas sociais direcionadas para a populagdo em causa, mais ou menos

prolongadas no tempo, reformulando a missao da organizacéo.
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Tendo esta situagdo em conta, o estudo foi desenvolvido em OTS ou em respostas sociais
de organizagOes que integraram o VIH e a SIDA nos seus objetivos de intervencdo. Para
tornar o estudo de leitura facil, independentemente de se tratar de uma organizacdo do
terceiro setor ou de uma resposta social, designamos as entidades participantes por
organizagdo ou OTS. Para narrar a histéria da organizacéo recorremos ao elemento chave
da organizacdo. No caso das respostas sociais 0 elemento chave foi a Diretora de Servico, a
Diretora Técnica ou a Coordenadora de Projetos na area da excluséo social, enquanto que

nas OTS o elemento chave foi o Presidente da Direcdo ou a Gerente.

As OTS participantes atuam na prevencdo da infecdo, na luta contra a discriminacéo, na
defesa dos direitos, no apoio psicossocial das pessoas com VIH/SIDA, na reinsercéo
social/educativa/profissional de pessoas infetadas, no apoio domiciliario e na
formacdo/capacitacdo no ambito da pandemia VIH/SIDA e outras IST (infecdes
sexualmente transmissiveis). O trabalho desenvolvido pelas diferentes organizacdes incide

mais em umas areas que outras.

Para estudarmos as Organizacdes, foi necessario recorrer a trés estratégias. Nesta medida,
identificamos os(as) profissionais que trabalham na organizacao praticamente desde a sua
fundacdo que designdmos por elemento chave, para responder as questdes relacionadas
com 0s aspetos historicos e estruturais da organizacdo (apéndice II). Identificamos,
também, outros(as) profissionais com varios anos de trabalho na organizacdo para narrar as
suas vivéncias profissionais (apéndice Ill). Por fim, analisamos documentos
organizacionais que comprovam e aprofundam o testemunho de profissionais participantes
(apéndice 1V). As OTS selecionadas cumpriram os critérios definidos pela Universidade

XXVi

Johns Hopkins™" e 0s seguintes subjacentes a constituicdo do grupo participante da

investigacao:
(i) Ter elevado grau de importancia da pandemia VIH/SIDA, na sua génese;

(i) Proporcionar apoio a pessoas que vivem e convivem com VIH/SIDA, sedeadas em
Portugal Continental;

(ii1) Promover qualidade de vida e integragcdo na comunidade de pessoas que vivem e
convivem com VIH/SIDA, que se encontram em situagcdo social, familiar ou

economica precaria,;

i Organizadas, particulares, autogovernadas, voluntérias, nio distribuidoras de lucros (pagina 43).
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(iv) Definir intervencdes negociadas com o(a) cliente;
(v) Investir os excedentes obtidos novamente na organizacao;

(vi) Autorizar a participacdo no estudo por parte da Direcdo da Organizacdo e/ou da

Direcdo das Respostas Sociais de apoio a pessoas infetadas pelo VIH/SIDA;

(vii) Aceitar participar e colaborar no estudo através da assinatura o Termo de

Consentimento Informado, Livre e Esclarecido;

(viii) Disponibilizar os documentos oficiais: Estatutos, Regulamento Interno (da
resposta social e/ou da Organizacdo); Organograma; Relatorio de Atividade de
2010 (ou o ultimo disponivel); Brochura de Apresentacdo/Divulgacdo da
organizacao/resposta social para anélise de fontes documentais.

5.2. ENTRADA EM CAMPO

Para contactar as organizagdes, recorremos aos Centros de Aconselhamento e Detecdo
Precoce VIH/SIDA (CAD) e a pesquisa de enderecos eletronicos (e-mail) em sitios na
Internet como o da Coordenacdo Nacional para a Infecdo VIH/SIDA (CNSIDA) e do
Forum Nacional da Sociedade Civil para o VIH/SIDA (FNSC). As OrganizacBes foram
contactadas na pessoa do(a) seu(sua) presidente/gerente/diretora técnica/diretora de
servico, para apresentar o projeto de investigacdo. Ao contactarmos algumas organizacées
foram-nos referenciadas outras que melhor se adequavam ao objeto de estudo e que, ainda,
ndo dispunham de um sitio na Internet. Inicidmos o periodo da recolha de dados em

dezembro de 2010 e termindmos em setembro de 2011.

A medida que foi confirmada a aceitagdo em colaborar no estudo, reunimo-nos com o(a)
presidente/gerente/diretora técnica/diretora de servico da organizacdo para identificar:
os(as) profissionais mais adequados(as), para contar a experiéncia da organizacao; e 0s(as)
profissionais com mais anos de experiéncia de trabalho na OTS, para contar as suas
vivéncias profissionais. Assim, foram sendo agendadas datas compativeis para a realizacdo

das entrevistas e disponibilidade de um espaco adequado nas instala¢fes da organizacao.

Para além das organizagOes participantes, muitas outras foram contactadas e convidadas a
participar no estudo. Todavia, justificaram a indisponibilidade de participar alegando

diferentes razdes, entre as quais, 0 envolvimento noutras investigacdes académicas, a
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populagéo alvo ndo se enquadrar na populagéo em estudo e dar oportunidade de pesquisa a

outros estabelecimentos de ensino.

Quando iniciamos a investigacao, consideramos que iria ser, relativamente, facil reunir um
grupo maior de organizagdes, uma vez que ndo abordamos temas intimos dos(as)
participantes. Contudo, como enfrentdmos algumas dificuldades na constituicdo do grupo
de organizacdes participantes, optdmos por aprofundar o conhecimento das organizagdes e
seus profissionais que constituem o grupo. Contactamos 0 FNSC para nos auxiliar na
divulgacdo do estudo junto de organizacGes que integram o forum. No caso de haver

organizagOes disponiveis e interessadas essas contactar-nos-iam.

5.3. RECOLHA DE DADOS

Na abordagem qualitativa a recolha de dados pode ser obtida através de uma panoplia de
fontes, pelo que para responder as questdes a que nOS pPropusemaos, recorremos a entrevista
de profundidade, conforme proposta de Thompson?® e & analise de fontes documentais. De
modo a termos um conhecimento profundo da historia de vida da organizacdo e das
vivéncias profissionais dos(as) seus(suas) profissionais, ndo poderiamos limitar a recolha
de dados a entrevista, visto que os documentos sdo parte integrante dessa mesma histdria
de vida e forma indiscutivel de corroborar os dados colhidos na entrevista e das
vivéncias™!>%.

As entrevistas com os elementos chave e com os(as) profissionais sao importantes fontes
de informacdo num estudo de histdria oral. Estas entrevistas decorrem num ambiente de
uma conversa guiada, permitindo que a pessoa participante declare as suas percecdes e

interpretaces sobre o tema com espontaneidade e liberdade™.

O termo documento “(...)refere-se a qualquer fonte de informacéo ja existente, a qual o
investigador tem acesso (...) Estes documentos podem ser sonoros (exemplo discos),

2,127

visuais (exemplo desenhos) ou escritos (exemplo textos). Assim, 0S Nnossos

documentos foram as gravacgdes de voz das entrevistas de profundidade e os documentos
disponibilizados pelas OTS, cuja listagem consta do apéndice 1V.
5.3.1. Entrevista de Profundidade

Para a entrevista de profundidade elaboramos dois roteiros de entrevista composto por duas

partes distintas cada um, conforme podemos ver nos apéndices Il e Ill, para recolha de

80



DESENHO DO ESTUDO x

informagdo. Na primeira parte de cada guido — Caracterizagcdo do(a) Participante —
pretendemos recolher informacao sobre a organizagéo e da pessoa entrevistada.

O roteiro do apéndice Il esta direcionado para a experiéncia administrativa da organizacéo,
isto é, o desenvolvimento organizacional, tendo sido respondido pelos dirigentes da
resposta social ou da organizagdo. A segunda parte, deste roteiro — | Questbes
Desenvolvimento Organizacional — contém 14 (catorze) questdes de resposta aberta que
exploram: os aspetos historicos da organizacdo; a motivacdo das pessoas fundadoras da
organizacdo; a gestdo e o processo de intervencdo; 0s recursos da organizagdo e as suas
instalagOes fisica; a populacdo alvo, os servicos disponibilizados as pessoas infetadas e
afetadas pela pandemia VIH/SIDA e os desafios que a organizacdo enfrentou ao longo do

tempo.

Por outro lado, o roteiro de entrevista do apéndice Il esta vocacionado para a obtencdo do
testemunho sobre as vivéncias de profissionais, tendo sido respondido por profissionais
dessas organizacGes de apoio. Este roteiro € composto por 14 (catorze) questdes de
resposta aberta relativas ao ingresso na organizacdo, aos desafios enfrentados e
ultrapassados pelos(as) profissionais e a vivéncia de trabalho em OTS na éarea de

VIH/SIDA, com destaque para a pessoa adulta idosa.

As entrevistas tiveram uma duracdo média de 60 minutos. Foram realizadas ao(d)
presidente/gerente/diretora técnica/diretora de servigo (profissionais que exercem funcbes
XXviii

diretivas) e a profissionais (diferenciados ™" ou indiferenciados

). Para que as
informacBes recolhidas fossem fidedignas e expressassem a realidade da organizacéo,
consideramos que 0s participantes teriam no minimo dois anos de contacto com a
organizacdo. As entrevistas decorreram num ambiente calmo e somente na presenca da
pessoa que investiga, de forma a evitar algum tipo de condicionante no discurso, com
gravacdo audio em suporte digital. Enquanto investigadoras procuramos: explorar e
clarificar o discurso; abster-nos de juizos de valor; proporcionar um ambiente calmo e

amigavel, promovendo a livre expressdo de profissionais participantes. Posteriormente, 0

il consideramos profissionais operacionais diferenciados aqueles profissionais que para o exercicio das suas funcdes
sdo exigidas habilitagBes técnico-profisisonais especializadas?83%,

it por profissionais operacionais indiferenciados consideramos todos(as) profissionais que para o exercicio das suas
fungdes ndo sdo exigidas habilitagdes técnico-profisisonais especializadas, em oposicéo aos profissionais diferenciados.
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contetido das entrevistas foi validado, dando liberdade aos(as) participantes de acrescentar,

retirar ou alterar informacgoes e estimulando a partilha de novas informagdes.

5.3.2. Analise de Fontes Documentais

A anélise de fontes documentais é uma técnica de analise de dados qualitativos valiosa, ja
que complementa as informacdes colhidas através de outras fontes/técnicas, porém é pouco
explorada em investigacdo™***?’. Consideramos que a fonte documental é qualquer fonte de
informacdo previamente existente, a qual possamos aceder, quer seja visual (por exemplo:

desenhos, fotografias), quer seja escrita (por exemplo: textos)*?" %,

A analise de documentos é uma forma estavel e rica de obter a informacdo, tem um baixo
custo e complementa as informacdes obtidas por outras técnicas™, constituindo assim
algumas vantagens. Como sabemos, os documentos podem ser consultados varias vezes ao
longo do tempo; ndo alteram o seu contelddo; aumentam a estabilidade dos dados; surgem
num determinado contexto, fornecendo informacdo sobre esse mesmo contexto; e

permitem o acesso & informacao quando a pessoa participante no esta disponivel**°.

Seguimos a classificacdo proposta por Burguess™, optamos por utilizar documentos

XXiX

publicos (Estatutos da Organizagdo, Regulamento Interno e Brochura de
Apresentacdo/Divulgacdo da organizagdo/resposta social) e documentos privados
(Organograma e Relatorio de Atividade). Através destes documentos — produzidos pela
organizacgdo ou pertencentes ao seu acervo — pretendemos conhecer o contexto que levou
ao surgimento e implementacdo destas organizagGes ou resposta social, dentro da
pandemia VIH/SIDA, aprofundar o conhecimento sobre o desenvolvimento organizacional
destas organizacGes no apoio a pessoas adultas idosas com VIH/SIDA e conhecer a

vivéncia de profissionais destas organizacdes que trabalham com pessoas com VIH/SIDA.

A analise de fontes documentais compreende cinco momentos, a saber: a escolha do tipo
de documento, a selecéo do tipo de informacdo, a organizagdo dos dados, a categorizagao
dos dados e a interpretagdo dos dados. No primeiro e segundo momentos da analise de
fontes documentais escolhemos os documentos cuja informagdo permita conhecer a

organizacéo, supondo nédo ser necessario falar com profissionais da organizagéo.

XX 530 documentos que foram produzidos para conhecimento de todos, encontram-se expostos para facilitar a
visualizagao™".

*X 530 documentos que, embora possam ver publicos, ndo estdo expostos®®.
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No primeiro momento — escolha do tipo de documento —, devemos ter ideia da informacéo
que necessitamos para selecionar um grupo de documentos, entre documentos publicos e
documentos privados, cuja informacdo vai complementar o discurso dos(as)

participantes™" %13,

Neste estudo, escolhemos o0s estatutos da organizacdo, o
regulamento interno e a informag&o disponivel no sitio da Internet, enquanto documentos
publicos, e quanto aos documentos privados, escolhemos o ultimo relatorio de atividades e

XXXI

0 organograma™™'.

No segundo momento — selecédo do tipo de informacdo —, selecionamos a informacéo a

analisar recolhida nos documentos selecionados!?’ 303!

Por exemplo misséo, fins
estatutarios, processo de intervencéo, recursos disponiveis para a atividade da organizacéo,

populacéo alvo e servigos disponibilizados.

Chamamos a atencdo para o facto dos trés ultimos momentos da andlise de fontes
documentais (a organizacdo dos dados, a categorizacdo dos dados e a interpretagdo dos
dados) serem comuns a analise de contetdo. Assim, no sub capitulo seguinte apresentamos

o procedimento para a andlise de contetido dos dados alcancados®?"*3:13!,

5.4. ANALISE DE DADOS

Embora os dados sejam provenientes de duas fontes (entrevista de profundidade e
documentos organizacionais), sdo analisados na totalidade, visto as duas fontes de

informacéo se completarem mutuamente.

Para analisar os dados, empregamos a técnica de analise de contedo, visto ser um
instrumento de analise interpretativa'®?, cujo objetivo é assinalar e classificar de maneira
exaustiva e objetiva todas as unidades de registo presentes no texto'?’. Esta anélise consiste
num conjunto de técnicas de exploracdo de documentos que procura identificar os
principais temas abordados num determinado texto'®®. Com esta técnica pretendemos
construir categorias de informacdo (palavras, conjuntos de palavras que formam uma
locugcdo ou tema) que guiam a investigacdo na procura das informagOes contidas no

texto!32133,

Esta técnica compreende trés momentos, a organizacdo dos dados, a categorizacdo dos

dados e a interpretacdo dos dados?®'?. Considerando sempre uma leitura atenta da

xod Até a0 final da investigagdo a organizagdo 2 n&o disponibilizou o organograma.
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informacdo recolhida, iniciamos a organizacdo dos dados (primeiro momento), apos
transcrevermos as entrevistas, gravadas em audio, e selecionarmos a informacdo dos
documentos, compararmos a transcricdo com os dados iniciais, efetuarmos nova leitura das
entrevistas como um todo. O segundo momento da analise — a categoriza¢éo dos dados —
pressupde sucessivas leituras da informacdo obtida, para percecionar a coeréncia interna,
para distinguir as evidéncias cruciais e identificar semelhancas para as pretensdes do
estudo. Com este exercicio, € possivel construirmos categorias empiricas e as respetivas
subcategorias, para mais tarde serem transformadas em categorias analiticas, teoricamente
estabelecidas®®. Cada categoria reline excertos das entrevistas e dos documentos,
relacionados com uma tematica. Nesta fase, realizamos uma leitura transversal do total de
dados (entrevistas e informacdo dos documentos) por categoria, procedendo a sua revisdo e
alteracdo, sempre que necessario. A categorizacdo € auxiliada pelo programa de
computador direcionado para a analise de dados qualitativos — 0 QRS Nvivo, Verséo 8. Por
fim, procedemos a interpretacdo dos dados (terceiro momento) através de um processo
dindmico entre os dados e o quadro tedrico e empirico, respondendo as questbes e aos

objetivos gerais da investigacao.

Os dados que possam permitir a identificacdo de qualquer participante ou identificar a
Organizacdo sdo codificados, com o propdsito de preservar o anonimato de cada
participante. A codificacdo das entrevistas de profissionais participantes foi feita pela
ordem de confirmacdo em participar no estudo, em letra maiuscula, seguido de um nimero
sequencial. Para codificar os excertos das entrevistas utilizamos EO, enquanto que na
codificacdo dos excertos dos documentos utilizamos DORG. Por exemplo, EO1 01
significa Entrevista da Organizacdo na posicdo 1, do participante 1; EO3_04 significa
Entrevista da Organizacdo na posicdo 3, do participante 4; DOrg3 significa Documento da
Organizacdo na posicdo 3. Os projetos desenvolvidos pelas organizacfes sdo representados

por letras maiusculas que integram o nome do projeto.

5.5. PROCEDIMENTOS ETICOS

As questbes éticas sdo essenciais em qualquer investigacdo. Porém, na investigacdo
qualitativa tém uma especial énfase devido ao processo interativo entre investigador(a) e
participante. Esta interagdo pode provocar algum constrangimento na pessoa participante
por ter de se expor diretamente a pessoa que investiga, ndo havendo qualquer barreira que

assegure a confidencialidade da informagdo, como no caso de um questionario. Neste
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estudo, os procedimentos éticos assumem uma relevancia acrescida, pelo facto de ainda

haver alguma discriminacao™" e estigmatizacao™" em relagdo ao tema VIH/SIDA.

O projeto de investigacdo foi submetido e aprovado pela direcdo das varias Organizac6es/
Resposta Sociais em que a investigacdo foi desenvolvida. Foram respeitados os principios
relativos ao direito & autodeterminacio'®, direito a revelagdo completa’™, direito de
privacidade, direito a prote¢do contra o desconforto e o prejuizo e direito a um tratamento
justo e equitativo'?. Todas (os)as profissionais participantes foram previamente
esclarecidos(as) sobre a natureza, os objetivos da investigacdo, a metodologia utilizada, a
divulgacdo dos resultados e a confidencialidade dos mesmos. Foram, ainda, assegurados o
direito de se recusar a participar ou de se retirar do estudo em qualquer momento, sem
prejuizo da confidencialidade das informacgdes e do anonimato da identidade das pessoas
participantes. Na posse destas informacdes, os(as) participantes foram convidados(as) a
participar no estudo, mediante a assinatura do termo de consentimento informado, livre e

esclarecido (apéndice V).

Procuramos ndo interferir com o habitual funcionamento das organizacdes, respeitando a
cultura organizacional e as regras estabelecidas, bem como a adocdo de uma postura de

respeito e colaboragé&o.

5.6. RIGOR DO ESTUDO

A investigacdo que opta por uma metodologia qualitativa, ndo pretende furtar-se ao rigor e
a objetividade, mas reconhece que a experiéncia e vivéncia humana ndo pode ser confinada
aos métodos quantitativos'?’. No sentido de aumentar o rigor do estudo, foram utilizados
0s seguintes critérios de Leininger: credibilidade, confirmabilidade, significado no

contexto e a padronizacdo™®.

A credibilidade inclui atividades que aumentam a possibilidade de producéo de resultados
crediveis’®. A finalidade deste exercicio é que as pessoas que viveram a experiéncia
descrita validem os resultados, como representando as suas vivéncias'?®. Isto foi possivel
através da escuta ativa das narrativas de profissionais participantes e da sua reflexdo. Estes

dois aspetos asseguram o cumprimento da credibilidade ao possibilitarem uma idealizacado

xxil piscriminacdo: capacidade de reconhecer, perceber e estabelecer diferencas com precisdo; prética que consiste em
conferir a uma pessoa, a um grupo... um tratamento desigual, injusto, desfavoravel... em relagdo ao meio em que se
inserem!3+1273,

it Estigmatizacdo: marca deixada pela marginalizagdo social; mancha na reputagdo 157,

85



DESENHO DO ESTUDO x

fiel das vivéncias dos(as) participantes sem que fossem comprometidas as construgdes
geradas no processo de interpretacéo.

A confirmabilidade dos achados exige um registo das atividades ao longo do tempo, de
modo que outro(a) investigador(a) possa seguir o mesmo percurso™> e quem sabe concluir
0 mesmo. Porém, confirmabilidade refere-se também & obtencdo de evidéncias a partir de
profissionais participantes acerca dos achados ou interpretacdes do(a) investigador(a)™®.
Neste estudo, este critério resultou da obtencdo de afirmacGes diretas e repetidas do que as
investigadoras viram, ouviram e experimentaram sobre o fendmeno em estudo. Neste
processo, foi solicitado aos(as) participantes exemplos das suas ideias e questionadas as
suas falas de forma a obter reposicdo de ideias. A validacdo dos dados, incluida neste
critério, foi obtida apds transcricdo e envio, via e-mail, da entrevista solicitando que o(a)

participantes entrevistado(a) lesse a sua narrativa, podendo confirméa-Ila e/ou altera-la.

No critério significado do contexto, os dados sdo analisados de acordo com as vivéncias
dos(as) participantes das organizagdes nos seus contextos de vida, os quais traduzem a
importancia e as especificidades dos significados que constroem para as suas
existéncias’®. Neste estudo, os(as) elementos chave selecionados(as) detinham
conhecimento sobre o0s aspetos histéricos e estruturais da organizacdo, enquanto o0s(as)
outros(as) profissionais detinham experiéncia em trabalhar com pessoas com VIH/SIDA.
Deste modo, valorizamos nos seus depoimentos as situacfes e 0s acontecimentos no
contexto do VIH/SIDA, que estiveram na base da interpretacdo e compreensdo dos

significados das suas vivéncias.

Outro critério utilizado no estudo € a padronizacdo. Este critério refere-se a tendéncia de
padronizacdo de interpretacdes, sequéncias e experiéncias de vida, que recorrem no tempo

e no meio e em contextos diferentes e similares™>.

No capitulo seguinte apresentamos os resultados alcancados com este estudo. Além de
apresentarmos algumas particularidades das organizacGes do terceiro setor apresentamos,
também, aspetos divergentes e convergentes. Pretendemos construir um retrato dos aspetos
historicos e administrativos das organizagdes, relacionadas com pandemia VIH/SIDA, e

das vivéncias dos(as) profissionais que trabalham nas organizagdes participantes.
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6. RESULTADOS

As narrativas conservam a capacidade de atribuir singularidade a experiéncia de vida de
cada participante, em representacdo de cada uma das organizacgdes participantes. Quando o
passado é recordado, € possivel autenticar as emocgdes, as reacdes, as observacoes, as
caracteristicas organizacionais e as vivéncias profissionais que emergem naturalmente das
recordacfes. Por tudo o que atrds fica exposto, passamos a apresentacdo dos resultados
alcancados.

Tendo como fio condutor as questdes e 0s objetivos de investigacdo, inicialmente
caracterizamos as organizacdes participantes e os(as) profissionais participantes, para
depois abordarmos cada uma das categorias e subcategorias construidas. Como o trabalho
foca a experiéncia administrativa e a vivéncia de profissionais de organizagdo do terceiro
setor (OTS) relacionadas com a pandemia VIH/SIDA, as principais categorias constituidas
sdo Desenvolvimento Organizacional de OTS na area de VIH/SIDA e Vivéncias de
Profissionais em OTS na area de VIH/SIDA. A primeira categoria esta dividida da seguinte
forma:

- Desenvolvimento Organizacional de OTS na area de VIH/SIDA: Aspetos
Histdricos das Organizacdes e Aspetos Estruturais das Organizacdes (Missdo, Estrutura
Organica e Fins Estatutarios; Recursos, Instalagdes Fisicas e Servigos das Organizacdes;
Gestdo, Processo de Intervencéo e Publico alvo das Organizagdes).

Apresentamos, a seguir, as caracteristicas das organizacdes participantes e dos(as)

profissionais e as categorias e as subcategorias do estudo.

6.1. CARACTERISTICAS DE OTS NA AREA DE VIH/SIDA

Consultando o Forum Nacional da Sociedade Civil para o VIH/SIDA, constatamos que
este forum conta com 16 organizagdes parceiras'’. A importancia da SIDA para algumas
destas organizacBes ndo é significativa na sua criacdo. Verificamos esta circunstancia
porque algumas das organizagOes séo anteriores ao surgimento da pandemia VIH/SIDA,
levando- -as a incorporar a questdo SIDA nos seus objetivos, nas suas atividades e na sua

intervencao social.

Uma vez que as pessoas que vivem e convivem com o VIH e a SIDA, por vezes séo

pessoas vulneraveis, é necessario criar respostas sociais adequadas as suas necessidades.

87



RESULTADOS K

Nesta medida, o Instituo da Seguranga Social (ISS) desenvolveu um guia para aconselhar
as organizacOes no desenvolvimento de respostas “orientadas para as pessoas infetadas
pelo VIH/SIDA ou doentes e suas familias.”"*®. Estas respostas sociais tém como objetivo
promover a autonomia, a integracdo social e a saude das pessoas com VIH/SIDA. Em
funcdo do grau de autonomia da pessoa apoiada e das suas necessidades, existem trés tipos
de servigos disponiveis: o centro de atendimento/ acompanhamento psicossocial (CAAP),

o servico de apoio domiciliario e a residéncia para pessoas com VIH/SIDA’.

O nosso estudo decorreu em quatro organizacdes do terceiro setor (OTS) que apoiam
pessoas que vivem e convivem com VIH/SIDA, sedeadas em Portugal Continental. A
organizacdo 1 localiza-se na zona sul da regido centro do pais e é de cariz religioso
catdlico. O alvo do estudo € o resultado da criacdo de um projeto direcionado para pessoas
com a problematica VIH/SIDA, que disponibiliza respostas sociais para todos 0s graus de
autonomia da pessoa com VIH/SIDA. Iniciou a sua atividade em 1989, o que faz com que,
neste estudo, seja a organizacdo que ha mais tempo iniciou atividade. A organizacéo 2 esta
sedeada na zona sul da regido centro do pais, € uma instituicdo de solidariedade social com
fins lucrativos, reinvestidos na organizacao, e iniciou atividade em 2001 (embora exista
desde 1989, direcionada para 0 apoio a pessoas idosas). A organiza¢do 3 esta sedeada na
regido centro do pais, € de cariz religioso cristdo catdlico e desenvolve vérias respostas
sociais na area da exclusdo social. A nossa investigacdo incide nas respostas na area de
VIH/SIDA, tendo iniciado atividade em 1997, embora sé a partir do ano 2000 se tenha
tornado efetiva. Como ndo pretende obter lucros € considerada uma IPSS sem fins
lucrativos. Por altimo, a organizacédo 4 é uma Associacdo de Solidariedade Social, sedeada
na regido centro, que iniciou atividade em 2004, o que faz com que seja a organizacdo mais
recente no estudo. A semelhanca da anterior ndo pretende alcancar o lucro. O seu &mbito
de acdo incide na zona em que esta inserida, podendo atuar em todo o territério nacional e

¢ dotada de autonomia administrativa e financeira.

Depois de apresentadas as organizacOes participantes, apresentamos as caracteristicas
dos(as) profissionais participantes no estudo. A amostra é constituida por trezes (13)
profissionais, doze (12) do sexo feminino e um (1) do sexo masculino, com idades
compreendidas entre os 30 e os 50 anos. Quanto a distribuicdo de participantes por
organizacéo verificamos que a organizacéo 1 coopera com quatro (4) profissionais do sexo

feminino, em que uma (1) participante desempenha fungdes de direcdo do servigo,
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constituindo-se assim o elemento chave (EO1_01); a organiza¢cdo 2 coopera com quatro
(4) profissionais do sexo feminino, das quais uma (1) participante é o elemento chave
(EO2_01) visto desempenhar funcGes de diretora; a organizacao 3 coopera com quatro (4)
profissionais do sexo feminino, das quais duas sdo consideradas elementos chave porque
uma (1) assume as fungdes de diretora técnica (EO3_01) e a outra participante (EO3_03)
assume funcgdes de coordenadora de projetos na area da exclusdo social; a organizacéo 4
coopera um profissional, do sexo masculino, que é o presidente da organizacdo e um dos
coordenadores de projetos, pelo que é considerado o elemento chave (EO4_01).
Verificamos que ha uma grande heterogeneidade quanto as funcdes desempenhadas e as
areas de formacdo das(o) profissionais participantes, que apresentamos a seguir. Quanto ao
tempo médio de permanéncia das(o) participantes na organizacdo observamos que ¢é de 8

anos e 3 meses.

Na organizacdo 1, a participante 1 (O1 01) tem formacdo na &rea de Enfermagem,
desempenha as fun¢des de diretora do conjunto de respostas sociais na area de VIH/SIDA
desde 1989, embora integre a organizacdo had mais tempo; a participante 2 (O1_02) é
formada em Psicologia, é responsavel pela intervencdo da valéncia de psicologia nos
atendimentos individuais e em grupo (com recurso a Arte-Terapia) em todos o0s
equipamentos (dirigidos a problematica VIH/SIDA) e colabora na realizagdo e supervisdo
de vérias atividades de formacdo/capacitacdo, em tecnologias da informacdo, das pessoas
apoiadas e estd a trabalhar na organizacdo ha 5 anos; a participante 3 (O1 03) tem
formacdo na area da Educacdo, desempenha fungdes de monitora de um espaco destinado a
formagé&o/capacitacdo em tecnologias da informacéo e dinamiza agdes de formacdo das
pessoas e dos seus pares, trabalha na area ha dois anos, embora colabore com a
organizacdo h& mais tempo; a participante 4 (O1.04) é wuma profissional
indiferenciada®*", desempenha as funcdes de auxiliar de acdo direta no centro de dia, ha

14 anos, embora ha 18 anos que integra os recursos humanos da organizacéo.

Na organizacdo 2 a participante 1 (O2_01) tem formacdo na area de Animagdo socio-
cultural, pertence aos corpos diretivos desempenhando fungdes de gerente da organizagao
desde o inicio, ano 2001; a participante 2 (O2_02) tem formagao na area de Administracao

e Gestdo, desempenha funcOes de administrativa e acompanha a pessoa apoiada pela

xoW por profissional indiferenciado consideramos todos(as) profissionais que para o exercicio das suas funcdes ndo sdo
exigidas habilitagdes técnico-profisisonais especializadas, em oposi¢do aos profissionais diferenciados.
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organizacao a consultas médicas e outros locais, estando inserida na organizagdo ha 3 anos;
as participantes 3 (02_03) e 4 (02_04) s&o profissionais indiferenciadas, desempenhando
funcGes de auxiliar de acdo direta (na resposta social residéncia para pessoas com

VIH/SIDA), desde que estdo na organizacao ha 4 e 3 anos, respetivamente.

Na organizacdo 3 a participante 1 (O3_01) tem formagao na area de Direito, desempenhou
funcbes de ajudante familiar, mediadora do Programa Vida-Emprego (técnica de
reinsercdo), coordenacdo de projetos dirigidos para pessoas com VIH/SIDA e
consumidores de drogas injetaveis, atualmente ocupa o cargo de diretora técnica das
respostas sociais CAAP e apoio domiciliario, estando inserida na area ha 10 anos; a
participante 2 (03_02) é formada em Servigo Social, durante um ano desempenhou
funcBes de administrativa, passando depois a desempenhar funcdes de assistente social,
integra a organizacdo ha 11 anos; na participante 3 (O3_03), a area de formacéo ¢é Ciéncias
Sociais, pertenceu a direcdo técnica do centro de dia para consumidores de drogas,
desenvolveu projetos de respostas sociais para pessoas socialmente excluidas (&rea da
toxicodependéncia, VIH/SIDA, prostituicdo, violéncia doméstica e bairros sociais) e
atualmente é coordenadora do setor da exclusdo social, ha 16 anos que integra a
organizacao; a participante 4 (O3_04) tem formag&o na area de Administracdo e Gestdo
desempenha funcBes de administrativa e é responsavel pela toma assistida da terapéutica
em colaboracdo com a area de Enfermagem e integra a organizacao ha 7 anos.

Na organizacdo 4, o participante 1 (O4_01) tem formacdo na area de Servico Social, €
coordenador de projetos, integra as equipas de intervencdo de rua e, mais recentemente, é

presidente da organizacdo, ha 7 anos que integra a organizacao.
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6.2. DESENVOLVIMENTO ORGANIZACIONAL EM OTS NA AREA DE VIH/SIDA

Na primeira subcategoria, Aspetos Histdricos, sintetizamos a histdria das organizagdes até
aos dias de hoje, como surgiram, que projetos tém desenvolvido, entre outros aspetos. Na
subcategoria seguinte, Aspetos Estruturais, direcionamo-nos para as caracteristicas da
dindmica administrativa, os recursos a disposic¢do da OTS para desenvolver a sua atividade,
a populacdo alvo dos servicos desenvolvidos pela organizacdo a fim caracterizar

amplamente as organizag0es participantes.

6.2.1. Aspetos Histdricos das Organizagdes™”

A origem da organizacdo 1 situa-se no apogeu das grandes navegacdes portuguesas, no
século XV/XVI. Nessa época, na cidade de Lisboa, as condi¢des de vida eram precarias, 0
que levou a Rainha D. Leonor, por volta de 1498, a instituir uma “(...) Irmandade de
Invocacdo a Nossa Senhora da Misericordia, na Sé de Lisboa.” (DOrgl’™). Segundo o
documento que descreve a historia desta, tdo antiga, organizacdo, na época esta “(...)
atuava junto dos pobres, presos, doentes e apoiava os chamados ‘envergonhados’
(pessoas decaidas na pobreza, por desgraca).” (DOrgl™); a todas as pessoas que
procuravam a sua ajuda, esta organizacdo “(...) socorria dando pousada, roupas,
alimentos, medicamentos ou mezinhas (remédio caseiro) (...)” (DOrg1’®). Todavia, 0 apoio
ndo era somente material, a Irmandade promovia uma intervencdo religiosa, através da
presenca em “(...) oracdes e na celebracdo de missas e procissdes, nas cerimonias dos
enterros, mas também no acompanhamento dos condenados & morte (...)” (DOrgl™).

Alguns séculos mais tarde, o artigo 4° dos Estatutos desta Organizacéo estabelece que

“(...) tem como fins a realizacdo da melhoria do bem-estar das pessoas, prioritariamente
dos mais desprotegidos, abrangendo as prestagdes de agdo social, salde, educagéo e
ensino, cultura e promog¢do da qualidade de vida, (...) a promogdo, apoio e realizacdo de
atividades que visem a inovacdo, a qualidade e a seguranca na prestacdo de servicos e,
ainda, o desenvolvimento de iniciativas no &mbito da economia social ” (DOrg1*%%%),

Para o elemento chave desta organizacdo existem pessoas que ndo integram nenhuma das
situacOes descritas nos estatutos da organizagdo. Algumas dessas pessoas, Cujos
rendimentos sdo reduzidos, tém de recorrer a organizacbes de apoio social, para
conseguirem satisfazer as necessidades basica. Esta situacdo agrava-se quando existe uma

situacdo de saude fragil que limita a capacidade de trabalhar. Na opinido do participante 1

¥ Na descricdo das organizages 1 e 3 apresentamos aspetos anteriores a integragdo da SIDA na intervengdo destas
OTS, para compreendermos o continuo da intervengao.
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da organizacéo 1, a “falta de atividade/descontos ou mesmo trabalhando e descontando, 0s
rendimentos sdo insuficientes para fazer face a vida do seu agregado familiar ou da sua
situacdo clinica, ou social, precaria. E portanto essas pessoas tém de recorrer a Agao
Social (...)” (EO1_01).

E com o Projeto S**!, em 1989, que a organizagdo dé inicio ao apoio a pessoas que vivem
e convivem com o VIH e a SIDA. O sinal dos tempos e a mudanca das administracdes fez
com que a direcdo de apoio aos doentes com VIH/SIDA desse lugar a direcdo de apoio a
insercdo e bem-estar (DIAIBE). Para a direcao do servigo era importante que a designagéo
ndo contivesse a palavra SIDA, antes contivesse ou estivesse relacionado com a palavra

solidariedade, “talvez porque esta foi a raiz, o Projeto S” (EO1_01).

No que se refere a organizacéo 2, por volta de 1989, a estrutura estava direcionada para o
alojamento de pessoas idosas. Na maioria das estruturas residenciais, observamos que as
pessoas com doencas infetocontagiosas veem o seu direito de acesso, a essas estruturas,
negado, pois nos regulamentos ha referéncia a ndo aceitacdo de pessoas com doengas
infetocontagiosas, ao qual a organizacdo 2 ndo era exce¢do. Por volta do ano 2001, foi
solicitado a organizacdo 2 o alojamento de uma pessoa com VIH/SIDA, que foi aceite.
Esta situacdo e o surgimento de outros pedidos levaram a discordia entre os sécios. Nas
palavras do elemento chave, a solicitacdo:

“(...) comegou a suscitar-me alguma curiosidade, porque percebia que estes doentes ndo
eram aceites em lado algum, simplesmente marginalizados” (EO2_01).

O acolhimento das pessoas com VIH/SIDA foi feito de forma progressiva, aprendendo
com cada novo(a) cliente e com a equipa de saude (médicos e enfermeiros) que o
acompanhava no hospital. Nos hospitais envolventes, a existéncia de uma estrutura
residencial que aceitava pessoas com estas caracteristicas foi largamente difundida. A
medida que ia havendo vagas, estas foram sendo preenchidas por pessoas com VIH/SIDA,
mudando, assim, as caracteristicas da populacéo inicialmente abrangida pela organizag&o.
De toda a procura que realizamos ao longo desta investigacdo, ndo tivemos conhecimento
de nenhuma outra organizagdo com fins lucrativos, em Portugal, que funcione neste
moldes, ou noutros muito semelhantes, para o publico considerado. Desta forma a

organizacdo harmoniza os servigos sociais e de salde das pessoas que nao cumprem 0s

¥ para preservar o anonimato os projetos desenvolvidos pela organizagdo serdo apresentados por iniciais maitisculas.
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critérios para permanecer no hospital e/ou que ndo tém condigdes sociais para recuperar no

seu domicilio ou junto de familiares. Logo a organizagdo 2 resulta da tentativa de

“(...) criar uma situacdo agradavel, quer para 0s servi¢cos sociais quer para 0s Servicos
de saude. (...) De uma forma agradavel, para todos os servigos, juntei duas situagoes
distintas mas relacionaveis” (EO2_01).

Embora seja uma residéncia para pessoas com VIH/SIDA, a participante ndo simpatiza
com a ideia da organizacdo ser considerada um lar ou uma clinica, uma vez que a resposta
social atua, principalmente, com pessoas com VIH/SIDA e outras patologias que
necessitem de cuidados intermédios até a recuperagdo. A participante narra que é

“(...) uma estrutura que apoia essencialmente doentes VIH-positivo, doentes
oncoldgicos, disponibilizando apoio clinico, psicolégico e social. (...) Por isso alterei o
nome para Centro de Apoio Extra hospitalar” (EO2_01).

A organizacdo 3, a semelhanca da primeira, é de cariz religioso catolico cristdo, existindo
em diversos paises do mundo e em varias localidades nacionais. No inicio da sua atividade,
em Portugal, a organizacdo era uma delegacdo informal da Delegacdo Portuguesa. A sua
atuacdo na cidade remonta a década de 1940/50 e alicercava-se no acolhimento de criangas
austriacas, refugiadas dos conflitos politicos e militares europeus (DOrg3)3. Entre 1967 e
2005, a organizacdo multiplicou os seus campos de intervencdo social — a animagéo
pastoral das comunidades, promog¢do comunitaria, alfabetizagcdo —, intervencéo na salde e
na intervencdo da acdo social (com criancas, jovens, idosos, mulheres em risco,
migracdes, etnias, etc.). Em grande parte, esta ampliacdo deve-se a um anterior Presidente,

que dirigiu a organizagdo durante o periodo de tempo mencionado.

Na cidade em que esta sedeada, desde a década de 1980 que a organizacdo trabalha na
prevencdo primaria da infecdo junto de consumidores de drogas injetaveis, o que levou a
constituicdo de uma Comunidade Terapéutica e, mais tarde, de um Centro de Dia.
Anteriormente a 1997, a resposta Centro de Dia ja tinha dado os primeiros passos, embora
somente tenha aberto portas, efetivamente, naquele ano. No decorrer da sua atividade, a
organizacdo foi articulando as varias respostas sociais no ambito da exclusdo social dos
consumidores de drogas injetaveis, até que a dado momento, os(as) profissionais
constataram a necessidade de criar uma resposta especifica para as pessoas com VIH/SIDA
que solicitavam o seu apoio,

“(...) uma grande parte dos individuos da cidade, que estavam sem condic6es de apoio

familiar, de alojamento, e muitos deles infetados, n&o recorriam a outras estruturas mas
recorriam aqui” (EO3_01).
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Esta situacdo coincide com a destruicdo do Casal Ventoso, em Lisboa, o que leva a equipa
de trabalho a criar uma resposta social para as pessoas com VIH/SIDA. Assim, propuseram
a direcdo e com recurso a Comissdo Nacional de Luta contra a SIDA, no ano 2000, a
candidatura ao Programa CRIA®" (Conhecer, Responsabilizar, Informar e Agir), de

forma a instituir uma resposta social para as pessoas com VIH/SIDA,;

“Deste modo, come¢amos por ser um centro de dia que fornecia refei¢oes, faziamos
lavagem e tratamento de roupa, faziamos administracdo da medicacdo prescrita e
acompanhdvamos os utentes aos hospitais e consultas médicas” (EO3_03).

O primeiro projeto, cuja duracéo fora de trés anos, tinha a vertente de Centro de Dia e de
Apoio Domiciliario. A resposta Centro de Dia, ainda hoje, funciona com os servicos de
alimentacdo, balneéario, lavandaria, banco de géneros, apoio psicossocial, apoio na area da
salde, apoio juridico, apoio na insercdo escolar e profissional e atividades socioculturais.
Relativamente a vertente de apoio domiciliario, funciona residualmente, uma vez que as
solicitacbes sdo reduzidas. Os elementos chave desta organizacdo narram que 0S Seus
profissionais contam com varias experiéncias de intervencdo nesta area, decorrentes do

desenvolvimento projetos de intervencdo comunitaria,

“(...) uma vasta experiéncia nesta area de intervencdo, decorrente do trabalho que
desgnvolvemos desde 2000, através dos projetos ‘O Futuro no dia a dia’, ‘Olhos
D’Agua’ e ‘Preserva’(...)” (DOrg3¥).

Devido aos resultados da auscultacdo dos servicos de doencas infeciosas dos hospitais e
dos questionarios realizados as pessoas por si apoiadas, a organizacdo 3 alargou o seu
ambito de intervencdo, possibilitando uma resposta mais abrangente e devidamente
integrada na rede de servicos disponiveis. Desta forma, compreenderam que seria
necessario construir um local vocacionado para a fase terminal da doenca, uma vez que as
pessoas nesta fase ndo cumprem os critérios de internamento de um hospital de agudos.
Portanto, a criacdo de uma Unidade de Cuidados Continuados de Longa e Média Duracao

(ULMD) resulta da verificagdo das necessidades e ndo do incentivo do Estado,

“(...) decorrente da constatag¢do de uma necessidade efetiva que existe no terreno, ndo é
uma resposta que acontece por acontecer, por haver candidaturas” (EO3_03).

Reparamos que, de acordo com a informacdo historica que nos foi disponibilizada, a

atividade, hoje em dia desenvolvida, é a continuacéo de um passado dedicado a caridade:

Xt A gnoca desenvolvido pela Comissdo Nacional de Luta contra a SIDA.
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“(...) a Igreja ja vinha, desde o principio, vivendo a caritas (palavra latina que significa
caridade) como parte integrante da sua propria identidade eclesial” (DOrg3".

A organizacdo 4 é uma Associacdo de Solidariedade Social, sem fins lucrativos. O seu
ambito de acdo abrange todo o territdrio nacional, podendo atuar, também, em ambito

internacional**®,

Tem como principal objetivo a promogdo e protecdo da salde,
nomeadamente através de cuidados preventivos, curativos e reabilitativos. Estes cuidados
preventivos sdo conseguidos atraves da prevencdo primaria, secundaria e terciaria, do

atendimento psicossocial da cooperaco internacional®,

“Tem (...) como fins secundarios a intervengdo social, a formagdo e educagdo, mediante,
(...) o apoio a criancas e jovens, o apoio a familia e & comunidade, o apoio a integracéo
social e comunitaria, educacao e formacao dos técnicos, formagao profissional, apoio a
integracéo socioprofissional da populacéo desfavorecida, intervengdo na populagdo do
meio prisional, protecdo dos cidadaos na velhice e invalidez e em todas as situacfes de
falta ou de diminuicdo de meios de subsisténcia ou capacidade de trabalho, apoio ao
cidaddo com deficiéncia, intervencdo na pobreza e exclusdo social e a cooperagdo
internacional” (DOrgd*®).

Em virtude de juridicamente ser uma associacdo, tem a particularidade de ter a figura
Associados. Isto quer dizer que qualquer pessoa que esteja interessada no trabalho
desenvolvido pela organizagéo, que se identifica com os seus propdsitos se pode associar e,

em conjunto, com a organizacéo, lutar pela causa.

Das quatro organizacfes em estudo, esta é a que iniciou atividade mais recentemente,
concretamente no ano 2004. A unido da experiéncia na area da intervencdo social e
algumas lacunas na intervencdo do VIH e da SIDA, levou trés assistentes sociais e um
monitor a mobilizarem-se e constituirem a organizacdo. A semelhanca de outras
organizagOes, criou projetos destinados a prevencdo da infecdo por VIH, que estavam
sujeitos & aprovacdo de entidades estatais competentes. Os seus primeiros projetos™ "
designavam-se Projeto A — destinado a individuos do sexo masculino que tém sexo com
outros homens — e o Projeto E — destinado a prevencdo de VIH/SIDA junto de individuos
do sexo feminino que se dedicam a pratica de prostituicdo. Em virtude das especificidades,
dos objetivos e das metodologias de intervencdo serem idénticos, em 2005, a Coordenagéo
Nacional para a Infecdo VIH/SIDA (CNSIDA) (entidade financiadora) sugeriu a fuséo dos
dois projetos, por existir toda a pertinéncia em agrega-los num so. Desta forma nasce o

Projeto AE que tem

“(...) como objetivo primordial a reducdo de taxas de VIH/SIDA e IST’s (Infegoes
Sexualmente Transmissiveis) na populacdo de sexo feminino que se dedica a prostituicéo
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e na populacdo de sexo masculino que tem relagdes sexuais com individuos do mesmo
Sexo, assumam estas atividades sexuais um cariz de prostitui¢do ou ndo” (DOrg4138'7’139).

Como os resultados dos projetos foram altamente gratificantes e com excelente
recetividade junto das populacdes alvo, os(as) profissionais da organizacdo consideraram
que seria de enorme importancia a continuagdo do mesmo trabalho. Desta forma,
comecaram a intervir em outros cenarios, com os seguintes projetos. O Projeto D%
aprovado pela CNSIDA em 2007, resultou da constatacdo de que as pessoas que
desenvolvem préaticas de prostituicdo em espacos fechados ndo eram abrangidas pelo
Projeto AE; tem como objetivo primordial a reducdo das taxas de VIH/SIDA e IST
(InfegcBes Sexualmente Transmissiveis), na populacdo que exerce praticas de prostituicdo

em casas/clubes de convivio. O Projeto EP*3%

teve inicio em janeiro de 2010 foi
aprovado e financiado pela CNSIDA por um periodo de trés anos; tem como principal
objetivo o desenvolvimento de prevencdo positiva junto de pessoas com VIH/SIDA; ao
mesmo tempo intervém junto de individuos afetados pela pandemia, que se afirmam uma
referéncia importante para as pessoas infetadas, por serem familiares, companheiros
amorosos ou de profissdo destas pessoas. Finalmente, o Projeto EN*®* consiste num
programa de prevencdo do consumo de substancias psicoativas (SPA) em ambientes
recreativos; tem como objetivo principal reduzir os riscos associados ao consumo de SPA
(licitas e ilicitas), nomeadamente atraves do aumento de conhecimentos sobre SPA junto
dos frequentadores de ambientes recreativos, da desmistificacdo de conceitos errados, entre
outras estratégias; teve inicio em julho de 2007, tendo sido aprovado e financiado, por um
periodo de 24 meses, pelo Instituto da Droga e Toxicodependéncia. Embora a organizacao
tenha sido constituida para intervir na area de VIH/SIDA, também desenvolve outros

XXXViii

projetos que se relacionam entre si, para outros publicos

Ao longo da sua existéncia, a organizacao tem vindo a alargar o seu ambito de intervencao.
Atualmente desenvolve projetos que vao desde a prevencdo de VIH/SIDA, quer junto de
pessoas que se dedicam a préticas de prostituicdo, quer junto de pessoas com VIH/SIDA, a

promocédo de estilos de vida saudavel, junto de jovens, até a formagdo profissional, no

ool projieto VS tem com principal objetivo a promocdo de estilos de vida saudavel, através da veiculacdo
informac&o/formacao sobre uma correta alimentacédo, nutri¢do e préatica de atividade fisica junto de individuos e familias,
em colaboragdo com as entidades oficiais. Foi aprovado e financiado pela Direcdo-Geral de Salide e iniciou em maio de
2010™%,

O Projeto EC iniciou em janeiro de 2010 e tem como principal objetivo a intervencédo ao nivel da prevencdo do cancro do
colo do Utero na populacdo do sexo feminino que exerce préticas de prostituicdo de rua na regido de Coimbra. Foi

aprovado e financiado pelo Alto Comissariado da Satide'*.
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ambito do Programa Operacional de Potencial Humano (POPH). Este alargamento prende-
-se com a necessidade de fazer outras coisas, relacionadas com a sobrevivéncia da
organizacdo, para nao estar dependente de uma Unica area de financiamento, como nos

refere o elemento chave:

“(...) se tivermos outros projetos que financiam um conjunto de atividades podemos
manter este tipo de servicos, de uma forma, se calhar, ndo tdo abrangente mas que
mantenham algumas pessoas” (EO4_01).

Antes de se iniciar qualquer tipo de intervencdo social, é essencial que se efetue um
diagndstico local, de forma a conhecer as necessidades da populagdo que vira a utilizar a
resposta social, 0s equipamentos e estabelecer uma rede que articula varios servicos da
area social e de saude. Os elementos chave das organizacdes 3 e 4 referem claramente que
esta pesquisa foi efetuada, no ambito nacional. A procura traduz-se em visitas a outras
organizacGes que ja dispunham de respostas sociais dirigidas as pessoas com VIH/SIDA.

Na opinido de um dos elementos chave da organizacgéo 3:

“Tem havido sempre esse contacto prévio com outras experiéncias que ja estdo no
terreno, para ndo repetir os mesmos erros, para fazermos o que eles fazem de melhor”

(EO3_03).
A diferenca entre as duas organizacdes — a organizacao 3 e 4 — é que a organizacao 4, além
da procura de outras organizacdes com 0s mesmos objetivos, também recorreu a
experiéncia que os seus fundadores dispunham na area de intervencdo com pessoas com
VIH/SIDA,

“Basicamente, 0 que norteou a criagdo da associacdo foi a experiéncia, das pessoas
inicialmente envolvidas, e alguma pesquisa de outras organizacBes que tinham o0s
mesmos objetivos (...)” (EO4_01).

Nas outras duas organizacOes, a opinido dos elementos chave difere um pouco das
anteriores, porque sao pioneiras. A organizacdo 1 € pioneira na criacdo de respostas sociais
voltadas para a pessoa com VIH/SIDA, em ambito nacional. Todavia, como ja apoiava
pessoas em situacdo de vulnerabilidade, adequou as respostas e 0s recursos existentes as
necessidades da populacdo com VIH/SIDA e criou outras respostas. No ponto de vista do
elemento chave da organizagéo 1

“Porqué ir sempre a procura de experiéncias de fora? NOs temos € que conhecer a
populacdo que servimos e criar respostas para essa populacdo!” (EO1_01).

A organizacdo 2, sendo uma organizagdo com fins lucrativos, € pioneira na criagdo de uma

estrutura residencial para pessoas com VIH/SIDA, que ndo tém condigdes sociais e
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econOmicas de recuperarem no domicilio ou junto de familiares. Como “(...) em Portugal
(...) ndo existem estruturas que facam o mesmo trabalho que nos (...)” (EO2_01), a

organizacdo nao teve oportunidade de partilhar a sua experiéncia com outros.

6.2.2. Aspetos Estruturais das Organizacoes

Nesta categoria sdo apresentadas as caracteristicas que nos permitem conhecer a organica,
a dindmica, os fins estatutarios, os recursos disponiveis, o publico-alvo e 0s servicos
disponibilizados pelas Organizac¢Ges do Terceiro Setor (OTS) no apoio a pessoas adultas
idosas com VIH/SIDA.

6.2.2.1. Missdo, Estrutura Organica e Fins Estatutarios

A formulacdo de uma declaracdo de missdo, de forma sintética e objetiva, traduz a
estratégia e os valores da organizacdo. Esta declaracdo, por norma, encontra-se nos
estatutos da organizacdo mas € possivel identifica-la através da atuacdo da mesma.

Podemos dizer que as organizacGes em estudo tém como misséo,
“(...) proceder a gestdo das valéncias de apoio técnico e instrumental no ambito da
infecdo pelo VIH/SIDA, com base na evolugdo social desta problematica, tendo como

finalidade a promogéo da qualidade de vida e a integraco na comunidade dos doentes,
portadores do virus da SIDA e individuos afetados pela doenca (...)” (DOrg1™).

“(...) proporcionar aos residentes condi¢oes de integra¢do social, retardamento do
processo de envelhecimento, com vista a reintegracdo na vida quotidiana e preservacéo
da relacdo interfamiliar” (DOrg2'*?).

“(...) promover estilos de vida mais saudaveis aos seus destinatarios, visando tornar-se
uma referéncia de qualidade nos servicos prestados, com base numa intervencao
abrangente e continuamente atualizada ” (DOrg3**"?).

“(...) promogdo e prote¢do da saude, nomeadamente através da prestagdo de cuidados
preventivos, curativos e reabilitativos, mediante, entre outros: a prevencao primaria,
secundaria e terciaria, o atendimento psicossocial, a cooperacdo internacional”
(DOg4™).

Constatamos que todas as organizagdes pretendem criar solugdes de modo que as pessoas,
socialmente excluidas, sejam integradas ou reintegradas na sociedade, independentemente
das suas caracteristicas — idade, grau de escolaridade, situacdo socioeconémica, falta ou
diminuicdo de meios de subsisténcia ou capacidade de trabalhar, entre outros. Estas
solugcdes passam por desenvolver servicos que visam a prevencdo de situacOes de
desigualdade e caréncia socioeconomica, a promocdo de desenvolvimento pessoal, a
inclusdo e a coesdo social, a defesa dos direitos das pessoas com VIH/SIDA, o

desenvolvimento de apoios e protecdo as pessoas em situacdo de vulnerabilidade social ou
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de dependéncia, promoc¢do de estilos de vida saudaveis de modo a tornarem-se uma
referéncia de qualidade nos servigos prestados. Tudo isto € possivel através de uma

intervencdo abrangente e continuamente atualizada.

A anélise do organograma permite-nos conhecer a estrutura organica e perceber as relagdes
existentes entre 0s recursos humanos de gestdo e 0s recursos humanos operacionais das
organizagfes. No seguimento descrevemos 0 organograma das organizagfes em

XXXiX

estudo™"”, incidindo nas respostas sociais na area de VIH/SIDA.

Na organizacdo 1 existem os 6rgdos de administracdo, compostos pelo provedor, vice-
provedor e cinco vogais, € 0s 0rgaos consultivos, compostos pelo conselho institucional,
conselho de jogos e conselho de auditoria, como exibe 0 anexo 2. Para as varias areas de
atuacdo, a organizacdo construiu uma estrutura organica constituida por Departamentos
que relnem e coordenam estrategicamente um conjunto de servicos, que estdo em
harmonia com a missdo da organizagdo. No organograma existem cinco departamentos:
Departamento de A¢do Social e Saude (DASS), Departamento de Empreendedorismo e
Economia Social (DEES), Departamento da Qualidade e Inovacdo (DQI), Departamento
de Jogos (DJ) e Departamento de Gestdo Imobiliaria e Patriménio (DGIP). O primeiro
departamento é constituido pela Direcdo de Acdo Social — na qual o foco deste estudo, a
Direcdo de Apoio a Insercdo e Bem-estar (DIAIBE) esta integrada — e a Dire¢do de Saude
de Proximidade.

A DIAIBE tem por missdo proceder a gestdao das valéncias de apoio técnico e instrumental

no ambito da infecdo pelo VIH/SIDA. A esta Direcdo compete:

“Organizar e desenvolver o acompanhamento aos individuos infetados pelo VIH/SIDA
desinseridos socialmente; integrar social e profissionalmente estes utentes, recuperar as
relagdes interpessoais destes com a sua rede social de apoio; promover acgdes de
formacao no ambito da educacdo para a salde, na prevencao da doenca e na promogao
da salde do individuo, familia e comunidade; desenvolver a integracdo com todos os
servigos (...) e a articulacdo com os servigos/entidades da comunidade de forma a
proporcionar aos utentes condicOes bio-psico-socio-culturais e espirituais dignas; e
contribuir para o diagnostico da realidade social inerente a problematica do VIH/SIDA e
a defini¢do de formas de intervengio” (DOrg1*%?).

Para que a missao seja desenvolvida, a DIAIBE foi ampliando a oferta de respostas sociais
e servigos ao longo da sua historia. Esta ampliacdo implicou a delegacdo de func¢Bes em

varios recursos humanos. Observando o anexo 3, o organograma da DIAIBE, percebemos

X A organizagdo 2 ndo disponibilizou o organograma.
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que existe um responsavel pela direcdo de servigos destinados a pandemia VIH/SIDA. Esta
diretora conta com o0 apoio do responsavel pelas respostas sociais do Centro C1 (centro de
dia, apoio domiciliario, apartamentos terapeuticamente assistidos e acompanhamento e
vigilancia terapéutica), do responsavel pelo apoio residencial (um da R1 e outro da R2) e
do responsavel pela area de formacéo, quer interna como externa. Existe o espaco CS que
permite que a comunidade da DIAIBE ou a populacdo em geral melhore os seus
conhecimentos em tecnologias da informacdo. Além da capacitacdo em tecnologias da
informacao, este espaco fornece apoio administrativo e organizacional nas atividades da
formagédo do servico, dinamiza ativamente a participacdo das pessoas apoiadas na sua
propria formacdo/capacitacdo e dos seus pares e € um elemento chave no apoio aos

estagios de varias areas.

Embora tenha autonomia, a DIAIBE, anualmente, tem de apresentar o relatério de contas,
o relatério de atividades e submeter o orcamento, para o ano seguinte, a aprovacdo da

mesa, 0 6rgdo administrativo da organizacao.

Na organizacéo 2, os 6rgdos sociais diferem, em virtude da adocao da figura juridica IPSS
com fins lucrativos. A direcdo constitui o 6rgdo de administracdo da organizacdo e é
representada pelos sécios fundadores, cujas fungdes sdo de administragdo e gestdo da
mesma. Parafraseando a participante 1, a “(...) direcdo é responsavel pelas burocracias”
(EO2_01). A Diregdo Técnica € constituida por todos os técnicos da organizagdo, ou seja,
por um(a) técnica de servigo social, por um(a) enfermeiro e por um(a) animadora socio-
-cultural. Tanto a Dire¢do como a Direcdo Técnica trabalham em estreita ligacdo entre si e

com as auxiliares de agéo direta.

Na organizacdo 3, 0s 0Orgdos sociais diretivos sdo constituidos pela Dire¢do e pelo
Conselho fiscal, como o anexo 4 apresenta. Segundo os Estatutos da organizacdo 3, a
Direcdo é composta de cinco membros que ocupam o0s cargos de presidente (também
designado por Presidente Executivo), secretario(a), tesoureiro(a), primeiro e segundo
vogal. Por seu lado, o Conselho Fiscal é constituido por trés elementos que ocupam 0s
cargos de presidente e vogal**®. Como 6rgdos consultivos, a organizagdo dispbe do
Conselho de Administracdo que é presidido pelo(a) presidente da direcdo. Este orgédo
congrega os departamentos fulcrais de gestdo da organizacdo, como contabilidade,

compras e logistica, recursos humanos, secretariado, inovacéo e projetos e departamento
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juridico e visa reunir a informacao institucional suficiente para garantir uma eficaz gestdo

da organizacéo e que tenha um conhecimento suficiente sobre todo o seu funcionamento.

Esta organizacdo atua em diferentes areas tendo a estrutura organica em consideracdo essa
divisdo. Assim, sob a competéncia do presidente executivo existem as seguintes areas de
intervencdo: Educacdo; Salde; Acdo Social, Familia e Comunidade; Acdo Pastoral e
Formacdo. Cada uma destas areas ainda se subdivide, como verificamos no anexo 4, nas

varias respostas sociais e servicos desenvolvidos pela organizacao.

O foco do nosso estudo é o Centro de Atendimento e Acompanhamento Psicossocial
(CAAP). Como as pessoas com VIH/SIDA sdo socialmente excluidas, esta integrada na
secdo da Acdo Social, Familia e Comunidade. Para além desta resposta, na area da
exclusdo social, a organizacdo desenvolve respostas para pessoas sem-abrigo, para
consumidores de drogas e intervencdo comunitaria. A seccdo da acdo social, familia e
comunidade &, ainda, responsavel por publicos como criangas, jovens e pessoas idosas e

gestédo de respostas de turismo e lazer, como podemos observar no anexo 4.

O CAAP conta com a Direcdo Técnica (DT), cuja diretora técnica é responsavel pelo

funcionamento dos servicos e pelo cumprimento das normas do regulamento interno** e

dos estatutos da organizacdo™**

. A este profissional compete, entre outras coisas:

“(...) elaborar um plano e um relatorio anual de atividades do CAAP; orientar os
servicos e zelar pelo bom e eficiente funcionamento; promover a realizagdo dos
processos de candidatura e admissdo de utentes, garantindo a instrucéo e atualizacéo
dos processos individuais; promover o apoio aos utentes na satisfacdo das suas
necessidades e acompanhar o respetivo processo de integracao nas atividades do CAAP;
receber, registar e analisar as sugestdes e as queixas dos utentes, dando-lhes o devido e
atempado andamento, tal como as reclamagdes formalmente apresentadas no respetivo
livro; manter os seus superiores hierarquicos informados sobre o andamento dos
servi¢os, bem como promover ou recomendar a adog¢do de medidas tendentes a otimizar
as condigdes de prestacdo de servigos; suspender qualquer utente, sempre que a sua
presengca Sse mostre inconveniente para o normal funcionamento do CAAP (...)”
(Dorg3l4l:9)).

A DT ¢ apoiada na efetivacdo das suas atribui¢cBes por uma Equipa Técnica (ET), que é
constituida por um conjunto pluridisciplinar de profissionais. A equipa compete

principalmente:

“(...) participar na defini¢do do projeto de vida dos utentes e colaborar no seu processo
de desenvolvimento pessoal, bem como na aquisicdo de competéncias basicas e
relacionais, de forma a potenciar a sua integracéo social e profissional; realizar os
atendimentos sociais, as entrevistas diagnosticas, o programa de acolhimento e a
contratualizagdo do Plano Desenvolvimento Individual; instruir e atualizar os processos

101



RESULTADOS K

individuais; avaliar periodicamente a concretizacdo dos projeto de vida dos utentes e
delinear estratégias relativas aos objetivos a atingir (...)” (DOrg3*#+19),

Nesta organizacdo as respostas sociais ndo tém autonomia da restante organizacao, isto
significa que os(as) responsaveis por cada resposta tém solicitar o parecer ao presidente da

organizacao.

Na organizagdo 4, em virtude de ser uma organizacdo de pequena dimensdo e recente,
apresenta uma estrutura organica mais simples que a organizagdo anterior. Como podemos
observar no anexo 5, 0s 0rgdos sociais sdo constituidos pela Direcdo, pela Assembleia-
-Geral e pelo Conselho Fiscal. A direcdo € o orgdo de gestdo e de administracdo da
organizacio e de representacdo juridica nas relacbes externas. E constituida por sete
elementos: um(a) Presidente, dois(uas) Vice-Presidentes, um(a) Secretério(a), um(a)
Tesoureiro(a) e dois(uas) Vogais, eleitos pela Assembleia-Geral. O Conselho Fiscal é
comporto por um(a) Presidente e dois(uas) Vogais. A Assembleia-Geral é constituida por
todos 0s “Associados que tenham o pagamento das quotas regularizado e que ndo se

encontrem suspensos (...)" (DOrgd'**, artigo 20).

Esta organizacdo tem a particularidade de ter associados, isto € as pessoas que estiverem
interessadas em se juntar a organizacdo, terdo de efetuar uma proposta de associado

dirigida a Direcdo. Ao serem admitidos podem ser categorizados em:

“Honorarios — pessoas que, por servicos prestados ou donativos atribuidos a
Associacao, especialmente relevantes para a realizagdo dos seus fins (...);

Efectivos — as pessoas que se revejam nos presentes estatutos e cumpram o objecto social
da Associacdo, obrigando-se ao pagamento da joia e quota mensal fixadas em
Assembleia-geral;

Aderentes — As pessoas singulares que participam apenas em alguma sec¢do ou
actividade, sem interesse pela restante actividade da associagdo ” (DOrg4***).

Nos estatutos desta organizagdo sdo reconhecidos os direitos e deveres dos Associados,

bem como o que € entendido por violacdo dos deveres e as respetivas sancoes.

Na generalidade das organizacbes em estudo, os estatutos além de descreverem a
constituicdo dos orgaos sociais, também abordam as competéncias dos varios elementos
que constituem a estrutura organica da organizacdo, como seja do provedor ou presidente,
dos secretarios, dos tesoureiros, entre outros cargos dos 6rgdos sociais. Por se afastar dos

nossos objetivos ndo efetuamos essa apresentagéo.

102



RESULTADOS K

Constatamos que, em todas as organizagdes participantes, predomina o0 modelo
organizativo topo-base com forte centralizagdo das decisdes na diretora das repostas
direcionadas para a pandemia VIH/SIDA ou na diretora técnica, no caso das organizacgoes
1 e 3. Nas organizacbes 2 e 4 a centralizacdo das decisdes estd no presidente da

organizacdo ou na diretora da organizagéo, respetivamente.

Uma vez que os estatutos traduzem o funcionamento da organizacéo, é essencial conhecer
os fins estatutarios que indicam o percurso que a OTS segue para concretizar a misséo a
que se propds. Assim, os fins estatutarios das OTS relacionadas com o VIH e a SIDA, de
alguma forma, vdo mais além da pessoa com VIH/SIDA, englobando todas as areas da
vida. Na globalidade das organiza¢fes em estudo, verificamos que os fins estatutarios
cristalizados nos estatutos sdo: a melhoria do bem-estar das pessoas, prioritariamente das
mais desprotegidas, incluindo as prestacdes de acdo social, saude, educacdo e ensino,
cultura e promocdo da qualidade de vida; promocdo e protecdo da salde; promogao, apoio
e realizacdo de atividades que visem a inovagéo, a qualidade e a seguranca na prestacao de
servicos; e desenvolvimento de acBes de integracdo sdcio-comunitaria e da prestacdo de
cuidados preventivos, curativos e reabilitativos. Com as devidas adaptacbes, as OTS
efetivam os fins estatutarios, essencialmente, através: da protecdo dos cidaddos em
situacbes de emergéncia ou calamidade, bem como na doenca, velhice, invalidez,
desemprego e em qualquer situacdo de falta ou diminuicdo de meios de subsisténcia; da
promocdo da salde e prevencdo da doenca; do apoio as pessoas que se encontram em
situacdo de particular vulnerabilidade ou de dependéncia, em virtude de deficiéncia, da
idade, de doenga ou isolamento social; do desenvolvimento de programas de prevencao e
de luta contra a pobreza e exclusdo social; da criacdo, organizacdo e gestdo de
estabelecimentos e servi¢os no ambito das suas atividades, ou que Ihe sejam atribuidos por
acordos de gestdo; da promocdo da realizacdo de estudos e da investigacdo nas suas areas

de atuacéo; da cooperacdo internacional; entre outros.

No item seguinte apresentamos 0s recursos humanos, as fontes de recursos financeiros, os
recursos materiais, as instalagdes fisicas — nas quais sdo desenvolvidas as respostas sociais
— e 0s servicos disponibilizados pelas organizagdes necessarios a concretizagdo da missao

das OTS participantes.
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6.2.2.2. Recursos, Instalacdes Fisicas e Servicos das Organizacdes

Uma das particularidades essenciais destas organizaces, desde a sua fundacdo, é
usufruirem de um conjunto de recursos humanos (RH) operacionais diferenciados™ com
formagdo superior e qualificada. A adaptacdo dos RH as necessidades reflete-se na criacéo

de equipas de trabalho multidisciplinar e na sua mobilizacdo sempre que seja essencial.

Quanto as areas de formacdo dos RH, as OTS dispdem de profissionais na area de
Enfermagem, Servico Social, Psicologia, Animacdo Sécio-cultural, Terapia Ocupacional,
Direito, Medicina Geral e Psiquiatria. Relativamente ao numero de profissionais
indiferenciados™", a exepcdo da organizacdo 4, todas as OTS dispdem de ajudantes de agdo
direta, auxiliares de servigcos gerais, cozinheiro(a), encarregado(a) de setor, assistentes
administrativos e monitores de atividades. O nimero de profissionais varia consoante a
capacidade de atendimento, apresentando-se a organizacdo 1 como a maior OTS, devido ao

maior numero de recursos a disposi¢do da populacao.

No que se refere a adequacdo dos RH disponiveis para a satisfacdo das necessidades da
populagéo apoiada, somente as organizagdes 1 e 3 apresentam a necessidade de aumentar o
namero de efetivos. Na organizacdo 1 ha necessidade de um(a) enfermeiro(a) e de um(a)
terapeuta ocupacional a tempo inteiro para acompanhamento na resposta social apoio

domiciliario (DOrg1**?

). Devido ao aumento do nimero de clientes e da complexidade da
doenca, uma das participantes desta organizacdo refere haver necessidade de mais RH em

todas as areas, visto ser um trabalho com elevado desgaste emocional.

“(...) os utentes para além de serem em numero mais elevado, a complexidade desta
problematica também se vai intensificando. Esta complexidade exige dos técnicos uma
grande capacidade de trabalho, de tolerdncia, de compreensdo (...) é desafiante, mas
poderda ser desgastante” (EOL1_02).

A organizagdo 3 necessita de trés auxiliares de acdo direta. Esta caréncia faz com que
tenham de ser os(as) técnicos(as) a assegurar algumas das funcdes de auxiliar de acédo
direta, no periodo da manha. Por exemplo, o empratamento e distribuicdo do pequeno-

-almocgo, pois o horario de trabalho dos(as) auxiliares s6 comeca as 11:30horas.

X Consideramos recursos humanos operacionais diferenciados aqueles profissionais que para o exercicio das suas fungdes
sdo exigidas habilitagBes técnico-profisisonais especializadas'?5%,

X por recursos humanos operacionais indiferenciados consideramos todos(as) profissionais que para o exercicio das suas
fungdes ndo sdo exigidas habilitagdes técnico-profisisonais especializadas, em oposicéo aos profissionais diferenciados.
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Em contra ponto, a organizacdo 2 refere possuir um quadro de pessoal adequado ao racio
estabelecido pelas normas em vigor, o que permite o desenvolvimento continuo do
trabalho, principalmente nas atividades culturais. No caso da organizacédo 4, devido ao tipo

de intervencao realizada, o nimero de RH € considerado suficiente.

Constatamos que existem dois tipos de regime de trabalho nas OTS participantes: tempo
total (40 horas semanais) e tempo parcial. Nas quatro organizagdes participantes, mais de
metade dos RH estdo em regime de trabalho total. Os servigcos prestados pelo médico

psiquiatra ou pelo advogado sdo em regime de prestacao de servicos, em tempo parcial.

Quanto ao voluntariado, atualmente s6 na organizacdo 1 é realizado. O processo de selecdo
de voluntérios(as) é rigoroso, requerendo uma inscricdo prévia nos servigos centrais da
organizacdo, com posterior realizacdo de testes psicoldgicos, de modo a avaliar o perfil
do(a) candidato(a), para a area mais adequada. As atividades desenvolvidas pelos(as)
voluntarios(as), especificamente na area de VIH/SIDA, passam por realizar leituras para as
pessoas apoiadas com défices visuais, colaborar em situacdes especificas, como festas de
Natal, ir aos passeios, ao cinema, ao futebol, entre outras atividades. Desta forma, é
possivel as pessoas com mobilidade reduzida, também, usufruirem dessas atividades.
Quanto ao numero de voluntarios(as) a colaborem com a organizagdo, constatamos que

apenas sete (7) pessoas cooperaram*.

A fraca participacdo ou a inexisténcia de pessoas voluntarias, nestas organizagOes, é
justificada pelas(o) participantes com base nas caracteristicas da populacdo atendida, na
elevada flutuacdo de voluntarios(as) e no tipo de intervencdo que as OTS utilizam. De
acordo com as(o) participantes, a op¢do de ndo desenvolverem voluntariado é uma forma

de preservar e assegurar a estabilidade das pessoas apoiadas.

“Embora reconhe¢camos e valorizemos o trabalho das pessoas, que de forma livre,
desinteressada e responsavel, se comprometem a prestar apoio aos respetivos utentes, de
momento ndo temos voluntdrios” (EO3_01).

“Hoje é uma opgdo ndo ter, porque como existem diversos técnicos ndo faria sentido.
Por outro lado, tendo em conta a nossa intervencéo, os voluntarios sdo muito volateis na
sua forma de estar, 0 que causava algum transtorno na estrutura de funcionamento das
equipas e da prépria aceitagdo por parte da populagdo alvo” (EO4_01).

A capacitacdo dos(as) profissionais que atuam na organizacdo € essencial ao
funcionamento da mesma. A capacitacdo inicial e continua dos(as) profissionais é essencial

para amenizar possiveis atitudes de estigmatizacdo que possam surgir,
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“(...) com as agdes de formagdo que proporciono sobre o tema as coisas estdo mais
aligeiradas (...)” (EO2_01).

As acdes de capacitagdo ocorrem no momento da admiss@o, bem como ao longo do tempo,
enguanto reciclagem de conhecimentos, em que os(as) profissionais permanecem na OTS.
Os temas versam sobre gestéo do stresse, infeciologia e infecGes oportunistas; prevengao
da perda de autonomia; técnicas de mobilizacdo; conceitos de salde e comportamentos de
vida saudavel; cuidados de higiene; conforto e alimentacdo; comportamentos aditivos e
perturbaces da personalidade; adesdo terapéutica; relacdes interpessoais — dindmica de
grupo —, entre outros. A periodicidade das acbes de formacdo € variavel, ndo havendo um
calendario pré-estabelecido. A organizacdo 1, com base no relatério de atividades'*, é a
que apresenta 0 maior numero de a¢Ges de capacitacdo dos(as) profissionais desenvolvidas.

Quanto as fontes de recursos financeiros (RF), as organizacGes participantes apresentam a
especificidade de serem, maioritariamente, subsidiadas por entidades publicas — como a
Seguranca Social e a CNSIDA. Somente a organizacdo 4 inclui o Programa Operacional de
Potencial Humano (POPH), uma vez que disponibiliza o servigo de formacao profissional.

Verificamos que todas as organizacGes tém um orcamento geral, do qual sdo mobilizadas
as verbas destinadas ao pagamento dos custos de producdo (iluminacdo, comunicacdes,
agua, arrendamento, remunerac6es dos recursos humanos, servicos externos, fornecedores,
etc.). Para este orcamento geral, constituem receitas das OTS: as dota¢des, subsidios ou
comparticipacdes que lhes sdo atribuidas pelo Estado ou por outras entidades publicas, por
forca do disposto em instrumentos de cooperagdo; o produto da alienacdo de bens, da
venda de produtos e da prestacdo de servigos; as contribuicbes e comparticipagdes que
possam ser devidas pelos clientes dos seus servicos; 0s rendimentos provenientes da gestao
do patriménio, de fundos de reserva, de aplicacbes financeiras, depdsitos ou outras
operacdes bancarias; os subsidios e donativos estabelecidos por quaisquer pessoas ou
entidades publicas, sociais ou privadas e o produto de festas, coletas e campanhas. Na
organizacao 4, para além das anteriores fontes de receita, as joias e as cotas anuais dos
associados também integram as receitas desta OTS. No entanto, as organizacdes dispdem
de outras fontes de financiamento, embora reduzidas, para ndo estarem totalmente
dependentes do financiamento publico. Exemplo desta circunstancia é a venda de pecas
artesanais produzidas pelos(as) clientes nos ateliés das OTS (organizagdes 2 e 3).
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Para a concretizagdo da missdo é essencial que a OTS possua recursos materiais (RM) e
instalagdes fisicas adequadas a sua intervencdo. Os dados indicam que as organizagoes
participantes dispdem de recursos materiais para a realizacao de atividades administrativas
e de escritdrio (equipamento informatico, multimédia e de comunicacdes), de atividades de
recreio (viaturas automdveis, material para as atividades de recreio, atividades
socioculturais), material médico e de enfermagem, equipamento de cozinha/copa,
lavandaria, entre muitos outros. A realizacdo de atividades socioculturais, de trabalho
manuais, etc. € influenciada pela quantidade de RM disponiveis e pela frequéncia de
realizacdo dessas atividades. Desta forma, constatamos que as organizacfes que realizam
mais atividades sdo as que melhor rentabilizam os seus recursos materiais. Sempre que é
adequado e/ou necessario, 0s recursos materiais sao atualizados, o que ocorre com maior
frequéncia no equipamento informatico. Os recursos disponiveis sdo 0s possiveis para a

satisfacdo das necessidades, havendo uma boa gestéo para maximizar a rentabilidade.

Neste estudo, pretendemos perceber se as instalagdes fisicas das OTS sdo adequadas a
intervencdo realizada. Verificamos que com a passagem do tempo, com a evolugdo da
SIDA, as OTS tiveram necessidade de aumentar o nimero de equipamentos e Servi¢os ou
adequa-los as necessidades da populacdo apoiada. Nas organizacbes 1, 2 e 3 houve
necessidade de criar/construir/reconverter respostas adequadas aos diferentes estadios da
sindrome. Perante 0 aumento de pessoas apoiadas com VIH/SIDA, a organizacdo 1
instalou-se em edificios pertencentes ao seu patrimonio, efetuando algumas obras de
requalificacdo e adaptacdo as necessidades. Relativamente a organizacdo 2 efetuou
algumas obras de manutencdo, uma vez que a estrutura fisica ja estava preparada para a
resposta social estrutura residencial. Na organizacéo 3, verificamos que o Centro de diae o
Centro de Atendimento e Acompanhamento Psicossocial partilha as instalacbes com o
Centro de dia dirigido a consumidores de drogas, tendo apenas efetuado obras de
manutencdo nestas instalacbes fisicas. Todavia, teve de construir o equipamento
vocacionado para a fase terminal da SIDA e para pessoas que ndo cumprem os critérios de
internamento em uma unidade de agudos e que ndo dispGem de meios para recuperar em
casa. Com excecdo do apoio domicilidrio que é desenvolvido no domicilio de clientes,
todas as atividades sdo desenvolvidas nas instalagdes fisicas das respostas sociais das

organizacbes 1, 2 e 3.
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Desde 1989, que a OTS 1 tem vindo a abrir equipamentos de acordo com as caréncias
populacionais identificadas e foi desenvolvendo respostas para tentar diminuir essas
caréncias. Atualmente dispde de uma rede de apoio na qual, praticamente, ndo existe lista
de espera em valéncia alguma. Os equipamentos destinados a populacdo com VIH/SIDA,
desta organizacédo, encontram-se espalhados um pouco por toda a cidade e séo constituidos
pelo Centrol — cujas respostas sociais sdo: centro de acompanhamento e vigilancia
terapéutica, acompanhamento na adesdo terapéutica, centro de dia, apoio domiciliario,

apartamentos assistidos terapeuticamente e formacéo - e pelas residéncias R1 e R2.

“A Residéncia Rl foi a primeira resposta para seropositivos assintomdticos, com graves
caréncias sociais; dispfe de cinco apartamentos de residéncia temporaria para familias
monoparentais seropositivas. A Residéncia R2 estd preparada para receber 25

individuos em fase de SIDA, parcial ou totalmente dependentes de terceiros”
(Dorgll42.ll).

As instalacdes fisicas da organizacdo 2 sdo constituidos por um edificio de 2 pisos, nos
quais estdo os cinco quartos duplos e triplos, as instalacGes sanitarias, 0s gabinetes de
apoio técnico, escritorio, copa, cozinha, lavandaria, sala de atividades e salas de convivio.
Este equipamento dispde de um pequeno jardim exterior, onde as pessoas apoiadas podem
estar e/ou desenvolver atividades de exterior. Esta organizagdo somente tem a resposta
social estrutura residencial, com capacidade para 14 pessoas com VIH/SIDA. Neste
equipamento, brevemente irdo iniciar-se obras de remodelacdo e atualizacdo as normas

vigentes.

A resposta social centro de dia da organizacdo 3 situa-se numa zona central da cidade,
estando perto de duas unidades de satde: um hospital central e especializado e um centro
de sadde de referéncia. E constituido por quatro pisos onde estdo distribuidos os gabinetes
dos técnicos (psicologia, juridico, enfermagem e médico), salas de convivio, refeitorio,
copa, lavandaria, balneério, salas de trabalhos manuais, entre outros. A semelhanca da
OTS anterior, também esta dispGe de um pequeno jardim. Ao longo da sua atividade tem
havido algumas adequacdes do espaco, por exemplo os gabinetes de servico social e de
enfermagem serem nos pisos inferiores, por haver necessidade de uma sala de trabalhos

manuais maior,

“(...) a adequacao do espaco € exigida pelos utentes que ca estdo, pelo trabalho que se
estd a fazer com eles (...)” (EO3_01).

Inicialmente, a OTS 4 dispunha de uma pequena sala, onde realizava algum trabalho

burocratico, visto a intervencdo desta OTS ser desenvolvida junto da populacdo alvo, ou
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seja, na rua. Atualmente dispde de instalagdes com vérias salas, onde os(as) profissionais
podem desenvolver as vérias atividades a que se propdem, nomeadamente apoio
psicossocial e acOes de formacdo/capacitacdo. O participante desta OTS refere que o

aumento do espacgo permite abranger mais pessoas na sua intervencao.

“(...) espagco maior de atendimento, com consequente aumento da capacidade de
resposta. Agora temos algumas respostas mais imediatas, relativamente a algum tipo de
apoio (...)” (EO4_01).

As instalagdes situam-se numa zona central da cidade sendo, relativamente, perto de

unidades de satde e de locais frequentados pela sua populacéo alvo.

Outro traco que caracteriza as OTS relacionadas com o VIH/SIDA sdo 0s servigos a
disposicao das pessoas infetadas pelo VIH e afetadas pelo VIH e pela SIDA. Chamamos a
atencdo para o facto de nem todas as organizacGes terem como alvo de atuacdo as pessoas
afetadas, embora esporadicamente o fagam. O leque de atuagdo destas OTS integra as
demandas da comunidade atingida pela pandemia que € abrangida pela organizacdo de
apoio. Assim, realizam atividades segundo determinadas prioridades, ou de acordo com as
consequéncias da evolucdo da pandemia VIH/SIDA, no contexto em que estdo inseridas.
Além disto, pressionam os poderes publicos e politicos na concretizacdo de politicas,
normas, planos e programas dirigidas(os) a populacdo vulneravel que representam ou
apoiam.

No que se refere aos servicos dirigidos as pessoas infetadas pelo VIH e afetadas pelo VIH
e pela SIDA, verificamos que as organizacdes oferecem servicos basicos™ (organizagdes
1, 2 e 3), servicos de distribuicdo de material informativo e de prevencdo (preservativos)
(organizacOes 1, 3 e 4) e a troca de kits de seringas e agulhas aos consumidores de drogas
injetaveis (organizacdes 3 e 4). Para além destes servicos, as quatro organizagdes propdem-
-se a acompanhar as pessoas no seu projeto de vida ou ajudar a criar um, de forma que

todas as pessoas possam viver em pleno, independentemente da condicao seroldgica.

Para saber qual o(s) servico(s) mais adequado é necesséria a realizacdo de um diagnostico
da situacdo, com posterior validagdo da equipa técnica responsavel. Relativamente ao
apoio clinico, as OTS contam com 0s hospitais, em particular os servicos de Infeciologia e

Medicina Interna; os centros de salde; e as farméacias de referéncia, onde as pessoas

Xt Alojamento, alimentacéo, cuidados de higiene e imagem, cuidados de sadide, administragdo terapéutica, tratamento de
roupa, acompanhamento a consulta médica, atividades socioculturais, entre outras.
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apoiadas podem obter a terapéutica prescrita. No que diz respeito ao apoio social,
colaboram no fornecimento de produtos dermo-cosméticos, dietéticos e descartaveis, no
empréstimo de ajudas técnicas ou no apoio a sua aquisicdo, na alimentacdo e vestuario, no
acompanhamento a estruturas de salde ou sociais, entre outras ajudas que sejam

necessarias.

Para a concretizacdo dos fins estatutérios, as organizagfes desenvolvem respostas sociais,
dispdem de equipamentos e servigos no ambito das suas atividades, como sejam: equipas
moveis de rua (Organizacdes 1, 3 e 4), centro de dia e apoio domiciliario (OrganizacGes 1 e
3), equipas de intervencao social direta (Organizagéo 4), lares e residéncias (OrganizacOes
1 e 2), formagdo profissional (OrganizagOes 1, 3 e 4), projetos de desenvolvimentos social
e atividades comunitarias, recreativas, culturais e desportivas (todas as Organizacfes). A
residéncia R1 da organizacdo 1, a organizacdo 2 e a organizacdo 3 (Unidade de Média e
Longa Duracdo) estdo orientadas para doentes terminais relacionados com SIDA.
Observamos que as organizacGes 1 e 3 desenvolvem respostas sociais para todos o0s
estadios da doenca, e que nenhuma das organizacbes, em estudo, desenvolve respostas
especificas para pessoas adultas idosas com VIH/SIDA. A narrativa de uma participante da
organizacdo 1 traduz a necessidade de atuar em varios sentidos da vida das pessoas com
VIH/SIDA,

“(...) temos de atuar muito nos aspetos sociais (...) atuar em varios sentidos (...). Temos
de diminuir a pobreza para garantir que os que estdo doentes tenham uma qualidade de
vida compativel com a sua doenga” (EO1_01).

Verificamos que no inicio, 0 apoio centrava-se na satisfacdo das necessidades basicas,
enguanto hoje em dia, centra-se no facto da pessoa se sentir satisfeita com a vida. Esta
mudanca de foco foi acompanhada pelo alargamento e pela adequagdo dos servigos
disponibilizados as pessoas com VIH/SIDA e as pessoas afetadas pelo VIH e pela SIDA.
No entanto, constatamos que as OTS dirigem 0s seus servigos essencialmente para a
pessoa infetada. Todavia, existem servicos, como ensino de cuidados de saude, atividades
socio-culturais e apoio psicologico, que sao perfeitamente possiveis de desenvolver com as
pessoas afetadas pela pandemia. O apoio disponibilizado as pessoas afetadas baseia-se,
essencialmente, na estruturacdo da pessoa afetada, ajudando-a a enfrentar a situagdo e a
desenvolver estratégias para ultrapassar obstaculos. Contudo, é necessario ter em atengdo

até que ponto a intervencéo terd mais beneficios que maleficios, pois caso os contras sejam
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superiores aos prés, as OTS optam pelo suporte familiar e s6 trabalham com a pessoa que
tem VIH/SIDA.

Das narrativas das(o) participantes, percebemos que as pessoas afetadas maioritariamente
sdo os conjuges, os(as) filhos(as), alguns(umas) amigos(as) proximos(as) e os(as) colegas
de trabalho. Estas pessoas afetadas beneficiam de forma indireta do apoio disponibilizado
as pessoas com VIH/SIDA. As organizagbes 1 e 3 apresentam a particularidade de
trabalharem em rede com os restantes departamentos que compreendem a organizagao —

criancas, jovens, pessoas idosas, formacao profissional, por exemplo.

Ao longo da histdria, as organizacbes tém enfrentado algumas dificuldades. As(0)
participantes referem que algumas dificuldades estéo relacionadas com as pessoas alvo das
intervencdes, o financiamento estatal da organizacao, a durabilidade das respostas sociais
ou dos projetos nesta area, o sentimento de incapacidade para melhorar a condicdo de uma
pessoa ou abrandar a evolucdo da doenca, o reconhecimento publico e as atitudes

discriminatorias e atos de violéncia para com a estrutura fisica da organizacéo.

No que concerne a populacdo alvo das intervencdes, algumas tém relutancia em aceitar a
sua situacao clinica, o que dificulta a intervencdo das OTS, nomeadamente no que se refere
a prevencao da infecdo VIH e outras IST. Por exemplo, enquanto a pessoa estiver em fase
de negacéo tera dificuldade em adquirir medidas preventivas, cumprir alguns cuidados de
salde, seguir o plano de consultas, entre outros aspetos, pois considera que nao tem

qualquer problema de saude.

As dificuldades financeiras sdo circunstancias que as organizacfes enfrentam ao longo da
sua existéncia, com maior ou menor incidéncia. Esta dificuldade é identificada,
essencialmente, pelas organizacdes 3 e 4, em virtude de serem financiadas por organismos
estatais (IDT e CNSIDA) e pela dificuldade de celebrarem acordos com a Seguranca
Social, para uma maior e melhor cobertura das situacdes assinaladas como problematicas.
O financiamento destas entidades estatais depende da aceitagdo dos projetos que as
organizacOes submetem para aprovacdo. Apenas a organizacao 4 recorre a este tipo de
financiamento para respostas a SIDA, pelo que os(as) profissionais estdo constantemente

receosos que 0s projetos acabem por cortes no financiamento.

Verificamos que é comum a amostra de profissionais participantes a incerteza da

durabilidade dos projetos e das respostas sociais, destinadas as pessoas infetadas pelo VIH
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e afetadas pelo VIH e pela SIDA. A incerteza deve-se a tendéncia do financiamento
publico ser reduzido, o que limita a capacidade de intervencdo das organizacdes, a
prestacdo dos servicos, a integracao de novas pessoas com VIH/SIDA devido a caréncia de
condicdes para alargar a intervencdo, abrangendo mais situacdes referenciadas. Desta
forma, é importante que as organizagfes tenham outras fontes de financiamento para
poderem ir desenvolvendo projetos destinados as pessoas infetadas e afetadas pelo VIH e
pela SIDA.

O sentimento de incapacidade para melhorar a condigdo da pessoa ou abrandar a evolucao
da doenca, € essencialmente referido pelas participantes das organizacdes 1, 2 e 3, uma vez
que atuam com pessoas em estadios avancados de SIDA. Estas participantes narram que,
ao vivenciar a degradacdo da situacdo clinica da pessoa, o0 sentimento de incapacidade €
enorme e o que fazem é tomar todas as medidas para que a pessoa esteja tranquila e

acompanhada pelos seus entes queridos, durante a fase terminal.

As participantes da organizagdo 1 narram que ndo sentem qualquer dificuldade, pois o seu
publico-alvo ja era um publico carenciado. Néo € o facto de estarem infetados pelo VIH ou

terem SIDA que vai dificultar o apoio a pessoas com fatores de vulnerabilidade.

“(...) mais um problema grave para quem a vida ja tinha sido madrasta. Entdo, hd que
arregacar as mangas e tentar diminuir mais um fator negativo” (EO1_01).

Nas narrativas verificamos que as(o) participantes referem que a organizagdo onde
trabalham disponibiliza os servicos necessarios as pessoas com VIH/SIDA. Embora
disponham de reduzidos recursos, rentabilizam-nos da melhor forma para poder chegar ao
maior nimero possivel de pessoas, trabalhando/intervindo da melhor maneira que sabem.
Na perspetiva das(0) participantes, as OTS com menos recursos estabelecem parcerias com
outras organizagdes, para em conjunto obterem Otimos resultados para as pessoas que

beneficiam da sua intervencao.

Embora o reconhecimento publico de metade das organizacGes participantes (organizacao
2 e 3) ndo seja o desejado pelas profissionais, estas organizacdes sdo reconhecidas pelas
pessoas que usufruem do seu apoio. Na perspetiva das(o) participantes, 0s responsaveis
pelas entidades estatais relacionadas com controlo da SIDA, ainda ndo se
consciencializaram da importancia da intervencdo deste tipo de OTS, na luta contra a
pandemia VIH/SIDA. Na opinido de uma participante, estas organizacdes tiveram a
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coragem para apoiar uma populagdo desfavorecida, numa época em que a discriminagao

para com as pessoas com VIH/SIDA era muito grande.

“Foi acarinhada (...) pelo facto de ser uma Organizacdo que teve a auddcia de pegar
neste problema social, quando ainda ninguém lhe pegava” (EO3_03).

Constatamos que as organizagfes ndo sdo alvo de atitudes discriminatorias, por apoiarem
pessoas com VIH/SIDA. No entanto, a organizacdo 3 como tem uma grande ligacdo a
toxicodependéncia, os vizinhos da resposta social, na area de VIH/SIDA, tém-se
manifestado para encerrar a resposta social, devido ao clima de inseguranca que os clientes
com comportamentos aditivos podem proporcionar, em momentos de sindrome de
abstinéncia

“Temos tido muitos problemas com a vizinhanca, ndo vou dizer que foram atos de
violéncia. Contudo, abaixo-assinados, tentativa de encerrar o Centro, sim, mas foi mais
pela parte da delinquéncia e toxicodependéncia do que pela parte do VIH” (EO3_01).

Quanto a atos de violéncia contra a estrutura fisica da organizacéo, as(o) participantes ndo
identificam qualquer ocorréncia. Esta situacdo talvez se deva a melhoria do conhecimento
sobre VIH/SIDA, do acesso & informacédo correta e a consciencializacdo de que qualquer
pessoa é suscetivel a infecdo, reduzindo a discriminacdo para com as pessoas com
VIH/SIDA. Outro aspeto é que as OTS em estudo sdo reconhecidas pelo trabalho de apoio
que desenvolvem com todas as populacdes desfavorecidas, na area da exclusdo social. Isto
significa que as varias repostas sociais das organizacfes nao representam a totalidade do
trabalho desenvolvido pela OTS, pelo que as organizagdes ndo séo discriminadas em favor

das populacdes-alvo.

Independentemente do tempo decorrido desde a fundacdo da organizacdo, as OTS em
estudos estdo atentas ao avanco das tecnologias médicas, ao futuro das pessoas com
VIH/SIDA e, consequentemente, ao seu proprio futuro. Em Viena, durante a Conferéncia
Internacional sobre SIDA, em 2010, foi amplamente mediatizada a descoberta de uma
possivel vacina para a infecdo por VIH. Este facto reflete o avanco do conhecimento
cientifico e o incessante esforgo da comunidade cientifica na procura de uma cura para a
SIDA. Se a tdo desejada cura ocorrer, poderiamos ser levados a pensar que a existéncia
destas organizacgdes ndo faria qualquer sentido. Constatamos que as OTS pensam no seu
futuro enquanto estrutura de apoio, social e de salde, tém consciéncia que podera ocorrer
alguma mudanga do publico-alvo e no modo de intervir junto deste. Atualmente, as(o)

participantes consciencializam-se de que o nimero de pessoas com VIH/SIDA com 50 ou
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mais anos estd a aumentar, pelo que somente com a passagem do tempo € que podem
referir quais as alteracGes a efetuar, por exemplo nas instalacfes fisicas, no processo de
intervencdo, nos recursos e nos servicos. Perante este cenario as(o) participantes

equacionam o seu futuro e narram o seguinte,
“Se calhar, com a nossa experiéncia podemos ser a equipa privilegiada para apoiar os
doentes terminais de outras patologias (...)” (EO1_01).

“Portanto, se houvesse uma cura ia existir sempre alguém a necessitar da nossa ajuda.
(...) se deixar de aparecer a SIDA, irdo aparecer outras doengas (...)” (EO2_01).

“(...) como o Centro funciona com duas valéncias paralelas, a parte de
toxicodependéncia e a parte de VIH/SIDA, possivelmente haveria aqui uma alteracdo do
funcionamento, mas ele continuava a ter razéo de ser ” (EO3_01).

“A nossa forma de intervencdo com as pessoas infetadas surgiu a posteriori da
intervencdo junto de outras populagdes. Talvez, "abandonassemos” esta populacéo
porque ela ficava curada, e iriamos trabalhar junto das populacfes que estamos mais
destinados a trabalhar (profissionais do sexo e homens que tém sexo com homens). A
nossa forma de trabalho se ndo for extinta terd de ser bastante alterada, de certeza
absoluta” (EO4_01).

Em seguida apresentamos alguns aspetos relativos a gestdo da organizacdo, ao processo de
intervencdo destas organizacOes, junto das pessoas com VIH/SIDA, em que consistem as
campanhas/acdes de prevencdo desenvolvidas e descrevemos a populacdo alvo apoiada

pelas OTS em estudo.

6.2.2.3. Gestdo, Processo de Intervencdo e Publico alvo das Organizacdes

Quando mencionamos a gestdo da organizacdo, referimo-nos aos aspetos que permitem o
adequado funcionamento, a sua area de atuacdo, a populacdo alvo para as quais as
respostas sociais se destinam e o processo de candidatura e admissdo a essas respostas
sociais. Por outro lado, no processo de intervencdo abordamos as estratégias de divulgacao
que as OTS utilizam para difundir o seu ambito de atuacdo e as parcerias estabelecidas, no
ambito nacional e internacional, entre as organizac6es do terceiro setor e 0s outros setores

da economia, e o0 procedimento adotado pelas OTS, para interagir com o seu publico-alvo.

De modo geral, verificamos que as organizacOes identificam as necessidades com que se
deparam, criando posteriormente as respostas e 0s servigos para diminuir essas
necessidades. Esta articulacdo traduz-se num funcionamento em rede, entre a organizacao
e 0 contexto que a envolve, evitando a criacdo de organizagdes desintegradas da

comunidade. Como &rea geogréfica de atuacdo, as OTS definem uma &rea relativamente
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pequena, como seja a cidade, a diocese ou o concelho, embora possam abranger todo o

territdrio nacional, na eventualidade das circunstancias concretas assim o propiciarem.

As organizacGes apresentam uma dindmica de trabalho muito diferenciada, devido a
facilidade de obter informacdo fidedigna, levando a desmistificacdo de receios e
insegurancas. Além de capacitarem os(as) profissionais e os clientes da organizagdo, as
organizacles em estudo desenvolvem acGes de capacitacdo a outras organizacgdes (publicas
ou privadas) que estejam interessadas em informar os seus RH na tematica de VIH/SIDA.
De um modo geral, estas acdes abordam comportamentos sexuais de risco e infecdes
sexualmente transmissiveis; infeciologia e infe¢fes oportunistas; prevenir a perda de
autonomia; técnicas de mobilizacdo; conceitos de salde e comportamentos de vida
saudavel; cuidados de higiene; conforto, ingestdo nutricional e hidratacdo; comportamentos
aditivos e perturbacdes da personalidade; adesdo terapéutica; relagcdes interpessoais —
dindmica de grupo; privacidade do cuidar; primeiros socorros; estilos de vida saudaveis;
autocuidado; atividade fisica e sono-repouso; planeamento familiar; risco do uso de drogas
para a salde (&lcool e tabaco incluidos); entre outros temas. A periodicidade destas acGes

depende da solicitacdo das organizacgdes interessadas.

A organizagdo 4, no ano 2010, ainda desenvolveu as formacbes que se enquadram no
ambito dos Cursos de Educacdo e Formacdo de Adultos (EFA B3), Unidades Modulares
Certificadas e Formacéo para a Inclusdo. As formacgoes desenvolvidas pela OTS 4 tém a
caracteristica de se destinarem a pessoas adultas desempregadas, com trajetérias marcadas

pela exclusdo social, quer estejam ou ndo infetados ou afetados pelo VIH e pela SIDA.

Quanto ao funcionamento, para cumprirem 0s objetivos e responder as necessidades da
comunidade, as quatro OTS em estudo funcionam todo o ano, com as seguintes

especificidades:

- As organizacOes 1 e 2, por terem a resposta social estrutura residencial, funcionam

dia e noite, com acompanhamento permanente dos clientes;

- A organizagdo 3 funciona toda a semana, incluindo feriados, num horario entre as
9:00 e as 21:00 horas;

- A organizacgdo 4, devido & sua metodologia de intervencdo, os(as) profissionais
desenvolvem o seu trabalho junto da populacéo alvo, o que implica deslocacdes, para
fora da sede.
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No inicio das atividades, as organizacGes 3 e 4 desenvolviam projetos financiados pela
CNSIDA, para satisfazerem as necessidades constatadas no terreno. Com o passar do
tempo, a organizacdo 3 abandonou o desenvolvimento de projetos, preferindo estabelecer
protocolos de cooperacdo com a Seguranca Social, para o desenvolvimento do Centro de
dia e do Centro de Atendimento e Acompanhamento Psicossocial. Desta forma, as
participantes narram maior estabilidade financeira e, consequentemente, organizacional.
No entanto, a organizacdo 4 continuou a desenvolver projetos sujeitos a aprovagdo da
CNSIDA, tendo sempre em vista a prevencdo da infecdo por VIH e as ISTs. As

organizagOes 1 e 2 nunca recorreram a este tipo de financiamento.

Relativamente ao publico-alvo, verificamos que em todas as organiza¢cdes, ha como que
uma discriminacdo positiva, pois o0 seu publico-alvo incluiu pessoas que vivem e convivem
com o VIH e a SIDA. De modo geral, os clientes destas organizacfes sdo pessoas
carenciadas, com fracos recursos financeiros, sem-abrigo ou residentes em casas
degradadas, vivem situacdes de isolamento — por iniciativa propria ou porque a familia se
afastou —, desestruturadas em termos pessoais, familiares e sociais, profissionais do sexo,
consumidores de drogas injetaveis ou consumidores em recuperacdo e homens que tém

sexo com outros homens.

Todavia, as organizacOes apresentam algumas especificidades. A organizacdo 1 dirige a
sua atuacdo para a generalidade das pessoas com VIH/SIDA, independentemente da via de
contaminacdo. A organizacao 2, por considerar que 0s consumidores de drogas injetaveis
dispdem de outro tipo de ajudas, como as comunidades terapéuticas, privilegia apoiar as
pessoas sem recursos ou com fracos recursos que lhes permitam recuperar adequadamente.
Na opinido de uma das participantes pretendem “(...) ajudar quem ndo tem ajuda (...) que

ndo tém mesmo para onde ir” (EO2_01).

Embora a organizacdo 3, direcione a sua intervencdo para a generalidade das pessoas com
VIH/SIDA, uma parte significativa dos seus clientes s&o ou foram consumidores de drogas
injetaveis, devido ao passado de intervencdo da organizacgdo na area da exclusao social. Os
servicos desta OTS podem ser alargados as pessoas que tém relaces de parentesco ou de

amizade com os seus clientes,

“(...) aqueles que, em razdo da relacdo de parentesco ou de afinidade, sejam afetados
pela doen¢a” (DOrg3®").

116



RESULTADOS K

Na organizacdo 4, a intervencdo é, essencialmente, dirigida para homens que tém sexo com
homens e para as profissionais do sexo, em casa ou na rua. Por vezes, deslocam-se a locais
de diversdo noturna (bares e discotecas) e desenvolvem acdes de sensibilizacdo para o
consumo excessivo de substancias psicoativas, aumentando a suscetibilidade de

comportamentos de risco, como por exemplo relagdes sexuais desprotegidas.

Quanto a média de idades dos clientes das OTS participantes, verificamos que a maioria
das pessoas, que recorrem e sdo encaminhadas as OTS, se situa na faixa etaria 35-49 anos,
sendo, portanto, pessoas adultas, estando numa fase produtiva do seu ciclo de vida.
Todavia, as(0) participantes narram que, nos Ultimos anos, tém assistido ao aumento do

namero de pessoas com VIH/SIDA, com idade superior a 50 anos.

Este aumento pode ser explicado pela introducdo da terapéutica antirretroviral de alta
eficacia (TARAE) que permite que as pessoas infetadas em idade jovem envelhecam e
alcancem idades avancadas. Todavia, a evolucdo da tecnologia médica, também, permite o
prolongamento da atividade sexual. Esta situacdo e a ado¢do de comportamentos de risco
por parte da populagédo idosa, como seja relacBes sexuais desprotegidas com profissionais
do sexo e o sub diagndstico da infecdo em pessoas com 50 ou mais anos, podera ser outra
justificacdo para o aumento do nimero de casos de VIH/SIDA acima desta faixa etéaria.
Uma participante narra que a mudanca do perfil epidemioldgico era inevitavel, tendo em
conta as populagdes desfavorecidas alvo da intervencédo destas organizagoes,

“(...) a mudancga de perfil era inevitavel, bastava conhecer minimamente o tecido social
das nossas populac@es: toxicodependentes, prostituicdo, habitos sexuais da populacao a
que nos dirigimos, entre outros” (EO1_01).

Como a organizagdo 1 atua, na area de VIH/SIDA, ha 22 anos, é natural que tenha mais
experiéncia em apoiar as pessoas acima dos 50 anos que as outras organizagbes. E
importante ressaltar que a prépria evolucdo da sindrome ndo permite que haja muitas
pessoas com idade acima desta faixa, que sejam apoiadas por organizacdes do terceiro
setor. Apenas recentemente, as organizacdes 2 e 3 comecam a apoiar pessoas com 50 ou
mais anos. Porém, essas pessoas adultas idosas ja usufruiam dos servigos das OTS, desde

idades mais jovens, como observamos na seguinte narrativa,

“Nos comegamos a ter, agora, algumas pessoas com mais de 50 anos, mas se calhar
muitos deles estdo ca desde os 40 anos, portanto nem notamos muito a diferenca”
(EO3_01).
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As organizagdes com atividade desenvolvida ha mais anos (organizagdes 1 e 3), verificam
que, no inicio, diferentes perfis de clientes (consumidores de drogas injetaveis,
profissionais do sexo, pessoas recetoras de componentes sanguineos infetados,
heterogeneidade de idades, entre outros) se concentravam nas respostas até ai criadas. Com
0 aumento e diversificagdo de respostas sociais disponiveis, as participantes verificaram a
dispersdo dos clientes pelas vérias repostas criadas, “Quando aqui entrei, o centro de dia

tinha um perfil muito diferente, até porque foi antes da abertura das equipas de rua”

(EO3_01).

Quanto ao processo de candidatura e admissdo nas OTS, constatamos diferentes
procedimentos. Nas organizagdes 1, 2 e 3, as pessoas com VIH/SIDA sdo encaminhadas
até elas, enquanto que na organizagdo 4 sdo os(as) profissionais que vao ao encontro das
pessoas com VIH/SIDA, através do contacto em outreach. Logo ndo tem necessidade de

estabelecer um procedimento de candidatura e admissé&o.

No que diz respeito a candidatura as respostas sociais, esta pode ser espontanea ou por
encaminhamento. Na primeira situacdo, o potencial cliente com VIH/SIDA dirige-se a
organizacdo e preenche a ficha de candidatura. Neste momento, o(a) funcionario(a) da
administragdo presta todas as informagdes e esclarecimentos necessarios a compreensdo
das normas e regras do regulamento interno do servigo que pretende contratualizar. Na
segunda modalidade, a pessoa com VIH/SIDA é encaminhada por qualquer outra
instituicdo de apoio social, judicial, educativo ou unidades de salde, que se responsabiliza
pelo envio, principalmente, do relatério social, com breve historia do(a) candidato(a), e as

razdes que fundamentam o encaminhamento.

Na organizacdo 1, o pedido de candidatura é dirigido a direcdo de servico das respostas
sociais na area de VIH/SIDA, que por sua vez encaminha para o equipamento mais
adequado a situacao descrita no pedido. No equipamento adequado, em reunido de equipa
multidisciplinar, o caso é analisado para definir linhas orientadoras de intervencao. Nesta
organizacdo sempre que hd conhecimento de uma situacdo de VIH/SIDA é aberto um
processo, no qual sdo registadas todas as informacgOes consideradas pertinentes para a

intervencdo com aquele(a) cliente especifico(a).

Na organizagéo 2, quando ha conhecimento de uma situagéo, 0s elementos responsaveis

pela tarefa (gerente ou administrativa) deslocam-se a unidade de saude que solicitou o
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alojamento da pessoa com VIH/SIDA, para avaliar a situacdo e conhecer melhor a pessoa

que ira receber no seu equipamento.

“Vamos sempre visitar a pessoa, conhecé-la, saber alguns pormenores sobre a pessoa.
Quando vem para a organizacdo nem tudo é desconhecido porque ja tem uma cara
conhecida” (EO2_02).

Na organizacdo 3, a candidatura pode ser formalizada pelo proprio potencial cliente, que
preenche a ficha de candidatura, a qual serdo anexas cépias de documento identificativos.
Na eventualidade do potencial cliente ser encaminhado por outra organizagdo de apoio ou
de saude, a candidatura deverd incluir o relatorio social do candidato.

Na organizacdo 4, as equipas moveis de rua deslocam-se aos locais onde o seu publico-
-alvo se encontra, como sejam ruas/locais especificos da cidade dos(as) profissionais do
sexo e casas de diversdo. O contacto em outreach, permite que haja contacto com um

elevado nimero de pessoas que se enquadram no publico-alvo desta organizacéo.

O técnico responsavel pelo processo de hierarquizacdo nas varias OTS procede a
hierarquizacdo e selecdo das candidaturas que considera adequadas, tendo em conta 0s
critérios de selecdo de cada organizagdo. Com o intuito de aprofundar o conhecimento da
situacdo e das necessidades do(a) candidato(a), as organizacgdes realizam uma entrevista
pré-diagnostica, tal como para perceber quais sdo as expectativas do(a) candidato(a) face
aos servicos que serdao contratualizados. A entrevista pode ser realizada nas instalacdes da
organizacao ou, na eventualidade de ser uma unidade de saide a encaminhar o caso, nas
instalagdes dessa unidade. O(a) técnico(a) responsavel por este processo, por norma, € 0(a)
diretor(a) técnico(a) da OTS.

Relativamente ao processo de admissao, o cliente é acompanhado pelo(a) técnico(a) que
participou no processo de candidatura, pois esta integrado da situacdo do cliente, em uma
nova visita pelas instalacdes do servico, procedendo-se mais tarde a assinatura do contrato,

que descreve as obrigacdes e os direitos das partes.

As estratégias de intervencdo e as metodologias utilizadas, embora variem entre as OTS,
na generalidade s&o idénticas. As diferencas estdo alicergadas nos recursos disponiveis e na
evolucgéo ao longo da historia de cada organizagdo. O facto de estar plenamente integrada
no contexto que a envolve, a OTS consegue tirar 0 melhor partido do conhecimento que
tem desse contexto. Isto significa que esta atenta as necessidades da populacdo com quem

trabalha, que facilmente constata quais as caréncias da populacdo, desenvolvendo servicos
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para satisfazer as necessidades e minimizar as caréncia identificadas. O testemunho de uma

participante da organizag&o 1 é transversal as restantes organizagdes, visto que cada uma

“(...) esta no centro da populagcdo carenciada: através duma intervengcdo comunitaria,
atenta a todos os desafios, quer nos atendimentos de acéo social e salde sistematicos,
quer nos equipamentos, nas parcerias ligadas em rede; através dos trabalhadores no
terreno, na resposta atempada quando alertados por vizinhos ou voluntarios” (EO1_01).

As organizacdes vao adequando a intervencdo e o0s servi¢os @ medida que o tempo passa e
a medida que as caréncias sdo constatadas. Os(as) profissionais das organizacdes 1 e 3
constataram que havia pessoas com VIH/SIDA que ndo eram abrangidas pelos servicos
disponiveis até o momento, decidindo criar equipas moveis de rua. Estas equipas de rua
vao ao encontro das situacdes sinalizadas e iniciam o processo de acompanhamento no
local onde a pessoa se encontra. Por vezes, as franjas da populacdo sdo sem-abrigo ou
pessoas com habitacfes muito degradadas. O objetivo ¢é a pessoa melhorar a sua condicao,

saindo da rua ou mudando-se para uma casa com condigdes dignas.

As(o) participantes das organizagdes 1, 3 e 4 narram que tém grande experiéncia de
trabalho com pessoas com VIH/SIDA oriundas dos paises africanos de lingua oficial
portuguesa (PALOP) que estdo em risco de extradicdo. Perante estas situacOes, a
organizacdo procede a regularizacdo da situacdo do cliente, seguindo os tramites legais
para o cliente obter a permissdo para permanecer em territorio nacional ou obter a
nacionalidade. No entanto, perante uma situacdo de extradicdo de uma pessoa com
VIH/SIDA, Portugal ndo a autoriza a extradicdo quando a distribuicdo de antirretrovirais

ndo € gratuita, no pais de origem.

Os clientes da organizacdo 3, quando realizam o teste para diagnostico da infecdo por VIH,
sdo sempre acompanhados por profissionais da organizacao, quando vao buscar o resultado
do teste. Este acompanhamento ocorre porque o diagndstico de infecdo por VIH ou de
SIDA representa um choque para a pessoa, alterando a sua dindmica de vida em
decorréncia da possibilidade de morte precoce, da baixa qualidade de vida, do estigma
social, entre outros. Esta situacdo leva a desestruturacdo psicoldgica da pessoa. Deste
modo, a intervengdo comega por perceber o grau da desestruturagdo e comegar a trabalhar

no sentido inverso, ou seja, a estruturacao.

As organizacOes em estudo preocupam-se em disponibilizar atividades atraves dos quais as

pessoas possam conviver da melhor forma com a nova condi¢do de vida. Por vezes,
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programam visitas ou saidas coletivas a espagos simbolicos para os seus clientes,
organizam convivios entre as varias respostas sociais desenvolvidas pela organizacéo,
promovem o convivio e realizam atividades de formacéo profissional para integracdo no

mundo laboral. Como refere uma participante da organizacdo 2

“Este tipo de atividades sdo importantes para manter uma vida o mais proximo possivel
do considerado normal” (EO2_01).

A intervencéo da organizacdo 4 difere das outras porque baseia-se na procura da populacéo
que abrangem — pessoas infetadas ou afetadas que se dedicam a prostituicdo. Trata-se de
uma populagdo muito especifica, com préaticas sexuais com grande constancia e com varios

individuos, que ndo recorre as estruturas de apoio com receio de ser discriminada.

“(...) Temos equipas moveis que se deslocam até ao contexto onde estdo os individuos
(...) aquilo que fazemos muito é ir ter com as pessoas. A partir dai estabelecemos
vinculos pessoais com essas pessoas e procuramos estabelecer um conjunto de trabalho
junto delas, como formar e informar da utilizagao do preservativo, tal como cuidados a
ter com a saude em geral (...)” (EO4_01).

Tal como as outras organizacgdes, a organiza¢do 4 promove uma maior proximidade entre
0s servicos de saude e sociais e os clientes da organizacdo. Esta proximidade traduz-se
num acompanhamento mais efetivo dos clientes que ndo recorrem a estes servigos de

forma sistematizada, esquecendo-se mesmo da sua existéncia.

No que se refere a intervencdo junto a pessoa adulta idosa, as OTS ndo apresentam
diferengas significativas, tendo em consideragdo a individualidade e o processo de
envelhecimento de cada um dos seus clientes. Como as organizacgdes 3 e 4, por enquanto,
ndo tém este perfil de clientes, o seu relato vai no sentido de como perspetivam essa
intervencdo. As(o) participantes, destas duas organizagdes, consideram que tera de haver
alguma reformulagéo, no modo como se aborda a utilizacéo do preservativo, a sexualidade,
as infecBes sexualmente transmissiveis, as infecdes oportunistas, entre outras questdes. A
opinido de que é necessario ter em consideracdo toda a historia de vida da pessoa com
VIH/SIDA é unanime a todas as OTS, traduzindo-se no relato da participante da
organizagao 3.

“Considero que se calhar as coisas bem torneadas tém de estar mais ligadas aos afetos,
e até um pouco a soliddo dos mais velhos (...)” (EO3_01).

Relativamente a partilha de vivéncias entre os(as) profissionais das varias organizacGes
relacionadas com a pandemia VIH/SIDA, constatamos que a CNSIDA é quem promove

encontros entre as varias OTS. Nestes encontros, os(as) profissionais das organizacgdes
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partilham as vivéncias de atuar com diferentes publicos e com diferentes processos de
intervencdo, como atuar perante situacfes de conflito, as boas praticas adotadas, entre
outros temas. As(0) participantes narram que, por diversos motivos, as situacdes de
conflito podem desencadear-se. De um modo geral, o procedimento de atuacdo consta nos
estatutos ou no regulamento interno das organizagdes. Na perspetiva das(o) participantes,
os conflitos podem surgir quando ndo se tem uma atitude compreensiva, quer da parte
do(a) profissional quer do cliente. As situagdes de conflito podem surgir entre profissionais

e clientes ou entre clientes.

Constatamos que as situacdes de conflito podem relacionar-se com o reduzido numero de
recursos humanos, originando a sobrecarga destes e uma menor toleréncia a frustracao,
podendo nio ter a atitude pacifica que a relagdo com o outro exige. E necessario ter uma

atitude compreensiva perante as varias situacoes, tanto do(a) profissional como do cliente,

“As vezes... as pessoas poderdo estar com maior stress e poderdo ter menos tolerdncia a
frustracdo e ndo ter uma atitude tao pacifica na relagcdo com os outros. Isto verifica-se
na relagdo entre utentes e profissionais” (EO1_02).

Contudo, algumas atitudes oriundas dos clientes, como méa formacdo civica, moral e social,

podem despoletar situacdes de conflito, no(a) profissional como mostram as narrativas,

“Os conflitos so surgirdo se de facto o profissional, (...) se deixar contaminar. (...) por
aquilo que vem do outro, seja a agressdo, seja ma educacdo. Se conseguir gerir a
situacdo, o conflito dificilmente surgira, pois havera uma forma de lidar com a situa¢ao”
(EO1_02).

“(...) alguns utentes estdo aqui hd muitos anos e ndo se consegue encaminhar para
formagdo ou para emprego. Perante estas situagées (...) revoltam-se € acham que 0S
técnicos tém que padecer com os seus maus humores. (...)" (EO3_03).

Verificamos que a gestdo de conflitos passa muito pela capacitacdo em superar estas
situacbes. Como tal, as organizacdes desenvolvem acdes de formacdo para 0s Vvarios
profissionais, para que possam gerir da melhor maneira algum desentendimento.
“As acoes de formacdo consistem mesmo em dotar os profissionais de
ferramentas que auxiliem na gestdo de conflitos.” (EO1_02).
Ao longo da evolucdo da infecdo e da doenca, as(o) participantes identificam algumas
situacdes de deterioracdo cognitiva, psiquica que associada a uma atitude desproporcional
ou inadequada dos(as) profissionais pode provocar algum conflito. Neste sentido, é
extremamente importante a capacitacdo dos(as) profissionais que acompanham o(S)
cliente(s). Na organizagéo 3, alguns dos conflitos derivam da circunstancia de uma parte

significativa dos clientes terem passados de consumo de drogas injetaveis e néo,
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propriamente, do facto de estarem infetados pelo VIH ou terem SIDA. As(0) participantes
relatam que os conflitos entre clientes e profissionais s&o mais comuns nas equipas de rua

que nos equipamentos.

“Volto a reforcar que os conflitos derivam da situacdo de toxicodependéncia, ndo de
VIH/SIDA. E algo que tenho de manter esclarecido, porque ndo se pode generalizar”
(EO3_03).

As participantes das organizacOes 1, 2 e 3 referem que as situacdes de conflitos entre os
clientes também ocorrem. Contudo, na presenca de profissionais os clientes atenuam as
divergéncias entre si, respeitando os(as) profissionais(as) e a organizagdo que 0S apoia,
cumprindo assim o regulamento interno das respostas sociais. Na organizagéo 4, no ambito
da sua intervencao, a gestdo de conflitos entre clientes ndo é contemplada, em virtude da
intervencdo ser individualizada e ndo haver contactos significativos entre os VArios
clientes. Quando acontece uma situacdo de conflito é necessario saber o que fazer, como
geri-la. Dependendo da gravidade da situacdo, a gestdo é realizada por um elemento da
equipa técnica, através de conversa ou mediacdo individualizada com cada interveniente.
Se as acOes ultrapassarem o considerado como razoavel, as medidas disciplinares podem
passar por adverténcia verbal, adverténcia escrita, suspensdo provisoria dos servicos, até a

cessacao do contrato da prestacao de servicos.

No que concerne a divulgacdo das OTS, constatamos que as organizacfes adotam
estratégias pré-ativas para a divulgacdo da sua imagem. No entanto, as pessoas chegam até
estas organizagdes por encaminhamento de outras entidades — como o0s servigos de salde
(servicos de Infeciosas, CAD, etc.) ou outras respostas sociais —, por consulta de material
de divulgacdo distribuido, por sugestdo de clientes da organizacdo, por divulgacdo através
da palavra, por contacto direto da organizagdo com o publico-alvo e por utilizacdo das
tecnologias da informacgdo como a Internet, onde as organizacgdes se apresentam a todo o

mundo.

“Por encaminhamento de outras institui¢coes ou de outras respostas da Caritas, por
consulta da pagina Web da Céritas, por material de divulgacdo distribuido em varios
Servigos e institui¢oes da cidade, por outros utentes que os ‘encaminham’ ao Centro,
pela imprensa” (EO3_01).

“(...) através do contacto personalizado com diversos individuos que mantém
comportamentos de risco (...)” (EO4_01).

A excecdo da organizacdo 2, todas as OTS dispdem de um sitio na Internet onde:

apresentam a sua histdria, mostram quem sao, apresentam as atividades que desenvolvem,
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descrevem os servigos que disponibilizam a comunidade, onde atuam geograficamente,
explicam como estdo organizados, apresentam 0s projetos em que estdo envolvidas,

anunciam eventos por si organizados ou nos quais participam, entre muitos outros aspetos.

O material de divulgacdo consiste em panfletos (organizacbes 1 e 3), cartazes
(organizacbes 1, 3 e 4) e cartbes de visita (organizagdo 4). Nos folhetos, as OTS
apresentam 0s servicos e respostas sociais de apoio a problemética VIH/SIDA, os objetivos
para a problematica, a missdo, a visdo da organizagdo e o0s contactos (morada, telefone e
endereco de correio eletronico). Podem ainda indicar as parcerias e protocolos
estabelecidos entre a organizacdo e outras entidades. Os cartazes sdo em muito
semelhantes aos panfletos, embora a informacéo seja mais sintética e essencial. Os cartdes
de visita apenas tém os contactos da organizacdo. Além da divulgacdo em suporte de papel
e na Internet, as OTS participam em eventos sociais como a comemoracdo do Dia Mundial
de Luta Contra a SIDA, a comemoracao do Aniversario da organizacdo e/ou da resposta
social direcionada para as pessoas com VIH/SIDA, distribuicdo de material preventivo nas

festas académicas, entre outros.

A organizacdo 2, por ter outro posicionamento na sociedade civil, opta por se promover
através da apresentacdo de bons resultados, de boas préaticas juntos das estruturas de salde,
levando a divulgacdo através da palavra entre os(as) profissionais das estruturas de salde

com quem trabalham.

(...) um passar de palavras dos proprios servigos, do servico social, dos hospitais e
outras pessoas” (EO2_01)

No que concerne ao estabelecimento de parcerias com outras organizacfes, constatamos
que apenas a organizacdo 2 nao estabelece protocolos de cooperagdo com outras
organiza¢bes mesmo que sejam de outro setor econdmico. Verificamos que as restantes
OTS podem estabelecer acordos de cooperacdo com entidades de todos os setores
econdmicos — publico, privado e terceiro setor. Porém, as parcerias baseiam-se
essencialmente no financiamento de respostas a pandemia VIH/SIDA, por parte da
Seguranca Social, da CNSIDA, do Ministério da Salude, ente outros; na articulagdo entre
servicos publicos de saude e sociais, centros de diagnésticos e terapéutica, centros de
atendimento a toxicodependentes, etc.; na elaboracdo, implementacdo e realizacdo de
atividades no &mbito do VIH/SIDA, como comemoracdo do Dia Mundial de Luta Contra a

SIDA, acOes de prevencdo da infecdo por VIH em escolas; na colaboragdo com as
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instituicOes de ensino superior na aceitacdo de estagiarios; na realizagdo de trabalhos com
estudantes; na participacdo em estudos cientificos. Notamos que quando se fala em
cooperacdo, esta envolve todo o contexto em que a organizagdo esta inserida e as pessoas

que a ela recorrem, ndo se restringindo a cooperacgdo entre entidades.

A organizacdo 1 e 3 integram o Forum Nacional da Sociedade Civil para o VIH/SIDA.
Para além desta participacdo, a organizacdo 3 trabalha com mais trés organizacdes, a
Fundacdo ‘A Comunidade Portuguesa Contra a SIDA’, a Associacdo Integrar e a
Associacdo AnaJovem. Com excecdo da Fundacdo que trabalha exclusivamente na area de
VIH/SIDA, as outras duas organizacGes integram outras areas da exclusdo social, na sua
intervencdo. Em parceria com o Municipio, esta organizacdo participa no Eixo de
VIH/SIDA da Rede Social.

Quanto a organizacdo 4, no ano 2010, participou num projeto promovido pelo Grupo
Portugués de Ativistas sobre o Tratamento de VIH/SIDA Pedro Santos (GAT), designado
por projeto PREVIH — Infec¢do VIH/SIDA no grupo de homens que tém sexo com homens
e profissionais do sexo. Este projeto propde-se a aferir a Prevaléncia Determinantes,
Intervencbes de prevencdo e Acesso a Salde, desenvolvido pela Associacdo para o
Desenvolvimento da Medicina Tropical (ADMT). A participacdo da organizacdo 4 baseou-
se na aplicacdo de questionarios por parte dos técnicos da organizacao a profissionais do
sexo e a homens que tém sexo com homens e através da participacdo em reunides de

trabalho, nas quais foram analisados 0s questionarios e os resultados obtidos.

Relativamente a participacdo em projetos internacionais, somente a organizacdo 4 esta
envolvida nesse tipo de parceria. Atualmente integra o Projeto Europeu Democracy Cities
and Drugs (DCD-I1). Este projeto € uma plataforma de trabalho que envolve mais de 300
cidades europeias e organizacfes da sociedade civil, que pretende promover respostas
locais e integradas ao fendmeno da droga. Este projeto promove a criacdo de sinergias
locais, de forma a consolidar uma rede de partilha de conhecimentos. A colaboragdo tem
sido efetuada através da partilna de documentos utilizados no projeto NE e através da
participacdo em reunifes de trabalho. Integrou, também, o Projeto TAMPEP — European
Network for HIV/STI Prevention and Health Promotion among Migrant Sex Workers, que
estd direcionado para a prostituicdo feminina. A participacdo da organizacdo 4 nestes

projetos internacionais consiste em assistir a algumas reunifes para as quais Sao
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convocados e na recolha de dados, junto da populacdo alvo dos projetos, no ambito

nacional.

As(0) participantes consideram que as parcerias estabelecidas servem para completar
recursos e servicos. Assim, as organizacdes 1 e 3 estabelecem parcerias para completar as
respostas de outras OTS, uma vez que disponibilizam todos 0s servicos que 0s seus
clientes e outras pessoas com VIH/SIDA necessitam. E o caso da parceria informal entre as
organizacOes 3 e 4, na qual a organizacdo 3 disponibiliza bens alimentares, roupa/calcado,
enguanto que a organizacdo 4 desenvolve cursos de formacdo profissional para pessoas
com VIH/SIDA. Assim, as organizagbes conseguem abranger um maior numero de

clientes.

As(0) participantes destacam a necessidade de haver contacto entre as varias organizacdes
gue atuam na mesma area para nao haver duplicacdo de recursos e maximizar o

acompanhamento de cada cliente,

“(...) articulamos, muitas vezes, em termos de acompanhamento porque ha técnicos de
outras organizacOes que estdo a acompanhar pessoas que sdo acompanhadas também
por nos. Obviamente, ai ha uma articulagdo muito grande entre os técnicos (...) para ndo
haver duplicagdo de servicos e incongruéncias. (...) O que por vezes acontece (...) nos so
prestamos determinados servigos, como por exemplo apoio juridico” (EO3_03).

Em territério nacional, € a CNSIDA que coordena os projetos, tal como as parcerias entre a
maioria das OTS. Anualmente, a CNSIDA realiza um encontro em que as OTS que atuam
na area de VIH/SIDA podem partilhar as suas vivéncias, os trabalhos desenvolvidos, o0s

seus de conhecimentos, entre outros aspetos. Nas palavras de um participante,

“Para ser sincera ndo tem havido tantas situagoes de parceria como se pensaria, as
coisas acabam por se esbater um pouco” (EO3_01).

Relativamente as campanhas de prevencdo desenvolvidas pelas organizacfes em estudo,
verificamos que atuam nos trés niveis de prevencdo — primaria, secundaria e terciaria. A
prevencdo primaria visa evitar ou remover a exposicdo de uma pessoa ou de uma
populacdo a um fator de risco antes que se desenvolva um mecanismo patoldgico. A
prevencdo secundaria tem como finalidade a detecdo de um problema de saude em um
individuo ou numa populacdo numa fase precoce, de forma a condicionar a sua evolucéo, o
que supde o conhecimento da historia natural da doenga. A este nivel, enquadram-se os
rastreios que visam encontrar pessoas presumivelmente doentes mas assintomaticas

relativamente a situacdo em estudo. O ultimo nivel de prevencéo — prevencgao terciaria —
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tem como finalidade reduzir os custos sociais e econémicos dos estados de doenca na
populacdo, através da reabilitacdo e reintegracdo precoces e da potencia¢do da capacidade

funcional remanescente dos individuos.

A intervencdo das organizacGes 1 e 2 incide nas pessoas infetadas pelo VIH , isto € na

prevencao secundaria e terciéria, através da promogéo a adesdo terapéutica,

“(...) porque quanto mais eficaz for o tratamento, mais diminui a carga viral (...)”
(EO1_01).

A organizacdo 2 revela-nos que abordar estratégias prevencao de VIH/SIDA a pessoas com
fracos recursos educacionais, se torna dificil. Esta circunstancia ocorre porque as pessoas
ndo compreendem o problema de salde que tém, como se infetaram e, por vezes, nao
aceitam que tenham tal doenca. Nesta organizacdo, em conjunto com os clinicos
assistentes, tenta-se explicar aos clientes a doenca de que padecem, quais as medidas de

prevencdo e os cuidados de salde que devem ser adquiridos, entre outros aspetos.

Por outro lado, as organizacdes 3 e 4 privilegiam a prevencdo priméria, desenvolvendo
campanhas de prevengéo de rua, principalmente, na comemoragdo do Dia Mundial da Luta
Contra a SIDA™". Estas campanhas consistem na distribuicdo de material informativo e
preventivo (preservativos masculinos e femininos), em colabora¢do com entidades como o
Instituto Portugués da Juventude (IPJ), o Centro de Aconselhamento e Detecdo Precoce
(CAD) e com a Associacdo para o Planeamento da Familia (APF). Todavia, ao longo do
ano, sempre que oportuno, colaboram com as escolas envolventes e com as varias
faculdades da universidade. As campanhas/acGes desenvolvidas pelas organizacGes 3 e 4
ndo se restringem as campanhas de rua e nas escolas, ja que, ao longo do ano, elaboram
material informativo para distribuir por estruturas de salde, de educacdo, locais de

divertimento, entre outros.

Na organizacdo 3, os(as) técnicos(as) da organizacdo deslocam-se a outros equipamentos
da prépria organizacdo e realizam palestras sobre a tematica. Por vezes, um cliente
acompanha este(as) técnicos(as) para partilhar a sua vivéncia com os demais. Todavia, €
preciso ter em atencdo que alguns dos clientes, da organizacao 3, tém passado de consumo

de drogas injetaveis ou estdo em recuperacéo.

il Este dia comemora-se no dia 1 de dezembro.
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Quanto ao desenvolvimento de campanhas de prevengdo para outros publicos, a
organizacdo 3 revela-nos que estd na grelha de futuras atividades a realizagdo de uma
campanha de prevencéo da infecdo por VIH dirigida as pessoas adultas idosas. Na opinido
das participantes, a abordagem deveria ser feita com base nos afetos, desmistificar algumas
questdes relacionadas com a sexualidade, ndo tornar o VIH, a SIDA e a sexualidade em um

tabu. Acreditam que se deve evitar

“(...) entrar-se numa campanha de prevencdo dizendo «E preciso fazer isto ou aquilo. E
preciso dar-se preservativos....». A abordagem ndo pode ser assim (...)” (EO3_01).

Uma das participantes, da organizagdo 2, chama a atencdo para que as campanhas/agdes de
prevencdo ndo sejam dirigidas unicamente para as pessoas com comportamentos de risco.
Na sua opinido, as campanhas/agdes de prevencdo devem transmitir a mensagem de que
qualquer pessoa esta suscetivel de se infetar se ndo tomar as medidas adequadas.
Considerando todas as evolucdes na descoberta de uma cura para a infecdo por VIH ou
para a SIDA, ¢é importante continuar a investir na prevencao de novas infegfes. O facto de
poder haver uma cura futura para a pandemia ndo significa que as pessoas nao tenham de

se prevenir.
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6.3. VIVENCIAS DE PROFISSIONAIS EM OTS NA AREA DE VIH/SIDA

Nesta categoria mostramos as experiéncias profissionais anteriores das(o) participantes e as
suas influéncias para a atual atividade laboral; apresentamos as raz0es de ingresso na OTS;
a motivagao em trabalhar com pessoas com VIH/SIDA e na organizacgdo; os sentimentos
de trabalhar com pessoas com VIH/SIDA; exploramos alguns desafios vividos pelas(o)
participantes (situacdes de discriminacéo social, interferéncias nas relacdes sociais, receios,
obstaculos e insegurancas experimentados, situacGes de agressividade ou violéncia,
barreiras culturais entre os clientes) e as estratégias para os ultrapassaram; apresentamos as
aprendizagens adquiridas pelas(o) participantes; as mudancas ocorridas na vida pessoal e
profissional; exploramos a relacdo profissional estabelecida pelas(o) participantes com a
pessoa apoiada; a experiéncia de trabalhar na OTS e com pessoas com VIH/SIDA, em
diferentes fases do ciclo de vida (jovem adulto, adulto e adulto idoso); e expomos algumas

situacOes de (in)sucesso na perspetiva das(o) participantes.

Queremos perceber se as vivéncias profissionais anteriores influenciaram ou néo a escolha
por esta area para trabalhar. Na amostra considerada, a maioria das(o) participantes (N=6)
nunca tinha trabalhado na area de VIH/SIDA ou contactado com pessoas com VIH/SIDA.
No entanto, alguns participantes (N=7) tiveram algum tipo de contacto prévio com
populacdes desfavorecidas ou carenciadas. Este contacto ocorreu em contexto de estagio
curricular — “Fiz estagio no hospital psiquidtrico, estive em outras popula¢fes mas nada
relacionado com o VIH” (EO1_02); em contexto de formacdo profissional — “(...) sou
formadora (...). Tinha alguma curiosidade em vir trabalhar para esta drea (...) tive uma
aluna seropositiva (...)" (EOL1_03); “(...) estava a dar forma¢do. No entanto ja tinha
contactado com algumas pessoas com algum nivel de desfavorecimento e com quadros de
saude complicados” (EO3_01); em contexto hospitalar — “Trabalho na drea da saude ha
22 anos, sou auxiliar de agdo médica (...)” (EO2_04); e no contacto com consumidores de

drogas injetaveis e profissionais do sexo (do sexo feminino e masculino).

Somente trés participantes (os elementos chave das organizacdes 1, 3 e 4) tém alguma
experiéncia em trabalhar na area da exclusdo social, para além das pessoas com
VIH/SIDA. Nas organizagdes 1 e 3, as participantes ndo identificam diferengas porque as

organizagBes sdo as mesmas que desenvolvem respostas dirigidas as pessoas com
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VIH/SIDA. Somente o participante da organizagdo 4 teve algum contacto prévio com a
area de VIH/SIDA, uma vez que trabalhou numa OTS de apoio a pessoas infetadas.

Constatamos que para a maioria das(o) participantes (N=9), as vivéncias profissionais
anteriores ndo estdo relacionadas com a area de VIH/SIDA, o que implica algumas
aprendizagens, alguns receios, enfrentar alguns obstaculos, entre outros aspetos. Desta
forma, como para a maioria das participantes a experiéncia de trabalho anterior é
temporalmente reduzida e em areas tao dispares, estas consideram inadequado fazer algum

tipo de comparacéo entre a atual experiéncia de trabalho e as anteriores.

Verificamos que as razdes de ingresso sdo varias e variam com a origem da organizacao.
Nas organizacOes em que existe um trabalho de apoio anterior ao VIH/SIDA (organizacoes
1 e 3), 0 apoio a populacgdes carenciadas, a pratica de solidariedade social sdo algumas das
razGes. No fundo, a razéo € “ (...) a grande atuagdo a varios aspetos da agao social”
(EO1_03).

Para cinco das participantes, a procura de emprego é a razdo de ingresso na organizacao.

“Eu trabalhava porque precisava de trabalhar, como todas as pessoas (...)” (EO1_04).

Eu estava, ha cinco anos, em casa porque a mae teve um AVC (Acidente Vascular
Cerebral) (...). Entretanto ela faleceu e eu tentei arranjar emprego” (EO2_03).

“Comecei a procurar emprego. Na altura ndo queria entrar mais na area hospitalar
porque estava um pouco farta daquela rotina” (EO2_04).

“Entre as varias possibilidades de trabalho, vi (num anancio de jornal) a area da
toxicodependéncia e de VIH/SIDA, o que achei interessantissimo (...). Quando vim para
ca penso que foi por fascinio mérbido, é verdade. Quando somos mais novos e
desconhecemos, completamente, algum tipo de mundos, achamos que esse trabalho pode
ser motivador, interessante (...)” (EO3_01).

“Ha doze anos atras fui trabalhar para a sede da Organizag¢do, enquanto estudante”
(EO3_02).

Pelas narrativas anteriores percebemos que, nos trés primeiros casos, a razao de ingresso
na organizagdo estd relacionada com a necessidade de possuir meios de subsisténcia. Na
quarta narrativa (EO3_01), verificamos que a participante tinha algum fascinio em
conhecer e trabalhar em &reas como a exclusdo social. No caso da ultima narrativa
(EO3_02), posteriormente ao ingresso na sede da organizagdo, a participante teve a
oportunidade de integrar a resposta social dirigida para pessoas com VIH/SIDA,

desenvolvida pela organizacdo onde ja trabalhava.
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Em trés outros casos, 0 convite para integrar a organizacgdo, efetuado por elementos dos
corpos diretivos, constitui uma das razdes de ingresso na organizagédo. Dois destes convites
foram especificamente para trabalhar na area de VIH/SIDA, enquanto que o outro derivou
do trabalho desenvolvido num projeto com profissionais do sexo de rua (do sexo

feminino), como se pode perceber no excerto

“Fui convidada (...) para (...) um projeto que trabalhava com prostitutas de rua (...) o
presidente da Organizacdo perguntou-me se me sentia com capacidade, se tinha alguma
resisténcia em trabalhar com toxicodependentes e se estaria na disponibilidade de abrir
um centro para toxicodependentes. Disse-lhe que ndo tinha qualquer resisténcia em
trabalhar com essa populacgéo. Portanto, foi assim que comegou” (EO3_03).

Para o participante da organizacao 4, o ingresso na organizacao foi muito natural, uma vez
que o seu envolvimento na area de VIH/SIDA surgiu naturalmente na sua vida pessoal.
Decorre de anteriores experiéncias de trabalho e da constatacdo de falta de apoio para estas
pessoas, na cidade. Nas palavras do participante “Surgiu tdo naturalmente na minha

historia pessoal que nem sei se existiu alguma motivag¢do especifica” (EO4_01).

Atraveés do discurso das(o) participantes, percebemos que a maioria quando ingressou na
organizacdo nao detinha grandes conhecimentos sobre VIH/SIDA. Possuiam muitas

davidas, medos*"

, receios™ e insegurancas devido ao estigma associado & SIDA.
Verificamos que, para algumas participantes, a area VIH/SIDA ndo era uma area de
eleicdo. A relacdo com a &rea de VIH/SIDA deriva do trabalho desenvolvido com outras
populagdes, que estdo em risco de se infetarem pelo VIH devido aos seus comportamentos

e padrdes de vida.

Através das narrativas das(o) participantes percebemos que a motivacdo em trabalhar na
organizacdo vai desde querer ajudar/apoiar uma populacdo que se esconde — “(...) a
motivacdo de ir ao encontro de um ser humano que se esconde (...)” (EO1_02) - até a
oferta de diversas experiéncias em varios ambitos, passando pela identificacdo pessoal com
a missdo da organizagdo — “A solidariedade social é uma das fungées da Organizagdo e
estd relacionada com a minha maneira de ser e de estar” (EO1_03). Todavia, existem
outros motivos menos subjetivos, como sejam contribuir para a melhoria da condicdo de

vida, integrando uma das poucas organizagdes que apoiam estas pessoas.

XV Medo: fenémeno psiquico, de carater afetivo, resultante da consciéncia de um perigo real 13242,

XV Receio: medo ou temor face & realizagdo de um facto cujas consequéncias podem ser adversas %110,
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“(...) ainda bem que estas instituicdes existem, embora pense que ainda sejam poucas,
tendo em conta todas as pessoas que precisam de apoio, porque de facto precisam”
(EO2_03).
“(...) os utentes que aqui estdo sdo pessoas que tém uma qualidade de vida que,
provavelmente, nunca imaginariam poder ter, na rua ou noutro lado qualquer”
(EO2_04).

Nas relaces interpessoais hd sempre partilha de experiéncias, de pontos de vista das
situacOes, de perspetivas de vida, etc.. De um modo geral, as(o) participantes transmitem
que aprenderam e aprendem muito com os clientes, levando a realizacdo profissional e a
satisfagcdo pessoal. A partilha de vivéncias, a grande proximidade entre profissionais e
clientes, por vezes, leva as(o) participantes a minimizarem 0s seus problemas, a

perspetivarem a vida de outro modo.

“(...) ha coisas relacionadas com a forma como encaramos a nossa vida € 0S nossos
problemas, que mudam em absoluto quando nos deparamos com coisas muito diversas
das nossas, muito mais complexas” (EO3_01).

A caréncia de outras respostas sociais para as pessoas com VIH/SIDA e o receio das
respostas existentes terminarem, é referida como outra motivacdo em trabalhar na
organizacdo. O facto dos projetos direcionados para as pessoas com VIH/SIDA terem um
futuro incerto, leva as(o) participantes a fazer de tudo para apoiarem 0 maximo de pessoas
enguanto podem, da melhor forma que sabem e conseguem, “Apesar de tudo tentamos dar
o nosso melhor” (EO3_02).

Para certas participantes (N=7), a motivacdo em trabalhar com as pessoas com VIH/SIDA
estd na luta contra a estigmatizacdo e a discriminacao que as pessoas com VIH/SIDA séo

alvo, como observamos nas seguintes falas,

“(...) esta problematica foi mais um problema grave para quem a vida ja tinha sido
madrasta, entdo ha que arregacar as mangas e tentar diminuir mais um fator negativo”
(EO1_01).

“(...) ter conhecimento que é uma populagdo excluida” (EOL1_02).

“Uma das dreas em que ndo havia resposta social na cidade era, exatamente, em termos
de VIH/SIDA (...) em que a SIDA tinha outros contornos que ndo tem hoje em termos de
aceitacao social (...)” (EO3_03).

No entanto, para uma participante da organizacdo 1, a “motivagdo em trabalhar nesta drea
estd relacionada com a minha experiéncia pessoal” (EO1_04). Esta participante tinha trés
vizinhos que se infetaram devido a partilha de agulhas e/ou seringas contaminadas, para
consumo de drogas injetaveis. Apesar da infecdo, a amizade entre a participante e 0s

amigos/vizinhos manteve-se, de tal modo que a participante tomou a iniciativa de os
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ajudar. Nas suas palavras “Foi por ai que a minha motivagdo comegou. Comecei a ajuda-
los, comecei a procurar institui¢oes, servicos que os pudessem ajudar (...) depois fui

comegando a gostar de poder ajudar outras pessoas” (EO1_04).

A satisfacdo no desempenho das fungdes, na contribuicdo para a melhoria da qualidade de
vida dos clientes e contribuir para o desenvolvimento de competéncias para a autonomia
do cliente sdo outros motivos para trabalhar com pessoas com VIH/SIDA. Estes aspetos
sdo referidos pelas(o) participantes (N=7) do estudo, como transmitem 0s excertos

seguintes:

[ r r L] »
Nos estamos cd para fornecer as ferramentas para eles voarem, como costumo dizer
(EO1_04).

“(...) ha aquelas pessoas que nos fazem sentir bem, sentir preenchidas porque
contribuimos para que a pessoa consiga crescer e levar uma vida normal, embora em
condi¢oes muito limitadas (...)” (EO2_04).

“E bastante gratificante (...) Podemos fazer com que tenham uma qualidade de vida
melhor” (EO3_04).

As motivacdes em trabalhar com pessoas com VIH/SIDA estdo relacionadas com o facto
de ser uma populacéo discriminada e com a necessidade de ajudar quem precisa — “(...)
ajudar quem ndo tem ajuda” (EO2_01), independentemente da doenga que tenha. Desta
forma, a pessoa infetada melhora a sua qualidade de vida e tornar-se autbnoma, em relacéo
a organizacdo. Constatamos que as OTS acreditam que através da intervencao comunitaria
podem melhorar e tornar mais eficazes as respostas no apoio aos mais desfavorecidos, cuja

consequéncia é a promogdo da melhoria do bem-estar da populacéo.

No estabelecimento de relacbes sociais e profissionais, 0s sentimentos e as emocdes sdo
dimens0es integrantes dessas relacdes. Este facto é destacado pelas(o) participantes quando
referem que nem sempre conseguem ser suficientemente distantes e neutros das pessoas

com quem se relacionam. A narrativa abaixo traduz o exposto,

“Os lagos vao-se criando, as emocOes vao ficando mais fortes e depois onde fica o
profissionalismo?!” (EO1_04).

Os sentimentos e as emog¢des em trabalhar com pessoas com VIH/SIDA referidos pelas(o)
participantes relacionam-se com a experiéncia de situagdes de sucesso e frustracdo e com a
experiéncia de morte e luto. E transversal a todos as(0) participantes o sentimento de

satisfagdo com o trabalho que desempenham e com o apoio material e emocional que
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proporcionam a pessoa infetada e afetada pelo VIH e pela SIDA, através da sua

intervencao

“Ndo tinha ideia que eu era capaz de gostar tanto, de me dar tanto a estas pessoas,
também recebo obviamente. E muito gratificante mesmo” (EO2_02).

O sentimento de tristeza, de angustia, de desilusdo quando os utentes sdo olhados com

desconfianga, quando sdo discriminados socialmente, é transversal & amostra,

“(...) sentir a discrimina¢do para com o utente, é algo que ainda acontece hoje em dia.
Este comportamento deixa-nos completamente abaladas (...) porque hoje em dia ndo se
aceita essa discriminacdo (...)” (EO3_02).

As(0) participantes narram que ndo devemos considerar as pessoas com VIH/SIDA «como
um caso perdido», j& que elas tém muito para dar a sociedade e mostrar que sdo capazes de
levar uma vida como qualquer outro doente cronico. A semelhanca de outras doengas, as
pessoas infetadas tém de ter cuidado com a alimentacdo, seguir rigorosamente a

medicacdo, seguir o plano de consultas, entre outros aspetos.

Quando o cliente ingressa na organizacdo, numa situacao delicada — saude fragil, caréncias
socioeconémicas e habitacionais, caréncias na rede de apoio informal, etc. — hd uma luta
constante para que o cliente melhore e se torne autdnomo. Esta luta € maior ainda quando o
cliente ndo tem qualquer tipo de apoio para além da organizacdo. Contudo, quando a
recuperacdo ndo acontece e o cliente morre, as participantes sentem-se frustradas por nao

terem alcancado a recuperacao, mesmo sabendo que ha coisas que nao dependem de si;

“Quando vimos o utente entrar numa situagdo delicada, pensamos ‘Sera que vamos
consegui po-lo para a frente?’, ‘Serd que ele vai conseguir andar?’ (...) come¢a a haver
ali uma luta constante, todos os dias (...)” (EO2_04).

“Ha sempre um envolvimento, principalmente porque os utentes também ndo tém
familia” (EO3_02).

“O sentir-me responsavel por uma pessoa que ndo tem familia, que ndo tem ninguém”
(EO3_03).

“(...) quando estas situag¢oes ocorrem, se calhar é mesmo aquela sensa¢do de frustragdo
e de n&o termos conseguido, de haver uma perda (...)” (EO2_04).

O contacto permanente com 0s clientes e com as suas complexas vidas e vivéncias, causam
alguma ambivaléncia nas(o) participantes. Nas palavras de uma participante “Quanto aos
sentimentos é um pouco controverso. As vezes, temos sentimentos positivos, outras vezes ja
ndo sdo assim tdo positivos (...)” (EO3_04). Para esta ambivaléncia contribuem situagdes
como a motivagdo que o cliente tem ou ndo em seguir o plano de recuperagdo, por

exemplo. Para que a intervencdo seja bem sucedida, € necessario que as(o) participantes
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criem algum afastamento entre a sua vida pessoal e a vida do cliente, com quem estéo a
trabalhar, havendo necessidade de desenvolver estratégias de afastamento e protecdo
pessoal, relativamente ao trabalho que desenvolvem, “(...) ha necessidade de algum

afastamento e autoprotecdo quando as mdgoas comegcam a ser grandes (...)" (EO3_02).

Verificamos que as(0) participantes ao longo da sua vivéncia profissional se deparam com
alguns desafios, todavia desenvolvem estratégias para os ultrapassar com sucesso, como

apresentamos a seguir.

Nas narrativas das(o) participantes, identificamos diferentes ambitos de discriminacéo
social. A discriminacdo social mais referida € aquela que é dirigida aos clientes das OTS,
por vezes, oriundas de profissionais de saude. Algumas atitudes representativas desta
discriminacdo acontecem quando as(0) participantes acompanham o cliente as unidades de

salde. Contudo, estas atitudes tém vindo a diminuir, com o passar do tempo.
“(...) ficavamos, durante horas, a espera de sermos atendidos ou iamos para uma sala

fechada, sozinhos a espera que viesse alguém, s6 porque aquele utente era VIH-positivo”
(EO3_01).

“(...) somos discriminados por acompanhar um utente assim.” (EO3_02).

“(...) quando os acompanhamos ao médico (exemplo consultas de estomatologia), ainda
sentimos um pouco dessa discriminacdo (...). Os médicos ficam apreensivos perante
estas situagoes” (EO4_01).

Em contra ponto, no que se refere a discriminacdo contra os proprios profissionais, alguns
participantes (N=7) narram que ndo foram alvo de discriminacdo, pelo facto de
trabalharem numa OTS de apoio a pessoas infetadas e afetadas pelo VIH e pela SIDA, nem

por trabalharem com essas pessoas,

“Julgo que eu pessoalmente nunca fui discriminada em nada (...) Agora, ja assisti e vi-
me envolvida em situagdes em que existiu discriminacdo direta para com as pessoas que
eu acompanhava.” (EO3_01).

No caso especifico de acidentes de trabalho, uma participante relata que sentiu alguma
discriminacdo, traduzida nos olhares desconfiados das pessoas que passavam, quando

estava na sala de espera do servico de consulta externa de Infeciologia. Na sua opiniéo,

“(...) quando nos veem sentados naquelas cadeiras, por mais que a pessoa esteja bem
arranjada, bem tratada, com boa aparéncia, ha sempre aquele olhar, ha sempre aquela
desconfianca por parte de quem passa” (EO2_04).

Na organizacdo 3, as participantes (N=4) relatam que no inicio do funcionamento da

resposta social dirigida as pessoas com VIH/SIDA, foram alvo de alguma desconfianga por
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parte de colegas de outras respostas sociais, que se deslocavam ao equipamento aqui em
anélise
“As vezes vinham colegas cd de outros equipamentos (...) eu convidava-as para almogar

e elas ndo almocavam! Havia aquele mito sobre a partilha de louga com as pessoas com
VIH/SIDA (...)” (EO3_03).

Contudo, as(o) participantes indicam algumas estratégias para diminuir a discriminacao na
area de VIH/SIDA. Entre elas destacam: a necessidade das pessoas aprofundarem os seus
conhecimentos nesta &rea, nomeadamente sobre comportamentos de risco, uma vez que a
nogdo de grupo de risco é desadequada; as pessoas que trabalham com pessoas com
VIH/SIDA adotarem uma postura pedagdgica e esclarecerem as dividas das pessoas que
Ihes sdo significativas sobre a pandemia VIH/SIDA.

“Aprender mais sobre esta situacao de VIH/SIDA, porque, de certeza que, se as pessoas

aprofundassem mais o assunto, (...) ndo havia tanta fobia (...)” (EO2_03).

“(...) a culpa ndo é so das pessoas. (...) Julgo que a informacdo que se devia passar cd
para fora, devia ser aquela que € real, aquela com que os profissionais que trabalham na
area se deparam diariamente ” (EO2_04).

“Faco questdo, mesmo, que os mais novos da familia (criancas que estdo no 1° ou 2°
ciclo do ensino) ndo tenham atitudes de descriminacédo (...). Eles fazem-me muitas
guestdes, mais relacionadas com a toxicodependéncia que com o VIH” (EOQ3_02).

No que se refere as relacBes sociais proximas, verificamos que estas ndo tiveram
interferéncias pelo facto das(o) participantes (N=13) se relacionarem com pessoas com
VIH/SIDA,

“Ndo, felizmente nao houve nenhuma interferéncia, mesmo ha 11 anos atras” (EO3_03).

“Ndo tenho experiéncia de receios vividos por familiares (...). No que se refere a atitudes
de discriminacdo por parte destas pessoas nunca fui alvo” (EO4_01).

Apenas as participantes (N=5) com mais anos de experiéncia na area de VIH/SIDA relatam
alguma interferéncia nas suas relacdes sociais, principalmente no afastamento de alguns
amigos,
“Houve pessoas que ndo me falaram durante seis anos e passad0s Seis anos eu propria
ndo tenho muito interesse em falar” (EO1_01).

“Fui alvo de atitudes discriminatorias por parte de alguns amigos. Eles ndo entenderam
a minha situacdo, afastaram-se e continuam afastados, porque eu ndo quero amigos
assim” (EO1_04).

“No passado era extremamente complicado, as pessoas (...), julgo que poriam em causa
a minha propria familia, se dissesse que trabalhava com estas pessoas” (EO2_01).

“A minha mde ficou muito receosa quando comecei a trabalhar aqui. Julgo que isso
acontece devido a péssima informagdo que existe em rela¢do ao VIH” (EO3_01).
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No entanto, se alargarmos as relagdes sociais para as pessoas com quem se relacionam
casualmente (exemplo: vizinhos que trabalham nas unidades de saude proximas, familia
mais afastada, vizinhos de habitacdo, etc.), as(o) participantes identificam algum tipo de

desconfianga por parte dessas pessoas.

“Aconteceu-me uma ou duas vezes no hospital, porque eu sou daqui e vejo muitas
pessoas conhecidas no hospital, mas eu nunca dei importancia a esses comportamentos e
atitudes” (EO2_02).

Pelas narrativas, constatamos que somente o ndcleo familiar das auxiliares de acéo direta
(recursos humanos indiferenciados) participantes, da organizagéo 2, tem conhecimento das
caracteristicas do publico-alvo com que trabalham. Esta situacdo deve-se ao facto das
participantes recearem a discriminacao social, colocando em causa a integridade pessoal e

familiar.

“O meu conjuge e a minha filha sabem que trabalho com esta populacdo (...)”
(EO2_03).

“(...) falo do meu trabalho a pessoas muito chegadas, como sejam o meu namorado e a
minha filha, sdo pessoas que sabem o que eu fago(...)” (EO2_04)

Por oposicdo, os recursos humanos operacionais diferenciados partilham com outras
pessoas significativas — familiares além do nucleo familiar e amigos — que trabalham na

area de VIH/SIDA e com pessoas infetadas.

Para ultrapassar os desafios, as(o) participantes desenvolveram e adotaram algumas
estratégias. No caso da discriminacdo social e da sua interferéncia nas relacdes sociais, a
estratégia referida pelos participantes é a partilha de informacdo adequada. Isto significa
que as(0) participantes transmitem a informacdo necessaria aos seus familiares, para que
estes compreendam e conhecam 0s meios disponiveis para a prevencdo da infe¢do. Desta
forma, as(o) participantes adotam uma atitude pedagdgica. Conhecendo os meios de
protecdo e o risco de infecdo, as(o) participantes sentem-se seguras(o) nas atividades que

realizam e transmitem essa seguranca aos familiares.

E evidente nas narrativas que, a partir do momento em que houve esclarecimento dos
medos e receios, as(0) participantes adaptaram-se confortavelmente ao trabalho, com as
pessoas com VIH/SIDA, desempenhando um trabalho que as(o) realiza e satisfaz. A
grande proximidade estabelecida entre as pessoas apoiadas e as(0) participantes leva a

dissipacdo dos medos e receios, de tal modo que as(o) participantes ndo estdo
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constantemente lembradas(o) que os clientes estdo infetados, sentindo-se plenamente a

vontade,

“(...) estou muito segura do meu pensamento, da minha maneira de estar na vida. Nao se
corre risco se nos ndo quisermos” (EO1_02).

“Aos poucos, fui ultrapassando o medo, fui vendo, fui-me apercebendo das situacoes, de
tal forma que os medos foram desaparecendo” (EO2_03)

“Estive sempre esclarecida, de tal forma que a minha postura continua a ser a mesma.
Estou completamente a vontade nesta area” (EO2_02).

“(...) os utentes vinham com algum ferimento e eu ia prontamente fazer o curativo, claro
que tinha os meus cuidados. Nunca pensei na doenca em si, (...). Para a minha familia
passei, também, essa maneira de estar” (EO3_02).

Tanto no passado como no presente, para que as(o) participantes tenham um bom
desempenho é necessario que se sintam a vontade no desempenho das suas fungdes.
Devido as fun¢des desempenhadas pelos(as) profissionais indiferenciados — cuidado direto
a pessoa com VIH/SIDA - algumas participantes (N=3), no passado, sentiram a
necessidade de reforcar as medidas de protecdo individual, como mostra a narrativa,
“Como ndo me sentia segura somente com um par de luvas, calcava dois pares para
comegar esta etapa” (EO2_03). Atualmente, verificamos que o medo e 0 receio nao
devem ser paralisantes. Todavia, é aconselhavel que as(o) participantes tenham alguns
receios para estarem alerta. Através das narrativas das(o) participantes percebemos que 0s
medos, 0s receios e as insegurancas, quer das(o) participantes quer das pessoas proximas,
derivam dos preconceitos construidos no inicio da pandemia, relativos ao consumo de

drogas injetaveis e a prostituicdo.

Devido a intervencdo em outreach da organizacdo 4 (em ambientes de diversdo noturna, na
rua, em apartamentos, etc.), o participante narra que a inseguranca sentida deriva dos(as)
profissionais intervirem fora da sua zona de conforto e no ambiente natural do seu publico-
-alvo. Esta situacdo pode desencadear alguns receios e insegurancas no ambito da saude.
No entanto, o participante relembra que a inseguranca é atenuada e esquecida, com o

passar do tempo e com a aquisicdo de experiéncia.

Constatamos que a informacdo adequada e a adocdo de medidas de seguranca e de
prevencdo corretas, para evitar acidentes de trabalho, sdo uma Otima estratégia para
ultrapassar os medos, 0s receios e as insegurancas na perspetiva das(o) participantes, “(...)
em ambito teorico ja estava muito sensibilizada para aquilo que era seguro/inseguro, ou

seja, estava informada” (EO1_02). No que se refere aos comportamentos aditivos, as(0)
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participantes narram que alguns dos seus clientes, quando estdo a ressacar, adotam
comportamentos agressivos na tentativa de obterem meios para alcangarem a substancia de
dependéncia. Perante estas situacOes de agressividade, os(as) profissionais deverdo estar

informados e saber agir adequadamente.

Na verdade, os medos identificados pelas(o) participantes ndo residem somente nas
pessoas que estdo identificadas como sendo portadoras do VIH, ou nas pessoas que
assumem 0s seus comportamentos de risco. Para uma participante, 0 medo deve estar
naquelas pessoas que tém comportamentos de risco, que desconhecem o0 seu estado

seroldgico e que colocam em risco a vida de outras pessoas que estdo inocentes.

“O perigo reside naquelas pessoas que andam todos os dias de fato e gravata e que ndo
se querem tratar, ndo admitem que estdo doentes e ainda vao colocar em perigo e
contaminar outras pessoas. (...) Ndo é das pessoas que nos sabemos que tém a doenga,
que realizam o tratamento diario, que fazem um esfor¢o para seguir a terapéutica”
(EO2_04).

E transversal as(ao) participantes das quatro organizacdes que as situacdes de violéncia
nunca colocaram em risco a integridade fisica dos(as) profissionais destas organizagdes. O
tipo de violéncia que mais relatam é a violéncia verbal, nunca passando a violéncia fisica.
Esta violéncia verbal traduz-se, essencialmente, por insultos, ofensas, ameagas,
impulsividade dos clientes, discussdes num tom mais elevado, entre outros decorrente da

falta de conhecimentos e de formacédo civica do cliente

“(...) experimentei casos de agressividade (...). Algumas pessoas com falta de formagao,
impulsivas(...)” (EO1_02).

“(...) as pessoas apercebem-se quando algo se passa, uma discussdo ndo passa
despercebida” (EO3_02).

“E claro que ndo é facil um dia ser-se insultado e no dia seguinte ter que falar com o
utente que nos insultou, nem que seja para passar a carta de suspensdo” (EO3_03).

“Ndo puseram em nada a nossa integridade fisica” (EO4_01).
Um aspeto curioso que a organizacao 3 apresenta € os clientes mais antigos aconselharem
0s mais novos, de modo que estes entendam que tém de respeitar a equipa técnica e 0s
outros clientes. Apesar de tudo, as(o) participantes enfatizam o facto de os receios ndo 0s
impedirem de continuar a apoiar esta populagdo, pois tomam as medidas de protecdo

adequadas e desempenham a sua fungdo com muito gosto.

As(o) participantes identificam alguns constrangimentos que dificultam a sua intervencéo,

junto das pessoas com VIH/SIDA. Estes constrangimentos relacionam-se com o contexto
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de vida dos clientes, no qual € totalmente desaprovado abordar temas como a sexualidade,
as infecbes sexualmente transmissiveis, a pandemia VIH/SIDA, entre outros
proporcionando o desenvolvimento de preconceitos para com as pessoas com VIH/SIDA.
Certas(0) participantes (N=4) identificam alguns constrangimentos nos clientes com raizes
africanas, cuja cultura discrimina fortemente a pessoa com VIH/SIDA. No entanto, fazem
a ressalva de que “Aos nossos olhos, essas manifestacfes podem ser um pouco retrogradas
mas ndo nos podemos esquecer do seu contexto cultural ” (EO1_04). Por todos os aspetos
negativos associados a pandemia VIH/SIDA, alguns clientes ndo aceitam a doenga, nao
falam sobre a infecdo, por vezes colocam em risco outras pessoas, tornando-se um
problema de salde publica e para a saude do préprio cliente. Quando as pessoas partilham
a mesma resposta social e negam o facto de estarem infetadas, podem ocorrer comentarios
desadequados entre as pessoas, que utilizam a resposta. Porém, esses comentarios tendem a

acontecer na auséncia dos(as) profissionais.

“Temos situacfes em que as pessoas ndo aceitam o facto de ter a doenca e outras
fingem que ndo sabem que estdo doentes, embora ja tenhamos explicado as pessoas que
tém a doenca.” (EO2_02).

Nestas organizacOes, algumas das pessoas apoiadas tém um passado de sem-abrigo, pelo
que apresentam certas dificuldades em adotarem héabitos de vida em sociedade, como por
exemplo, habitos de higiene pessoal, partilha de tarefas diarias, entre outros. Esta
dificuldade € referida pelas participantes das organizagdes 1, 2 e 3, pois sdo as OTS com
respostas sociais de alojamento.

Na perspetiva das(0) participantes, os constrangimentos existentes serdo atenuados quando
as entidades competentes investirem na capacitacdo, na formacdo e na informacdo das
pessoas, enfatizando que qualquer pessoa, pelos comportamentos que adota, esta suscetivel
de se infetar pelo VIH. Desta forma, é compreensivel que, devido a complexidade e as
exigéncias dos diferentes publicos, seja um desafio constante e requerendo um forte

envolvimento dos(as) profissionais destas organizacdes.

As(o) participantes referem que ha um forte envolvimento emocional com a pessoa
apoiada, muitas horas de trabalho investidas na luta por melhores condic¢des de vida destas
pessoas, algumas angustias pelo insucesso das intervencdes, entre outros aspetos. As(0)
participantes que integram as respostas sociais, desde o inicio, narram que houve alguma

interferéncia na vida familiar. O facto de excederem o horario de trabalho, estarem sempre
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a falar de trabalho quando convivem com familiares/amigos, estarem disponiveis para

qualquer eventualidade originou alguns conflitos familiares,
“(...) em termos pessoais trouxe-me grandes implicaces. Tenho dois filhos e havia dias
sucessivos que eu ndo os via, havia dias que nunca saia antes das 22:00 horas. (...)

Inclusive, tive problemas familiares que levaram a separacdo, embora nos tenhamos

reconciliado depois (...) Era mesmo uma obsessdo, era doentio, era uma dependéncia
total e absoluta do trabalho!” (EO3_03).

“Agora estd um pouco mais controlado. Ha uns anos atrds entrava aqui no Centro de
manhd e acabava por sair de madrugada. NGs estdvamos sempre disponiveis para
alguma situagdo (...)” (EO3_02).

“Nos trabalhamos de noite, trabalhamos de tarde. Isso condiciona, muitas vezes, o
horéario da nossa vivéncia” (EO4_01).

Deste modo, as(o) participantes narram que tiveram de aprender a conciliar a vida pessoal

com a profissional, sem que esta Ultima interferisse negativamente na vida pessoal.

“Julgo é uma questdo de saude mental. Ha coisas que ndo se podem misturar: uma sou
eu a trabalhar e outra sou eu em casa” (EO3_01).

“Era um envolvimento muito grande. Também, fui aprendendo, obviamente, pela minha
saude mental; fui mudando; fui construindo algumas regras para mim” (EO3_02).

Relativamente aos conhecimentos tedricos adquiridos, ao longo da vivéncia profissional,
verificamos que sdo utilizados nas relagcbes interpessoais, com um intuito de agéo
pedag6gica. Quando iniciaram o seu trabalho na area de VIH/SIDA, as(o) participantes
sentiram a necessidade de procurar informacdo (quer tedrica, quer pratica), de estarem

sempre atualizadas(o), para se sentirem confortaveis durante o apoio.

“(...) necessidade de adquirir novos conhecimentos, novas aprendizagens, (...) estar em
constantes e permanente atualizagdo” (EO1_03).

“Aprendi muito sobre o VIH, do qual tinha uma vaga ideia, (...). Aprendi muita coisa e
continuo a aprender todos os dias” (EO2_02).

As aprendizagens referidas pelas(o) participantes ndo se reportam somente aos
conhecimentos teoricos sobre VIH/SIDA. Nas narrativas das(o) participantes, observamos
que os clientes recorrem a espiritualidade para superar os desafios da infecdo VIH ou da
SIDA. A constante partilha de vivéncias entre profissionais e clientes, permite que as(o)
participantes, encarem e perspetivem a vida de outro modo, repensem algumas
experiéncias de vida, dando mais valor a determinadas situacdes, com destaque para o

autoconhecimento, tendo em conta os diferentes padroes de vida dos clientes.

“(...) a espiritualidade esta muito presente. (...) estas pessoas recorrem... tém forcas e
manifestam forcas que muitas vezes ndo sao partilhadas mas que encontram na fé, de
uma forma que eles designam como espiritual (...).” (EOL1_02).
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“(...) quem trabalha com estas pessoas, (...) cresce um pouco, todos os dias aprendemos
a dar valor a coisas da vida, que se calhar ndo dariamos ou pensariamos tanto nelas.
(...) Houve se calhar um pensar mais em certas e determinadas situagoes, por trabalhar
com estas pessoas.” (EO2_04).

“De facto, ha coisas relacionadas com a forma como encaramos a nossa vida e 0s nossos
problemas, que mudam em absoluto quando nos deparamos com coisas muito diversas
das nossas, muito mais complexas.” (EO3_01).

“Trabalhar na area de VIH/SIDA trouxe bastante novas aprendizagens (...) Trouxe
formas de ver e perspetivar a realidade de modo diferente. (...), ndo tanto pelo VIH/SIDA
mas pelas pessoas com quem nés lidamos.” (EO4_01).

“(...) se calhar nos queremos ser um pouco mais profissionais e ndo conseguimos,
porque acabamos por estar um pouco mais ligados a essas pessoas” (EO1_04).

“Com o passar do tempo vamos criando elos com as pessoas, depois comega-se a criar
uma luta quase pessoal” (EO2_04).

“(...) ha alturas em que nos nos envolvemos ndo so profissional como pessoalmente”
(EO3_02).

“(...) ha colegas meus que criam vinculos com as pessoas e tém uma relacdo pessoal de
grande proximidade” (EO4_01).

As(o) participantes consideram um desafio construir uma relacdo profissional mais
proxima e menos formal, quando os clientes integram a organizacgdo pela primeira vez.
Pelas narrativas percebemos que, por vezes, ha maior empatia com uns clientes do que com

outros,

“(...) os nossos utentes sdo todos diferentes, o que quer dizer que os desafios sdo
conseguirmos lidar com eles no dia a dia. (...) o que eu fago a este, nunca poderei fazer
aquele, sei que vai reagir de outra maneira” (EO2_03).

“(...) por vezes, acabamos por nos afeicoarmos mais a uns que a outros, embora o
tratamento seja igual para todos” (EO2_04).

Pelas narrativas anteriores e pelas varias caracteristicas das pessoas apoiadas €
imprescindivel que o processo de intervencdo seja diferenciado, variando de pessoa para
pessoa. Contudo, o facto de haver diferentes formas de intervir ndo significa que haja
discriminagdo, por parte dos(as) profissionais. Pelo contréario, a relacdo estabelecida e o
processo de intervencgdo sdo construidos com base nas idiossincrasias das pessoas apoiadas
pela OTS.

As(0) participantes narram que o trabalho realizado em equipa permite-lhes percecionar e
compreender melhor a pessoa com VIH/SIDA, para além da sua area de intervencao. Esta
considera a pessoa no seu contexto de vida, analisando o passado, 0 presente e as
perspetivas pessoais para o futuro, tendo assim uma visdo mais abrangente. Como nos

narra uma participante

142



RESULTADOS K

“Compreender a pessoa como tendo uma historia, (...) conhecer a pessoa quando tem um
problema de salde mas conhecer, também, essa mesma pessoa antes de ter tido o
problema de saude” (EO1_02).

Desta forma, a intervengdo com a pessoa infetada pelo VIH ou com SIDA vai além da
adesdo terapéutica e dos cuidados de salde necessarios. A intervencdo visa explorar as
competéncias da pessoa e em conjunto definir um projeto de vida para que a pessoa se
sinta satisfeita com a vida. Na definicdo do processo de intervencdo, a pessoa apoiada
também participa na identificacdo das suas necessidades, dos seus problemas, de solucgdes
e de outros aspetos, juntamente com a equipa multidisciplinar. Quando expressam que a
postura perante os clientes € a mesma, na verdade as(0) participantes estdo a afirmar que
ndo existem atitudes discriminatdrias. Assim verificamos o respeito pela individualidade

de cada cliente.

“A minha intervengdo esta de acordo com as necessidades que eles me transmitem, com
os objetivos que definem, com o que eles querem (...)” (EO1_02).

“A minha postura em relag¢do a eles, independentemente das caracteristicas, é sempre a
mesma” (EO2_02).

“(...) cada pessoa que aqui esta é uma pessoa, (...) tem uma historia de vida, (...). A
maneira de lidar com estas pessoas ndo ¢ a mesma para todas elas” (EO2_04).

A intervencdo diferenciada permite que as(o) participantes relatem que € com grande
satisfacdo que assistem a recuperacdo da pessoa apoiadas, principalmente quando no
momento da sua admissao a sua situacdo de vida € delicada (sem-abrigo, graves problemas

de saude, desempregado, entre outras condigdes).

Em trés das quatro organizacgdes, as(o) participantes acompanham algumas das pessoas
apoiadas as consultas de rotina. Esta circunstancia deve-se ao facto dos(as) médicos(as)
terem um discurso hermético, originando alguma dificuldade de comunicacdo com a
pessoa apoiada. O acompanhamento por parte de profissionais da OTS tem o intuito de
saber se ha alteracBes no estado de salde da pessoa apoiada, alteracGes terapéuticas, bem
como relatar ao clinico a situacdo da pessoa apoiada. Na opinido das(o) participantes,
os(as) medicos(as) estdo mais sensibilizados para a situacdo destas pessoas (falta de
espontaneidade para falar sobre a sua condicdo clinica) e explicam-lhes tudo o que

precisam de saber para desfrutar da vida sem infegcdes oportunistas,

“(...) outrora havia aquele discurso médico perfeitamente hermético.(...) Se 0 utente ia
sozinho ndo entendia, o que implicava acompanha-los para depois descodificar o
discurso do médico” (EO2_03).
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As(0) participantes, que ha mais anos trabalham com a problemética VIH/SIDA,
consideram que, atualmente, a infe¢cdo pelo VIH ndo é tdo assustadora como quando
comecaram a intervir nesta area. Hoje em dia, com a terapéutica antirretroviral, as pessoas
infetadas conseguem ter uma vida como qualquer outra pessoa que tenha uma doenca

cronica, que necessita ser vigiada.

“Neste momento ndo ¢ dramatico. A pessoa esta infetada (..) mas tem uma vida
perfeitamente normal! (...) essas pessoas tém uma qualidade de vida como tém as outras
pessoas, s6 tém a medicacdo para fazer, (...). E necessario manter a situacdo controlada,
motivar a pessoa a ir ds consultas regularmente, (...)” (EO3_03).

Todavia, na narracdo de uma participante, a pandemia VIH/SIDA nédo sera cronica para
todas as pessoas, sendo necessario que a pessoa infetada adira a terapéutica, supere os
efeitos secundarios da medicacdo, tenha os cuidados de salde necessarios, tenha uma
alimentacdo adequada a sua situacdo, etc.. Na verdade, um acompanhamento adequado
facilita o processo de intervencdo. Todavia, € importante que as pessoas e as entidades
relacionadas com o VIH e a SIDA tenham em consideracdo as pessoas mais
desfavorecidas, uma vez que estas podem nao dispor de meios de subsisténcia suficientes

para a sua situacdo clinica.

“(...) um rigor muito grande com a alimentagdo, com 0 conforto; todas as necessidades
basicas tém de estar muito bem satisfeitas, para se poder fazer um plano de tratamento.
Ninguém vai dar uma receita a um individuo e dizer: ‘Olhe coma bem.’, ‘Compre
vitaminas.’. Quando a pessoa ndo tem dinheiro para comer” (EO1_01).

Assim, as vivéncias relatadas variam consoante o tipo de resposta social, onde as(0)
participantes desenvolvem a sua atividade laboral. Verificamos que a organizacdo 1, ao
desenvolver respostas sociais para todos o0s niveis de autonomia da pessoa infetada, os(as)
seus(as) profissionais apresentam vivéncias comuns as organizagdes 2 e 3. Com outro
posicionamento de intervencdo, as vivéncias dos(as) profissionais da organizacdo 4
afastam-se das vivéncias das outras trés OTS. Nesta Ultima organizacdo, a intervencao €
em outreach, ou seja, sdo os(as) profissionais que vdo ao encontro da populacdo alvo
(profissionais do sexo e homens que tém sexo com outros homens), por se tratar de uma
populacdo muito especifica.

“(...) prestacdo de apoio psicossocial (muitas vezes o facto de se conversar com estas

pessoas ja é uma ajuda), no acompanhamento a consultas médicas ou a institui¢fes de

apoio social, na resolugdo de pequenos problemas do dia a dia, na prestagdo de
aconselhamento, apoio psicolégico e social” (EO4_01).
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O participante da organizacao 4 narra que, por vezes, S80 necessarios Varios contactos até
as pessoas infetadas ou afetadas aceitarem que a organizacdo s6 quer ajudar — “(...) nem

sempre é facil as pessoas aceitarem a nossa ajuda.” (EO4_01).

Focando a pessoa adulta idosa com VIH/SIDA, verificamos que em metade das
organizacOes estudadas (organizacdo 3 e 4), a integracdo de pessoas adultas idosas é um
fendmeno raro ou comeca recentemente a surgir. A média de idade nas duas organizagdes
situa-se entre 39-49 anos. A organizacdo 3 refere que apenas cinco (5) dos seus clientes
tém idade entre os 55 e 0s 59 anos. Por um lado, estes clientes ja estdo diagnosticados com
VIH/SIDA hé& varios anos. Por outro lado, as pessoas adultas idosas recentemente
diagnosticadas ainda ndo procuram ou ndo sdo encaminhadas para os servi¢os das OTS, na
area de VIH/SIDA.

Segundo as(0) participantes, o reduzido numero de pessoas adultas idosas nas organizacoes
3 e 4 deve-se a especificidade dos publicos com que trabalham. Na organizacao 3, onde a
intervencgdo é essencialmente com consumidores de drogas injetaveis, ainda ndo surgiram
situacOes de pessoas com 50 e mais anos cujo diagndstico tenha sido realizado apds a idade
padrdo — “(...) os utentes que ca estdo com essa idade, ja os acompanho hd uns anos”
(EO3_02). Enquanto que na organizagdo 4, a intervencdo é essencialmente com
profissionais do sexo (na rua ou em casa) e com homens que tém sexo com outros homens.

Esta organizagdo também ndo acompanha pessoas com mais de 50 anos.

Perante este cenario, solicitamos as(ao) participantes das organizagdes 3 e 4, para fazer o
exercicio de perspetivarem a abordagem a pessoa adulta idosa com VIH/SIDA. As
participantes da organizacdo 3 relatam que € necessario desenvolver outras respostas
sociais adequadas as pessoas com VIH/SIDA que envelhecem, pois tém consciéncia de que
as atuais respostas desta organizacdo ndo estdo preparadas para apoiar as pessoas idosas

que vivem um processo de envelhecimento com a sombra da SIDA.

“(...) temos a perfeita no¢do que para alguns destes doentes quando ficarem com mais
idade, tiverem outro tipo de doengas associadas e quando deixarem de conseguir ser
perfeitamente autonomos, nos ndo vamos ter resposta (...)Portanto, ndo sei se é em
funcéo da idade que consigo estabelecer esse padrdo” (EO3_01).

“(...) eu sei qual ¢é a dificuldade de comegar a apoiar utentes cada vez mais velhos ou
que envelhecem no préprio servico. E que nés ndo temos resposta a partir de certa
altura” (EO3_03).
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Entre as suas varias respostas sociais, a organizacdo 3 tem uma unidade de cuidados
continuados de longa e média duragdo, que tem recebido pessoas em varios estadios da
doenca. Todavia, a integracdo na unidade estd dependente da indicacdo da plataforma que

gere os varios pedidos de internamento nas unidades de cuidados continuados.

Na perspetiva do participante da organizacdo 4, as pessoas adultas idosas tendem a
experimentar a diminuicdo, ou possivel perda, de autonomia, ao longo do processo de
envelhecimento. Desta forma, o participante menciona que € necessario “(...) um trabalho
mais especifico, mais premente e mais consistente junto delas” (EO4_01). Na opinido
deste participante: algumas pessoas precisardo de mais suporte familiar e/ou formal; a
indUstria farmacéutica terd de rever as TAR, as dosagens dos farmacos para as pessoas
adultas idosas; e os(as) médicos(as) e enfermeiros(as) terdo de estar atentos ao estado de
salde, pois podem manifestar-se efeitos secundarios e/ou colaterais que na popula¢do mais

jovem né&o ocorrem.

Embora a vivéncia em trabalhar com pessoas adultas idosas seja mais significativa nas
organizagOes 1 e 2, é transversal as quatro organizacgdes, a opinido de que as diferencas na
intervencdo nao se relacionam com a idade, mas com o respeito pela individualidade da
pessoa apoiada. As(0) participantes transmitem que tém em consideracdo 0 processo de
envelhecimento de cada cliente. Apesar das diferentes vivéncias verificamos que as

narrativas transmitem a mesma opinido:

“Esta relacionado com o perfil das proprias pessoas idosas ou com mais de 50 anos”
(EO1_02).

“Considero que as diferengas que possam existir estdo na pessoa e ndo $6 na idade que
ela tem” (EO2_03).

“Eu acho que ndo ha diferenca entre as pessoas mais novas e pessoas mais velhas. O que
diferencia € a pessoa individualmente (...) se tivermos somente em conta o VIH e a SIDA,
considero que ndo haja diferengas” (EO3_04).

Embora as vivéncias com pessoas adultas idosas com VIH/SIDA sejam reduzidas, as(o)
participantes narram que é comum estas pessoas sentirem-se motivadas em partilhar as
suas historias de vida. Esta partilha permite que as(o) participantes aprendam com as

historias de vida das pessoas mais velhas,

“Gostam de partilhar com os técnicos todos os conhecimentos, vivéncias passadas,
sabedorias, contos e tudo mais. Tém essa avidez de contacto” (EO1_03).
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“As pessoas idosas, sim, tém muitos anos de vida, transmitem muita coisa mas com estas
pessoas é diferente. E diferente porque eles tém outras experiéncias de vida com as quais
aprendemos muito” (EO1_04).

Quando abordamos as facilidades/dificuldade de intervengdo com as pessoas adultas
idosas, as(0) participantes destacam que as pessoas acima dos 50 anos utilizam a
maturidade para partilhar a sua historia de vida com o grupo e com os(as) profissionais e

que o apoio ndo difere muito do apoio disponibilizado a pessoa adulta jovem.

“As pessoas com mais de 50 anos tém muito mais maturidade e que a utilizam (...), para,
em grupo, partilhar os seus saberes com as pessoas do grupo e até mesmo com 0
técnicos” (EO1_02).

“Essa diferenca existe embora na minha forma de intervir ndo seja tdo evidente”
(EO1_03).

“A prestag¢do de apoio ndo difere muito” (EO2_01).
Relativamente as campanhas/acdes de prevencado, talvez, somente nos Gltimos 10 anos é
que as entidades responsaveis, pelo controlo da infecdo por VIH, tém apostado em
campanhas de prevencdo abrangentes, para além das populagdes mais jovens,
nomeadamente em idade produtiva e reprodutiva. Provavelmente pela ampla divulgacao
dos meios de prevencdo, junto de consumidores de drogas injetaveis e de profissionais do
sexo, haja maior consciéncia do risco de infecdo perante partilha de material (seringas e
agulha) e relagdes desprotegidas, levando ao aumento do ndmero de pessoas com
VIH/ISIDA. O mesmo ndo acontece com as pessoas que tém relagcdes heterossexuais de
risco, visto que as pessoas nao se identificam com as campanhas/a¢cdes de prevencao

realizadas até ao momento.

Quanto a forma de comunicacdo, verificamos que as(o) participantes adotam uma atitude
mais cuidada, com um tom de voz mais calmo quando se relacionam com os clientes com

50 ou mais anos.

“Com as pessoas adultas idosas tendo a ter mais cuidado no trato, porque noto que se
falar um pouco mais alto os utentes ficam um pouco mais nervosos. Podem pensar ‘Ja
ndo tem paciéncia para mim!’” (EO3_02).

Apesar da pouca experiéncia de trabalho com pessoas com VIH/SIDA com mais de 50
anos, as(0) participantes apontam as evidéncias de que o processo de envelhecimento, a
diminuicdo do sistema imunitario, da resisténcia psiquica, fisica e social parecem acelerar a
instalacdo da doenca. Embora as(o) participantes convivam diariamente com os clientes
vao-se apercebendo das diferencas relacionadas com o processo de envelhecimento, nas

pessoas que acompanham ha varios anos. Isto porque o diagnéstico é conhecido ha mais
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tempo, significando mais anos de convivéncia com a OTS de apoio. Apesar de tudo, as(0)
participantes referem um envelhecimento diferenciado, ou seja, algumas pessoas
envelhecem progressivamente, como se ndo tivessem a infecdo ou a doenca, enquanto

outras pessoas parecem envelhecer mais rapidamente:

“Eles envelhecem muito mais cedo porque a propria doenga vai matando as células, ndo
sei” (EO1_04)

“Algumas pessoas vdo envelhecendo de forma progressiva, como se ndo tivessem a
doenca, outros envelhecem mais depressa” (EO2_02)

“(...) algumas pessoas conseguem, perfeitamente, lidar com a doenga, manter-se estavel

(...)” (EO4_01).
Na perspetiva das participantes, quando comparadas com as pessoas de outros grupos
etarios, as pessoas adultas idosas tendem a ser mais estruturadas, uma vez que tém
consciéncia da dificuldade de se tornarem autonomas, em relacdo a OTS, por questdes
relacionadas com o afastamento familiar, a falta de emprego, etc.. Todavia, em termos
pessoais, aceitam a doenca, sdo autbnomos no cumprimento da terapéutica, cumprem o

calendario das consultas, entre outros cuidados necessarios,

“(...) acaba por ndo ser notorio a questdo do VIH! Ou seja, exige uma série de
acompanhamentos, de cuidados, assim como acontecerd com um diabético insulino-
dependente ou com doente oncolégico” (EO3_01).

Em virtude das OTS de apoio a pandemia VIH/SIDA existirem em reduzido numero,
alguns dos primeiros clientes das respostas disponibilizadas continuam a ser atendidos
pelos servicos das OTS. Recorrendo a educacdo para a saude, entre outros beneficios, as
organizagbes promovem a autonomia dos clientes, uma vez que estes conseguem
envelhecer de um modo adequado a sua condicdo de vida, quer estejam infetados pelo VIH
ou afetados pela SIDA. Verificamos que a intervencdo de profissionais junto do cliente é
sempre com o objetivo m&ximo da sua autonomia. Assim, ha um grande investimento por
parte dos(as) profissionais em motivar e manter motivado o cliente, que é facilitado pela
relacdo profissional préxima, criando alguns lagos que se aproximam da amizade. No
entanto, o profissionalismo é mantido, ao longo da intervencdo. Apesar dos esforgcos das
organizacOes na promocao da autonomia dos clientes, alguns mantém-se na organizagéo
porque ndo conseguem viver/sobreviver sem o apoio da OTS, assim, os(as) profissionais
continuam a apoiar o cliente, na satisfacdo das suas necessidades. A dificuldade de

autonomia relaciona-se com a caréncia da rede de apoio familiar, a existéncia de patologias
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psiquiatricas graves, que exigem uma vigilancia atenta, a dificuldade de encontrar um

emprego, dificuldade em adotar habitos de gestdo familiar, entre outras situacdes.

“Nos temos alguns utentes... eu estou ca hd onze anos e hd utentes que estdo ca desde
essa altura (...) Tém o seu quarto arrendado, a medicacdo é dada por nos, tém
acompanhamento psiquidtrico” (EO3_02).

Nas narrativas sobre as vivéncias profissionais, as(0) participantes apresentam algumas
situacOes de sucesso relacionadas com a melhoria da condicéo clinica e de vida do cliente
e autonomia do cliente face a OTS. Uma vivéncia partilhada pelas(o) participantes que
trabalham com consumidores de drogas injetaveis é a satisfacdo que sentem quando os
clientes abandonam os héabitos de consumo. Esta satisfacdo é ainda maior, quando os
clientes vivem em ambientes propicios a ceder a tentacdo e retomar o habito de consumo,
“Para mim o utente conseguir ultrapassar o vicio e viver de perto com ele é o melhor que

pode acontecer” (EO1_04).

Assistir e contribuir para a recuperacao do cliente que apresenta uma condicdo delicada,
também € sentida como uma experiéncia de sucesso, embora nem sempre seja possivel,

como ¢é exemplificado abaixo

“(...) fascina-me contribuir para a melhoria dos utentes. Ja tivemos alturas que havia
utentes (...) muito debilitados. Ja tivemos alturas em que eles recuperam, ficam
auténomos, porém alguns ja ndo tém essa hipotese.” (EO2_03).

As participantes, que trabalham essencialmente com consumidores de drogas ou
consumidores em recuperacdo, partilham a satisfacdo de reaproximar as familias separadas
pelas consequéncias do consumo de droga; “(...) ja conseguimos algumas reaproximagoes
familiares, isto com individuos que estdo sés, que acabam por se tratar indo para

comunidades terapéuticas” (EO3_03).

As(0) participantes referem que as mudancas que tém ocorrido na aceitacdo social da
pandemia, na observacdo da SIDA como uma doenga menos assustadora do que ha 30 anos
e na evolucdo terapéutica sdo consideradas experiéncias de sucesso. No ponto de vista
das(o) participantes, estas mudancgas permitem que as pessoas tenham uma esperanca
média de vida superior, com melhor qualidade, quando comparada com o inicio da

pandemia, e com reducdo das atitudes discriminatorias.

A insercdo laboral das pessoas com VIH/SIDA, tanto € vivida como uma experiéncia de
sucesso como uma experiéncia que causa frustracdo. As(o) participantes consideram uma

experiéncia de sucesso, quando os seus clientes conseguem integrar o0 mundo laboral. As
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organizagles acreditam na insercdo das pessoas no mundo laboral e uma prova disso é a
integracdo nos proprios quadros de recursos humanos, ou seja, quando os clientes passam a
profissionais das OTS, integrando 0s recursos humanos operacionais, “Nos acreditamos na
insercdo de pessoas com VIH/SIDA no mundo laboral. Na organizacao temos a trabalhar
quatro pessoas com VIH/SIDA (...)” (EO3_03). Contudo, quando as tentativas de
integracdo no mundo laboral s&o inumeras e nunca bem-sucedidas, as(o) participantes

sentem como uma situacao de insucesso.

Quanto as situacdes de insucesso, as(0) participantes referem que estas se relacionam com
as dificuldades de integracéo do cliente em meio laboral, decorrentes da desisténcia do
programa de desintoxicagdo do consumo de drogas e do retomar ao consumo de drogas,
acabando por levar a degradacdo do cliente e, consequente, morte. Na eventualidade do
cliente desistir e abandonar o caminho da autonomia, as(o) participantes sentem-se
frustrados com a situacdo. Assistir a degradacdo do cliente sem nada conseguir fazer para a

inverter, leva as(0) participantes a relatarem-na como uma experiéncia insucesso,

“(...) é muito complicado, porque ha um momento que eles desistem mesmo e entregam-
-se aos consumos de alcool ou droga, mesmo percebendo que estdo perto, que estdo na
fase final. (...)Isto vai para além da abordagem técnica, estad mais relacionado com
sensibilidades, somos humanos(...)” (EO3_03).

As experiéncias de morte e luto desafiam os(as) profissionais a crescer e a enfrentar as
realidades da vida. Nestas organizacdes, as situacGes de morte podem decorrer das
consequéncias de infecBes oportunistas ou da desisténcia do programa de desintoxicagédo
de drogas. Independentemente da causa, as situacdes de morte, e posterior luto, séo
relatadas como situacOes de insucesso. Perante estas situagdes, as(o) participantes sentem-
se tristes e frustrados, pois afeicoaram-se ao cliente que faleceu, tornando-se uma situagédo
que as(o) abala. Nas falas seguintes percebemos que os lacos estabelecidos sdo muito

fortes:
“Hd utentes que tenho, sinceramente, a no¢do que quando eles morrerem vou chorar
tanto como se fosse um familiar meu.” (EO1_04).

“(...) o trabalho de alguma forma é frustrante, nem que seja por vermos morrer muitas
pessoas de quem passamos a gostar, que fazem parte do nosso mundo.” (EO3_01).

“Quando algum utente morre passamos por periodos complicados, devido a ligacéo
estabelecida.” (EO3_03).
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No entanto, as(o) participantes consideram que as situagdes de insucesso lhes permitem
desenvolver estratégias que utilizam em intervencdes futuras, retomando a vontade e a

motivacao de ajudar e apoiar outras pessoas com VIH/SIDA.

Constatamos que a relacdo de proximidade estabelecida entre os(as) profissionais e a
pessoa apoiada, permite que as(o) participantes relatem os desafios enfrentados pelas
pessoas adultas idosas com VIH/SIDA. Na perspetiva das(o) participantes, dos varios
desafios que as pessoas adultas idosas com VIH/SIDA enfrentam, a dificuldade de integrar
outras respostas sociais mais adequadas a situacdo do cliente, encontra-se em posicdo de
destaque. Embora os clientes mais velhos possam partilhar alguns aspetos da sua histéria
de vida (sem-abrigo, consumo de drogas injetaveis, prostituicdo, entre outros) com o0s
clientes mais novos, invariavelmente pertencem as geracGes diferentes, com valores
diferentes. Imaginemos a seguinte situacdo: uma pessoa com VIH/SIDA tem necessidade
de integrar uma estrutura residencial para pessoas idosas, por ndo possuir meios que lhe
permitam permanecer no seu meio familiar ou na resposta que o acompanha desde idade
jovem. Na opinido das(do) participantes esta situacdo depara-se com a discriminacao
associada a pandemia. Embora a situacdo esteja a mudar — abrandamento das atitudes
discriminatorias —, ainda é evidente nas respostas sociais para pessoas idosas. Por norma, o
regulamento interno dessas respostas sociais de alojamento para pessoas idosas menciona a

ndo-admissdo de pessoas com doencas infetocontagiosas.

Perante os desafios mencionados pelas(o) participantes, algumas pessoas com VIH/SIDA
tém dificuldade em saber o que fazer quando precisam de algum apoio clinico ou social, ou
seja, “(...) tém dificuldade em lidar com a doen¢a, em aceder a estruturas sociais de apoio
ou estruturas de saude.” (EO4_01). Desta forma, as(o) participantes consideram que é (til
existirem organizac6es de apoio proximas das pessoas para as orientar no seu percurso de

vida.

Por considerarmos que existem aspetos que se destacam, dos resultados apresentados, em

seguida expomos uma sintese dos mesmos.

Em aspetos Histdricos das Organizagfes (item 6.2.1.), verificamos que desde o ano 1989
que a organizacgdo 1 desenvolve repostas sociais dirigidas para as pessoas com VIH/SIDA.
No entanto, as restantes organiza¢Ges em estudo iniciaram a sua atividade, no seu apoio a

pessoas com VIH/SIDA, cerca de 10-15 anos mais tarde. Das quatro organizacdes, as
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organizagbes 1 e 3, s@o de cariz religioso catélico cristdo e sempre trabalharam com
populacbes desfavorecidas, tendo integrado a area de VIH/SIDA no seu ambito de

intervencao.

A organizacdo 2 caracteriza-se por ser uma residéncia para pessoas com VIH/SIDA. No
mesmo espacgo, concilia servico sociais e de salude para pessoas que nao cumprem 0S
critérios de internamento num hospital especializado e/ou que ndo tém condigdes sociais

para recuperar no seu domicilio ou junto de familiares.

Desde 1980 que a organizagdo 3 intervém na prevencao primaria da infe¢do por VIH junto
de consumidores de drogas injetaveis, proporcionando a criacdo de uma comunidade
terapéutica e mais tarde de um centro de dia. No ano 2000, esta organizacdo recorreu ao
financiamento disponibilizado pelo Programa CRIA para implementar respostas
especificas na area de VIH/SIDA, criando as respostas sociais de centro de dia e de apoio
domiciliario. Devido aos resultados da auscultacdo dos servicos de doencas infeciosas dos
hospitais e dos questionarios realizados as pessoas por si apoiadas, os(as) profissionais
compreenderam que seria necessario construir um local vocacionado para a fase terminal
da doenca, uma vez que as pessoas nesta fase ndo cumprem os critérios de internamento de

um hospital especializado.

A organizacdo 4 € uma Associacdo de Solidariedade Social, sem fins lucrativos, tendo
como principal objetivo a promocdo e protecdo da salde, nomeadamente através de
cuidados preventivos, curativos e reabilitativos. O seu ambito de intervencdo esta,
essencialmente, dirigido para a prevencao da infecdo em homens que tém sexo com outros
homens e em mulheres que se dedicam a pratica de prostituicdo, em casa ou na rua. Os
resultados da sua intervencdo foram altamente gratificantes, pelo que os projetos iniciais

passaram a abranger outros contextos e com outros publicos.

Quando abordamos os Aspetos Estruturais das Organizagdes (item 6.2.2.), constatamos
que, é essencial, as organizacfes antes de iniciarem atividade necessitam efetuar um
diagndstico local, de forma a conhecer as necessidades do contexto em que se inserem, de
modo a adequar 0s servicos as necessidades das pessoas que vao utilizar a resposta social.
E igualmente proficuo o estabelecimento de uma rede que articula os varios servicos da
area social e de salde e outras respostas sociais do contexto envolvente. As(0)

participantes das organizacdes 3 e 4 referem claramente que efetuaram esta pesquisa, no
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ambito nacional. A procura traduziu-se em visitas a outras organizagdes que j& dispunham

de respostas sociais dirigidas as pessoas com VIH/SIDA.

No item Missdo, Estrutura e Fins Lucrativos (item 6.2.2.1.), verificamos que através da
missao, as organizacOes descrevem de forma sintética e objetiva a estratégia e os valores
que norteiam a sua intervencdo. Neste estudo, apesar das diferentes redagdes da misséo,
constatamos que estas organizacOes pretendem criar solugdes de modo que as pessoas,
socialmente excluidas, sejam integradas ou reintegradas na sociedade, independentemente
das suas caracteristicas, com base numa intervencdo abrangente e continuamente

atualizada.

A exploracdo do organograma, das organizagdes em estudo, permite-nos averiguar a
estrutura organica e as relacdes entre 0s recursos humanos de gestdo e 0s recursos humanos
operacionais. Na generalidade das organizacdes em estudo, 0s estatutos e o regulamento
interno além de descreverem a constituicdo dos Orgdos sociais (representados no
organograma), também abordam as competéncias dos varios elementos que constituem

esses mesmos Orgaos.

Nas quatro OTS, constatamos que predomina o modelo organizativo topo-base, com forte
centralizacdo das decisdes no(a) presidente/gerente/diretora técnica/diretora do servico da
organizacdo ou do conjunto das respostas sociais na area de VIH/SIDA. Quanto aos 6rgaos
sociais, as organizacOes apresentam algumas diferengas, nomeadamente a designacao
desses drgdos sociais. Todavia, constatamos que em todas as organizacfes existe um 6rgao
administrativo (Direcdo ou Mesa), um orgdo fiscalizador (Conselho Fiscal, Conselho de
Auditoria) e o 6rgao consultivo. Na organizacédo 4, para além dos anteriores, a Assembleia-
-Geral, também, integra os 6rgdos sociais e € constituida pela totalidade dos associados.
Incidindo a andlise nas respostas sociais dirigidas a pessoa com VIH/SIDA, observamos

que a direcdo técnica € a entidade maxima em cada uma das respostas sociais.

Nos estatutos de cada organizacdo estdo descritos os fins estatutarios, ou seja, a descri¢do
do percurso que a OTS segue para concretizar a missao a que se propds. Na globalidade
das organizacBes em estudo, verificamos que os fins estatutarios compreendem: a melhoria
do bem-estar das pessoas, prioritariamente das mais desprotegidas, incluindo as prestacoes
de acdo social, saude, educacdo e ensino, cultura e promocdo da qualidade de vida;
promogéo e protecdo da saude; promogéo, apoio e realizacdo de atividades que visem a
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inovacdo, a qualidade e a seguranca na prestacdo de servicos; e o desenvolvimento de
acOes de integracdo socio-comunitaria e da prestacdo de cuidados preventivos, curativos e

reabilitativos.

Em Recursos, Instalacdes Fisicas e Servigos das Organizacdes (item 6.2.2.2.), observamos
que uma das particularidades essenciais destas organizacdes, desde a sua fundagdo, €
usufruirem de um conjunto de recursos humanos (RH) operacionais diferenciados com
formacéo superior e qualificada. As OTS dispdem de profissionais na area de Enfermagem,
Servico Social, Psicologia, Animacdo Sdécio-cultural, Terapia Ocupacional, Direito,
Medicina Geral e Psiquiatria. Todavia, também dispGem de recursos humanos operacionais
indiferenciados como ajudantes de acéo direta, auxiliares de servigos gerais, cozinheiro(a),
encarregado(a) de setor, assistentes administrativos e monitores de atividades. O numero

de RH operacionais varia consoante a capacidade de atendimento de cada OTS.

A capacitagdo dos recursos humanos operacionais é essencial para o funcionamento das
organizacOes. Assim, a a¢Oes de capacitacdo tendem a ocorrer no momento da admisséo e
ao logo do tempo de permanéncia do(a) profissional na organizacdo, como reciclagem de
conhecimentos. Estas acfes de capacitacdo versam sobre variados temas, que contribuem

para a melhoria de intervencao realizada pelos(as) profissionais das OTS.

Relativamente as fontes de recursos financeiros, verificamos que as organizacGes
dependem fortemente do financiamento estatal. Todas as OTS dispdem de um orgamento
geral, cujas receitas sdo constituidas, por exemplo, por: subsidios ou comparticipacdes que
Ihes sdo atribuidas pelo Estado ou outras entidades publicas; contribuicbes e
comparticipacbes que possam ser devidas pelos clientes dos seus servicos; subsidios e
donativos estabelecidos por qualquer pessoa ou entidade publica, social ou privada e o
produto de festas, coletas e campanhas; e joias e cotas anuais. Constatamos que 0
financiamento estatal para as OTS ¢é reduzido, o que limita a prestacdo de servicos, a
integracdo de novos clientes devido a caréncia de condicGes para alargar o servico, por
exemplo. Desta forma, € importante que as organiza¢Oes tenham outras fontes de
financiamento para poderem desenvolver projetos destinados as pessoas infetadas e
afetadas pelo VIH e pela SIDA.

O leque de atuacdo destas OTS integra as demandas da comunidade atingida pela
pandemia que € abrangida por si. Verificamos que, com a passagem do tempo e a evolucao
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da sindrome, as OTS tiveram necessidade de aumentar o numero de equipamentos e
servicos ou adequa-los as necessidades da populacio apoiada. As pessoas com VIH/SIDA
estas organizagdes disponibilizam servigos basicos (organizagdes 1, 2 e 3), servicos de
distribuicdo de material informativo e de prevencéo (preservativos) (organizacdes 1, 3 e 4),
a troca de kits de seringas aos consumidores de drogas injetaveis (organizacdes 3 e 4) e
propbem-se a acompanhar as pessoas no seu projeto de vida ou ajudar a criar um. O
acompanhamento ou a cria¢do de um projeto de vida permite que as pessoas possam viver
em pleno, independentemente da condicdo seroldgica. Previamente ao inicio da
intervencdo individual, os(as) profissionais realizam um diagndstico da situacdo para, em
conjunto com cliente, definirem qual a melhor estratégia a seguir e quais 0s servicos mais
adequados ao momento. Das narrativas das(o) participantes percebemos que as pessoas
afetadas maioritariamente sdo os conjuges, os(as) filhos(as), alguns(umas) amigos(as)
proximos(as) e os(as) colegas de trabalho. Estas pessoas afetadas beneficiam de forma
indireta do apoio disponibilizado as pessoas com VIH/SIDA.

No decorrer da pratica profissional, as(o) participantes convivem com o sentimento de
incapacidade de melhorar a condicdo da pessoa ou abrandar a evolucdo da doenca. Esta
vivéncia é essencialmente referido pelas participantes das organiza¢fes que atuam com

pessoas em estadios avangados de SIDA.

Embora as organizagdes disponham de reduzidos recursos, rentabilizam-nos da melhor
forma para puderem chegar ao maior nimero possivel de pessoas, trabalhando/intervindo
da melhor maneira que sabem. Na perspetiva das(o) participantes, as OTS com menos
recursos estabelecem parcerias com outras organizagdes, para em conjunto obterem 6timos
resultados, para as pessoas que beneficiam da sua intervencdo. Constatamos que o0s(as)
profissionais das OTS pensam no futuro enquanto estrutura de apoio — social e de saude — e
tém consciéncia que poderdo ocorrer mudancas no publico alvo e no modo de intervir junto
deste. Todavia, somente com o tempo é que podem mencionar quais as alteracdes a

efetuar.

Em Gesté@o, Processo de Intervencdo e Publico alvo das Organizagfes (item 6.2.2.3.),
verificamos que o funcionamento das OTS tende a adaptar-se as necessidades do publico-
alvo e ao tipo de respostas sociais desenvolvidas. Assim, algumas respostas sociais

funcionam todo o ano, com acompanhamento permanente, enquanto outras s6 funcionam
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de dia. De modo geral, os clientes destas organizag0es sao pessoas carenciadas, com fracos
recursos financeiros, sem-abrigo ou residentes em casas degradadas, vivem situacdes de
isolamento, estdo desestruturadas em termos pessoais, familiares e sociais, e podem ser
profissionais do sexo ou consumidores de drogas injetaveis ou consumidores em

recuperacdo ou homens que tém sexo com outros homens.

Em virtude da organizacdo 1 ser a mais antiga, verificamos que as profissionais desta
organizacdo sdo as que apresentam maior experiéncia de atuacdo junto de pessoas adultas
idosas com VIH/SIDA. Todavia, nas organizacfes 2 e 3 também ha clientes que atingem
esta faixa etaria, porém j& sdo acompanhados desde idades mais jovens. No entanto, o
namero de pessoas com VIH/SIDA, com diagndstico apos os 50 anos, nao é referido pelas
participantes. Relativamente a idade dos clientes destas organizagdes, constatamos que
uma parte significativa dos clientes sdo pessoas adultas, estando numa fase produtiva do
ciclo de vida. O aumento do nidmero de pessoas com VIH/SIDA com mais de 50 anos,
pode ser explicado pela introducdo de terapéutica antirretroviral de alta eficcia (TARAE)
— permitindo que as pessoas infetadas envelhecam — e a evolucdo da tecnologia médica —

permitindo o prolongamento da atividade sexual.

Todas as organiza¢fes promovem uma maior proximidade entre os servi¢os de saude e
sociais e os clientes da organizagdo. Esta proximidade traduz-se num acompanhamento
mais efetivo dos clientes que ndo recorrem aqueles servicos de forma sistematizada,
esquecendo-se mesmo da sua existéncia. O acompanhamento permanente é uma constante
em todas as organizacBes, de modo que as pessoas sintam que podem contar com a

organizagdo na eventualidade de surgir um problema.

Constatamos que as situacOes de conflito podem relacionar-se com diversos motivos, entre
0S quais 0 numero de recursos humanos a disposicdo da organizacdo. Se 0S recursos
humanos ndo forem os adequados, os(as) profissionais podem sentir-se sobrecarregados,
com menos tolerancia a frustracdo, podendo originar atitudes desadequadas a intervencao.
Todavia, algumas atitudes oriundas dos clientes, como méa formacao civica, moral e social,
podem despoletar situagcdes de conflito. Verificamos que a gestdo de conflitos passa pela
capacitacdo dos(as) profissionais em superar estas situagOes. O processo de gestdo de
conflitos e respetivas san¢des pode constar nos estatutos ou no regulamento interno da

organizacao.
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No que concerne a divulgacdo das OTS relacionadas com a pandemia VIH/SIDA,
constatamos que as organizacdes adotam estratégias pro-ativas para a divulgacdo da sua
imagem. Todavia, as pessoas chegam até estas organizacGes por encaminhamento de
outras entidades, por consulta de material de divulgacdo, por sugestdo de clientes da
organizacdo, por divulgacédo atraves da palavra, por contacto direto da organiza¢do com o
publico-alvo ou por utilizagdo das tecnologias da informacao como a Internet.

Quanto ao estabelecimento de parcerias entre organizaces do terceiro setor e entre
organizagOes de outros setores econdmicos, verificamos que somente a organizacao 2 nao
estabelece parcerias ou protocolos de cooperacdo. No ambito internacional, apenas a
organizacdo 4 desenvolve parcerias com organizacdes europeias. Estas parcerias visam a
criacdo de uma rede de partilha de conhecimentos a aplicar em projetos implementados em

Portugal.

Relativamente as campanhas de prevencdo desenvolvidas pelas organizacfes em estudo,
verificamos que atuam nos trés niveis de prevencdo — priméria, secundaria e terciaria.
Constatamos que as campanhas de prevencdo das organizacdes 1 e 2 incidem nas pessoas
infetadas pelo VIH (prevencdo secundéria), através da promocdo a adesao terapéutica e
ado¢do de cuidados de saude adequados a condi¢do do cliente. Por outro lado, as
organizacGes 3 e 4 privilegiam a prevencdo primaria, desenvolvendo campanhas de
prevencdo de rua, consistindo na distribuicdo de material informativo e preventivo em
colaboracdo com outras entidades. Verificamos que nenhuma das organizacGes realiza
campanhas de prevencao/informacéo dirigidas ao publico adulto idoso. O publico-alvo das
campanhas sdo as pessoas com comportamentos de risco e 0s jovens. As organizagoes
consideram que as campanhas e acOes de prevencao dirigidas a profissionais do sexo e aos

consumidores de drogas injetaveis continuam a fazer sentido de se realizar.

Quanto as Vivéncias de profissionais em OTS na area de VIH/SIDA, constatamos que no
que se refere as experiéncias de trabalho anteriores, somente trés participantes (0s
elementos chave das organizacgdes 1, 3 e 4) relatam alguma experiéncia prévia em trabalhar
na area da exclusdo social, para além das pessoas com VIH/SIDA. Somente o participante
da organizacdo 4 teve algum contacto prévio com a area de VIH/SIDA, uma vez que
trabalhou numa OTS de apoio a pessoas infetadas. Verificamos que as vivéncias

profissionais anteriores ndo estéo relacionadas com a area de VIH/SIDA, implicando assim

157



RESULTADOS K

algumas aprendizagens, enfrentar alguns obstaculos, receios, medos, entre outros aspetos

que se relacionam entre si.

Quantos as razdes de ingresso na OTS apresentadas pelas(o) participantes, verificamos que
variam entre a existéncia de um passado de apoio a populacGes desfavorecidas, a
identificacdo com préatica de solidariedade social, a necessidade de trabalhar para obter

meios de subsisténcia e o convite para integrar a organizagao.

As motivacdes em trabalhar na organizacdo, referidas pelas(o) participantes, estdo
relacionadas com: o reconhecimento publico da organizacgéo; o trabalho desenvolvido na
area de VIH/SIDA; a caréncia de respostas sociais para as pessoas infetadas e afetadas pelo
VIH e pela SIDA; a satisfagdo em contribuir para a melhoria da condi¢do de vida desta
populacdo excluida e marginalizada; a realizacdo profissional enquanto pessoa que ajuda o
préximo; a constante aprendizagem com o outro; o bom ambiente laboral; e contribuir para
0 desenvolvimento de competéncias para a autonomia do cliente. Constatamos que as
motivacOes em trabalhar na organizacdo e com pessoas com VIH/SIDA se relacionam

entre si.

Apesar de toda a estigmatizacdo e discriminacdo relacionadas com o VIH e a SIDA, as
pessoas que trabalham nestas organizacfes continuam a estar motivadas para apoiar, ajudar
e, em algumas situacOes, até, representar as pessoas com VIH/SIDA. No discurso das(o)
participantes, é evidente a paixdo destas pessoas que trabalham com esta populacdo

excluida.

Ao longo da prética profissional, verificamos que as(o) participantes se deparam com
desafios relacionados com a discriminagédo social e a sua interferéncia nas relagdes sociais;
enfrentar os medos, receios, obstaculos e insegurancas quando se trabalha na area de
VIH/SIDA,; ultrapassar as situacfes de violéncia a que estdo sujeitos durante a sua
intervencdo e as barreiras socioculturais que limitam a intervencdo. No entanto, ao longo
da pratica profissional, as(o) participantes desenvolvem estratégias para ultrapassar com

sucesso 0s desafios com que se deparam.

Constatamos que as(o) participantes transmitem os conhecimentos sobre VIH/SIDA,
adquiridos ao longo da pratica profissional, aos seus familiares, para que estes esclarecam
duvidas, compreendam e conhecam 0s meios disponiveis para a prevencdo da infegéo.

Desta forma, as(0) participantes adotam um comportamento pedagogico junto das pessoas
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que lhes sdo proximas. Conhecendo os meios de protecdo e o risco de infecdo, as(o)
participantes sentem-se seguras(o) nas atividades que realizam. Através das narrativas
das(do) participantes percebemos que os medos, 0s receios e as insegurancas, quer das(o)
participantes quer das pessoas proximas, derivam dos preconceitos construidos no inicio da

pandemia, relativos ao consumo de drogas injetaveis e a prostituicéo.

De modo geral, observamos que as(0) participantes que trabalham ha mais de 10-12 anos e
em meio urbano na area de VIH/SIDA sentiram algumas interferéncias nas suas relacoes
sociais proximas, decorrentes da pratica profissional na area de VIH/SIDA. Todas as outras
participantes negam terem sido alvo de discriminacdo por trabalharem na area. Contudo,
identificam algum tipo de discriminagdo e assistiram a situacfes de discriminacéo social,
para com as pessoas com VIH/SIDA. A discriminacdo dos profissionais de salde para com
as pessoas infetadas € a mais relatada pelas(o) participantes, embora esta tenha vindo a
diminuir.

Os medos, receios e insegurancas relatados estdo muito associados ao desconhecimento, a
falta de informacdo sobre o VIH e a SIDA, ao risco real de infecdo e a incerteza da
durabilidade dos projetos e das respostas sociais na area. Na verdade, os medos
identificados pelas(o) participantes ndo residem somente nas pessoas que estdo
identificadas como sendo portadoras do VIH, ou nas pessoas que assumem 0S Seus
comportamentos de risco. Os receios estdo nas que adotam comportamentos de risco mas
que ndo se identificam com as campanhas de prevencdo, pois consideram que nao

partilham as mesmas caracteristicas das pessoas inicialmente afetada.

A proximidade de convivio com os clientes, o esclarecimento, a constante renovagao de
conhecimentos leva a dissolugcdo dos medos e receios das(o) participantes. A discriminagdo
¢ considerada o maior obstaculo na area de VIH/SIDA. Ou seja, se houver maior
investimento, por parte das entidades competentes, na diminuicdo da discriminacdo,
através da capacitacao, da formacéo e na informacéo das pessoas, enfatizando que qualquer
pessoa esta suscetivel de se infetar pelo VIH, a aceitacdo social da doenca sera facilitada.
Todavia, tudo isto leva a caréncia de desenvolvimento de respostas sociais na area de
VIH/SIDA. Ao longo da prética profissional, as(o) participantes vivenciam situagdes de
sucesso, proporcionando o investimento na intervencdo dos varios clientes, alcangando os

objetivos definidos em conjunto. As(o) participantes consideram que algumas estratégias
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de intervencdo, a favor das pessoas apoiadas a ser seguidas, sdo por exemplo: a
necessidade de ir além da adesdo terapéutica; ver a pessoa na totalidade; a necessidade de
manter alguns clientes motivados para irem regularmente as consultas de especialidade;
desenvolver competéncias para terem uma atividade laboral, entre outras aspetos que
permitam aos clientes terem uma vida o mais proxima possivel da vida de qualquer

cidadao.

Verificamos que uma parte significativa das pessoas apoiadas, pelas organizagdes
participantes, integra os grupos etarios jovens, em média entre os 39 e 0s 49 anos de idade.
No entanto, algumas das pessoas apoiadas com 50 ou mais anos, ja sdo acompanhadas por
estas organizacOes desde idade jovem. As(0) participantes das organizacoes 3 e 4 explicam
esta circunstancia pelas especificidades das pessoas com que intervém (consumidores de

drogas injetaveis, profissionais do sexo e homens que tém sexo com homens).

Se tivermos somente em consideracdo o fator idade das pessoas apoiadas, constatamos que
ndo se verificam diferencas significativas na intervencdo com a pessoa adulta idosa com
VIH/SIDA. Na perspetiva das(o) participantes, as diferencas relacionam-se com o respeito
pela individualidade e pelo processo de envelhecimento das varias pessoas apoiadas.
Embora as vivéncias profissionais com este grupo etéario sejam reduzidas, as participantes
narram que estas pessoas sentem-se motivadas em partilhar as suas histdrias de vida, 0s
conhecimentos adquiridos ao longo da vida (saber fazer, saber ver, saber saber) com os

mais novos.

De acordo com as(0) participantes, as diferencas traduzem-se pela adequacdo do modo de
intervir a pessoa (independentemente da idade) com quem estdo a trabalhar. Isto significa
que as(o) participantes ndo discriminam em razdo da idade, embora a intervengdo seja
diferenciada para preservar a individualidade e o processo de envelhecimento de cada
pessoa apoiada. Por exemplo, na forma de comunicacdo, verificamos que as(0)
participantes adotam uma atitude mais cuidada, com um tom de voz mais calmo, uma

postura mais compreensivel, empatica para com as pessoas apoiadas.

Na perspetiva das participantes da organizacdo 1, 2 e 3, as pessoas adultas idosas tendem a
ser mais estruturadas, uma vez que tém consciéncia da dificuldade de se tornarem
autonomas, em relacdo a OTS, por questdes relacionadas com o afastamento familiar, a

falta de emprego, a inexistente ou fraca rede de apoio informal, etc.. Todavia, em termos
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pessoais aceitam a doenca, sdo autdnomos no cumprimento da terapéutica, cumprem o

calendéario das consultas, entre outros cuidados necessarios.

As(0) participantes estdo conscientes que o nimero de pessoas com VIH/SIDA com 50 ou
mais anos vai aumentar e que precisam adaptar a intervencdo a um publico emergente e

com diferentes caracteristicas dos publicos até aqui apoiados.
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7. DISCUSSAO

Na discussdo dos resultados deste estudo seguiremos a estrutura utilizada na apresentacao
dos mesmos. Com a discussdo pretendemos a articulagdo dos resultados com o quadro
tedrico-conceptual e empirico proposto, a qual serd norteada pelos objetivos gerais do
estudo.

7.1. DESENVOLVIMENTO ORGANIZACIONAL EM OTS NA AREA DE VIH/SIDA

Com uma das questdes de investigacdo pretendemos conhecer 0s aspetos historicos das
organizacOes do terceiro setor (OTS), no apoio as pessoas com VIH/SIDA, com destaque
para as pessoas adultas idosas. Um dos primeiros interesses é perceber o motivo que leva
as pessoas a mobilizarem-se e apoiarem especificamente pessoas infetadas e afetadas pelo
VIH e pela SIDA, num determinado contexto historico.

7.1.1. Aspetos Histdricos das Organizacgdes

Neste sub-capitulo relacionamos a evolucdo do terceiro setor em Portugal e a histéria das
OTS em estudo, ja que um influencia o outro. Esta influéncia origina um Estado

Providéncia e um Terceiro Setor diferente dos modelos europeus.

Verificamos que o sentimento de solidariedade, o querer ajudar/apoiar a pessoa
marginalizada e socialmente excluida e a responsabilidade pela agdo social da comunidade
em que a OTS esta inserida, constituem as motivacdes que mobilizaram as(o0) participantes
a desenvolver respostas de apoio a pandemia VIH/SIDA. Este aspeto € corroborado pelo
literatura, que menciona que familiares e amigos(as) de vitimas da infecdo e da doenga,
religiosos(as), funcionarios(as) de entidades de salde ou de outras OTS de apoio a pessoas
desfavorecidas partilham o sentimento de solidariedade e generosidade no apoio a pessoas

com VIH/SI DA13,15,16,26,87,111,123

Percorrendo a literatura que aborda os servicos e recursos de apoio as pessoas com
VIH/SIDA, verificamos que as organiza¢des nasceram da iniciativa e da mobilizagdo das

13,14,15,16,25,28,56,116,145 Nesta

pessoas para responder as necessidades da sua comunidade
mesma linha de raciocinio, a histéria das OTS em estudo evidencia que a caréncia de
respostas estatais ou privadas motivou o desenvolvimento e implementacdo de servigos
que respondiam as necessidades da comunidade em que estdo inseridas. Um passado de

auxilio aos mais desfavorecidos (organizacdes 1 e 3) ou a indignacdo de auséncia de
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respostas/ajudas para as pessoas com VIH/SIDA (organizagOes 2 e 4) constituem marcos
historicos para o desenvolvimento desses recursos, segundo os resultados encontrados

neste estudo.

As correntes do reformismo solidario sdo favoraveis a participacdo da sociedade civil na
promocdo e gestdo do bem-estar coletivo, assentando na partilha de responsabilidades entre
Estado e sociedade civil (SC)**. Ao longo da literatura nacional, verificamos que o Estado
Providéncia é fraco, nunca chegando a aprofundar a cidadania universal™"', e que o Estado
e a sociedade civil mantiveram um nivel de desenvolvimento de praticas informais de
solidariedade significativamente elevado. Isto significa que ndo houve o estabelecimento
de um verdadeiro Estado Providéncia, como na Europa Central, nem uma mobilizagédo

acentuada da sociedade civil, no desenvolvimento de respostas sociais.

Este posicionamento do Estado portugués proporcionou gque as organizagfes ndo lucrativas
se multiplicassem em torno da pandemia, ja& que delegou nessas organizacGes a
responsabilidade de desenvolver e implementar as respostas necessarias ao contexto de
cada organizacdo, estando assim em consonancia com outros trabalhos'®141°:1687.94% g
resultados deste estudo mostram que a multiplicacdo das organizacfes deveria ter ocorrido
por iniciativa da prdpria sociedade civil portuguesa e ndo sob a influéncia e a égide do
Estado, o que estd de acordo com o estudo nacional'®. Tal como a literatura refere, o
surgimento das respostas sociais e das organizagdes participantes é paralelo a evolucao da
doenca e a adocgao de politicas, planos e programas de salde especificos para a prevencao e

controle da infec&o pelo VIH e da SIDA.

Embora, em Portugal, ndo se tenha verificado a existéncia de um verdadeiro Estado
Providéncia ou de um terceiro setor forte, o setor ndo lucrativo (SNL) nacional é uma forca
econdmica significativa. Em 2002, as despesas deste setor representaram 4,2% do Produto
Interno Bruto (PIB) e empregava quase um quarto de milhdo de trabalhadores equivalentes
a tempo inteiro, dos quais 70% eram remunerados e 30% em regime de voluntariado®™. No
que se refere ao tipo de atividades desenvolvidas, a literatura indica que 60% da méo de
obra deste setor esta envolvida em fungdes de servico™. Especificando o tipo de servicos,

verificamos que 48% da m&o de obra do SNL est& concentrada nos servigos sociais e, uma

*M O pensamento politico moderno afirma uma cidadania que transcende particularidades e diferencas. O ideal de

cidadania universal tem dois pontos de vista. Por um lado, a universalidade é definida como geral em oposi¢do ao

particular; por outro lado, a universalidade das leis e regras que dizem respeito a todos, e sdo aplicadas a todos da mesma
i.a112

maneira™.
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porcdo inferior, nos servicos de satde e educacdo®™. Embora a amostra seja reduzida,
verificamos que as organizacdes, principalmente aquelas cuja constituicdo é anterior a
pandemia VIH/SIDA, atuam essencialmente na area do apoio social, mesmo que tenham

outras &reas de intervencdo, estando assim de acordo com a literatura®” %>,

Tendo em conta a atuacdo do Estado e a historia das organizacdes participantes, baseados

na literatura®%2’

, verificamos que existem dois padrdes de criacdo deste tipo de OTS.
Consideramos que o primeiro padrdo é constituido pelas organizacGes que incluiram a
pandemia VIH/SIDA no seu ambito de atuacdo, uma vez que a orientacdo original e
prioritaria ndo contemplava a pandemia, como verificamos em alguns estudos da
literatura*%8" 94122 Exemplos destas OTS sdo algumas Santas Casas da Misericordia,
algumas delegac6es da Caritas Diocesana Portuguesa, a Associacdo para o Planeamento da
Familia, a Associacdo O Companheiro, a Associacdo Passo a Passo, 0 Centro Comunitario
da Pardquia de Carcavelos — Casa Jubileu, o Gabinete de Atendimento a Familia (GAF), a
Liga Portuguesa de Profilaxia Social, a Associagdo Meio Caminho — Casa do Quero, a

Associacdo Novo Olhar, o Lar Tulipa, entre muitas outras®*’.

Por outro lado, o segundo padrdo integra as organizacfes da sociedade civil (OSC) que
desde o inicio ttm o proposito de trabalhar na area de VIH/SIDA, em respostas as

problematicas consideradas prioritarias pelo Estado*®*%

. Isto significa que, para estas
organizagOes, a SIDA tem um elevado grau de importancia na definicdo da missdo, bem
como nas estratégias e nos valores que regem a atuacao da OSC na luta contra a pandemia
VIH/SIDA. Certas OTS integradas neste padrdo sdo mais mediatizadas que as anteriores,
enquanto associadas a pandemia VIH/SIDA. Alguns exemplos deste padrdo sdo a Liga
Portuguesa Contra a SIDA, a Fundagdo Portuguesa “A Comunidade Contra a SIDA”, a
Associacdo SERES, Associacdo Abraco, a Associacdo Ser+, a Associacdo Sorriso, 0
Grupo Portugués de Ativistas sobre Tratamentos de VIH/SIDA - Pedro Santos, o
Movimento de Apoio a Probleméatica da SIDA, a Associacdo Alternativa Positiva, a

Associacio Existéncias, Associagdo Positivo, entre muitas outras®.

Observando os resultados obtidos, constatamos que as organizagdes 1, 2 e 3 s&o um claro
exemplo de organizagOes pertencentes ao primeiro padréo. Desde a sua criagdo que estdo
vocacionadas para apoiar populagdes vulneraveis e em situagcdo de exclusdo social, pelo

que facilmente adaptam a sua intervencdo ao contexto de vulnerabilidade a que as pessoas
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com VIH/SIDA estdo sujeitas. Na literatura observamos que a excluséo e a vulnerabilidade
sdo facilitadoras da infecdo pelo VIH®, dai a importancia da adaptacdo da OTS a
diferentes contextos. Em contrapartida, a organizacéo 4 é claramente uma organizagdo que

partilha as caracteristicas do segundo padrao.

A literatura descreve que as iniciativas genuinas da sociedade civil sdo aquelas que
resultam da mobilizacdo da comunidade, para fazer frente as caréncias, as necessidades,
aos problemas por si identificados, a promocdo dos costumes locais, entre
outros**1°8794123 ' com maior ou menor divulgacdo, ja ouvimos falar de Associacdes de
Moradores, de AssociagOes de Desenvolvimento Local, de Grupos de Teatro Amador, de
Grupos Folcléricos, entre outros tipos de organizacdo, cujo propdsito ndo é considerado
prioritario pelo Estado. No entanto, o proposito de origem ¢é significativo e com elevado

grau de importancia no ambito local.

Desta forma, as OTS participantes ndo sdo consideradas produto da iniciativa genuina da
sociedade civil. Isto porque as organizagfes 1, 2, e 3 sdo anteriores ao surgimento da
pandemia VIH/SIDA, enquanto que, na organizacdo 4, a constatacao da auséncia de apoios
para as pessoas com VIH/SIDA foi o motivo da sua criacdo. Nesta organizacao, a opcao
por esta area foi reforgada pelo Estado, ao considerar a problematica do(a) VIH/SIDA uma

area de intervencdo prioritaria.

O Estado ao definir areas de intervencdo prioritarias (infancia e juventude, pessoas idosas,
pessoas com deficiéncia, pessoas sem abrigo ou/e domicilio instavel, etc.) permite que as
OTS se disponibilizem a atuar em dominios nos quais 0s agentes publicos se assumem
como menos capazes (ou menos interessados) em intervir diretamente**®. Através de
incentivos como o financiamento para implementacdo dos servigos, recursos e respostas
sociais e a garantia de compra, por parte do Estado, a sociedade civil é incentivada a

satisfazer as necessidades da comunidade®*1694118,

No caso portugués €, principalmente, a Coordenacdo Nacional para a Infecdo VIH/SIDA
(CNSIDA) que cria os programas de financiamento, a qual as organizagdes submetem,
para aprovagdo, 0s projetos de servicos e recursos destinados a pessoas infetadas ou
afetadas pelo VIH e pela SIDA. O Programa CRIA (Programa Conhecer, Responsabilizar,
Informar e Agir) e o Programa ADIS (Programa Apoio Desenvolvimento Intervencdo na
SIDA) sdo dois exemplos de programas de financiamento. Das organizagdes em estudo, a
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organizacao 4 recorre a este tipo programas para abranger publicos que ndo sdo incluidos
em projetos que estdo em curso. Na histdria da organizagdo 3, observamos que o inicio do
centro de dia para pessoas com VIH/SIDA ficou marcado pelo desenvolvimento e
aprovacao do projeto, com um vasto leque de servicos na area de VIH/SIDA. Contudo, até
2001, o projeto era sujeito a sucessivas reapreciacoes por parte da entidade financiadora,
causando alguma instabilidade na intervencdo. Apos esta data, a organizagéo celebrou com
a seguranca social um acordo atipico de cooperagdo para a resposta social centro de dia

para pessoas com VIH/SIDA.

A CNSIDA é responsavel pela coordenacdo das respostas sociais dirigidas as pessoas com
VIH/SIDA e, em parceria com outras entidades, desenvolve o Programa Nacional de
Prevencdo e Controlo da Infecdo VIH/SIDA (PNPCVS), entre outras medidas de controlo
e prevencdo. Porém, constatamos que no processo de avaliacao dos resultados do programa
de prevencdo e controlo, as organizagdes ndo lucrativas (ONL) ndo séo integradas, ou seja,
ndo se avalia a importancia destas organizacGes na implementacdo de estratégias de
reducdo do impacto da pandemia VIH/SIDA na sociedade. Desta forma, os resultados
obtidos neste estudo vao no sentido contrario a alguns trabalhos, da literatura, que abordam
o envolvimento das OTS na implementacdo de estratégias de reducdo do impacto do
VIH/SIDA na sociedade®* %%,

Em virtude do Estado e entidades responsaveis nacionais considerarem a area de
VIH/SIDA prioritaria, as OTS criaram e criam respostas para as necessidades das pessoas
que as procuram, para as pessoas referenciadas por outras entidades, dos casos sociais que
tenham conhecimento através das pessoas da comunidade, entre outros mecanismos de
referenciacdo. Nas organizacdes e respostas sociais na area de VIH/SIDA participantes,
constatamos que a pandemia tem um elevado grau de importancia na definicdo de toda a
estruturacdo das mesmas, 0 que é corroborado pela literatura'*®. Nas organizaces que
desenvolvem respostas sociais para outros publicos (organizacfes 1 e 3), observamos que
as varias respostas sdo autbnomas umas das outras. Assim, a dire¢cdo (0rgao social de

administracdo) apenas supervisiona a atuagdo das varias respostas sociais.

No grupo de organizagGes constituido, verificamos que as organizagdes de cariz religioso

catélico (organizacdo 1 e 3) sdo as primeiras OTS a prestar apoio as pessoas com

14
I

VIH/SIDA, estando em conformidade com o estudo naciona e com estudos
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internacionais®1>16:116.28

. Inicialmente, este apoio tinha uma clara vocagdo moralizante,
dependia essencialmente do financiamento estatal e de Idgicas assistencialistas baseadas
num quadro de servigos pré-existentes numa rede publica minima (acdo social tradicional:
apoio domiciliario e residencial, servi¢o de alimentacdo, entre outros servicos basicos), em
metodologias de intervencdo centradas nos e orientadas pelos profissionais (promovendo a
dependéncia dos clientes em relagdo aos servicos) e na tendéncia para seguir l6gicas de
medicalizacdo do VIH, ndo sendo dada atencdo especial aos aspetos psicossociais da
SIDA. Verificamos esta situacdo, uma vez que as organizacdes participantes preencheram
e preenchem as lacunas para as quais 0s servicos publicos ndo estavam e/ou estdo
preparados, estando em consonancia com a literatura'*'®. Porém, a permanente sondagem
da populacdo alvo fez com que as OTS se fossem adaptando as suas necessidades, as
necessidades do contexto em que estdo inseridas e as prioridades definidas

estatalmenteg!®141%16.56.94

7.1.2. Aspetos Estruturais das Organizacoes

Neste sub capitulo fazemos a discussdo dos aspetos relacionados com a administracdo da
organizacdo, ou seja, daqueles aspetos essenciais ao funcionamento de uma organizacéo,

sempre na perspetiva dos(as) profissionais das organizagdes participantes.

7.1.2.1. Missdo, Estrutura Organica e Fins Estatutarios

Do grupo de OTS constituido, verificamos que trés das organizacdes tém nos estatutos a
missao, a visdo e 0s objetivos e apenas uma descreve a sua finalidade em termos de
objetivos, estando os resultados de acordo com as evidéncias empiricas'**®. Nas diferentes
declaragcfes de missdo, constatamos que as OTS pretendem criar e disponibilizar servicos
para que as pessoas com VIH/SIDA sejam integradas ou reintegradas na sociedade,

independentemente das suas caracteristicas, o que esta em consonancia com a literatura®.

Através da analise do organograma da organizacdo conseguimos aprofundar a
compreensdo sobre a estrutura organica da OTS e observar 0s mecanismos de coordenagao
das atividades dentro de cada organizacdo. A literatura refere que as OTS foram,
progressivamente, adotando uma estrutura organica mais formal, com as respetivas figuras
de autoridade, divisdo do trabalho, coordenacdo interna e externa, entre outros
aspetos’®'>1°. Na histéria das organizagdes participantes ndo observamos esta situacéo,

talvez porque tém um longo passado de existéncia (organizacdes 1 e 3) ou porque, no
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momento de constituicdo, as normas legislativas vigentes exigiam a definicdo prévia da
estrutura organica (organizacOes 2 e 4). Parece-nos que nas organizagdes participantes
predomina um modelo organizativo topo-base, com forte centralizacdo das decisdes no
Orgdo administrativo/diretivo e com recurso a uma coordenacdo muito diretiva das
atividades, a semelhanca do que é referido na literatura®. Isto significa que os(as)
profissionais tém de pedir o parecer ao seu superior hierarquico, que sera a diretora de
servico, no caso da organizacdo 1, a diretora técnica nas organizacfes 2 e 3 e ao presidente
de direcdo na organizacdo 4. No entanto, existem decisfes que tém de ser tomadas pelo(a)

presidente/diretor do 6rgéo diretivo.

Percorrendo a historia das organizacdes ou da resposta social, focando os seus fundadores,
constatamos que o cargo de presidente ou diretor tende a ser ocupado pela pessoa que
esteve envolvida na fundacdo da organizacao/resposta social e/ou que mais vinculos tem

13,16,15,27 Nas

com a organizagdo/resposta social, estando de acordo com a literatura
organizacOes em estudo, verificamos que somente na organizagdo 3 o cargo de presidente
ndo é ocupado pela pessoa que participou na criacdo da resposta social. Esta organizacdo
desenvolve respostas sociais em outras areas, pelo que tem um presidente que administra
todas as respostas sociais. No entanto, a pessoa [(EO3_03)] que criou a resposta social para
clientes com VIH/SIDA, assumiu a direcdo técnica da resposta social, por ser a pessoa de
maior vinculo e por estar fortemente envolvida no desenvolvimento de diversas respostas

sociais na area da exclusao social.

A literatura refere que algumas OTS tém na constituicdo dos seus 0rgaos sociais pessoas
com VIH/SIDA™® . Neste estudo ndo foi possivel apurar se esta situacio se verifica,
porque as organizagdes ndo sdo verdadeiras iniciativas de pessoas infetadas ou afetadas
pela pandemia, que se mobilizam para responder as necessidades constatadas; e sdo,
maioritariamente, OTS anteriores ao surgimento da pandemia, pelo que as pessoas

nomeadas para 0s 6rgaos sociais hd muito que integram a organizacao.

Verificamos que nos estudos que analisam o desenvolvimento organizacional, recorrendo a
analise de fontes documentais, existem dois documentos — Estatutos e Regulamento
Interno da Organizacdo/Resposta Social — que regem o funcionamento da

13,14,15,16,27

organizacédo Nos resultados obtidos, constatamos que nos Estatutos (um

documento oficial) estdo cristalizadas as regras pelas quais a organizacdo rege a sua
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atuacdo e nos quais sao descritos aspetos como a natureza juridica, o &mbito de atuacéo, as
atribuicBes da organizacdo, a constituicdo e competéncias dos 6rgdos sociais, as fontes de
financiamento e o patrimonio da organizacdo. De um modo geral, o0 Regulamento Interno,
para cada resposta social, descreve o publico-alvo, sobre quem recaem as acbes e 0S
produtos da intervencdo da resposta social, o procedimento de aceder e usufruir dos
servicos disponiveis, o seu funcionamento, a organizacao dos recursos humanos, os aspetos
relacionados com a celebracdo do contrato entre o cliente e a OTS, as fontes de
financiamento, a constituicdo e competéncias da direcdo técnica, 0S Servicos
disponibilizados para usufruto dos clientes e o procedimento de gestdo de conflitos.
Verificamos que estes resultados estdo de acordo com a literatura, no que se referem aos
estatutos e regulamento interno, visto serem uma boa fonte de informacao para completar

as narrativas das(o) participantes'®.

Pelo conteudo do regulamento interno, constatamos que este descreve as normas de
funcionamento das respostas sociais desenvolvidas pelas organizacGes. Assim, nos
resultados obtidos verificamos que na organizagdo 1 existe um regulamento para o Centro
de Dia, um para o Apoio Domiciliario, um para os Apartamentos Terapéuticamente
Assistidos, um para a Residéncia R1 e um para a Residéncia R2. Na organizacdo 2 existe
um regulamento para a estrutura residencial para pessoas com VIH/SIDA. Para a
organizacdo 3 existe um regulamento para o Centro de Atendimento e Acompanhamento
Psicossocial e outro para a Unidade de Cuidados Continuados de Média e Longa Duracao.
Na organizacdo 4 ndo existe regulamento interno uma vez que esta organizacdo ndo

desenvolve respostas sociais em equipamentos, antes intervém junto da populacéo alvo.

Neste estudo, verificamos que as OTS desenvolvem diversas atividades, que estdo de
acordo com as demandas da comunidade, com as prioridades da infecéo e as variacdes no
meio, 0 que, por vezes, leva a um afastamento dos fins e objetivos, inicialmente, propostos
nos estatutos. Esta circunstancia é evidente na literatura que explora o desenvolvimento
organizacional**'*1>16% A5 organizacBes 1 e 3, ao constatarem as necessidades das
pessoas com VIH/SIDA, foram criando servigos e recursos para a satisfacdo das mesmas,
resultando na diversidade de atividades destas OTS. Esta constatagdo promoveu a
integracdo da luta contra a SIDA nos fins e objetivos inicialmente definidos, pelas
organizagOes, uma vez que o publico inicial ndo era a pessoa com VIH/SIDA. No caso da

organizacao 2, verificamos a reconversdo do publico-alvo. A reconversdo é o resultado de

170



DISCUSSAO K

varias solicitacdes para alojamento de pessoas com VIH/SIDA, em situagdo de alta clinica,
que ndo possuem meios para se recuperar no domicilio. A mobilizacdo destas trés
organizacOes traduz o conjunto de tensGes e pressdes que se fazem sentir sobre a
solidariedade exercida no quadro institucional do Estado Providéncia e a insatisfacdo da
comunidade, levando a mobilizacdo da sociedade civil a criar respostas para as suas

necessidades, como o estudo nacional descrevel*.

Na literatura, verificamos que ha discriminacdo positiva por parte das OTS, pois toda a
atividade da organizacdo € direcionada para a pessoa que vive e convive com 0 VIH e a
SIDAR4151628 para que as pessoas com VIH/SIDA nio se sintam inibidas de recorrer a
estas organizacdes, as OTS direcionam 0s seus servicos para as diferentes pessoas,
independentemente da forma de contagio, promovendo a procura destas organizacdes em
caso de necessidade, quer por iniciativa propria quer por encaminhamento, sendo

corroborado pelos estudos anteriores.

Certos autores, ao cruzarem alguns aspetos organizacionais — ano de criagdo, grau de
importancia da SIDA no aparecimento da organizacdo, dominio de intervencao, populagédo
alvo e raiz institucional — obtém cinco perfis organizacionais de posicionamento na relagédo
com a SIDA, que sdo 0s seguintes: i) organizacgdes de seropositivos e doentes de SIDA, ii)
organizacOes de intervenc¢do junto a grupos sociais destituidos, iii) organizacfes de grupos
de identidade, iv) organizacGes de intervencdo comunitaria e genérica e v) organizacGes de

raiz religiosa™.

Como as organizacOes participantes se enquadram no segundo e no quinto perfil, passamos
a apresenta-los. No segundo perfil, encontramos organizacGes que, ndo estando direta ou
exclusivamente ligadas a problemética da SIDA, a assumem como central nas suas
atividades e mesmo na sua fundacdo. A centralidade esta relacionada com as caracteristicas
da populacdo a que se dirigem. Estas populagbes sdo marcadas pelos fendmenos da
vulnerabilidade e da exclusdo social muito acentuados, colocando as populagdes
especialmente expostas ao risco de infecdo pelo VIH. Neste perfil, os autores incluem as
organizagOes de intervencdo dirigida a consumidores de drogas injetaveis, profissionais do
sexo, imigrantes, etc.. Enquanto que o quinto perfil integra as organizag0es que estdo
ligadas a instituicdes de cariz religioso, normalmente da Igreja Catdlica Cristd. As

populacdes a que se dirigem sdo grupos destituidos ou socialmente excluidos, como sejam
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as pessoas VIH-positivo e doentes de SIDA em situacdo de precariedade social e

econdmica.

No grupo de organizacdes deste estudo, verificamos que as organizacdes 2 e 4 integram o
segundo perfil, pois a sua criagdo acontece por iniciativa de técnicos profissionalmente
ligados as mesmas tematicas (apoio a populag@es vulneréaveis), enquadrados em servigos
publicos ou em outras organiza¢des semelhantes. As organizacfes 1 e 3 integram o quinto
perfil, pois estdo ligadas a instituicdes de cariz religioso catolico cristdo e a sua intervencao

é dirigida a populacges socialmente excluidas.

Pela anterior descricdo dos perfis, constatamos que as quatro organizagdes poderiam
integrar o segundo perfil, se apenas considerassemos a populacdo a que dirigem a sua
intervencdo, enquanto critério de inclusdo nesse perfil. De um modo geral, as organizacdes
incluidas neste segundo perfil intervém na area da exclusdo social de populagdes
suscetiveis a infecdo por VIH, que é também a &rea de intervencdo das OTS em estudo.

Os resultados de outros estudost®141°:16:25:56.94

corroboram os resultados obtidos, no que se
refere ao posicionamento das OTS em estudo, pois verificamos que as organizaces 1 e 3
apoiam as pessoas com VIH/SIDA na generalidade. Contudo, na organizacao 3, a resposta
social para este publico resulta do trabalho desenvolvido junto de consumidores de drogas
injetaveis com VIH/SIDA ou vulneraveis a infecdo, e da constatacdo da auséncia de
respostas para essas pessoas. Com outro posicionamento, a organizagdo 2 privilegia
trabalhar com as pessoas em situacdo de alta hospitalar mas sem recursos para recuperarem
junto da familia. Por considerar que as comunidades terapéuticas para os consumidores de
drogas dispdem de recursos adequados a este publico, esta organizacdo declina clientes
com estas caracteristicas. Por fim, a organizacdo 4 especializou a intervencao para pessoas
com praticas de prostituicdo, quer em casas, nas ruas ou locais de diversdo, e para homens

gue tém sexo com outros homens.

Os fins estatutarios e o funcionamento da OTS estdo relacionados. Isto significa que
através dos fins estatutarios percebemos como é que a organizacgdo efetiva a misséo, a(s)
meta(s) e os objetivos definidos. Previamente & implementacdo dos servicos, as
organizagGes observaram a comunidade e constataram as caréncias, no que se refere as
pessoas com VIH/SIDA, & semelhanca do que outros estudos descrevem™**>:1627:56.115 - o

partir dai, desenvolveram as respostas necessarias para a satisfagdo das necessidades
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constatadas, podendo ou ndo recorrer ao apoio estatal ou ao apoio do setor lucrativo, como

veremos no item seguinte.

Considerando o exposto sobre as organizacGes participantes e as organizacfes do terceiro
setor (sub capitulo Concecéo de Terceiro Setor e Organizacbes do Terceiro Setor), ndo
ousamos classificar as organizagOes participantes, pois torna-se complexo encontrarmos
determinismos dnicos, assentes no mesmo tipo de racionalidades, uma vez que surgiriam
classificacOes diferentes para a mesma organizacdo. Desta forma, somente consideramos
os critérios da Universidade Johns Hopkins para classificar as organizacbes como

pertencentes ou ndo ao terceiro setor.

7.1.2.2. Recursos, Instalacoes Fisicas e Servicos das Organizacdes

Da andlise dos recursos humanos (RH) operacionais pretendemos perceber se as(0)
profissionais das organizagdes consideram adequados 0s recursos humanos operacionais
xlviii

Vil o - indiferenciados

(diferenciados ) de que dispbem para o alcance das metas
estabelecidas. Do ponto de vista da dicotomia, recursos humanos remunerados versus
recursos humanos voluntarios, apercebemo-nos que a colaboracdo de voluntérios é
reduzida (organizacdo 1) ou inexistente (organizacdes 2, 3 e 4) e que aproximadamente
metade dos recursos humanos remunerados trabalha a tempo inteiro nas organizagdes

estudadas, a semelhanca do que apresentado no trabalho desenvolvido em Portugal®.

Neste estudo, fazemos a caracteriza¢do dos recursos humanos, apresentando as suas areas
de formacéo e as suas funcOes, para compreendermos a dimensao e composi¢do da equipa
que trabalha com as pessoas com VIH/SIDA. Outra razédo da realizacdo da caracterizacdo é
o facto de considerarmos ser uma limitacdo de outros estudos nesta area'®'41>165694 Nog
resultados obtidos, verificamos que a equipa de trabalho é constituida, principalmente e na
generalidade, por técnicos(as) de servico social, psicologos(as), animadores(as)
socioculturais, enfermeiros(as), médicos(as) e médicos(as) psiquiatras, permitindo que a

intervencdo seja a mais abrangente possivel.

*Mi Consideramos recursos humanos operacionais diferenciados (RHD) agueles profissionais que para o exercicio das
suas funcdes sdo exigidas habilitagdes técnico-profisisonais especializadas™>13®,

*Mil por recursos humanos operacionais indiferenciados consideramos todos(as) profissionais que para o exercicio das
suas fungBes ndo sdo exigidas habilitacbes técnico-profisisonais especializadas, em oposi¢do aos profissionais
diferenciados.
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A literatura faz referéncia a reduzida capacidade de recrutamento pro-ativo de voluntérios,
por parte das OTS™. Nas organizages participantes, a colaboracdo de voluntarios esta
apenas presente na organizacdo 1. Embora os trabalhos de investigagdo sobre a
discriminacéo e a vulnerabilidade das pessoas com VIH/SIDA31415:16404555 nag facam,
claramente, mencdo a relacdo entre clientes e voluntarios, parece-nos que a op¢do em nédo
desenvolver voluntariado se deve a um mecanismo de protecdo para com os clientes,

devido a volatilidade de voluntarios(as).

O passado fortemente marcado pelo voluntariado é notério num estudo'®. Contudo, nesse
estudo ha referéncia a um grupo de profissionais remunerados, com horério de trabalho
definido e com tarefas especificas atribuidas, sendo designado por «pessoal fixo». Nos
resultados alcancados, verificamos que 0s recursos humanos operacionais com maior
representatividade sdo aqueles que o trabalho™® anterior designa por pessoal fixo, pois 0s
profissionais de cada grupo sabem exatamente quais sdo as suas tarefas, sdo remunerados e
tém horarios de trabalho. Parece-nos que o facto das organizagdes em estudo disporem de
recursos humanos adequados a sua intervencdo, embora referiram algumas caréncias, seja

um dos motivos para ndo desenvolver atividades de voluntariado.

Os estudos que focam o desenvolvimento organizacional**® foram desenvolvidos ha
alguns anos, pelo que a realidade na época pode, hoje em dia, ser diferente. Atualmente, héa
consciéncia de que a intervencdo tem de ser abrangente, evitando limitar a intervencao a
terapéutica e sua adesdo. Assim, as dire¢cbes das OTS consciencializaram-se da
necessidade de integrar RH técnicos, criando equipas de trabalho multidisciplinar, como

evidencia a literatura'*41>16.28.116,119

Constatamos que as OTS participantes, desde o inicio da atividade na area de VIH/SIDA,
dispdem de uma equipa técnica constituida por um conjunto de recursos humanos (RH)
operacionais com formacdo superior e qualificada, que designamos por profissionais

diferenciados. Esta situagdo ndo se verifica em outros estudos'®>16%7

, igualmente
descritivos do desenvolvimento organizacional, que referem que a profissionalizacdo da
organizacdo somente ocorreu quando a competitividade pelo financiamento aumentou.
Segundo esses estudos, a profissionalizagdo ocorre essencialmente nas atividades e na
procura de ferramentas de gestdo, na maioria importadas de areas como a administracao

empresarial**>*%%" A profissionalizacdo ocorre nos recursos humanos responsaveis pela
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gestdo da organizacdo, devido & necessidade de adotar estratégias organizacionais
inovadoras™. Num dos estudos consultados, verificamos que alguns elementos dos 6rgéos
diretivos eram remunerados por desempenharem fungbes de técnicos de gestio™.

Nenhuma destas situacdes se verifica nas OTS em estudo.

Num estudo que descreve o0 desenvolvimento organizacional, a autora transmite a
necessidade de formacédo continua (capacitacéo, treino, orientacdo, participacdo em eventos
internos e externos) dos recursos humanos operacionais que colaboram com a
organizacdo®™. Este aspeto é, largamente, manifestado pelas(o) participantes, pois o

conhecimento na area de VIH/SIDA est4 em permanente evolugao.

Embora a participacdo do TS na éarea de VIH/SIDA seja reduzida, as entidades
observadoras reconhecem que as OTS sao necessarias para o cumprimento dos objetivos e
alcance das metas cristalizadas no Plano Nacional de Saude e no Plano Nacional de
Prevencdo e Controlo da Infecdo VIH/SIDA243047483883 "|otq significa que a integragdo
de pessoas VIH-positivo nos 6rgdos diretivos e no quadro de recursos humanos das OTS
também ¢é relevante para a organizacdo. Efetivamente, devemos democratizar o processo
de resolucdo de problemas, abrir canais ao conhecimento local e reforcar os sistemas e as
acOes comunitérias duradouras, com o intuito de que as pessoas possam dirigir as suas
proprias solucdes*®. Ponderamos esta situacdo, uma vez que a literatura faz referéncia a
integracdo de pessoas VIH-positivo ou com SIDA no quadro de recursos humanos**3+%,

como verificamos na organizacao 3.

Quanto a adequacdo dos RH remunerados, para cumprimento dos objetivos definidos,
observamos a existéncia de caréncias nas organizacdes 1 e 3. Estas caréncias ndo sao
impeditivas de intervir com sucesso, porém advém do facto de haver mais pessoas a
usufruirem das respostas atualmente existentes. Esta situacdo leva-nos a questionar se as

respostas sociais existentes sdo as suficientes para o contexto nacional.

Da analise do tipo de vinculo contratual dos RH, verificamos que alguns profissionais tém
um vinculo contratual de prestacdo de servigos a organizacdo, sendo exemplo 0s servigos
do médico psiquiatra e do advogado. Esta situacdo é representativa do TS portugués na
area de VIH/SIDA e consiste em assegurar a estabilidade de um conjunto de RH cruciais
para a sobrevivéncia organizacional. A luz do crescente descompasso entre o aumento do

numero de pessoas com VIH/SIDA apoiadas pelas OTS e os insuficientes RH disponiveis,
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um estudo destaca que as comunidades s&o um recurso atualmente subaproveitado®®.

Nesta perspetiva, a comunidade pode ser recrutada para desempenhar algumas tarefas,
como, por exemplo, o acompanhamento da terapéutica de clientes que estdo inseridos na
comunidade, mas cuja rede de apoio informal é reduzida'®. Esta parceria néo é visivel nos

nossos resultados.

Ao contrario do que o Programa Nacional de Prevencdo e Controlo da Infecdo
VIH/SIDA®* (PNPCVS) preconiza, os resultados evidenciam que ndo existem parcerias,
entre as OTS relacionadas com a SIDA e as entidades nacionais responsaveis pelo controlo
da pandemia VIH/SIDA. Esta situacdo é evidente porque as OTS sdo pouco incentivadas a
participar na discussdo de estratégias de combate a pandemia VIH/SIDA e IST, estando em

sintonia com outros estudos da literatura'**®. Porém, cada vez mais, as entidades

47,48,50,114,115

nacionais®, as entidades internacionais e os trabalhos de investigacdo

promovem a consulta e a participacdo das pessoas implicadas na teméatica®*'®490.114,

Em oposicdo estdo as parcerias estabelecidas entre as OTS e as entidades estatais
financiadoras. Um dos motivos, para esta circunstancia, € que o Estado é o principal
comprador dos servicos na area de VIH/SIDA desenvolvidos pelas OTS. Nas organizacdes
em estudo, constatamos que estas criaram respostas para as necessidades identificadas ou
entdo continuaram as tarefas para as quais o Estado diz ndo ser capaz ou estar preparado

para implementar, como verificamos na literatura®**°.

Relativamente as fontes de recursos financeiros, um dos nossos interesses é problematizar
0 grau de dependéncias das OTS face ao Estado e a sua capacidade de desenvolvimento de
outras fontes de financiamento. E importante que as organizacdes se tornem auténomas das
entidades estatais, tendo em conta as politicas restritivas que estamos a viver. Verificamos
que as principais fontes de financiamento estdo de acordo com a literatura™*. Constatamos
que o financiamento estatal das organizacGes em estudo é concedido através de acordos de
cooperacao tipicos ou atipicos, nomeadamente com a Seguranga Social, 0 Ministério da
Saude, a CNSIDA e o Instituto da Droga e Toxicodependéncia (IDT). Embora, as
organizagOes participantes disponham de outras fontes de financiamento que contribuem
para o orcamento geral, constatamos que o grande contributo é estatal, estando de acordo

com a literatura™®*41>16:104,
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Um traco estrutural do terceiro setor portugués que se observa replicado na area de
VIH/SIDA é a dependéncia financeira relativamente ao Estado. Segundo a literatura, esta
dependéncia tem implicacbes nas relaces estabelecidas entre OTS e Estado, sendo um
fator redutor da capacidade reivindicativa das organizacfes, principalmente em situacdes
de conflito decorrentes do que é definido pelo Estado™*?°. Verificamos que a dependéncia
coloca as OTS participantes numa posi¢éo de vulnerabilidade, limitando a capacidade de
se constituirem agentes de poder na arena de discussdo com os agentes publicos e politicos.
Para que esta vulnerabilidade ndo ocorra, é imprescindivel que as organizacdes adotem
dois posicionamentos. Por um lado, podem desenvolver estratégias pro-ativas de obtencéo
de receitas de origem diferente das receitas publicas, implementando um funcionamento
semelhante ao funcionamento empresarial, como é referido na literatura®®. Por outro lado,
tém de se adaptar as mudancas da pandemia, através da procura de outros publicos,
também eles suscetiveis a infecdo por VIH ou por outras infegdes sexualmente
transmissiveis. Caso contrario, tendem a estagnacdo ou ao seu fim como é referido em

alguns estudos da literatura™>*41>27:34121,

Embora os fundos disponiveis para o0 VIH e a SIDA tenham aumentado, alguns autores
verificam que as OSC tém dificuldade em captar a atengdo de financiadores a longo
prazo*¥#%3 Qs estudos internacionais referem que o facto de as organizaces néo
saberem se terdo financiamento privado no futuro, compromete a capacidade de consolidar
0 crescimento organizacional e o maior alcance das suas atividades®®. Em Portugal,
decorrente da instabilidade do financiamento estatal, os resultados alcancados apontam
para uma constante incerteza quanto a continuidade dos projetos e/ou respostas sociais,
dirigidas as pessoas com VIH/SIDA. Esta inseguranca é notoria nas organizacdes cuja
metodologia de trabalho se baseia essencialmente no desenvolvimento e implementacdo de

projetos de prevencéo, conforme mostram outros estudos™>*52627:5¢.

Na literatura internacional, verificamos que as organizacgdes, essencialmente prestadoras de
servicos de programas internacionais (situagido muito comum em Africa), tém constatado
alguma perda na diversidade e capacidade de resposta das organizagOes da sociedade
civil®. Constatamos que as OTS participantes sdo essencialmente prestadoras de servicos,
de programas, definidos pelas entidades responsaveis pelo controlo da pandemia

VIH/SIDA em Portugal, o que é evidente na literatura™*>?®32_ Qutros estudos referem que
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0S programas internacionais recorrem a estas organizagdes, para que 0S Servicos

disponibilizados abranjam as pessoas que estéo afastadas dos centros urbanos®*,

As insegurancas relativas ao financiamento poderiam ser atenuadas se as OTS nacionais
criassem parcerias com o setor privado, a semelhanca do que acontece em outras regifes
do mundo, como outros estudos indicam'®1®2032118115 Neste estudo ¢ evidente a limitada
participacdo do setor privado na constituicdo de parcerias para o estabelecimento de
respostas para a pandemia VIH/SIDA, estando de acordo com a literatura™’.

Nos estudos da literatura, tanto encontramos trabalhos que afirmam a forte dependéncia
financeira das organizacdes do setor ndo lucrativo relativamente ao Estado®, como
encontramos trabalhos que indicam que a dependéncia em relagdo ao Estado ndo é
significativa, tendo em conta as fontes de financiamento das organizaces da sociedade
civil portuguesa®™. Este Gltimo trabalho categoriza os fundos das OTS em receitas proprias
(inclui pagamentos privados por bens e servigos, quotizagdes e rendimento de
investimento), filantropia (inclui doagdes individuais, doacdes de fundacbes e doacdes
empresariais) e apoio publico ou governamental (inclui subsidios, contratos, reembolsos

por servicos prestados a terceiras partes elegiveis).

Para além das fontes de financiamento e dos recursos humanos, temos interesse em
analisar os recursos materiais (RM) para perceber como é que as OTS, tdo diferentes entre
si mas com objetivos semelhantes, desenvolvem a sua intervencdo para alcancar as metas
estabelecidas. Os RM a disposicao das OTS podem ser caracterizados em equipamentos da
organizacdo e em instrumentos de gestdo™*. Tal como outros estudos, consideramos que 0s
equipamentos da organizacdo sdo aqueles necessarios a realizacdo de atividades
administrativas e de escritoério (computador, fax, telefone, fotocopiadora, etc.) e de
atividades de recreio (DataShow, viaturas e combustivel, televisdo, camara de filmar,
video, maquina fotografica, matraquilhos, material de atividade manuais, etc.)'*. Quanto
aos instrumentos de gestdo, a literatura refere-se aos instrumentos de contabilidade, aos
servigos informatizados e a realizacdo de acdes de marketing. Como 0 nosso foco nao é a
andlise da informag&o contabilistica, os instrumentos de gestdo ndo foram contemplados e
0s equipamentos da organizacdo sdo analisados do ponto de vista da adequagdo as

necessidades das OTS em estudo.
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Deste ponto de vista, verificamos que as OTS gostariam de dispor de mais RM para a
realizacdo das atividades de recreio e socioculturais exteriores a organizagdo com 0S Seus
clientes. Por exemplo, ter oportunidade de efetuar deslocacbes de maior distancia ou poder
abranger mais clientes em simultaneo. Quanto a disponibilidade e ao uso dos diferentes
recursos, a literatura™® refere que estes aspetos dependem mais da quantidade disponivel,
dos tipos de atividades realizadas e de quem as realiza. Tendo esta situacdo em
consideracdo, a ideia de partilha de recursos esta patente em organizagdes do terceiro setor,
relacionadas com o VIH e a SIDA™. No nosso estudo, a ideia de partilha de recursos
materiais estd presente quando a partilha ocorre dentro da propria organizacdo, ou seja,
entre respostas sociais desenvolvidas pela mesma organizacdo. Quando a partilha é com
outras OTS, tem por base o estabelecimento de parcerias, mais ou menos formais, embora

seja a partilha de servicos.

Neste estudo, pretendemos perceber se as instalacbes fisicas sdo as adequadas a
intervencao realizada pelas OTS, em vez de analisar a organizagéo do ponto de vista da sua
dimensdo. Desta forma, nos resultados apresentamos 0s equipamentos que integram a
organizacdo ou as respostas sociais direcionadas para a pandemia VIH/SIDA. De acordo

com a literaturat®!41®

, 0s resultados evidenciam que as instalagdes fisicas atualmente
utilizadas por trés das OTS participantes ja pertenciam as mesmas, estando devolutas,
subaproveitadas, ou destinadas a outro tipo de clientes. Com a passagem do tempo, com a
evolucdo da pandemia e com a evolugdo dos servicos disponibilizados, as OTS tiveram

necessidade de aumentar o numero de equipamentos ou adequéa-los as necessidades.

A diversidade de servicos a disposicdo das pessoas infetadas pelo VIH e afetadas pelo VIH
ou pela SIDA ¢ outra caracteristica das OTS em estudo. A semelhanca de outras areas de
intervencdo, o publico-alvo das organizacdes participantes ndo € todo igual, pois, apesar de
partilharem a infecdo pelo VIH ou a SIDA, tém caracteristicas diversas. Desta forma, é

necessario criar respostas e servigos diferenciados e adequados aos varios publicos.

Observamos que os servicos disponibilizados pelas organizacfes deste estudo, integram a
experiéncia de intervencdo junto de outras populagdes desfavorecidas, estdo adequados ao
contexto em que se inserem, as consequéncias do processo evolutivo da pandemia
VIH/SIDA e pressionam 0s 0Orgdos estatais na concretizacdo de politicas dirigidas a

populacdo vulneravel que representam. Verificamos que a literatura ndo é vasta sobre os
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servicos que estas OTS disponibilizam as pessoas que apoiam. No entanto, as
organizagOes, em estudo, disponibilizam uma variedade de servicos de apoio
especializados para publicos com determinadas caracteristicas, como sejas: as mulheres, 0s
homossexuais masculinos, os jovens, as pessoas oriundas de Africa, as pessoas que
requerem asilo, consumidores de drogas injetaveis, os(as) profissionais do sexo, entre
outros, estando assim em concordancia com a literatura®.

Ao longo da literatura apuramos a existéncia de algumas classificacbes dos servicos

disponibilizados pelas organizacdes de apoio a pandemia™*®.

A classificacdo que
apresentamos, consideramos ser a que melhor se adequa ao tipo de servigos desenvolvidos
pelas OTS em estudo, e que melhor transmite o trabalho desenvolvido por estas
organizacfes. Assim, uma classificacdo possivel das atividades é: atividades de caréater
assistencial (assisténcia psicoldgica e espiritual, consultas médicas gerais e de
especialidade, assisténcia social, assisténcia juridico-legal, apoio domiciliario), atividades
de caréter educativo (palestras educativas, conferéncias, oficinas de trabalho e formacéo) e
atividades de cardter de investigacdo (investigacdo desenvolvida pela propria

organizagdo)™.

As organizacdes em estudo, também, disponibilizam apoio e assisténcia as pessoas
afetadas, ou seja, aquelas pessoas que de alguma forma estdo envolvidas com a
problemética de VIH ou com a SIDA, como é o caso dos amigos e familiares destas
pessoas, 0 que é corroborado pela literatura®®. Nos resultados que apresentamos, existe
uma ténue separacdo entre os servicos direcionados a pessoa infetada, daqueles que sao
direcionados para a pessoa afetada pelo VIH e pela SIDA, porque, com as devidas
adaptac0es, 0s servigos sdo comuns a ambos. Em termos de classificacdo, tanto uns como
0S outros integram-se na mesma categoria de atividades, dai neste momento ndo os

Separarmos.

Em conformidade com a literatura, as atividades desenvolvidas, pelas organizacfes
participantes deste estudo, sdo essencialmente de carater assistencial e de assisténcia
direta, uma vez que sdo prestados diretamente a pessoa infetada, ndo havendo
intermidiarios™®. Esses servicos também podem ser disponibilizados & pessoa afetada, o
que também esta presente em outros estudos*>***>*°_ Outros servicos que se integram na

primeira categoria — carater assistencial — sdo a assisténcia médica, assisténcia de
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enfermagem e assisténcia psicoldgica. Na literatura, a descri¢do da assisténcia médica e de
enfermagem néo é explicita, enquanto que a assisténcia psicologica assenta na palavra de
conforto que pode ser concedida por qualquer voluntario™. Ao contrario do que verifica na
literatura, nas OTS participantes a assisténcia psicoldgica baseia-se num trabalho de
assessoria, aconselhamento e orientacdo realizado por profissionais, nomeadamente da area
da Psicologia. A assisténcia disponibilizada por médicos e enfermeiros concentra-se,
essencialmente, na vigilancia da terapéutica, no acompanhamento da adesao a terapia, no
acompanhamento de desabituacdo do consumo de drogas injetaveis, monitorizacdo e
vigilancia de condi¢Bes proprias do envelhecimento, entre outros aspetos. Outras
atividades de carater assistencial sdo 0s servicos de acdo social, no qual integramos o apoio
domiciliario (organizacGes 1 e 3), o centro de dia (organizacdes 1 e 3), as estruturas

residenciais (organizacdes 1 e 2) e 0 apoio/assisténcia juridico-legal (organizacéo 3).

Observando as atividades desenvolvidas pelas OTS, verificamos que as de carater
educativo estdo presentes nas OTS participantes, pois desenvolvem atividades formativas e
educativas dirigidas a diferentes publicos. O ultimo grupo de atividades — carater de
investigacao — esta relacionado com o desenvolvimento de investigacfes. Tal como ocorre
em outras organizacdes deste género, as OTS participantes ndo desenvolvem qualquer tipo
de atividade de investigacdo, antes participam em investigacGes de ambito académico,
colaborando com os estabelecimentos de ensino, 0 que estd em consonancia com outro

estudo®*.

Na generalidade da literatura consultada, com destaque para as organizaces do terceiro
setor na area de VIH/SIDA, ndo h4 referéncia a pessoa adulta idosa infetadas. Apenas um
estudo analisa o impacto da organizacdo na gestdo dos cuidados de salde a pessoa idosa
com VIH/SIDA®. Todavia, nesse estudo ndo ha mencéo aos servicos disponibilizados &
populacdo beneficidria da organizacdo analisada. Em estudos recentes, 0s autores
demonstram que, nos paises desenvolvidos, a taxa de incidéncia de VIH/SIDA se tem

intensificado nas pessoas idosas®®4041424344:45

, 0 que significa que estamos a assistir a
alteracdo do perfil epidemioldgico da pandemia. Consideramos ser necessario explorar a
infecéo pelo VIH e a SIDA em pessoas idosas, uma vez que estas vivenciam a situacao
com algumas singularidades, resultantes da prépria condicdo etaria*?’**. Atualmente, ainda

ndo se conhecem todos os desafios que as pessoas idosas infetadas com VIH enfrentam.
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Constatamos que a investigacao esta a dar os primeiros passos na andlise da influéncia do

virus no processo de envelhecimento e vice-versa®.

Tendo em consideracéo a alteracdo do perfil epidemioldgico, é conveniente perceber se
existem servicos especificos para as pessoas com idade igual ou superior a 50 anos ou se 0s
servigos existentes sdo capazes de se adaptar a diferentes fases da vida. Verificamos que
ndo existem servicos especificos para as pessoas adultas idosas infetadas ou afetadas pela
pandemia, pelo que a inexisténcia se deve a adequacdo dos servigos. Esta adequagdo tem
em conta as caracteristicas individuais da pessoa, ndo havendo discriminagédo — positiva ou
negativa — para com as pessoas com 50 ou mais anos. Ao longo deste trabalho,
constatamos que a literatura ndo aborda a pessoa adulta idosa apoiada por OTS, pelo que

ndo podemos comparar com outros estudos.

Analisando um estudo sobre o cuidado informal a pessoas idosas dependentes e as
consequéncias familiares que isso acarreta, verificamos que € inevitavel pensar em
respostas sociais que permitam as pessoas idosas e as suas familias o apoio formal

145

adequado, a partir de uma rede integrada de servicos diversificados ™. A importancia de

compreender o contexto, colocando a pessoa adulta idosa e a sua familia no centro das

decisGes é evidente na literatura®

. Através dos resultados obtidos, constatamos que ao
centralizarmos a intervencdo na pessoa adulta idosa (e/ou familia) é possivel estabelecer
uma intervencao que responda as necessidades globais.

Um estudo*®®

refere que a grande parceira das redes de apoio social formal é a familia, pois
é uma importante rede informal de apoio a pessoa idosa. Transpondo esta perspetiva para a
area de VIH/SIDA, constatamos que a alianca entre a rede de apoio formal e o apoio
informal € uma mais valia, tanto para a pessoa com SIDA como para a pessoa afetada pela
SIDA. Todavia, ndo analisamos, na perspetiva dos clientes, as diferencas entre usufruir/nao

usufruir de um servico disponibilizado pela OTS.

No decorrer da atividade das organizacOes, estas desenvolvem estratégias para ultrapassar
os desafios com que se deparam, desde o inicio da sua atuagio na area de VIH/SIDA. E
através dos(as) profissionais das OTS participantes que conhecemos alguns desses
desafios. Constatamos que outros desafios das organizagdes em estudo séo relativos ao

reconhecimento publico, as atitudes discriminatorias, a atos de violéncia para com a
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estrutura fisica, a relacdo nimero de casos de VIH/SIDA com a cobertura geogréafica da
rede publica de servicos e as perspetivas futuras.

Consideramos que um dos primeiros desafios ultrapassados pela OTS foi o
reconhecimento publico do trabalho desenvolvido por estas organizacdes de apoio. Devido
ao tardio reconhecimento da SIDA, como um problema de satde publica, verificamos que
as organizagdes em estudo se depararam com algumas dificuldades em levar a cabo as
tarefas que permitiram salvaguardar a salde puablica, quanto ao VIH e a SIDA, a
semelhanca do que outros estudos evidenciam™*>*122, Todavia, as organizages de apoio
a pandemia desde sempre tiveram o reconhecimento das pessoas infetadas e afetadas pelo
VIH e pela SIDA, que é corroborado pela literatura®!>2°694116 A Associacdo Britanica
para 0 VIH reconhece que as organizacGes comunitarias sdo especialistas no fornecimento

de apoio e formacao/educacio a pessoa com VIH/SIDAM.

Em Portugal, as autoridades, com responsabilidades no dominio da SIDA, reconhecem
publicamente que o panorama nacional é de clara insuficiéncia no que diz respeito a
satisfacdo das necessidades social e econdmica das pessoas infetadas e afetadas pela
epidemia®®. O reconhecimento da insuficiente satisfacdo das necessidades é notério quando
estdo em causa grupos populacionais vulneraveis do ponto de vista da insercdo social™*,
corroborando os resultados obtidos. Para colmatar a falha, de forma progressiva, o Estado
delega a funcdo de providenciar os servicos para as pessoas com VIH/SIDA, as
organizagbes do terceiro setor. Desta forma, o Estado adota o papel de financiador,
comprador e fiscalizador de servicos e recursos nesta area de intervencdo social, como

verificamos na literatura nacional®*.

Em oposicdo a situacdo nacional, na China o reconhecimento formal, por parte do
Governo, declara que a SIDA ndo pode ser vencida pelo Estado sozinho, pelo que ha
necessidade de envolver a sociedade civil**®. Comparando com a realidade em estudo,
constatamos que o reconhecimento formal j& ocorreu. Todavia, o envolvimento das
pessoas infetadas e afetadas pela pandemia e das OTS de apoio nas intervengdes na area,

estdo ausentes do reconhecimento formal do Estado portugués.

Em Portugal, a CNSIDA, em parceria com outras autoridades, € responsavel pela
elaboracdo e avaliagdo do Programa Nacional de Prevencdo e Controlo da Infecdo
VIH/SIDA (PNPCVS). Todavia, quando a CNSIDA avalia os resultados do programa, ndo
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avalia em que medida as OTS ou o setor lucrativo contribuem para o cumprimento dos
objetivos definidos. Logo, o grau de envolvimento do setores lucrativo e ndo lucrativo néo
é refletido nas estratégias definidas pelo Estado para a diminuicdo da incidéncia de
VIH/SIDA. Este aspeto estd em concordancia com a literatura, pois o papel do setor
lucrativo/ndo lucrativo na prestacdo de servicos na &rea de VIH/SIDA tem sido

sobejamente ignorado™"’.

Alguns estudos referem que as entidades estatais devem
estabelecer parcerias entre o setor ndo lucrativo (privado ou ndo), as pessoas infetadas e
afetadas pelo VIH/SIDA e as respostas publicas para a melhoria da prestacdo do apoio, de
modo a alcancar as metas definidas pelo ONUSIDA®>*®"1>12  Confrontando com a
realidade em estudo, verificamos que este aspeto esta longe de se aproximar da realidade

de outros paises.

As organizacOes em estudo desenvolvem respostas em outras areas, para além do VIH e da
SIDA, pelo que sdo reconhecidas pelo trabalho global que desenvolvem na &rea da
exclusdo social. Esta situacdo é evidente nas organizacdes que integraram a pandemia
VIH/SIDA no seu ambito de atuacdo, das quais as organizacdes de base religiosa catolica
sdo exemplos, estando o0s resultados em harmonia com outros estudos

14,16,118

desenvolvidos Talvez por este motivo, as(o) participantes das quatro OTS

considerem que a organizagdo néo fora discriminada por apoiar pessoas com VIH/SIDA.

Numa incursao pela literatura sobre atos de violéncia contra organizagdes do terceiro setor
no apoio a pandemia VIH/SIDA, verificamos que é um tema que ainda ndo foi
contemplado pela investigacdo nesta area. Analisando os resultados obtidos, constatamos
que as organizagdes em estudo nunca foram alvo deste tipo de manifestacbes, mesmo
durante os primeiros anos de apoio nos quais as atitudes e 0s comportamentos
discriminatorios eram mais evidentes. As manifestacbes de descontentamento com a
presenca das organizacfes em estudo estdo relacionadas com o facto de estas, também,
apoiarem consumidores de drogas. No entanto, como os edificios das respostas sociais
apenas estdo identificados com o nome da organizacdo, pode passar despercebida a
populagédo alvo daquela resposta social. O mesmo ndo acontece com 0S Seguintes
exemplos, em que facilmente percebemos que o publico de atuagdo € a pessoa idosa: Casa

de Repouso, Residéncia Sénior, entre outras designagoes.
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Se relacionarmos o niimero de casos de VIH/SIDA ' e a cobertura geografica da rede
pUblica de servicos neste dominio®, reparamos que as OTS enfrentam a fragil cobertura da
rede publica de servicos de apoio ao VIH/SIDA, algo que também é evidente na
literatura'®. A semelhanca de outro estudo™, constatamos que a 4rea de influéncia destas
organizacOes vai além da area geogréfica que compreende o concelho, podendo abranger
outros concelhos limitrofes que ndo disponham de respostas publicas, privadas ou nédo
lucrativas, capazes de suprimir as necessidades dos seus habitantes. Em virtude da
pandemia VIH/SIDA apresentar variacfes no territorio nacional, reconhecemos que € mais
eficiente e eficaz serem as entidades locais a organizarem e atuarem localmente, do que ser
o0 Estado a identificar as necessidades e apresentar as solugdes. Verificamos que, tal como

na literatura*®4">°

, as organizacgdes locais adaptam as diretrizes ao seu contexto. Com esta
atitude, o Estado devolve a sociedade civil a responsabilidade pela concretizacdo das
respostas, uma vez que se os problemas/necessidades/caréncias estdo na comunidade, entdo
é a comunidade que encontrara as melhores solugdes para si, estando em consonancia com
a literatura™.

Ao longo da literatura, verificamos que o aparecimento de uma patologia como a SIDA foi

18,19,34,36

um evento marcante, tanto pela sua capacidade devastadora , como pela forma

como estimulou a solidariedade social e a mobilizacdo de comunidades, na defesa dos
direitos das pessoas que vivem e convivem com a pandemia VIH/SIDA*1312273494.111 "piyy
2010, em Viena, foi apresentado ao mundo um possivel tratamento profilatico para a

infecdo VIH e, consequentemente, para o tratamento da SIDA.

Com os estudos e as sucessivas investigacfes que se tém operado nesta temaética, com
subsequentes descobertas importantes, 0 Mundo espera a curto prazo a descoberta de cura
para 0 VIH e para a SIDA. Se esta situacdo ocorrer, as atuais respostas ao VIH/SIDA
tornam-se obsoletas. Constatamos que, para que as organiza¢des do terceiro setor estejam
adaptadas ao presente, € necessario que operem reformas estruturais e estratégias de
intervencdo, de modo que consigam responder as solicitacbes da comunidade envolvente e

integrante.

Perante este cenario, 0s estudos disponiveis limitam-se a abordar a historia das OTS do
passado ao presente. Ao depararmo-nos com esta limitacdo, com a constante evolugcdo dos

conhecimentos sobre a pandemia e ao estarmos a estudar a historia da OTS ndo faria
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sentido ndo abordar o futuro das organizagfes de apoio exclusivo a pessoas com
VIH/SIDA. Dos estudos a que tivemos acesso apenas um faz uma pequenissima referéncia
a possivel cura da SIDA e ao desaparecimento das OTS relacionadas com a pandemia
VIH/SIDAY. Este estudo refere que as organizagdes de apoio & pandemia sdo criadas
apostando no final da infecdo, isto porque depois da cura da SIDA a existéncia destas

organizagOes ndo teria sentido.

Como perspetivas futuras, as(o) profissionais das OTS participantes ponderam a
reformulacdo das estratégias de intervencdo, dos servicos, dos recursos humanos,
financeiros e materiais, adaptacdo a outras populacdes vulneraveis, entre outras mudanga.
Como somente o tempo fard juizo desta realidade, apenas no futuro as organizacdes
perceberdo quais as reformulacdes necessarias que terdo de efetuar. A semelhanca do que
fizeram no passado quando integraram o combate a pandemia VIH/SIDA na sua

intervencao.

7.1.2.3. Gestdo e Processo de Intervencdo e Publico-alvo das Organizacoes

A abordagem que fazemos do funcionamento das OTS é do ponto de vista de descrever o
funcionamento, a &rea geogréafica de intervencdo, a populagdo alvo das repostas sociais e
servigos e o procedimento de candidatura e de admissdo para ser cliente da organizacéo.
Verificamos que a descricdo do funcionamento deste estudo refere os mesmos parametros

de outros estudos da literatura**>1627:%,

Como as pessoas apoiadas pelas organizagbes em estudo apresentam diferentes
caracteristicas, consideramos desadequado indicar algum tipo de padréo de funcionamento
destas organizages do terceiro setor. No entanto, atravées da literatura, percebemos que as
organizagOes, quando iniciaram atividade, restringiram a sua intervencdo a uma pequena
area, como o bairro, a freguesia ou a cidade. Contudo, com o passar do tempo, com a
divulgacdo do trabalho desenvolvido pela OTS, com a partilha de vivéncias, as
organizagOes foram alargando a area de intervencédo, abrangendo assim mais pessoas com

VIH/SIDA, o que esta de acordo com a literatura'>®%’.

Independentemente das caracteristicas das pessoas apoiadas nas OTS em estudo,
constatamos que 0 processo de intervencdo é baseado na promog¢do da autonomia e da
plena integracéo da pessoa com VIH/SIDA. Na realidade em estudo, observamos que no

centro da intervencdo estd na pessoa apoiada. Neste tipo de intervencdo, a equipa
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multidisciplinar trabalha com o cliente em vérios ambitos da sua vida (exemplos: o &mbito
pessoal, social, clinico, psicoldgico, familiar, comunitério, laboral, entre muitos outros) e,
eventualmente, com as pessoas significativas para o cliente. Os resultados sobre o processo
de intervencdo evidenciam a importancia de trabalhar a componente psicologica, que no
passado ndo fora devidamente apreciada pelas pessoas que trabalhavam com pessoas com
VIH/SIDA. Ao longo da literatura consultada, as referéncias ndo sdo claras sobre este
aspeto, embora refiram a importancia de trabalhar varios aspetos (psicologicos, sociais,
espirituais) da vida de uma pessoa®®. Verificamos que as pessoas que trabalham com
pessoas com VIH/SIDA estdo sensibilizadas para intervir além dos aspetos contemplados
nos modelos de intervencdo estritamente focados na adesdo terapéutica e prevencao de

infecdes oportunistas.

Quanto a populacdo alvo das OTS de apoio a pandemia VIH/SIDA, em estudos
internacionais, verificamos que existem organizac¢des que direcionaram a sua intervengéo
para a crianca com VIH/SIDA™, outras comecaram por ajudar os jovens afastados das suas
familias'®, enquanto outras dirigem a intervencdo para a pessoa idosa com VIH/SIDA®.
Em termos nacionais, o estudo consultado tem como foco o grau de desenvolvimento
organizacional e a sua comparacdo entre organizaces™, assim, apenas verificamos a

especificidade de intervencdo nas OTS em estudo.

Os dados epidemioldgicos mostram-nos que ha maior incidéncia de casos de VIH/SIDA
em idades produtivas, entre os 20 e os 49 anos>***°. Todavia, notamos que a incidéncia e a
prevaléncia tem vindo a aumentar nos grupos etarios acima dos 50 anos. Neste estudo,
verificamos que a média de idades dos clientes das OTS se situa entre os 35 e 0s 49 anos,
estando de acordo com a literatura®'*
ECDC?, pela OMS?*, pelo ONUSIDA™3 Em virtude dos estudos nacionais com

destaque para a pessoa adulta idosa com VIH/SIDA serem escassos e da amostra obtida ser

e os relatérios elaborados pelo CVEDT™, pelo

reduzida, apenas referimos que os resultados se reportam a realidade das organizagdes em
estudo. Todavia, alguns estudos internacionais mostram a pertinéncia de se estudar as
faixas etarias acima dos 50 anos de idade34041:424349.53.545657 " Eqtag estudos consideram
que: a vivéncia da pandemia difere ao longo das vérias etapas da vida da pessoa infetada
ou afetada pelo(a) VIH/SIDA; é necessario conhecer 0s aspetos biopsicossociais do
quotidiano das pessoas idosas com VIH/SIDA e seus familiares, sendo necessario explorar

as estratégias que as pessoas adultas idosas utilizam para superar as atitudes
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discriminatorias; é pertinente aprofundar o conhecimento sobre as necessidades futuras
perspetivadas pelas pessoas infetadas que envelhecem; explorar as redes organizacionais

de apoio destinadas as pessoas idosas, com VIH/SIDA,; entre outros aspetos.

Embora a SIDA venha a ser considerada uma doenca cronica, com consequente perda de
prioridade nas agendas politicas, supomos que a tendéncia para desenvolver investigacao
em OTS nacionais, relacionadas com a pandemia, sera para aumentar. Na nossa perspetiva, 0s
alertas emitidos sobre o aumento da incidéncia de casos de VIH/SIDA em pessoas com mais
de 50 anos, pelas entidades observadoras'®1%%'?2 deverdo ser um dos motivos para o aumento

da investigagdo nesta area.

Quando pretendemos analisar o perfil dos clientes das OTS participantes em comparacao
com outros estudos, a tarefa é complexa. Da literatura consultada, verificamos que sao
poucos os estudos que contemplam a pessoa adulta idosa com VIH/SIDA (idade > 50
anos)?839:4041424344535483 5445 menos significantes os estudos que focam as organizacdes
do terceiro setor que apoiam pessoas com VIH/SIDAR41594117121 'Ng ambito da pessoa

adulta idosa apoiada pelas OTS nacionais ndo foram encontrados estudos.

Na caracterizacdo da populacdo apoiada nas OTS, constatamos que a integracdo de pessoas
adultas idosas nestas organizacfes nacionais, ainda, € um fendmeno raro. Consideramos
ser um fendémeno raro porque as pessoas com 50 ou mais anos integradas na organizacao,
ha muito que sdo clientes, o que é apoiado pela literatura®394041424344535463 = amq
verificamos nas organizacdes 1, 2 e 3. Por outro lado, a integracdo de pessoas adultas
idosas, cujo diagnostico tenha sido efetuado nessa faixa etaria, € uma novidade. Uma razéo
para este acontecimento deve-se ao sub-diagnéstico de casos de VIH/SIDA em pessoas

idosas, como refere a literatura®®:3°:40:41:42:4344,5354,63

Nas organizacdes estudadas que
intervém, essencialmente, junto de profissionais do sexo (masculinos e femininos) e
consumidores de drogas injetaveis (organizacdes 3 e 4) é evidente o reduzido nimero de
clientes com 50 anos ou mais anos de idade. Os estudos que abordam a pessoa adulta idosa
com VIH/SIDA sdo, maioritariamente, desenvolvidos em paises africanos®, onde a
pandemia apresenta outras caracteristicas, nomeadamente nas vias de transmissdo, com
predominancia na transmiss&o por relacdo heterossexual®?*??. Assim, ndo nos foi possivel

verificar se os resultados alcancados sdo apoiados pela literatura.
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Do ponto de vista da gestdo organizacional, no que se refere a divulgacdo, verificamos que
as OTS participantes estdo distantes de adotarem uma gestdo empresarial, 0 que esta de
acordo com um estudo™* e em oposicdo a outro™™. Este tltimo estudo™*® descreve algumas
formas de trabalhar com os parceiros privados, observando o talento, 0s recursos, a
experiéncia e o compromisso do setor lucrativo. Deste modo, as organizagdes ndo seguem
estratégias semelhantes ao setor lucrativo na venda de produtos, apesar do produto aqui
serem as respostas sociais destinadas as pessoas infetadas e afetadas pelo VIH e pela

SIDA. Algumas das estratégias pro-ativas, apontadas pela literatura*>®1>117.120

, para
difundir a organizagdo, como seja: a construcdo de um sitio ou blog na Internet, a edi¢do de
um boletim informativo e de brochuras de apresentacdo e anuncios publicitarios. Na
Internet, as OTS participantes podem apresentar a sua historia, anunciar quem séo,
apresentar 0s seus servicos, os projetos desenvolvidos e os que estdo a decorrer, publicitar
eventos em que participam ou dos quais sdo organizadores (exemplo: angariacdo de
fundos, corridas solidarias, promover a reciclagem de eletrodomésticos, etc.), meios de
contacto, localizacdo geografica, parcerias com outras entidades, o que estd em
concordancia com a literatura'**®. As organizacdes podem produzir material de divulgagéo
como cartazes, panfletos, cartbes de visita para distribuicdo em unidades de salde,
estabelecimentos de ensino, etc. e participar em eventos sociais, dos quais sdéo exemplo a
Comemoragdo do Dia Mundial de Luta Contra a SIDA (1 de dezembro) e as festas
académicas. Observando os resultados, constatamos que as OTS participantes tém
estratégias pro-ativas na divulgacdo da sua imagem, ainda que sejam principiantes nesta

area de publicidade.

Em estudos internacionais, verificamos que algumas organizagfes recorrem as novas
tecnologias da informacédo para se apresentarem a um maior ndmero de pessoas, investindo na
promocdo além fronteiras, pois a Internet é um forte catalizador na distribuicdo global da

informacao*®

. Isto significa que, além do sitio na Internet, as organizacGes criam foéruns de
discussdo, perfis nas redes sociais para mobilizar os cidaddos, debates publicos para
melhorar a defesa das pessoas infetadas e afetadas pela pandemia VIH/SIDA, tanto no
ambito local como global*?’. Constatamos que apenas trés das organizacfes em estudo tém
sitio na Internet (organizagdes 1, 3 e 4), em que a organizacao 4 dispde de blogs nos quais
descreve alguns dos projetos que desenvolve na prevencdo da infecdo por VIH. Parece-nos

que as OTS em estudo limitam a sua divulgacdo ao &mbito local e ndo promovem debates
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publicos online. No &mbito da investigacdo na area de VIH/SIDA, seria importante
conhecer a utilizagdo que as OTS, na area de VIH/SIDA, fazem das novas tecnologias de
informacdo, principalmente da Internet. A criacdo de debates publicos online é uma
estratégia de divulgacdo de organizacGes, em paises fortemente afetados pela pandemia
VIH/SIDA, como é exemplo a india'®®. Se as organizacdes de paises como a india,
aparentemente, como menos recursos que as OTS nacionais, utilizam estas estratégias, por
gue motivo as organizacfes portuguesas ndo o fazem também? Deixamos aqui esta questao

para futuros trabalhos de investigacao.

N&o € s6 no mundo virtual que as organiza¢fes podem promover a sua divulgacdo, numa
escala mais reduzida também se podem promover no mundo fisico, no ambito local.
Comparativamente a outras organizagdes, também elas relacionadas com a pandemia™,
constatamos que as OTS participantes ndo recorrem a producao de material com o simbolo
da organizacdo para venda, nem realizam campanhas publicitarias em parceria com o setor
privado. Estas campanhas publicitarias podem traduzir-se na associacdo do nome da
organizacdo a imagem da empresa, com um donativo a OTS a partir dos lucros da
empresa’®. Constatamos que este tipo de parceria, por enquanto, ndo é ponderada pelas
organizagbes em estudo. Embora se afaste um pouco da ideia anterior, nas OTS
participantes, os trabalhos realizados pelos clientes, nos espacos de atividades manuais, sao
vendidos em eventos sociais, onde ficam em exposi¢do. As verbas obtidas revertem para o
orcamento geral da organizacdo. Ainda que reduzida é uma fonte de receita alternativa e
uma motivacdo para os clientes, uma vez que alguns ndo tém possibilidade ou tém

dificuldade em integrar o mundo laboral.

Ao contrério do que a literatura indica'®, verificamos que as organizacdes participantes ndo
apresentam dificuldade em se divulgar a comunidade em que estdo inseridas. Embora as
OTS participantes apresentem estratégias pro-ativas para a divulgacdo da imagem, ainda
nédo aprofundaram relagfes com o setor lucrativo, com o estabelecimento de parcerias, para

a obtencdo, entre outros beneficios, de financiamento nao estatal.

Na literatura nacional, averiguamos que as organizagOes que incorporam nas suas
estratégias a importancia das sinergias coletivas, apresentam maior indice de participagdo
em parcerias com outras organizagdes e em movimentos internacionais relacionados com a

SIDA™ e em outras areas. Em Portugal, um traco caracteristico das respostas
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organizacionais a SIDA, ¢ a clara dificuldade de construgdo de redes entre as organiza¢des
do mesmo setor. Esta dificuldade é visivel através da fragmentacdo e duplicagdo das agdes
desenvolvidas pelas organizacdes'®. Todavia, é significativo o nimero de contactos e
parcerias estabelecido entre OTS™ exclusivamente, ou néo, ligadas & SIDA. Neste estudo,
reconhecemos a existéncia de dois niveis de articulacdo em parceria: as parcerias nacionais

e as parcerias internacionais.

Verificamos que as OTS participantes, sem fins lucrativos, sdo parceiras da CNSIDA, que, de
alguma forma, medeia as relacGes entre as organizacdes de apoio ao VIH e a SIDA. Esta
mediacdo baseia-se, essencialmente, na partilha de vivéncias, de boas praticas, entre as varias
OTS, no ambito nacional. No entanto, verificamos a auséncia de relacbes em rede no
dominio da SIDA, reforcando a ideia de que ndo ha registo de parcerias sustentadas e
duradouras, que envolvem as OTS relacionadas com a pandemia, 0 que é corroborado pela
literatura™**°. Isto significa que as parcerias estabelecidas sdo poucas e limitadas no espaco
e no tempo, como seja a comemoracdo do Dia Mundial de Luta Contra a SIDA, as festas
academicas, ou outros eventos. No entanto, no ambito local, parece que as parcerias entre
organizacbes sdo mais frequentes, independentemente do propdsito de intervencdo da
organizacdo. Verificamos que as parcerias, enunciadas nos resultados, ndo sdo apenas com
organizagbes com propdsitos semelhantes ao seu, algo que é evidente nos estudos da
literatura®*®%*, Pelo contrario, a maioria das parcerias, mais ou menos formais, estabelecidas
entre as organizacGes participantes, &€ precisamente com aquelas organizacdes que tém
diferentes propositos. Estas parcerias tém o objetivo de completar os servi¢os de uma e outra
organizacdo, para abranger o maior nimero possivel de pessoas infetadas e afetadas pelo VIH
e pela SIDA. Outros objetivos das parcerias nacionais sdo: partilhar experiéncias, de boas
praticas, replicar trabalhos de investigacdo, caracterizar o panorama local quanto a pandemia
VIH/SIDA, entre outros. Os trabalhos de investigagdo nacional desenvolvidos em OTS,
relacionadas com a SIDA, ndo exploram o estabelecimento de parcerias entre organizagoes,
com propositos semelhantes ou diferentes. Desta forma, na realidade em estudo, as parcerias
entre OTS sé&o essencialmente com o intuito de completar servigos e a partilha de informacéo

sobre os clientes para ndo haver duplicacdo de servicos e recursos.

Outro aspeto, maioritariamente, referido na literatura internacional é o estabelecimento de
parecerias com o setor privado. Inclusivamente, 0 ONUSIDA numa das suas colecOes

sobre estudos de caso de parcerias com o setor privado, destaca algumas formas de
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trabalhar com este importante parceiro, porquanto o talento, os recursos, a experiéncia e o
compromisso das empresas devem desempenhar um papel central na concegéo,
implementacéo e promocéo de respostas eficazes ao VIH e & SIDA™®. Todavia, nos nossos
resultados este tipo de parceria ndo € referido. Apesar da limitada disponibilidade de
informacdo, ha estudos internacionais que mostram a crescente importancia do setor
lucrativo na prestacdo de servicos de salde, na pandemia VIH/SIDA'’. Parece-nos que
mais OTS, num curto/médio prazo, irdo estabelecer este tipo de parceria. Esta reflexao
decorre dos resultados sobre a forte dependéncia financeira estatal, das politicas restritivas
de financiamento definidas para a area de VIH/SIDA e para a area de acdo social, do
aumento da taxa de prevaléncia de casos de VIH/SIDA (devido a cronicidade da doenca) e
das boas praticas internacionais no estabelecimento de parcerias entre o setor ndo lucrativo

e o setor lucrativo®101447114115

Quando analisamos as parcerias estabelecidas no ambito internacional, verificamos que
apenas uma organizacdo participante estabelece este tipo de parceria. Constatamos que o
tipo de parceria estabelecida se baseia na aplicacdo de questionarios e recolha de
informacdo sobre o fendbmeno da droga e sobre a prostituicdo feminina, ou seja, as
parcerias internacionais tendem a acontecer em é&reas de atuacdo especificas da
organizacdo como refere outro estudo'. Pela abrangéncia da intervencdo das outras
organizagOes, compreendemos a auséncia de parcerias entre as OTS nacionais e
organizacg0es internacionais.

As parcerias internacionais também podem ser perspetivadas como uma fonte suplementar ao

financiamento estatal®

, por exemplo, parcerias com a Fundacgdo Clinton e a Fundagéo Bill e
Melinda Gates. No entanto, as parcerias com organizac¢fes internacionais vao mais além do
suplemente de recursos financeiros®. As organizacdes internacionais colaboram com os
governos para fortalecer os sistemas de saude, contribuem para a implementacdo de boas
praticas, comecando pela consciéncia publica, pela implementacdo de programas e modelos

piloto®.

As organizacgdes em estudo desenvolvem vérias atividades, entre as quais as campanhas e
acOes de prevencéo da infecdo pelo VIH. As campanhas/acgdes tipicamente desenvolvidas
pelas OTS centram-se na prevencdo e na informacdo de grupos genéricos (jovens ou
comunidade) ou de grupos particularmente destituidos ou vulneraveis'*, como por exemplo

consumidores de drogas injetaveis, homossexuais, (i)migrantes e profissionais do sexo.
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Fazendo uma retrospetiva pelas campanhas preventivas, verificamos que a maioria se
concentrava na tematica de que o uso do preservativo é apenas para relacdes sexuais
vaginais. Todavia, uma das campanhas mais recentes foca as relagdes sexuais entre
homens e a necessidade de utilizar o preservativo. As recentes campanhas difundidas na
televisdo, apoiadas por outros meios de divulgacao (folhetos, por exemplo), alertam para o
risco de infecdo através de outras relacdes sexuais (anal e oral)®. Nas acdes de promogéo na
rua, além da distribuicdo de folhetos informativos, também se distribuem preservativos
masculinos, o que pode contribuir para que um grande ndmero de pessoas desconheca a
existéncia do preservativo feminino® e a manutencéo da falsa ideia de que s6 na relagéo sexual

vaginal ha risco de infecdo pelo VIH.

Sao varios os estudos que avaliam os conhecimentos sobre VIH/SIDA, focando diferentes
populagdes. Os estudos que focam a populacdo em geral concluem que existe uma relagao
entre as pessoas com menor escolaridade e o baixo nivel de conhecimento sobre a
temética®™. Parece-nos que é necessario um ensino nas escolas sobre estas e outras
tematicas, intimamente relacionadas (uso/consumo de drogas ilicitas, consumo excessivo de
alcool, infecdes sexualmente transmissiveis e gravidez), orientado por docentes com formagéo
na area. Referimos as escolas porque, em termos logisticos, € mais facil transmitir a mensagem
num contexto em que os destinatarios estdo em grupo e entre pares, uma vez que na

adolescéncia a aprendizagem também se efetua através dos pareng.

As campanhas/acdes de prevencao desenvolvidas, sobretudo pelas organizacbes 3 e 4, sdo
representativas do que é referido na literatura, ja que se tratam de campanhas de rua, que é uma
das formas de promocéo privilegiada pela generalidade das organizagdes. Constatamos que
os(as) profissionais participantes destas organizacfes tém consciéncia da necessidade de
abranger outras populacbes, nas suas campanhas/agcbes de prevencdo, em virtude da
alteracdo do perfil epidemiolégico da pandemia VIH/SIDA. Pela inexisténcia de estudos
que abordam campanhas/acGes de prevencdo desenvolvidas pelas OTS, ndo nés € possivel
comprovar esta situacdo. Nem todas as organizacOes realizam campanhas/aces de
prevencdo primaria devido as especificidades do publico que atendem, adaptando, assim, o
ambito de prevencdo ao seu publico. Embora em todas as organizagdes os clientes estdo
infetados pelo VIH, as organizagfes 1 e 2 atuam ao nivel da prevencdo secundéria e

terciaria, enquanto que as organizacdes 3 e 4 atuam essencialmente na prevencdo primaria,
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em contextos recreativos, na rua, em eventos académicos, etc. de forma a prevenir novos

casos de infegdo pelo VIH.

No subcapitulo seguinte apresentamos a discussao relativa as vivéncias de profissionais em
OTS na area de VIH/SIDA.
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7.3.VIVENCIAS DE PROFISSIONAIS EM OTS NA AREA DE VIH/SIDA

Neste sub capitulo fazemos a discussdo dos aspetos relacionados com as vivéncias de
profissionais que trabalham nas organizagdes do terceiro setor (OTS). Os itens discutidos
sd0 uma das hipdteses possiveis para abordar as vivéncias de profissionais destas
organizacg0es, pois o trabalho na area de VIH/SIDA é complexo, por ser influenciado por
diversos fatores. A semelhanca da apresentacio dos resultados, a discussdo segue a mesma
linha orientadora. Assim, discutimos aspetos que se relacionam com 0 ingresso na
organizagdo, com as motivagOes de trabalhar com as pessoas infetadas, com os desafios
que decorrem do trabalho desenvolvido junto das pessoas com VIH/SIDA, as estratégias
que as(0) participantes utilizam para ultrapassar esses desafios, mudancas ocorridas na vida
pessoal e profissional das(o) participantes, seguidas pela experiéncia de trabalhar na OTS e
com diferentes grupos etérios infetados pelo VIH (jovens adultos, adultos e adultos
idosos), terminando com a discussdo de algumas situacdes de (in)sucesso, no ponto de

vista das(0) participantes.

Ao longo da literatura verificamos que existem diversas razbes que movem as pessoas a
ingressar, trabalhar e atuar nas organizacGes do terceiro setor, no apoio a pandemia
VIH/SIDA. Na generalidade, os estudos da literatura mencionam que as pessoas acreditam:
no trabalho que desenvolvem; na luta para melhorar a qualidade de vida das pessoas com
VIH/SIDA; na reivindicacao de politicas sociais compativeis com a condicdo de saude da
pessoa infetada; na criacdo de condicdes de ingresso laboral; na constituicdo de espacos de
partilha de vivéncias; na capacitacdo das pessoas para atenuar os hiatos de conhecimentos
sobre VIH/SIDA; na solidariedade social; no apoio afetivo concedido as pessoas que se
abatem pela doenca; e na necessidade de existirem outras  respostas
sociais!31415:262787.94.96. 115120122 Aqqim - verificamos que os resultados alcancados S&o

comprovados por estudos da literatura.

Todavia, os resultados deste estudo expdem que as vivéncias profissionais anteriores e a
necessidade de emprego (como meio de subsisténcia) também constituem razdes de
ingresso na organizagdo. Ao explorarmos as vivéncias profissionais anteriores das(o)
participantes, compreendemos que, para trés participantes (um do sexo masculino e dois do
sexo feminino), as vivéncias profissionais na area da exclusao social sdo concebidas como

0 motor de ingresso na organizagao e, consequentemente, 0 motivo para trabalhar e atuar
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com as pessoas com VIH/SIDA. As vivéncias anteriores destas(e) participantes traduzem-
-se no trabalho desenvolvido junto de pessoas socialmente excluidas ou desfavorecidas,
suscetiveis de se infetarem com o VIH. Para as restantes participantes (N=10), as vivéncias
anteriores em nada estdo relacionadas com esta area e sdo em contextos dispares deste

estudo.

Enguanto meio de subsisténcia, a necessidade de emprego é a razdo de ingresso na OTS
para cinco participantes do sexo feminino. Apuramos que o desconhecimento sobre
VIH/SIDA néo é impedimento de aceitar o lugar de emprego, desde que haja formacéo,
capacitacdo e esclarecimento sobre os procedimentos a seguir durante a intervengdo com a
pessoa com VIH/SIDA, o que estd em consonancia com a literatura™*>'®?’. porém,
verificamos que os estudos na literatura ndo concebem as vivéncias anteriores e a
necessidade de emprego como o motor do ingresso na organizacdo de apoio ao VIH e a
S|DA13'15'16'27.

No decurso da andlise, independentemente das razdes de ingresso na OTS, constatamos
que os(as) profissionais se identificam com o0s propositos organizacionais. O que se
constitui em uma motivacdo para trabalhar e atuar junto das pessoas com VIH/SIDA. Isto
significa que a motivacdo em trabalhar na organizacdo esta relacionada com a populagédo
alvo dos servicos disponibilizados. Neste sentido, alguns autores referem que esta se deve
as insuficientes ou inexistentes respostas estatais e a urgéncia da comunidade em ver
satisfeitas as necessidades destas pessoas>!°1416:2694 Estes estudos evidenciam que as
organizagOes de cariz religioso catélico foram as primeiras a providenciar respostas para
satisfazer as necessidades das pessoas com VIH/SIDA, pois integraram esta problematica
na sua intervencdo. Efetivamente, o longo passado de apoio que as organizacdes tém, as
pessoas socialmente desfavorecidas, valida o facto das organizacBes portuguesas de
religioso catolico cristdo, serem pioneiras no apoio a epidemia, como evidencia a literatura
nacional ®®. Posteriormente surgem as organizagdes especificamente dirigidas para as

pessoas com VIH/SIDA, facto também evidente na literatura®.

Ao longo do tempo, através das adaptacdes a evolucdo e das mudancas da pandemia, os(as)
profissionais destas organizag¢fes consciencializaram-se de que é necessario considerar as
caracteristicas pessoais dos clientes - sentimento, emocdes, desejos, vivéncias, historia de

vida — e ndo apenas incidir nos aspetos biomédicos (adesdo terapéutica e controlo da carga
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viral). A esta consciencializacdo a literatura designa por humanizagdo da
intervencao™**?"> Partilhamos da opinido dos investigadores, dos estudos anteriores,
acerca da avaliacdo da importancia de focar a pessoa apoiada de forma mais abrangente e
ndo apenas a sua componente fisica. Isto porque a experiéncia de adoecer € vivida de modo
individual e dnico, apresentando-se como um continuum da vivéncia da pessoa com
VIH/SIDA®. Os trabalhos de investigacdo evidenciam que as organizacdes de apoio: tém
um papel crucial na criacdo de espagos de comunicacdo; sdo consideradas importantes
agentes de mudanca™®***®; capacitam as pessoas apoiadas com competéncias que Ihes
permitem, adequadamente, enfrentar situacbes de discriminagdo e preconceito; e
proporcionam melhor qualidade de vida, através de disponibilizacdo de alojamento,

13,15,27,115

convivéncia saudavel e acompanhamento clinico , estando em acordo com 0s

resultados obtidos.

Embora uma parte significativa dos estudos incida a sua andlise em grupos etarios em
idade produtiva, constatamos que a intervencdo global e a sua humanizacéo € transversal a
todas as pessoas afetados pela pandemia VIH/SIDA, independentemente da pessoa
infetada ter mais ou menos de 50 anos. Considerando esta premissa, os resultados obtidos
evidenciam que as motivagdes sdo semelhantes as apresentadas nos estudos

consultados!®1>16:28:116

Ao estarmos a estudar as vivéncias de profissionais das OTS de apoio a pessoas com
VHI/SIDA, € inconcebivel ndo abordar os sentimentos e emogdes decorrentes dessa pratica
profissional. Embora a literatura ndo seja explicita sobre as emocdes e 0s sentimentos

descritos pelas pessoas que trabalham nesta area'**>?3121115

, percebemos que o0s(as)
profissionais adotam uma postura de solidariedade social, para com as pessoas com
VIH/SIDA. Através dos resultados obtidos, constatamos que existem diferentes
formulacGes de discurso para descrever a motivacao intrinseca (sentimento de realizacdo
pessoal na ajuda ao outro) que é corroborada pela motivacdo extrinseca (descrigdo do
sentimento de satisfagdo). Observando os resultados alcancados, verificamos que estdo em
concordancia com os estudos que descrevem a experiéncia de implementacdo de uma OTS

de apoio & pandemia VIH/SIDA1415:1627

Em uma incursdo pela literatura, verificamos que, nos primeiros anos (1980-1985) da

pandemia, a existéncia da SIDA apenas foi assumida por alguns grupos isolados e mais
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atingidos pela sindrome®. Este reconhecimento fomentou que o risco de infego pelo VIH
estaria unicamente associado a determinadas comunidades, das quais 0s homossexuais
masculinos, os(as) consumidores(as) de drogas injetaveis, os(as) doentes hemofilicos e
os(as) profissionais do sexo sdo exemplo®3*>®. Toda esta situacdo promoveu, e ainda
promove, a existéncia de situacdes de discriminacdo social, ndo sé para as pessoas com
VIH/SIDA e seus familiares mas, também, para as pessoas que se relacionam com as

pessoas infetadas.

Hoje, em algumas comunidades, as atitudes discriminatorias tém vindo a diminuir, talvez
devido ao reconhecimento dos Estados da necessidade de criar politicas publicas para a
doenca, obtendo ganhos em satide para todas as pessoas®!*"1?1122 Este reconhecimento
também tem possibilitado a criacdo de medidas em defesa dos direitos das pessoas que
vivem e convivem com VIH/SIDAY. Algumas destas medidas s&o o produto da
mobilizacdo de pessoas, de entidades, de grupos, de organizagOes da sociedade civil e,
mais recentemente, das organizacdes do setor lucrativo’®. Ao longo dos resultados deste
estudo, observamos que a facilidade de acesso a informacdo fidedigna tem possibilitado
que as pessoas, na generalidade, adquiram conhecimentos sobre a pandemia VIH/SIDA,
minimizando assim a discriminacdo de que os(as) profissionais e as pessoas com
VIH/SIDA descrevem™.

Através dos resultados obtidos, é possivel identificarmos dois tipos de discriminacéo social
— discriminacdo direta e discriminacdo indireta —, que diariamente os(as) profissionais
assistem, embora na literatura ndo haja referéncia a esta ou outra diferenciacdo. Segundo
os resultados obtidos, a discriminacdo direta é a discriminacdo social dirigida aos(as)
profissionais ou as pessoas que se relacionam com OTS de apoio a pessoas com
VIH/SIDA, independentemente da proveniéncia da atitude discriminatéria. Por outro lado,
a discriminacdo indireta ¢ a discriminacdo social dirigida a pessoa com VIH/SIDA,

presenciada pelo(a) profissional que acompanha a pessoa com VIH/SIDA.

No que se refere a discriminacdo social direta, proveniente de familiares e amigos
proximos, constatamos que a literatura é pouco abrangente relativamente as relagGes
sociais de profissionais na area de VIH/SIDA, incidindo mais nas relagdes sociais da
pessoa com VIH/SIDA121627.28116119 " Resta forma, verificamos que os resultados deste

13,16,27

estudo ndo sao apoiados pelos estudos da literatura , indo no sentido oposto, uma vez
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que nas relagbes proximas as(o) participantes ndo identificam qualquer tipo de
discriminacdo por trabalharem com pessoas com VIH/SIDA.

No entanto, identificamos trés situacdes em que os(as) profissionais sdo discriminados por
pessoas que nao sejam familiares ou amigos proximos. A primeira situacdo, e mais referida
pelas(o) participantes (N=9), advém do acompanhamento das pessoas com VIH/SIDA a
consultas que ndo sejam de infeciologia, por exemplo servigo de urgéncia. Uma segunda
situacdo, constante nos resultados (N=4), provém das infundadas atitudes de desconfianca
(mitos referentes ao VIH e a SIDA) por parte de colegas de outras respostas sociais,
desenvolvidas pela mesma organizacdo. A terceira situacdo decorre de um acidente de
trabalho (contacto com material contaminado) em que a participante realizou terapéutica
profilatica e foi seguida na consulta de infeciologia. Nesta situacdo, a participante utilizou
0S mMesmos servicos que as pessoas com VIH/SIDA utilizam, pelo que se sentiu
discriminada devido as atitudes das pessoas que passavam pela sala de espera da consulta
de infeciologia.

Considerando a tipologia de profissionais indiferenciados (N=3) e profissionais
diferenciados (N=10), verificamos que o segundo grupo tem maior facilidade em partilhar,
com outras pessoas significativas, algumas das caracteristicas do trabalho que
desenvolvem na organizacdo de apoio. Relativamente ao primeiro grupo de profissionais,
constatamos que estes receiam ser alvo de discriminacgdo social, colocando em causa a
integridade pessoal e familiar. Desta forma, optam por somente partilhar o seu trabalho

com o seu nucleo familiar e as outras pessoas de maior confianca.

Ao estudarmos as vivéncias profissionais, € inevitavel analisarmos os medos, 0s receios, 0s
obstaculos e as insegurancas vividos pelos(as) profissionais que trabalham com uma
populacdo, ainda, seriamente discriminada, segregada e ostracisada. Por vezes, os termos
medo e receio sao utilizados como sindnimo, contudo ndo optamos por essa vertente uma
vez que receio € “/...] medo ou temor face a realiza¢do de um facto cujas consequéncias

1343122 enquanto que medo é um “/...] fenomeno psiquico, de

s 134:2421

podem ser adversas [...]

carater afetivo, resultante da consciéncia de um perigo real

Atraveés de estudos que avaliam o nivel de conhecimentos sobre VIH/SIDA da populacéo
em geral®, de enfermeiros® e estudos que avaliam a percecdo da competéncia no cuidado

a pessoas com VIH/SIDA na perspetiva de profissionais de salde especializados™,
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consideramos que os medos e receios tém duas origens, variando com o nivel de
conhecimento sobre o tema VIH/SIDA. Perante os resultados do primeiro estudo®,
constatamos que alguns medos e receios advém do desconhecimento ou do reduzido nivel
de conhecimento sobre VIH/SIDA. De acordo com esse estudo, verificamos que uma parte
significativa da populagdo portuguesa manifesta davidas, principalmente, sobre as vias de
contaminacéo, as medidas de protecdo individual, os comportamentos de risco e 0s sinais

de alerta. Com base nos resultados de outros estudos®®*

, verificamos que os medos e
receios podem advir da percecdo do risco de infecdo, constituindo-se como a segunda
origem dos medos e receios. Constatamos que uma minoria da populagdo portuguesa, que
contacta diariamente com pessoas com VIH/SIDA, tem a percecéo real do risco de infegéo.
De acordo com a literatura®, consideramos que nesta minoria podemos integrar todas as
pessoas que, no seu local de trabalho, estdo potencialmente sujeitos ao risco de infecdo,
mesmo usando medidas de protecédo individual e seguindo todas as regras elementares de

seguranca e higiene.

Os resultados deste estudo sdo idénticos aos encontrados na literatura®, cuja amostra é
constituida por enfermeiros(as) que diariamente contactam com pessoas com VIH/SIDA,
estando potencialmente expostos(as) ao risco de infecdo e tendo percecdo dessa situacao.
No entanto, se relacionarmos a definicdo de medo apresentada e os resultados obtidos,
constatamos que o medo que as(o) participantes sentem € aceitavel, desde que isso ndo
resulte em atitudes e comportamentos discriminatorios e estigmatizantes para com 0S

clientes da organizacdo ou num impedimento para desempenhar o seu trabalho.

Os medos e os receios decorrentes do desconhecimento ou do reduzido nivel de
conhecimento sobre as vias de contaminacdo, as formas de ndo infecdo, as medidas de
protecdo individual, os comportamentos de risco e os sinais de alerta podem levar a adocao
de atitudes e comportamentos discriminatorios, segregantes, estigmatizantes. Os resultados
alcancados mostram que estas atitudes constituem um obstaculo e uma barreira
sociocultural a intervengdo junto da populacdo em geral, limitando a possibilidade de
alertar para os comportamentos de risco. Algumas estratégias para ultrapassar o0s

obstéculos, que ressaltam da literatura®**°

, apontam no sentido de ser necessario investir
na educacéo, capacitacao e aculturacdo sobre os modos de ndo transmissao da infecéo, isto
porgue existem lacunas no conhecimento sobre a infegdo por VIH e a SIDA. Os estudos da

literatura evidenciam que existe uma discrepancia entre o conhecimento sobre os modos de
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transmisséo e o conhecimento sobre os modos de ndo transmissao, podendo ser um fator de
discriminacéo e tensdes sociais®®. Corroborando os resultados obtidos, ao diminuir esta
lacuna nos conhecimentos, as OTS estdo a contribuir para a reducdo ou atenuacdo de

obstaculos e de barreiras socioculturais & intervenggo® .

Havia alguma expectativa quanto as situacdes de violéncia vividas pelos(as) profissionais

7363956 abordam a violéncia focando

das OTS na &rea de VIH/SIDA, pois alguns estudos
apenas pessoa com VIH/SIDA. Nestes estudos é notoria a relacdo entre as atitudes de
discriminacdo e as situacbes de violéncia, cujo fundamento permanece no
desconhecimento e no medo de infecdo®*****°, Os resultados deste estudo mostram que,
quando questionados sobre situacbes de violéncia, as(o) participantes referem,
essencialmente, a situacdo de violéncia fisica. Enquanto que as situacbes de violéncia
verbal, as(0) participantes designam-nas como situacdes de agressividade. Os resultados
indicam ainda que outros tipos de violéncia — social, psicolégica, econémica e sexual — ndo

séo ponderados pelas(0) participantes.

Os resultados conseguidos mostram que a violéncia verbal se traduz, principalmente, em
insultos, ofensas, ameacas, falta de formacéo civica e impulsividade dos clientes. Este tipo
de violéncia tem origem no cliente e ndo em pessoas externas a OTS, como poderiamos
pensar, tendo em consideracdo toda a discriminacdo que envolve a SIDA. No entanto, 0s
resultados mostram que as situacdes de violéncia (qualquer que ela seja) estdo mais
associadas a comportamentos aditivos e a sindrome de abstinéncia que a pandemia
VIH/SIDA. Esta situacdo é explicitada pelos trabalhos que abordam a associacao entre 0s
comportamentos de irritabilidade, de agitacdo psicomotora e de agressividade e a sindrome
de abstinéncia'®'®. Os resultados indicam que as(0) participantes podem ser alvo de
violéncia verbal nos momentos em que o0s clientes estdo a ressacar. Desta forma, parece-
-nos evidente a auséncia de relacdo entre a pandemia VIH/SIDA e situacdes de violéncia

para com as(0) participantes das OTS, em estudo.

Ao analisar os desafios identificados verificamos que o seu fundamento é o
desconhecimento ou reduzido nivel de informacdo, da populacdo em geral, e a percecdo
real do risco de infecdo, por parte de uma populagdo mais esclarecida. Desta forma, e 0s
resultados v@o nesse sentido, as estratégias para ultrapassar os desafios sdo comuns as

estratégias para minimizar o impacto da discriminagao.
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E interessante, e em certa medida expectavel, verificar a forte interligacdo entre as
mudangas na vida pessoal e na vida profissional, das(o) participantes das organizacOes
relacionadas com a pandemia VIH/SIDA. Constatamos que as mudangas no ambito pessoal
se relacionam com o0 modo como as(0) participantes encaram e perspetivam a vida, tendo
em conta as suas vivéncias profissionais e o contacto com os diferentes padrdes de vida
dos clientes. Porém, os resultados mostram que as mudangas no ambito pessoal e

profissional se influenciam mutuamente.

Os conhecimentos adquiridos no decorrer da pratica profissional sdo utilizados na vida
pessoal, em que as(o) participantes adotam uma atitude pedagdgica junto dos seus
familiares e amigos. Isto significa que as(o) participantes, nas suas relagfes interpessoais,
contribuem para a diminuicdo de atitudes discriminatorias e estigmatizantes, ao
esclarecerem o0s medos e 0s receios das pessoas. Em consonancia com outros

estud0813,15,16,27

, 0s resultados obtidos evidenciam que no inicio da sua atividade laboral, na
area de VIH/SIDA, o desconhecimento era enorme, levando as(o) participantes a
procurarem informacéo fidedigna para esclarecer as suas davidas. As fontes de informacéo

relatadas pelas(o) as(0) participantes, e semelhantes as de outros estudos™*°

, sa0 o0s(as)
médico(as) das unidades hospitalares que acompanham os clientes da organizacdo, 0s
profissionais de salde que trabalham na organizacdo, eventos formativos (palestras,
seminarios, simpdsios, congressos, etc.) sobre VIH/SIDA e informacgdo disponivel na
Internet. Esta constante aprendizagem e atualizacdo permite que as(o) participantes estejam

tranquilas(o) enquanto realizam o seu trabalho.

E notorio nas organizagdes que desenvolvem a resposta social residéncia para pessoas com
VIH/SIDA, a presenca do dominio espiritualidade, religido e crencas pessoais. Em estudos
que avaliam a qualidade de vida e bem-estar espiritual em pessoas com VIH/SIDAZ?4%!
os resultados obtidos sdo concordantes com 0s nossos resultados. O facto da pessoa
infetada encarar a doenca contribuiu para o desenvolvimento da dimensdo espiritual,
apresentando-se como um recurso para o processo de resiliéncia®*. Na realidade estudada,
verificamos que o desenvolvimento da dimensdo espiritual e/ou religiosa é uma estratégia
para lidar com a doencga cronica, estando em acordo com outras realidades relacionadas
com o VIH e a SIDA®!. Constatamos que as(0) participantes aprenderam a desenvolver a
dimensao espiritual/religiosa, para enfrentar os problemas da vida, recorrendo a estratégias

criativas e positivas, estando em consonancia com estudos da literatura®*®t. As(0)
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participantes afirmam ter evoluido no seu processo de desenvolvimento, tanto pessoal

|24,61

como profissional“™”", ao perspetivarem a vida de outro angulo de visao.

Nos estudos que descrevem a trajetria das OTS'**>1%%7

, percebemos que ha um forte
envolvimento emocional, entre os(as) profissionais destas organizacdes e o trabalho que
desenvolvem com as pessoas apoiadas, provocando algumas interferéncias na vida pessoal
dos(as) profissionais. Os resultados deste estudo s&o corroborados pelos estudos da

literatura*31>1627

, que indicam que a grande dedicacdo ao trabalho, junto das pessoas
infetadas e afetadas pelo VIH e pela SIDA, e o forte investimento na intervencdo origina
um forte desgaste emocional. Neste sentido, as(0) participantes tiveram de criar estratégias
para separar a vida pessoal da vida profissional, mantendo a privacidade e o equilibrio
emocional e a satisfacdo no trabalho desenvolvido. Todavia, a proximidade entre
profissionais e clientes ocasiona a partilha de vivéncias, contribuindo para o crescimento
das(do) participantes e para 0 aumento do conhecimento de padrfes de vida e de
perspetivas de encarar a vida.

Tal como neste estudo, outros 131>16:27

evidenciam a evolucdo da intervencdo, passando de
uma intervencdo biomédica para uma intervencdo multidisciplinar. Esta intervencao
implica a colaboracdo em equipa, dos varios profissionais que integram o quadro de
recursos humanos, uma vez que a pessoa € vista de forma mais abrangente. A equipa de
trabalho pretende intervir considerando o passado, presente e futuro de cada cliente. Esta

circunstancia é considerada uma das mudancas na vida profissional dos(as) profissionais.

Neste estudo, verificamos que a relacdo profissional € uma construcdo que se efetua no
quotidiano da préatica profissional e que é facilitada pela proximidade entre profissionais e
clientes. Nestas organizagdes, as relagdes estabelecidas entre profissionais e clientes
tendem a ser longas, ja que o processo de intervencédo € longo, o que é apoiado por estudos

15,16,27,28,94,119

da literatura Através dos resultados, constatamos que a relacdo de

proximidade que se estabelece entre profissionais e clientes é uma vantagem no processo
de intervencdo, o que estd em consonancia com outros trabalhos de investigagdo®®*>*,
Verificamos que a constru¢do de uma relacdo empatica com os clientes, a partilha de
vivéncias entre os(as) profissionais e clientes, a intervencdo em todas as dimens@es da

vida, o desenvolvimento de grupos, nos quais as pessoas com VIH/SIDA podem partilhar
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as suas vivéncias, entre outras estratégias, sdo considerados aspetos positivos no

estabelecimento da relagéo profissional, como observamos na literatura®®*>~%28.116,

Os resultados deste estudo estdo em concordancia com outros estudos quando evidenciam
a importancia de uma intervencdo diferenciada*'®. Esta diferenciacdo é com base nas
diferentes maneiras de intervir num mesmo problema — pessoas com VIH/SIDA —, com
pessoas com diferentes caracteristicas, preservando a individualidade de cada cliente. E
transversal as(ao) participantes que a intervencdo tem de ser diferenciada mas sem
discriminacdo — positiva ou negativa —, o que significa que ha respeito pela individualidade
de cada cliente da organizagdo. Constatamos, ainda, que a intervencdo desenvolvida néo
encara a pessoa com VIH/SIDA desconstextualizada da sua histéria de vida.

Consideramos que a experiéncia de trabalhar na organizacdo e com pessoas com
VIH/SIDA se intersetam. Ponderamos esta relacdo, a semelhanca da relacdo entre a
motivacao de trabalhar na OTS e a motivacdo de trabalhar com as pessoas com VIH/SIDA.

Os resultados obtidos estdo de acordo com outros estudos™*>1®

, que evidenciam a
satisfacdo de profissionais em trabalhar nas organizagdes. Esta satisfacdo manifesta-se na
motivacdo decorrente da contribuicdo para a melhoria da condi¢do de vida das pessoas

131516 através da

com VIH/SIDA, apoiada pela OTS. Embora a literatura ndo seja clara
descricdo da existéncia de um ambiente familiar, pressupomos que as relagcdes entre
participantes e outros profissionais sejam apraziveis originando um ambiente de trabalho
agradavel, quer para profissionais quer para clientes. Com o0s resultados obtidos,
observamos que a vivéncia profissional é indissocidvel de vérias aspetos, como por
exemplo das motivacdes, dos sentimentos e das mudangas na vida pessoal e profissional no

decorrer da atividade laboral na area de VIH/SIDA.

Os resultados de outros estudos, que abordam as vivéncias das pessoas com
VIH/SIDAR*1%1¢ 535 similares aos resultados deste estudo, ja que mostram que as
pessoas apoiadas tendem a ndo abordar a sua condicdo de saude, quer com profissionais
das OTS, quer com clinicos(as) que as acompanham no hospital. Atualmente, se a pessoa
com VIH/SIDA seguir a terapéutica, tomar os cuidados de salde necessarios, seguir o
plano de consultas, entre outras recomendacdes tera uma vida como qualquer outra pessoa
que padeca de uma doencga cronica. Contudo, os resultados mostram que é necessario ter

em consideracdo a condigdo economico-financeira, uma vez que as politicas restritivas vao
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dificultar o acesso a bens essenciais. Este aspeto ndo é apoiado pela literatura, em virtude
da mesma néo abordar esta situacdo. Os resultados obtidos demonstram que as vivéncias
de profissionais variam consoante o tipo de resposta social e os servigos desenvolvidos

pelas organizages, conforme a literatura indica®*>16:2>32115.119.123

Embora a vivéncia de trabalhar com pessoas adultas idosas seja reduzida, os resultados
indicam que as pessoas adultas idosas se sentem satisfeitas ao partilhar as suas vivéncias,
ao incentivar e aconselhar outros clientes, mais novos, a tomar o rumo adequado, para que
possam viver com o0 maximo de qualidade, etc.. Através dos relatos das(o) participantes,
verificamos que algumas pessoas adultas idosas, cuja via de infecdo foi a partilha de
material infetado (agulhas e seringas) ou a relacdo sexual desprotegida, tinham consciéncia
do risco de infecdo que corriam. O mesmo néo é referido por profissionais relativamente a
pessoa infetada, possivelmente por relacdo heterossexual, sem recurso a profissionais do
sexo. Nesta situacdo, as(0) participantes indicam que o diagnostico da infecdo origina um
sentimento de revolta bastante grande, pois a pessoa infetada ndo entende como foi
possivel a infecdo. Supomos que esta revolta esteja relacionada com a estigmatizacdo em
torno da SIDA, que persiste nos dias atuais. Como o0s estudos consultados abordam,
maioritariamente, os sentimentos de preconceito, discriminacgdo, estigmatizacao dirigidos

39,40,43,45,54,55

as minorias étnicas , ndo relacionados com a via de contaminacdo, 0S Seus

resultados ndo podem apoiar os resultados encontrados neste estudo.

Os resultados obtidos mostram que a forma de comunicacdo, entre profissionais e clientes,
tem em consideracdo a individualidade de cada cliente. Os resultados indicam que as(0)
profissionais adequam o modo de comunicar com a pessoa apoiada, de forma que esta
compreenda o que lhe é dito. Desta forma, ndo identificamos a presencga de atitudes ou
comportamentos discriminatorios. As(o) participantes referem que a adequacdo € mais
percetivel quando intervém com clientes mais velhos, uma vez que, assistimos ao
envelhecimento da populagéo seropositiva para o VIH, decorrente dos avancos da terapia
antirretroviral (TAR).

Embora as(0) participantes tenham poucas vivéncias profissionais com as pessoas adultas
idosas infetadas, constatamos que os resultados sdo semelhantes aos encontrados nos
trabalhos que indicam o rapido envelhecimento da pessoa™**>***®, Estes trabalhos expdem

que o envelhecimento é notorio quando a doenga se instala e evolui, pois € evidente a
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depressdo do sistema imunitario, a diminuicdo da resisténcia psiquica, fisica e
social’®*>'*>> Qs resultados estdo em consonancia com os estudos anteriores e revelam
que o processo de envelhecimento nas pessoas com VIH/SIDA é, igualmente, um processo
idiossincratico, como nas pessoas que tém qualquer outra patologia, que necessita de
vigilancia médica.

Nas organiza¢bes que disponibilizam acompanhamento psicossocial, as(o) participantes
referem que as pessoas adultas idosas sdo mais estruturadas psicologicamente, embora
enfrentem outros desafios, como a dificuldade em se tornarem autonomas das OTS. A
dificuldade de autonomia pode estar relacionada com a estigmatizacdo em torno da
pandemia VIH/SIDA, o que leva ao afastamento da familia, a desestruturacéo das redes de
apoio informal (familia e amigos), a recusa para ocupar determinado emprego, entre muitas
outras dificuldades. Todavia, os estudos a que tivemos acesso nao fazem qualquer
referéncia a capacidade de adaptacéo das pessoas infetadas face ao diagndéstico de infecéo
por VIH, pelo que os resultados ndo podem ser comparados.

Considerando a mudanca do perfil epidemiologico do VIH e da SIDA é imprescindivel
sabermos se os(as) profissionais identificam diferencas na prestacdo dos servicos, entre 0s
diferentes grupos etéarios. Os resultados, deste estudo, evidenciam que as diferencas
identificadas decorrem do processo de envelhecimento, que todo o ser vivo é alvo. Isto
significa que as diferencas identificadas ndo se relacionam com a infe¢do pelo VIH ou com

a SIDA, mas com o processo de envelhecimento que cada pessoa vivencia.

As organizagdes, em estudo, direcionam a sua intervencdo para as pessoas socialmente
vulneraveis, independentemente das patologias de que padecem, o que consideramos ser
um dos resultados mais significativos da investigagdo. A discriminagdo que possa existir
tem o objetivo proporcionar as pessoas com VIH/SIDA as mesmas oportunidades que as
pessoas sem VIH/SIDA. Os estudos da literatura tendem a analisar um grupo etario
especifico e ndo a comparacdo entre 0s grupos etarios mais jovens e 0s grupos etarios mais
velhos. Por este motivo, os resultados obtidos relativos as diferencas/semelhanca no apoio
as pessoas adultas jovens e as pessoas adultas idosas ndo podem ser apoiados pela

literatura.

Do ponto de vista social, os resultados deste estudo indicam que, na perspetiva das(o)

participantes, as pessoas adultas idosas sdo duplamente discriminadas. Por um lado, por
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que sdo sexualmente ativas e, por outro lado, porque estdo infetadas pelo VIH ou tém
SIDA, 0 que estd em acordo com outro estudo que aborda a estigmatizacdo e a

discriminacéo quanto & SIDA* em pessoas idosas.

Como estamos a analisar as vivéncias de profissionais das OTS, consideramos importante
conhecer a experiéncia quanto a situacfes de (in)sucesso hum tema tdo polémico como a
pandemia VIH/SIDA. Na realidade em estudo, os resultados indicam que as situagdes de
(in)sucesso estdo relacionadas com a autonomia da pessoa apoiada face a organizacao de
apoio. Sempre que a pessoa apoiada se torna autbnoma da organizacgéo, considerando a sua
individualidade, a circunstancia é vista como uma situacdo de sucesso — mesmo que
algumas das necessidades continuem a ser satisfeitas pela ou na organiza¢do. No sentido
inverso, sempre gque a autonomia ndo acontece, 0s resultados mostram que 0s(as)

profissionais identificam a situacdo como sendo frustrante.

Relativamente a adequacdo dos recursos humanos a intervencdo, consideramos que as
vantagens de um grupo adequado e diversificado de profissionais ultrapassam, em larga
medida, 0 sucesso da adesdo terapéutica, como é indicado num estudo™®. Neste estudo,
verificamos que situacfes de sucesso sdo possiveis com a criacdo de redes de apoio na
comunidade em parceria com 0s recursos humanos da organizacdo, o que é corroborado

pela literatura™***.

Apesar das varias situacdes de insucesso que as(0) participantes vivem ao longo das suas
vivéncias profissionais, 0s resultados apontam para as situacfes de sucesso como
compensadoras das situagbes frustrantes ou de fracasso. Constatamos que as(0)
participantes recorrem as situacfes de sucesso para recuperarem e motivarem outras
pessoas apoiadas e outros colegas, mostrando que € possivel alcancar os objetivo

definidos.

Verificamos que as(o) participantes partilham as suas vivéncias, a medida que se véo
relacionando com as pessoas apoiadas pela organizacdo e com outros profissionais de OTS
relacionadas com a pandemia VIH/SIDA. Esta partilha proporciona aos(as) profissionais o
desenvolvimento do sentimento de solidariedade social e o aperfeicoamento do seu

autoconhecimento, em virtude de contactarem com vidas complexas.

Através das vivéncias das(o) participantes, constatamos que é importante que a relagédo

profissional esteja assente numa relagdo empatica. Desta forma, € Util conhecer os desafios
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que as pessoas com VIH/SIDA experimentam, do ponto de vista das(o) participantes, até
porque alguns desafios sdo comuns. Todavia, a intensidade das consequéncias dos desafios
na sua vida profissional ¢ menor. Nos resultados obtidos, observamos que os desafios
abarcam todas as dimensdes da vida, por exemplo biologica, psicoldgica, politica,

econdmica, educacional, espiritual, social e sexual.

Um dos maiores desafios, que interfere no estabelecimento de relagdes sociais é a
existéncia de lacunas nos conhecimentos sobre VIH/SIDA®. Neste estudo, conforme os
desafios indicados estejam mais ou menos relacionados com as lacunas de conhecimentos,
é possivel construir uma divisdo virtual. Ao longo da literatura ndo encontramos estudos

que apoiem esta ou outra divisdo:

- Desafios mais relacionados com as lacunas de conhecimento: discriminagéo,
caréncia de rede de apoio informal (familiar, amigos, vizinhos), isolamento social
(quer por iniciativa propria, quer por afastamento das pessoas), negacdo da doenca,
integracdo no mundo laboral e discriminacdo por alguns profissionais de salde e de

algumas unidades de saude;

- Desafios menos relacionados com as lacunas de conhecimento: discurso um pouco
hermético de médicos(as), abandonar habitos de consumo e viver em ambientes
propicios ao retorno, adaptacdo ao funcionamento da organizacdo e dificuldade em
aceder a estruturas sociais e de salde.

Os desafios mais relacionados com as lacunas de conhecimento estdo intimamente
relacionados com a discriminacdo e com a percecdo do risco de infecdo. Esta relacdo tem
sido sobejamente discutida ao longo do texto, pelo que ndo serd abordada novamente. No
que se refere aos desafios menos relacionados com as lacunas de conhecimento, uns
resultam da permanéncia do modelo biomédico na intervencdo de certos profissionais,
outros decorrem das vivéncias das pessoas com VIH/SIDA. No modelo biomédico, o foco
de intervencéo €, essencialmente, a adesdo terapéutica e o cumprimento das indicacfes do
clinico. Neste tipo de intervencdo, a pessoa apoiadas ndo tem oportunidade de colocar
duvidas sobre a doenca, as consequéncias da doenca, os cuidados que deve ter, entre
outras, sendo o profissional de medicina o expert, a pessoa que encontra o0 problema e a
solugdo. Nas abordagens colaborativas, a intervencdo considera a pessoa no todo, sendo

mais abrangente, e como o centro da intervencéo, pois é ela que identifica os problemas, as
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necessidades e as solucdes. Nestas abordagens os(as) profissionais trabalham em equipa e
ndo cada um na sua area, sem partilha de informac&o entre si, sdo vistos como orientadores

do caminho que a pessoa apoiada deve seguir.

Observamos que na literatura consultada, os estudos ndo abordam os desafios das
vivéncias das pessoas com VIH/SIDA. Na perspetiva das(o) participantes, o facto das
pessoas apoiadas terem de se adaptar ao funcionamento da organizacédo, de adquirir habitos
de convivéncia social, de desenvolver competéncias para seguir o plano de cuidados de
salde, entre outras adaptacGes é um desafio. Estas situacGes sdo assim percecionadas,
quando as pessoas apoiadas tém um passado de sem-abrigo, sem habitos de convivéncia
social, etc. Verificamos que os(as) profissionais ao compreenderem os desafios enfrentados
pelas pessoa com VIH/SIDA conseguem estabelecer uma relacdo empatica, auxiliando no
processo de intervencdo. Um outro desafio das pessoas com VIH/SIDA indicado pelas(o)
participantes, € o facto dos consumidores de drogas injetaveis em recuperacdo ndo terem

recaidas, embora convivam diariamente em locais onde essa préatica é constante.

Na perspetiva das(o) participantes um dos desafios que as pessoas adultas idosas com
VIH/SIDA enfrentam € a necessidade de integrar uma resposta social mais adequada a sua
situagdo. Quando uma pessoa adulta idosa com VIH/SIDA pretende ingressar numa
resposta social dirigida para pessoas idosas (estrutura residencial para pessoas idosas,
centro de dia para pessoas idosas, centro de convivio para pessoas idosas, entre outras) €
com grande dificuldade que o concretiza. Esta circunstancia deve-se ao facto de o
regulamento interno, das respostas sociais dirigidas as pessoas com 65 ou mais anos,
mencionar que as pessoas com doengas infetocontagiosas nao séo aceites nessa resposta.
Esta situacdo é mais notoria na resposta social lar ou residéncia para pessoas idosas, na

opinido das(o) participantes.

No entanto, os autores de um estudo*® que pretendiam conhecer as necessidades das
pessoas que vivem com VIH com 50 ou mais anos, verificaram que as grandes
preocupacOes das pessoas idosas ndo se relacionam com a evolucdo da infe¢do, mas com
as doencas relacionadas com o processo de envelhecimento. Para além das doengas, as
pessoas idosas, participantes do estudo anterior, indicam que o crescente sentimento de
isolamento das redes de apoio social, a vergonha de terem o virus e a discriminacéo de que

sdo alvo, constituem constrangimentos na sua vida. De acordo com a literatura, as atitudes

209



DISCUSSAO K

discriminatorias podem ser atenuadas se houver um investimento na diminuicdo das
lacunas de conhecimento da populacdo em geral®. Isto significa que se as pessoas
estiverem esclarecidas sobre as vias de transmissdo, as vias de ndo transmisséo do virus e
as medidas de prevencdo ndo terdo medos e receios de conviver com pessoas com
VIH/SIDA, independentemente da idade que a pessoa infetada tenha.

Uma vez que assistimos ao envelhecimento da populacdo com VIH/SIDA®81922

e aos
avancos tecnologicos médicos que permitem melhorar o desempenho sexual, prolongando
a vida sexual, é pertinente investir no conhecimento sobre as necessidades destas pessoas,
a semelhanca do que aconteceu com outras populacdes afetadas pela pandemia. O
investimento efetuado deve incluir a promogdo e a capacitacdo de adocdo de

comportamentos preventivos, para as infecdes sexualmente transmissiveis.

Apds termos abordado algumas concegdes basicas, a evolucao da pandemia VIH/SIDA (no
ambito mundial, europeu e nacional), explorado o conceito de terceiro setor e organizacgdes
do terceiro setor, certos aspetos histdricos e evolutivos deste setor da economia nacional,
apresentado e discutido os resultados, no capitulo seguinte apresentamos as consideracdes

sinais.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo teve por objetivos conhecer o desenvolvimento organizacional de organizagdes
do terceiro setor (OTS), no apoio a epidemia VIH/SIDA e as vivéncias de profissionais
dessas organizagdes, com destaque para a pessoa adulta idosa (> 50 anos). Ao recorremos a
historia oral como metodologia de estudo, permitimos que as(o) participantes narrassem
livremente as suas vivéncias profissionais decorrentes do trabalho na OTS e com pessoas
com VIH/SIDA. Da andlise dos dados resultam duas categorias — Desenvolvimento
Organizacional em OTS na area de VIH/SIDA e Vivéncias de Profissionais em OTS na

area de VIH/SIDA — que se relacionam entre si.

Relativamente a primeira categoria, observamos que existem dois padrbes de criacdo
destas organizagdes, tendo em consideragdo a atuacdo do Estado e a histdria das organizagdes
participantes. O primeiro padrédo é constituido pelas organizac6es da sociedade civil (OSC) que
trabalhavam na area da exclusédo social e que incluiram a epidemia VIH/SIDA, no seu ambito
de intervencdo. Enquanto que o segundo padrdo integra as OSC que, desde o inicio,

tiveram o proposito de trabalhar com as pessoas que vivem e convivem com VIH/SIDA.

A literatura descreve que as iniciativas genuinas da sociedade civil sdo aquelas que
resultam da mobilizacdo da comunidade para satisfazer as necessidades, as caréncias por si
identificados. Desta forma, verificamos que as OTS participantes ndo podem ser consideradas
produto da iniciativa genuina da sociedade civil. Por um lado, porque a fundacdo de trés das
organizagOes participantes é anterior ao reconhecimento da SIDA como um problema. Por
outro lado, a quarta organizacéao resulta da constatagdo de auséncia de apoios e do Estado
considerar a problematica VIH/SIDA uma area de intervencdo prioritaria.

No grupo de organizacGes constituido, verificamos que as organizacGes de cariz religioso
catdlico cristdo sdo as primeiras OTS a prestar apoio as pessoas com VIH/SIDA, estando
em conformidade com a literatura. Inicialmente, este apoio dependia essencialmente do
financiamento estatal, em metodologias de intervencdo centradas nos e orientadas pelos
profissionais, entre outros aspetos. Verificamos esta situagdo, uma vez que as organizagdes
participantes preencheram e preenchem, as lacunas para as quais 0s servicos publicos néo

estavam e/ou estdo preparados, estando em consonancia com a literatura.

A proépria histéria temporal da pandemia ndo é suficiente para que haja um numero

significativo de pessoas com 50 ou mais anos, representadas em organizagdes do terceiro
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setor dirigidas a pandemia VIH/SIDA. Verificamos que o0s primeiros anos, ap6s a
identificacdo da SIDA, sdo marcados pela elevada taxa de incidéncia de VIH/SIDA nos
grupos etarios mais jovens e pela elevada taxa de mortalidade relacionada com a SIDA.
Com o avanco da tecnologia médica, principalmente com a introducdo da terapia
antirretroviral de alta eficAcia para o VIH, a taxa de mortalidade tem diminuido
progressivamente, embora a taxa de incidéncia continue a aumentar, atingindo todos os

grupos etarios e classes sociais.

Os dados epidemiologicos indicam que, nos ultimos anos, se tem registado um aumento
significativo da incidéncia de casos de VIH/SIDA, nos grupos etarios acima dos 50 anos de
idade. Este aumento deve-se ao envelhecimento das pessoas infetadas ou com SIDA e do
aumento da incidéncia de casos de VIH em pessoas com 50 ou mais anos. Alguns estudos
internacionais mostram a pertinéncia de se estudar a pandemia acima desta faixa etaria,
uma vez que esta difere ao longo do ciclo de vida da pessoa com VIH/SIDA. Nas OTS
participantes, é notoria a inexisténcia de pessoas adultas idosas com VIH/SIDA, cujo
diagnostico tenha sido efetuado apds os 50 anos. No entanto, as pessoas apoiadas que
integram o grupo das pessoas adultas idosas sdo acompanhadas pela organizacdo desde
idade jovem. Todavia, desde o inicio da epidemia que as organizacdes nacionais
desenvolvem respostas e servigos adequados a comunidade e a evolucdo da prdpria
epidemia, originando uma variedade significativa de servigos. E transversal as(ao)
participantes que a intervencado junto de pessoas adultas idosas tem de ser diferenciada da

intervencdo dirigida a outros grupos etarios

Ao longo da literatura, verificamos que ha discriminacgdo positiva por parte das OTS, pois a
atividade da organizacdo é direcionada para a pessoa que vive e convive com 0 VIH e a
SIDA, independentemente da idade. Relativamente ao posicionamento das OTS,
observamos que por enguanto nenhuma especializou a sua intervencao nas pessoas com 50
ou mais anos de idade. Relativamente aos servigos disponibilizados pelas OTS
participantes, verificamos que ndo existem servicos especificos para as pessoas adultas
idosas infetadas ou afetadas pela pandemia. Pelo que a inexisténcia se deve a adequagéo
dos servicos a individualidade de cada pessoa apoiada. Esta adequacdo, além das
caracteristicas individuais da pessoa, tem em conta a importancia de compreender o
contexto, colocando a pessoa adulta idosa e a sua familia no centro das decisbes, como

evidencia a literatura consultada. Esta abordagem de atuacgdo possibilita uma intervencgéo
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mais abrangente, respondendo as necessidades globais da pessoa infetada e afetada pela

pandemia.

Quanto as vivéncias de profissionais das OTS, constatamos que a luta contra a epidemia é
marcada pela solidariedade social, pelo apoio afetivo as pessoas apoiadas, pela caréncia de
outras respostas sociais, pela realizacdo pessoal e pela identificagdo com o propoésito da
organizagdo, como corrobora a literatura. As escassas respostas destinadas a populagao
com VIH/SIDA, origina o desenvolvimento de um forte envolvimento emocional, por
parte dos(as) profissionais destas OTS. Assim, ha necessidade de criar estratégias entre a
vida pessoal e a vida profissional, de modo a manter a privacidade e a estabilidade
emocional de profissionais e clientes. Na generalidade as(o) participantes deste estudo
mostraram-se satisfeitas(o) com o trabalho que desenvolvem junto desta populacdo

socialmente excluida e estigmatizada.

Ao estudarmos as vivéncias de profissionais destas OTS, € inevitavel analisarmos os
medos, 0s receios, 0s obstaculos e as insegurancas por si vividos. Constatamos que 0s
medos, receios e insegurancas das(o) participantes, das pessoas que lhe sdo proximas e da
populacdo em geral tém duas origens — o desconhecimento ou do reduzido nivel de
conhecimento sobre VIH/SIDA e a percec¢do do risco de infegdo —, variando com o nivel de
conhecimento sobre a pandemia VIH/SIDA. Algumas estratégias para ultrapassar 0s
obstaculos decorrentes da préatica profissional, apontam no sentido de ser necessario
investir na educacdo, capacitacdo e aculturacdo sobre os modos de ndo transmissdo da
infecdo, isto porque existem lacunas no conhecimento sobre a infecdo por VIH e a SIDA.
Corroborando os resultados obtidos, os estudos da literatura mencionam que ao diminuir a
lacuna nos conhecimentos, as OTS estdo a contribuir para a reducdo ou atenuacdo de

obstaculos e de barreiras socioculturais a intervencao.

Tratando-se de um estudo na area de Gerontologia, destacamos a dificuldade que as
pessoas adultas idosas com VIH/SIDA enfrentam quando pretendem integrar uma resposta
social para pessoas idosas. Esta circunstancia deve-se ao facto de o regulamento interno,
dessas respostas sociais, mencionar que as pessoas com doengas infetocontagiosas néo sao
admitidas nessa resposta. Talvez esta situacdo decorra das lacunas no conhecimento sobre

VIH/SIDA e do nimero de pessoas idosas com VIH/SIDA ainda ndo ser significativo.
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Como perspetivas futuras, as(o) profissionais das OTS participantes ponderam a
reformulacdo das estratégias de intervencdo, dos servigos, dos recursos humanos,
financeiros e materiais, a adaptacdo a outras populacdes vulneraveis, entre outras
mudancas. Todavia, tendo em conta todas as circunstancias que se relacionam com a
epidemia VIH/SIDA, somente no futuro os(as) profissionais destas OTS perceberdo quais
as reformulagBes necessarias que terdo de acontecer. A semelhanca do que aconteceu no
passado quando integraram o combate a epidemia VIH/SIDA nos seus objetivos e no seu

ambito de intervencao.

No que diz respeito as limita¢des do estudo, destacamos nimero reduzido das organizagdes
constituido. No inicio do estudo esperavamos mais abertura por parte das organizagdes
relacionadas com a SIDA, uma vez que sdo as primeiras a salientar a necessidade de
abordar o tema para minimizar o preconceito e a discriminacdo. Desta forma, salientamos a
dificuldade de obter respostas de aceitacdo ou a recusa em participar no estudo, como o
maior desafio enfrentado na execucdo do mesmo. Um segundo desafio com que nos
depardmos foi a insuficiente investigacdo nacional desenvolvida em torno de organizacfes

do terceiro setor relacionadas com a SIDA.

Como a amostra é constituida por quatro organizagdes, consideramos que a mesma nao é
representativa face as diferentes figuras juridicas adotadas pelas OTS em estudo; ao
intervalo de tempo, de 10 a 20 anos, entre a constituicdo de uma organizacao (organizagédo
1) e a constituicdo das restantes; a caréncia de vivéncias em trabalhar com pessoas com
mais de 50 anos, pois as pessoas com VIH/SIDA, s6 recentemente, tém a possibilidade de
alcancar os grupos etarios mais avangados; e a caréncia de trabalhos de investigagdo
nacionais que abordam o desenvolvimento organizacional e as vivéncias de profissionais

das OTS relacionadas com a pandemia.

Com esta investigacdo identificamos a caréncia de estudos nacionais que tratam a tematica
VIH/SIDA, na perspetiva de profissionais das organizagdes do terceiro setor, com
incidéncia na pessoa adulta idosa. Assim, esperamos contribuir para a ampliacdo do
conhecimento sobre o terceiro setor no apoio ao VIH e a SIDA. Estamos cientes que este
trabalho € um trabalho inacabado, pelo que serdo necessarias futuras investigacfes para
aprofundar e explorar a realidade, para que se possam delinear estrategias para um maior

envolvimento da sociedade civil no apoio a pessoas afetadas pela pandemia VIH/SIDA.
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ANEXOS



Anexo 1 Artigos 63° e 64° da Constituicdo da Republica
Portuguesa



CONSTITUICAO DA REPUBLICA PORTUGUESA

CAPITULO 11
Direitos e deveres sociais

Artigo 63.°
(Seguranca social e solidariedade)

1. Todos tém direito & seguranca social.

2. Incumbe ao Estado organizar, coordenar e subsidiar um sistema de seguranca social
unificado e descentralizado, com a participagdo das associacdes sindicais, de outras
organizacOes representativas dos trabalhadores e de associacdes representativas dos demais

beneficiarios.

3. O sistema de seguranca social protege os cidad@os na doenga, velhice, invalidez, viuvez
e orfandade, bem como no desemprego e em todas as outras situagdes de falta ou

diminuicdo de meios de subsisténcia ou de capacidade para o trabalho.

4. Todo o tempo de trabalho contribui, nos termos da lei, para o calculo das pensdes de

velhice e invalidez, independentemente do sector de actividade em que tiver sido prestado.

5. O Estado apoia e fiscaliza, nos termos da lei, a actividade e o funcionamento das
instituicbes particulares de solidariedade social e de outras de reconhecido interesse
publico sem carécter lucrativo, com vista a prossecucdo de objectivos de solidariedade
social consignados, nomeadamente, neste artigo, na alinea b) do n.° 2 do artigo 67.°, no
artigo 69.°, na alinea e) do n.° 1 do artigo 70.° e nos artigos 71.° e 72.°.

Artigo 64.°
(Saude)

1. Todos tém direito a proteccdo da saude e o dever de a defender e promover.
2. O direito a protecgéo da saude é realizado:

a) Através de um servigo nacional de saude universal e geral e, tendo em conta as

condicbes econdmicas e sociais dos cidadaos, tendencialmente gratuito;
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b) Pela criacdo de condi¢Bes econdmicas, sociais, culturais e ambientais que
garantam, designadamente, a proteccéo da infancia, da juventude e da velhice, e pela
melhoria sistematica das condicfes de vida e de trabalho, bem como pela promocéo
da cultura fisica e desportiva, escolar e popular, e ainda pelo desenvolvimento da

educacdo sanitaria do povo e de praticas de vida saudavel.
3. Para assegurar o direito a protec¢do da saude, incumbe prioritariamente ao Estado:

a) Garantir o acesso de todos os cidadaos, independentemente da sua condigéo

econdmica, aos cuidados da medicina preventiva, curativa e de reabilitacdo;

b) Garantir uma racional e eficiente cobertura de todo o pais em recursos humanos e

unidades de saude;

c) Orientar a sua ac¢do para a socializacdo dos custos dos cuidados médicos e

medicamentosos;

d) Disciplinar e fiscalizar as formas empresariais e privadas da medicina,
articulando-as com o servico nacional de saude, por forma a assegurar, nas
instituicdes de saude publicas e privadas, adequados padrGes de eficiéncia e de
qualidade;

e) Disciplinar e controlar a producdo, a distribuicdo, a comercializacdo e 0 uso dos
produtos quimicos, bioldgicos e farmacéuticos e outros meios de tratamento e

diagndstico;
f) Estabelecer politicas de prevencéo e tratamento da toxicodependéncia.

4. O servico nacional de saude tem gestao descentralizada e participada.
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ORGANOGRAMA DAS RESPOSTAS SOCIAIS EM ESTUDO DA ORGANIZACAO 1
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Quadro 4 — Estudos sobre Organizacdes do Terceiro Setor na area de VIH/SIDA

AUTORES

. OBJETIVO/QUESTAO/ TIPO DE RECOLHA DE ~
Lg'(\‘BL TITULO HIPOTESE ESTUDO AMOSTRA DADOS CONCLUSAO
Os servigos comunitarios comegaram por
apoiar homens que tém sexo com homens.
Todavia, para além desta populagdo, devido
Access to HIV D . a evolugdo demogréfica da infe¢do por
- eterminar as . .
1 community P VIH, comegaram a apoiar as pessoas mais
. caracteristicas da P -
@an services by x vulnerdveis da comunidade. O consequente
Madden vulnerable popglagao gue ace Qe aos _— 4195 pessoas: 2820 . S apoio as populacbes migrantes é
NN S Servicos comunitério e aos Quantitativo . e Sistema de vigilancia da
Phillips- populations: - P x nos servicos clinicos | ; x fundamental para o controlo entre 0s grupos
: servicos clinicos, para Regressao infecdo por VIH, no Lo . .
Howard, et. | evidence from na identificar o papel e a multivariada e 1375 em ambos 0s noroeste de Inalaterra minoritarios. A Associagédo Britanica para o
at. enhance contribuicio %ars) Servicos. g ' VIH reconhece que as organizagdes sdo as
(2011) HIV/AIDS buige - entidades mais adequadas para providenciar
A . - organizacfes comunitarias x o
Reino Unido | surveillance na 4rea de VIH/SIDA educacao e apoio as pessoas com
system ' VIH/SIDA da comunidade. No entanto, o
reconhecimento coincide com o aumento da
pressdo de financiamento dessas
organizagoes.
No Gana, a familia tradicional é
Objetivo: Analisar o multigeracional extensa e responsavel pelo
impacto dos papéis da rede cuidado das pessoas mais velhas, tanto em
i organizagio de Gicados Quesionariopara | {8 o mracio para
no nga ; 28 pessoas idosas dos | P332 idosas da as cida(ées ea urbani,za do ode?n dgificSItar
Impact of the Questﬁeé' Qual é o papel Cer?tros de Diaem comunidade urbana dos a prestacdo deste apoiog '’
( 426) (NDL%\?VI;IESSISQ?Le principal da organizagéo em Osu e Bubuashie ﬁi?tfsggn?gsduae As parcerias estabelecidas entre agéncias
Aabénvigae | Roles of NGOS in HelpAge Gana nos Qualitativo (Accra), da rede Bubpuaghie (Accra) governamentais, ONG internacionais, ONG
gHu;:]g Eldercare: mecanismo de apoio a Estudo de HelpAge Ganae 11 uestionario para ' nacionais, comunidade, pessoas com fins
(2018 Pers ecti\}es from | Pessoa idosa?; Como é que Caso assistentes sociais do gssistentes so?:iais no lucrativos, dadores individuais e
P a HelpAge Gana escolhe o0s Departamento Estatal voluntérios, permitiram que a organizacéo
USA HelpAge Ghana Departamento de Bem-

Centres

parceiros para aliangas?;
Qual o impacto
organizacional que a
HelpAge Gana tem na
qualidade de vida dos
ganeses mais velhos?

de Bem-estar social
de Accra.

estar social de Accra,
observacdo participante e
analise documental.

fosse internacional e localmente
reconhecida como sendo a primeira
organizacdo com servicos especificos para
pessoas idosas no Gana.

Ressaltam trés conclusdes do estudo. O
envelhecimento tem sido gradualmente
reconhecido como uma questdo de direitos




humanos, tendo a HelpAge um papel
fundamental na promogédo de politicas
nacionais de inclusdo das pessoas idosas e
da consciencializacdo sobre o
envelhecimento. Em segundo lugar, o
terceiro setor esta em expansdo abrangendo
diversas necessidades das pessoas idosas,
com particularidade par o meio urbano. A
rede tem mobilizado todos o0s recursos
possiveis para estabelecer, expandir e
redefinir os seus limites, de forma a
expandir os parceiros.

Além disso, este estudo de caso fornece
inspiracdo potencial para conversacéo
continua sobre o envelhecimento e
desenvolvimento. HelpAge Gana tem
contribuido grandemente para a evolucéo
positiva na politica e infraestrutura de
prestacdo de servicos para o0s idosos.

3
(102)
Ramirez-
Johnson,

Diaz, et. at.

(2011)
USA

Empowering
Latino Church
Leaders to Deal
with the HIV-
AIDS Crisis: A
Strengths-Oriented
Service Model

Explorar a ideologia e as
atitudes para a pandemia
VIH/SIDA dos lideres da
igreja latina nos Estados

Unidos da América.

Qualitativo
Exploratdrio,
analise de
narrativas

O grupo de
participantes, auto
selecionados, inclui
de 67 sacerdotes da
igreja latina e de
outras igrejas de
grande
representatividade.

Gravagdo das narrativas
do grupo focal, com 6 a
12 participantes.

As crencas e as ideologias religiosas, por
vezes, limitam a atuacdo dos seus lideres na
resposta & pandemia VIH/SIDA. Crengas,
valores, atitudes e comportamentos de base
cultural védo influenciar em muito a
capacidade das igrejas latinas em responder
adequadamente a pandemia VIH/SIDA. se
os lideres religiosos pretendem reforgar a
capacidade de resposta a pandemia, deverao
fazé-lo aproveitando os recursos vez de
focar os recursos que ndo estdo disponiveis.
Os lideres religiosos devem usar o poder do
conhecimento, comunicacdo e ideologia
com o objetivo de promover a prevencgéo e
para melhorar a qualidade de vida das
pessoas com VIH/SIDA.




Quadro 4 — Estudos sobre Organizacdes do Terceiro Setor na area de VIH/SIDA (continuacéo)

AUTORES ~
. OBJETIVO/QUESTAO/ TIPO DE RECOLHA DE ~
Lg'(\‘BL TITULO HIPOTESE ESTUDO AMOSTRA DADOS CONCLUSAO
Utilizacdo dos dados A literatura tem mostrado que o papel do
de pesquisas setor privado na prestacao de servicos
demogréficas e satde relacionados com o HIV tem sido
e dados de pesquisas largamente ignorado.
indicativas de SIDA - Em funcdo das limitagdes de capacidade do
. Extensa andlise de dados B
de 12 paises (9 sub- ; . - setor publico e da meta global do
; disponiveis publica e T
saarianos, 2 da ; . ONUSIDA, a participagéo crescente do
L . internacionalmente sobre . !
América latina e e . setor privado pode ajudar a resolver
S Compreender o papel do . o a utilizac@o dos servigos AR : .
4 Utilization of setor privado no Caraibas e 1 asitico). de setores privados limitacOes atuais e ampliar o acesso para
HIV-related P . Dados de pesquisas . P servicos relacionados com o VIH.
(103) . atendimento a diferentes relacionados com o VIH. . L e
services from the S s com . Apesar da disponibilidade limitada de
Wang, - segmentos populacionais; Quantitativo . Duas fontes de dados: -
private health - . . representatividade . e dados, os resultados desta analise mostram
Sulzbach . Analisar o seu potencial na Exploratorio - pesquisas demograficas e ; o
sector: A ~ . nacional para . . a crescente importancia do papel do setor
(2011) . prestacdo de servicos saude e pesquisas X ~ . ,
multicountry . documentar o papel o privado na prestacéo de servicos de salde.
USA . relacionados com o VIH . indicativas de SIDA. P .
analysis do setor privado de . Esta analise indica que o setor privado de
em larga escala. , x Procura de servigos no P ~ .
salde, na prestagao . salde é ativo na prestagdo de servicos no
. setor privado sobre a y S .
de servigos VIH, embora o nivel de participacdo varie
. testagemem VIH e p L
relacionados com o . conforme o pais. Estas variagdes podem
. cuidados em IST. ) o
VIH e para avaliar a estar relacionadas com as condicOes
relagdo entre o estado socioecondmicas, diferentes niveis de
de riqueza e de desenvolvimento do setor privado, e o grau
preferéncia para o de financiamento externo para a area de
setor privado. VIH/SIDA em cada pais.
From Spectators to - Analise documental de As Organizacoes (.ja s_omedade civil tem
5 . ) . 368 organizacdes da P aumentado significativamente a sua
implementers: Analisar o grau de . S politicas do governo L I
(104) S . L . sociedade civil, 135 S participacdo e contribuicdo na resposta na
. civil society participacdo da sociedade N ; chinés, de documentos . )
Li, H., N. T. L o I estdo registadas como . - luta contra a SIDA, na China. Contudo, é
organizations civil nos programas de Qualitativo - dos projetos e artigos - e . )
Kuo, et al. : . ; . apoiadas por . necessario facilitar o registo e apoio
involved in AIDS | resposta a SIDA da China, publicados sobre . X b
(2010) . . . programas o financeiro destas organizacdes para que
: programmes in nas Ultimas duas décadas. ' N organizag0es da .
China internacionais. possam desenvolver mais programas de luta

China

sociedade civil.

contra a pandemia VIH/SIDA.




Quadro 4 — Estudos sobre Organizacdes do Terceiro Setor na area de VIH/SIDA (continuacéo)

AUTORES ~
. OBJETIVO/QUESTAO/ TIPO DE RECOLHA DE ~
Lg'(\‘BL TITULO HIPOTESE ESTUDO AMOSTRA DADOS CONCLUSAO
O financiamento internacional foi
responsavel por um terco de recursos
disponibilizados para a resposta a pandemia
VIH/SIDA na China. O apoio internacional
29 Contributions of 276 projetos de introduziu boas préaticas na intervencéo,
(6) international Analisar as contribuicbes cooperacao acelerou a introducao de politicas na
- dos projetos de cooperacao o internacional resposta a SIDA, reforgou a capacidade e
Sun, J., H. cooperation - . Qualitativo S . O
. ! internacional, na resposta i, direcionados para a desenvolvimento de organizacOes de base
Liu, et al. projects to Descritivo ~ o - o
(2010) HIV/AIDS contrao VIH e a SIDA, na prevencdo e controlo comunitéria e partilhas de experiéncias com
China response in China China. da pandemia a comunidade internacional. O objetivo da
P VIH/SIDA. China é integrar os recursos existentes e
explorar os modelos de novos programas,
ou seja, consolidar as boas praticas dos
projetos internacionais em politicas
nacionais de prevencéo da infe¢do por VIH.
- Pesquisa em 439 O estudo faz um balanc¢o do crescimento
organizag0es da exponencial do nimero de novas
sociedade civil organizagdes da sociedade civil (OSC) que
The effects of envolvidas na luta contra | trabalham no campo do VIH/SIDA na
national and a SIDA, em Lesoto, Africa Oriental e Austral, durante o periodo
18 international Malawi, Mogambique, 1996-2004. Os autores constatam que tem
) HIV/AIDS Analisar os efeitos do 439 organizagdes da | Namibia, Suazilandia e havido um aumento acentuado dos fundos
Kellv K. J funding and financiamento e sociedade civil em Zambia; disponiveis para o VIH e a SIDA, porém a
an)(/j, K. ' overn%nce mecanismos de governagao oito paises (Lesoto, - 70 entrevistas com prestacdo de servicos pelas OSC e a
Birdsail ?nechanisms on para o desenvolvimento da Qualitativo Malawi, autoridades de oportunidade de apoiar o financiamento
(2010) the development sociedade civil nas Estudo de caso | Mogambique, coordenacdo nacional, sustentado tem diminuido. Verifica-se que
East and of civil-sosiet respostas a pandemia Namibia, Africa do instituicGes doadoras e as organizacdes bem estabelecidas tém
Southern reSDONSes 1o y VIH/SIDA em Africa Sul, Suazilandia, organizagfes ndo alguma dificuldade em captar a atencdo dos
Africa HI\p//AIDS in East Oriental e Austral. Tanzania e Zambia). | governamentais doadores a longo prazo. O facto que ndo

and Southern
Africa.

nacionais e
internacionais, em
Lesoto, Malawi,
Mocambique, Namibia,
Africa do Sul,
Suazilandia, Tanzania e

saberem se terdo financiamento privado no
futuro compromete a capacidade de
consolidar o crescimento organizacional e 0
maior alcance das suas atividades. O
esforco de intensificar a resposta ao VIH e
a SIDA, tem envolvido as organizagdes da




Zambia;

- estudos de caso no
ambito da comunidade
de Lesoto, Malawi,
Mog¢ambique, Namibia,
Africa do Sul,
Suazilandia, Tanzania e
Zambia.

comunidade enquanto prestadores de
servicos de programas internacionais, o que
levou a uma certa perda da diversidade e
capacidade de resposta das OSC. Os
programas internacionais recorrem as OSC
para que os servicos disponibilizados
cheguem as pessoas que estao afastadas dos
centros urbanos. Apesar do crescimento
considerdvel do nimero de OSC, o
ambiente de financiamento em que elas
estéo inseridas pouco tém feito para
fortalecer sustentabilidade das organizacdes
e, consequentemente, do setor. Muitas das
atividades que se tornaram
institucionalizadas nos planos nacionais, de
facto eram respostas pioneiras
desenvolvidas por organizagdes de bem-
estar comunitario, de igrejas e de grupos de
pessoas com VIH ou pessoas afetadas. As
OSC envolvidas trabalham essencialmente
na prestacao de servicos de prevencdo da
infecdo por VIH, seguido de &reas como o
tratamento, o cuidado e 0 apoio e 0 impacto
do alivio.




Quadro 4 — Estudos sobre Organizacdes do Terceiro Setor na area de VIH/SIDA (continuacéo)

AUTORES
ANO TiTULO
LOCAL

OBJETIVO/QUESTAO/ TIPO DE RECOLHA DE X
HIPOTESE ESTUDO AMOSTRA DADOS CONCLUSAO

Os movimentos sociais tém promovido
interesse nos circulos de
desenvolvimento desde meados de
1990 como expressdes relativamente
independentes da sociedade civil,
incentivando as pessoas para estabelecer as
suas proprias prioridades de
desenvolvimento e agendas para questdes
tdo diversas como a os direitos das
mulheres e povos indigenas, e acesso ao
tratamento antirretroviral. Os movimentos
sociais participam na democracia,
105 representanpio 0s interessesle as vozes das
pessoas muitas vezes excluidas (por

®)
. L - . exemplo: as pessoas com VIH, as pessoas
Vincent, R. | Moved to act: Explorar as experiéncias e Revisdo da literatura P P M P
pobre, ou as pessoas que sao

and L. communication dindmicas de comunicacdo recente; A
. I . : . marginalizadas). Em trabalhos que abordam
Stackpool- | supporting HIV e mobilizacdo social na Projeto piloto 0s MOVimentos sociais na reresentacio da
Moore social movements | area de VIH/SIDA no desenvolvido em 2006, obreza. os autores verificarﬁ Ue osq
(2009) to achive inclusive | Brasil, Namibia e Africa do no Brasil, Namibia e pobreza, L °am qué os.
movimentos sociais contribuem politizando

Brasil, social change. Sul. Africa do Sul. ;

Nambibia e as/pe;os da pobreza e a_mpllam_ 0 depate

A publico. Uma estratégia para incentivar a
Africa do Sul o : TR

criacdo de movimentos sociais é criar um

ambiente propicio através do direito de
formar associa¢des independentes, proteger
os direitos humanos, o direito de protesto e
apoiar os debates publicos. Ao longo do
tempo, a resposta a SIDA foi gradualmente
institucionalizada e “profissionalizada”
afastando-se dos movimentos sociais que
foram o ponto de partida. Mais estudos séo
necessarios para explorar a dindmica de
comunicagdo interna e externa dos proprios
movimentos. Um trabalho mais etnogréafico
em particular, é necessario para observar

Qualitativo
Revisdo da
literatura




como as relacOes de poder existentes, as
formas de organizacdo e a conduta de
negociacéo sdo reproduzidas, desafiadas ou
substituidas por novas formas de
movimentos sociais contemporaneos.

Analisar como as respostas
imunoldgicas e viroldgicas
a terapia antirretroviral
(TAR), em trés momento

Apo6s 24 meses, 74,4% dos pacientes foram
classificados como tendo obtido sucesso no
tratamento, em comparagdo com 64,1%
apos 12 meses, e 46,1% ap0os 6 meses.
Quando os fatores de sucesso sao exibidos,

106 Public-sector ART | no tempo (ap6s 6, 12 e 24 verificamos que a saude de base e as trés
9) inthe Free State meses de TAR), séo 268 pacientes iniciativas de apoio comunitario teve um
Wouters, E., | Province, South influenciadas por inscritos no programa Preenchimento de um efeito positivo nos resultados da TAR,
W. V. Africa: caracteristicas da pessoa Quantitativo de terapia questionério padréo enquanto que as caracteristicas do paciente
Damme, et | Community (idade, sexo), a Estudo de antirretroviral da durante uma entrevista, tiveram pouca influéncia. Ap6s 12 meses,
al. support as an alfabetizag8o de salde, coorte Provincia Eree State em trés momento (6, 12 e | os pacientes que tinham tido o apoio de um
(2009) important contagem de células CD4, Africa do Sul " | 24 meses). amigo de tratamento, dos profissionais de
Province, determinant of carga viral e trés formas de ' salide ou de um grupo de apoio obtiveram
South Africa | outcome apoio comunitario melhores resultados, enquanto que o
(tratamento de amigos, impacto da salde de referéncia tinha
comunidade de diminuido. No fim de dois anos de
profissionais de salde e tratamento, o apoio da comunidade emergiu
grupo de apoio). novamente como sendo o fator preditor de
SUCESSO no tratamento.
A influéncia da Anélise documental de
AIDS no processo Casa de Assisténcia todos os documentos Descreve a trajetoria da ONG/AIDS Casa
1 de _ o Filadé!fia (ONG). 11 oficiais criados pela de Assisténcia Filad_élfia com relacéo a
(10) desenyolv_lmento Descrever a trajetdria da entrgv_lstados: trés organizagdo ou evolugdo da_epldemla de _AID_S, ressaltando
Bochio e organ!zac[onal ~das ONQ/:AID_S (?asaldg Qualitativo par'gl(:lpante_s dos pertencentgs ao acervo e | o desenvolvimento or_ganlzaf:lonal. 0]
Fortes organizagdes ndo ASS|s~ten\C|a Fllaqelfla em Estudo de caso prOJ_etos, dois cargos referen'Ees asua estudo apo_nta para a |m_port_an0|a do
(2008) governamentais: rel_agao a evolucéo da de Ilderqnga, d(_)ls formag_ao. _ desenvolvimento orgamzamona_l como
Brasil um estudo de caso | epidemia de SIDA. voluntarios, dois Entrevista parcialmente elemento na formac&o de organizacgtes

sobre a Casa de
Assisténcia
Filadélfia

parceiros e dois
funcionarios.

estruturada com
elementos-chave
sugeridos pela ONG.

saudaveis e ageis na resposta as suas
demandas.




Quadro 4 — Estudos sobre Organizacdes do Terceiro Setor na area de VIH/SIDA (continuacéo)

AUTORES ~
. OBJETIVO/QUESTAO/ TIPO DE RECOLHA DE ~
Lg'(\‘BL TITULO HIPOTESE ESTUDO AMOSTRA DADOS CONCLUSAO
Na India, varios grupos de interesse tém
surgido em resposta a epidemia VIH/SIDA.
A Internet tem a capacidade de reduzir as
distancias, aproximando as comunidades
locais e globais. Nas redes sociais as
pessoas procuram e comunicam com outras
que partilham os mesmos interesses.
As organizac@es da sociedade civil usam as
tecnologias de informac&o par mobilizar os
cidaddos, criar debates publicos, melhorar a
107 Global and Local - ~ - - |
(11) Networking for Identlfl_car as fungoe_s Andlise de 2 311 Anadlise de conteudc_) das Eiefe§a das pessoas, entre outros aspetos, no
especificas e os servigos do I mensagens, colocadas | mensagens de e-mail ambito local e global.
DeSouza, HIV/AIDS . . Qualitativo . . i , .
S forum; - no grupo da Saathii e | publicadas no sitio da A Internet é um forte catalizador na
Dutta Prevention: The Exploratorio . . o : ~ .
(2008) Case of the Saathii ExQIorqr 0s atores da rede no férum entre os Ipternet da Saatii e do distribuicéo global d_a ||jformagao na area
P no ambito global e local. anos 2000 e 2005. forum. de VIH/SIDA, constituido uma rede de
India E-Forum S ) .
solidariedade. Porém, as comunidades que
ndo tém acesso a estas tecnologias de
informagao sdo marginalizadas.
Os estudos que existem exploram como é
gue os movimentos locais ou sociais fazem
uso das tecnologias da informagéo.
Contudo, é pouco conhecido como € que as
organizag0es utilizam as tecnologias de
informacdo (Internet) para alcancar os
objetivos de salde.
Descrever o historico e as ~
praticas institucional-sociais . As duas ONG_S possuem pre_qcupa(;oes €
121 Igualdades e no combate da epidemia de Pessoa portadora ou Analise Qe_documento, derpan_das muito parecidas, ja que gmbas
(12) Dissimetria: A HIV/AIDS Misto N30 do HIV/AIDS questionarios e estdo ligadas ao combate de situagdes de
Silva participacdo Discutir a participagdo politica Exoloratorio- Ue no momento da entrevistas baseado na discriminacéo e estigma. Em ambas as
(2007) politicaem ONGs | como processo em constante Dpescri tivo qes Uisa se Hermenéutica de realidades, apesar das diferencas estruturais
- HIV/AIDS do construcdo, condicionado por Pesq Profundidade de John e processuais, 0 movimento de combate a
Brasil encontrava na ONG.

Canada e do Brasil

fatores psicossociais,
contextualizados histdrica e
culturalmente.

Thompson.

AIDS suscitou novos caminhos de
construcao da participacdo politica.




Quadro 4 — Estudos sobre Organizacdes do Terceiro Setor na area de VIH/SIDA (continuacéo)

AUTORES ~
. OBJETIVO/QUESTAO/ TIPO DE RECOLHA DE ~
Lg'(\‘BL TITULO HIPOTESE ESTUDO AMOSTRA DADOS CONCLUSAO
8 Informantes-chave: Ao conhecer a histéria da Casa Siloé,
9 Casa Siloé: a presidente da ONG, 2 Anilise de dados obtidos podemos refl_etlr sobre os varios papeis das
AP coordenadores, 1 . casas de apoio. Estas casas contribuem para
(13) histdria de uma o . no contacto direto do A " X -
C Qualitativo membro da sociedade | . . a redefinicdo das praticas assistenciais do
Andrade e ONG para Estudar a historia da Casa - investigador com a ! x . o .
. - o Estudo de gestora, 1 assistente L sistema de prote¢do social brasileiro, pois
Martins criancas Siloé. . situa¢do em estudo. ~ -
Caso social, 1 membro do e contrapdem as antigas formas de
(2007) portadoras de 3 Recurso a historia oral e fil . | . lidari
Brasil HIV/AIDS Férum de andlise documental ilantropia. O Vo untarlaglo e a solidariedade
ONGs/AIDS, 1 ' devem ser considerados importantes valores
médico e 1 psicologa. morais.
11 organizag6es do A .
AIDS is setor privado e os Com este compéndio de parcerias entre 0
everybody’s o copatrocinadores do setor privado e os copatrocinadores do
115 . ) Conhecer a diversidade de ONUSIDA, pretende-se destacar algumas
business: . . ONUSIDA (UNHCR, .
(14) . . parcerias que a Secretaria I formas de trabalhar com estes importantes
partnerships with Qualiatitvo UNICEF, WFP, .
UNAIDS . .| do ONUSIDA e seus parceiros. O talento, 0s recursos, a
the private sector: ) C Estudo de caso | UNDP, UNFPA, a .
(2007) - copatrocinadores iniciaram experiéncia e 0 compromisso das empresas
Suica a collectlpn of com o Setor Privado UNODC, ILO, devem desempenhar um papel central na
case studies from . UNESCO, WHO, concecado, implementacdo e promocao de
UNAIDS World Bank e res osgtas’eficra)lzes ao \(/;IH P ;
UNAIDS. P '
Trés beneficiarios Anélise documental de Os estudos a epidemia da SIDA no Brasil
(pessoas assistidas todos os documentos permitem observar um conjunto de acdes e
pelos projetos da criados pela organizagdo | conquistas de diferentes atores que
organizacéo); ou pertencentes ao contribuiram para a modificagéo do
Marcos de Descrever a trajetéria de Dois diretores acervo e referentes a sua | atendimento e dos servigos em prol de
19 Desenvolvimento | UM ONG/AIDS com (pessoas que formacéo (estatutos, atas, | pessoas que vivem e convivem com SIDA.
(15) Oraanizacional da relagdo a evolucédo da pertencem ao corpo levantamentos historicos, | Esta organizacdo nasceu da iniciativa de
Bochio OI\?G/AIDS - epidemia de SIDA Qualitativo diretivo); trés regulamentos internos, uma mae cujo filho morreu de SIDA.
(2006) Casa de identificando elementos Estudo de caso | voluntarios (pessoas folheto promocional, Passou por diferentes periodos dentro da
Brasil Assistncia que indiquem que exergam materiais publicados em | sociologia da SIDA, para responder as
Filadélfia — CAF desenvolvimento atividades jornais, cartas de diferentes necessidade, percebidas e

organizacional.

sistematicas sem
remuneracao); dois
funcionarios (pessoas
que exercem fungoes
remuneradas pela

apresentacao e de
solicitacBes a parceiros).
Entrevista parcialmente
estruturada de questdes
abertas, dirigidas a

referidas pelas pessoas infetadas e afetadas,
fazendo com que a organizacgdo se altera-se,
se adapta-se e se reinventa-se para
satisfazer as necessidades. Com a expansao
da epidemia e o surgimento de novos caos,




organizagdo); dois
parceiros
(organizacgoes,
empresas ou agéncias
que apoiam
financeiramente os
projetos ou a
organizacao).

No minimo, dois anos
de relacionamento
com a organizag&o.

beneficiarios, diretores,
voluntarios, funcionarios
e parceiros.

extrapolando os entdo chamados ‘grupos de
risco’ houve necessidade de encontrar
outros mecanismos de enfrentar a doenga,
exigindo uma reformulacdo organizacional.
Passou de uma organizacdo assistencial
para uma organizacdo promotora de
desenvolvimento humano.

A redefinicdo da missdo para a crianca e 0
adolescente possibilitou a aproximacéao da
tematica a novos atores, permitindo que a
organizagéo trabalhasse com objetivos mais
tangiveis, anteriormente impossivel por
lidar com um pablico muito amplo.

A manutencdo das parcerias com agéncias
internacionais financiadoras permitiu que a
organizagéo tivesse um aporte financeiro
enquanto procurava formas mais
diversificadas de sustentabilidade. A
inclusdo dos beneficiérios no redesenho da
organizagéo indicou um passo na diregéo de
um processo de protagonismo.

O estudo aponta para a necessidade de
modificar a discussao sobre o papel e a
importancia das ONG/SIDA, reconhecidas
e legitimadas dentro do contexto brasileiro
e internacional, voltando-se para a questao
de como as mesmas podem aprimorar e
ampliar a sua contribuicéo e controlo social
através de ideias inovadoras.




Quadro 4 — Estudos sobre Organizacdes do Terceiro Setor na area de VIH/SIDA (continuacéo)

AUTORES
ANO
LOCAL

TiTULO

OBJETIVO/QUESTAO/
HIPOTESE

TIPO DE
ESTUDO

AMOSTRA

RECOLHA DE
DADOS

CONCLUSAO

24
(16)
James,
Katundu
(2006)
Malawi

Counting the
Organisational
Cost of HIV/AIDS
to Civil Society
Organisations

Saber como é que o VIH
afeta as organizagdes
Aumentar a resiliéncia
organizacional das
respostas para o VIH, para
trabalhar eficazmente na
regido subsaariana.

Qualitativo
Estudo piloto

4 organizacOes da
sociedade civil (OSC)
do Malawi.

Entrevista
semiestruturada a quatro
elementos das
organizagoes
participantes (diretor,
gestor financeiro, gestor
de recursos humanos e
um membro da equipa do
programa desenvolvido).

A epidemia VIH/SIDA esta a ter um custo
significativo para as organizacdes
participantes. Os custos que foram
analisados podem subestimar o verdadeiro
impacto do VIH/SIDA, uma vez que 0s
custos diretos ndo contemplam os custos de
desenvolvimento de respostas a epidemia.
Os custos indiretos, que inibem o
desempenho das OSC, relacionam-se com a
perda de tempo dos colaboradores para a
organizagéo. A organizagéo internacional
do trabalho estima que cerca de 8% das
pessoas que trabalham tenham morrido nos
préximos cinco anos. Isto tera um forte
impacto nas OSC porque verdo o nimero
de colaboradores a diminuir rapidamente.
Para responder a esta situacdo é necessario
que de desenvolvam e implementem
politicas de trabalho ajustadas ao contexto.
Os financiadores devem envolver-se
ativamente, para ajudar os parceiros de
forma estratégica e rentavel, de modo que a
resposta ao VIH permaneca na regido.

O impacto da epidemia VIH/SIDA faz com
gue as parcerias sejam inevitaveis, uma vez
gue é a Gnica maneira de construir
resiliéncia, através da implementagéo das
boas praticas de gestdo e as praticas dos
financiadores. Para muitas OSC, a sua
sobrevivéncia exige que a retérica do
desenvolvimento se torne uma realidade.

110
7)
Camara
(2002)

Articulacao entre
Governo e
Sociedade Civil:
um diferencial na

Pontuar algumas
referéncias sobre as
organizacg®es da sociedade
civil (OSC) que atuam no

Qualitativo
Descritivo

Movimentos sociais
na luta contra a
SIDA, ONGs e
grupos de ajuda

Descricéo da relacéo
entre as organizacgdes da
sociedade civil e 0
Governo brasileiro,

As ONGs/AIDS e os grupos de pessoas que
vivem com VIH/SIDA séo fortes e
reivindicativos, particularmente nos paises
desenvolvidos, desempenhando um




Brasil

resposta brasileira
a AIDS

enfrentamento da epidemia
da aids no Brasil, 0 apoio e
0 reconhecimento a essas
organizac0es e 0s atuais
desafios na dindmica de
cooperagdo governo-
sociedade civil.

(tudos exemplos de
organizag0es da
sociedade civil).

nomeadamente na
abertura ao didlogo com
0S grupos organizados e
os ativistas.

importante papel no que se refere a sadde
pUblica. As pessoas seropositivas estao
cada vez mais presentes e as relagdes
sociais devem considerar essa nova
condicdo social. As acdes de prevencdo, 0s
cuidados de que estes doentes necessitam
os direitos destes cidaddos formam o cerne
que orienta a forma como a epidemia deve
ser enfrentada. A SIDA recoloca em
destaque principios como a equidade,
universalidade e integralidade.

80
(18)
Lopes
(2001)
Portugal

Légicas do
Terceiro Sector
portugués na
gestdo do
complexo
VIH/SIDA

Reunir dados empiricos
sobre o processo de
afirmacéo de uma linha
divisoria entre ativismo e
prestacdo de servicos.

Quanti-
qualitativo
Exploratdrio

Conjunto de ONG’s
portuguesas
recenseadas como
organizag0es direta
ou indiretamente
envolvidas com o

complexo VIH/SIDA.

Anélise de dindmicas de
desenvolvimento
organizacional, através
de inquérito por
questionario, analise
documental e observacéao
direta dos agentes em
interacdo e dos espacos
em andlise.

Desde o seu aparecimento que a SIDA esta
envolvida numa série de processos sociais
complexos, carregados de significados
culturais e politicos, gerando um conjunto
de desafios radicalmente novos que as
politicas sociais tiveram que incorporar e
negociar.

O cenério nacional de respostas a SIDA &,
principalmente, marcado por tragos
associados a um modelo de reacdes
publicas lentas e fragmentadas, por medidas
administrativas que ndo tém muitas vezes
traducdo em acbes concretas, por
campanhas de prevenc¢do caracterizadas por
mensagens moralizantes, por estruturas de
apoio que tendem a seguir logicas
medicalizacdo do VIH e por ndo ser dada
especial atencéo aos aspetos psicossociais
da SIDA. O carater tardio de modernizacao
das estruturas sociais, econdémicas e
culturais do pais, as quais se associa 0
tardio desenvolvimento de um aparelho de
Estado moderno, a permanéncia de
dinadmicas de significativas de solidariedade
informal, o peso da igreja catdlica e da
moral assistencialista que lhe esteve sempre
associadas, entre outras caracteristicas
contribuiram para o tardio desenvolvimento
do Estado Providéncia portugués. As




dindmicas organizacionais no campo da
SIDA ilustram os desafios que se colocam a
um projeto como esse no &mbito da
sociedade portuguesa, desafios que se pdem
a todos os intervenientes mas que desenham
espacos de possibilidades emancipatorias a
explorar de forma critica e vigilante.

10
(19)
Lopes
(2000)
Portugal

O Terceiro Sector
nos Sistemas de
Bem-estar. Uma
perspectiva
comparativa das
ONG’s ligadas ao
complexo
VIH/SIDA

Perceber as dinamicas de
desenvolvimento e de
funcionamento do Terceiro
Setor portugués no quadro
politico e institucional do
Estado Providéncia
portugués e pensar as
condicBes em que o debate
sobre e reivindicacdo pode
ser ensaiado.

Quanti-
qualitativo
Exploratério

Conjunto de 31
ONG’s portuguesas
recenseadas como
organizacdes direta
ou indiretamente
envolvidas com o

complexo VIH/SIDA.

Anélise de dindmicas de
desenvolvimento
organizacional, através
de inquérito por
questionario, analise
documental e observacéo
direta dos agentes em
interacdo e dos espagos
em analise.

Os caminhos da reforma do Estado
Providéncia passam pela reaproximacéo a
sociedade civil, reinscrevendo o exercicio
da solidariedade na reinvencdo da relacéo
Estado/Comunidade.

Apds um periodo de desinvestimento
social, e num campo onde o Estado tem
dificuldade e desinteresse em investir, a
SIDA tera provocado um padrdo de
respostas tardias e fragmentadas ao nivel
dos atores publicos. Esse padrao acaba por
se traduzir na vontade do Estado assumir a
vocagdo de comprador de servigos,
devolvendo & sociedade civil a
responsabilidade pela concretizacdo das
respostas & SIDA. Palco de um ativismo
internacional, a SIDA promoveu
abordagens inovadoras e traduziu-se em
dindmicas de desenvolvimento
organizacional que romperam com o padréo
tradicional portugués. Verifica algumas
debilidades estruturais da sociedade civil
formal associadas a um padrdo de
distribuicdo territorial segmentado, que ndo
compensa as debilidades da rede publica.




Quadro 4 — Estudos sobre Organizacdes do Terceiro Setor na area de VIH/SIDA (continuacéo)

AUTORES . OBJETIVO/QUESTAO/HIP TIPO DE X
ANO LOCAL TITULO OTESE ESTUDO AMOSTRA RECOLHA DE DADOS CONCLUSAO
A diversidade, a heterogeneidade e a
prestacdo de servigos de salide em
prevencéo e promogao sdo uma realidade
das instituicdes estudadas. Os objetivos ndo
estdo suficientemente estabelecidos, pelo
que funcionam com base em compromissos
Estudar as Organizacdes afetivos, com intencdes e acles
Néao Governamentais que Entrevista desarticuladas que desgastam e
trabalham com AIDS — semiestruturada. desestabilizam o funcionamento da
ONG-HIV/AIDS na cidade 3 visitas: primeira visita | organizacdo. A captacdo de recursos
de Santa Fé de Bogoti, para conhecer as econdmicos tém, principalmente, a
D.C., Colémbia, da origem instalacBes de cada modalidade de doac¢des. No entanto,
ao desenvolvimento; instituicdo e para manter | recentemente, tém optado por realizar
Organizacbes Nao | ldentificar generalidades e contacto direto com o projetos, embora ainda néo sejam
12 Governamentais particularidades destas 11 instituicses. na representante legal, autossuficientes. O Trabalho das
que Trabalham ONG-HIV/AIDS, com : G0es, na segunda visita para instituicGes, durante a maior parte do
(20) X » S cidade de Santa Fé de - ..
com HIH/AIDS relacdo a sua dindmica I L e consulta de documentos | tempo, centralizou-se hum espirito
Posada, M. . - . - Qualitativo Bogot4, oficialmente N . . .
em Santa Fé de administrativa, a fim de . . da organizacgdo colaborativo, confundido com a caridade,
L. A . o Exploratorio | reconhecidas por -
Bogot4, D.C. — caracteriza-las clara e : o (estatutos, regulamento, respondendo aos objetivo com tarefas
(1998) A ) diferentes 6rgéos - = . . .
- Colémbia: amplamente; registo de atividades, desarticuladas, isoladas e distantes das suas
Brasil - ~ competentes. . - o ;
Origens e Desenvolver sugestfes de atas, livro de informes e | finalidades. O aproveitamento da
Tendéncias carater administrativo, que material informativo); informacdo por parte da instituigdo é

permitam que as ONG-
HIV/AIDS melhorem seu
funcionamento e
desenvolvimento com
maior objetividade no
contexto social e momento
histérico.

terceira visita para
obtencdo de informacdes
relacionadas com a
dindmica e o
funcionamento das

instituices participantes.

bastante deficiente para fazer dela o aspeto
fundamental para a realizacdo das suas
atividades. Quantos as recomendacoes,
entre outras a autora refere conhecer,
reciclar e transferir a informacéo que
produzem e possuem para poder interatuar,
no &mbito nacional e internacional e
estabelecer novos vinculos e aliangas com
outras organizaces e setores para o
intercdmbio de experiéncias acumuladas,
expansdo de redes para transpor as
fronteiras e estar e em concordancia com as
mudancas epidemioldgicas.




Apéndice Il Roteiro de Entrevista - Dirigentes
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ROTEIRO DE ENTREVISTA
ORGANIZACOES DO TERCEIRO SETOR NO APOIO AO VIH/SIDA -

Dirigentes

Caracterizacdo do(a) Participante

Entrevista n° Data / /

Localidade

Inicio de atividade da Organizacdo (ano)

Funcédo/Cargo desempenhada pela pessoa entrevistada

Formacdao

Tempo (anos) em que esta na Organizacao

Tempo (anos) que desempenha esta funcao

I — Questdes Desenvolvimento Organizacional

1.1. Fale-me sobre a experiéncia da Organizacdo no apoio a pessoas com VIH/SIDA.

1.2. Fale-me sobre a motivacdo das pessoas fundadoras da Organizacdo para
apoiar/trabalhar na area de VIH/SIDA

1.3. Fale-me sobre os recursos humanos e materiais a disposicdo da Organizagdo para o
cumprimento dos objetivos da Organizagéo.

1.4. Fale-me sobre as fontes de receita, com as quais a Organizacao gere a sua atividade.
1.5. Fale-me sobre os meios a que a Organizacdo recorre para se promover e divulgar.

1.6. Fale-me sobre a localizagdo geografica das estruturas direcionadas para o VIH/SIDA

da Organizagéo.

1.7. Fale-me sobre a evolucdo do tipo de apoio(s) disponibilizado(s) pela Organizacao as

pessoas infetadas e afetadas, pelo VIH/SIDA.

1.8. Fale-me sobre a participagdo da Organizacdo em projetos nacionais e/ou
internacionais, relacionados com o VIH e a SIDA.

1.9. Fale-me sobre as campanhas/agOes de prevencéo de VIH realizadas pela Organizagéo.

1.10. Fale-me se tem conhecimento de conflitos que surjam, eventualmente, entre clientes
e/ou entre clientes e profissionais/voluntarios. Se os ha, fale-me sobre o processo de gestéo

de conflitos.
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1.11. Fale-me sobre o processo de gestdo das intervengdes desde que tém conhecimento de
uma situagdo de VIH/SIDA até a prestagao de apoio.

1.12. Fale-me sobre as relacGes que estabelecem com outras Organizacdes direcionadas

para 0 apoio a pessoas infetadas e afetadas pelo VIH e SIDA.

1.13. Considerando as Suas vivéncias na area de VIH/SIDA e na Organizacdo observa

algum tipo de etapas evolutivas pelas quais a Organizacdo passou?

1.14. Fale-me sobre as perspetivas futuras para a Organizacéo.
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Apéndice 111 Roteiro de Entrevista — Profissionais



UNIVERSIDADE DE AVEIRO - SECCAO AUTONOMA DE CIENCIAS DA SAUDE

ROTEIRO DE ENTREVISTA
ORGANIZACOES DO TERCEIRO SETOR NO APOIO AO VIH/SIDA -

Profissionais

Caracterizacdo do(a) Participante

Entrevista n° Data / /

Localidade

Inicio de atividade da Organizag&o (ano)

Funcédo/Cargo desempenhada pela pessoa entrevistada

Formacéo

Tempo (anos) em que esta na Organizacao

Tempo (anos) que desempenha esta funcao

Il — Questdes Vivéncia Profissional

2.1. Fale-me sobre a sua motivacdo, sentimentos e emocBGes em trabalhar na area de
VIH/SIDA.

2.2 Fale-me sobre os desafios pessoais que enfrentou na sua pratica profissional com
pessoas com VIH/SIDA.

2.3. Fale-me sobre os desafios profissionais que enfrentou na sua pratica profissional com
pessoas com VIH/SIDA.

2.4. Fale-me sobre as estratégias que utilizou para superar os desafios enfrentados.

2.5. Fale-me sobre as mudancas na sua vida pessoas e profissional decorrentes da préatica

profissional com pessoas com VIH/SIDA.
2.6. Fale-me sobre os medos e receios que enfrentou na sua pratica profissional nesta area.

2.7. Fale-me sobre a sua experiéncia em trabalhar com pessoas infetadas em idades

avancadas.

2.8. Fale-me sobre a sua experiéncia em trabalhar com diferentes pessoas com VIH/SIDA,
tendo em conta os seguintes aspetos: sexo, idade (jovens, adultos, adultos idosos),
orientagdo sexual, religido, etnia, fontes de contaminacéo e grau de evolugdo da doenca.

2.9. Fale-me sobre os desafios que as pessoas com VIH/SIDA enfrentam.
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2.10. Fale-me sobre os desafios que a Organizacdo enfrentou por apoiar pessoas com
VIH/SIDA.

2.11. Fale-me sobre atos de violéncia que a Organizacdo tenha sido alvo por apoiar pessoas
com VIH/SIDA.

2.12. Fale-me se a Organizacdo foi alvo/objeto de processos discriminatdrios/segregantes

por via da sua misséo.

2.13. Fale-me sobre as mudancas pelas quais a Organizacdo passou, desde a sua

constituicdo até aos dias atuais.

2.14. Gostaria de acrescentar algo mais ao que foi abordado?
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UNIVERSIDADE DE AVEIRO - SECCAO AUTONOMA DE CIENCIAS DA SAUDE

ROTEIRO DE ANALISE DE FONTES DOCUMENTAIS
Objetivos de Analise de Fontes Documentais:

e Conhecer a histéria de criacdo da Organizacdo, as normas e diretivas da

organizacao;
e Conhecer a estrutura/hierarquia da organizagéo;
e Conhecer o perfil das pessoas apoiadas pela organizagéo;

e Conhecer os projetos desenvolvidos no passado e no presente.

Para alcancar estes objetivos recorremos aos seguintes documentos:
e Estatutos da Organizacéo;
e Regulamento Interno (do servigo e/ou da Organizagao);

e Organigrama da Organizacdo (grafico, quadro esquematico representando de uma
organizagdo ou de um sistema, em que estdo indicadas as suas unidades constitutivas,

assim como das relagdes entre elas);
e Plano de atividades de 2011 (ou o ultimo disponivel);
e Relatério de Atividade de 2010 (ou o ultimo disponivel);
e Brochura de Apresentagdo/Divulgacdo da Organizagédo/servico;

e Boletim Informativo, para analise documental.
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Apéndice V Termo de Consentimento Informado, Livre e
Esclarecido para Gravacao de Audio de Entrevista



CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA
GRAVACAO DE AUDIO DE ENTREVISTA

Considerando a “Declara¢do de Helsinquia” da Associagao Médica Mundial
(Helsinquia 1964; Toquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989; Somerset West 1996 e Edimburgo 2000)

Eu, Ana Sofia Marques Neves aluna do Mestrado em Gerontologia da Seccdo Autonoma
de Ciéncias de Saude da Universidade de Aveiro, estou a desenvolver, juntamente com a
Professora Dra. Alcione Leite Silva, uma investigacdo sobre a experiéncia de Organizacfes
e as vivéncias de profissionais no apoio a pessoas infetadas pelo VIH e afetadas pelo/a
VIH/SIDA, com destaque na pessoa adulta idosa, intitulada:

“0 Terceiro Setor no Apoio a Pessoas Adultas Idosas com VIH/SIDA em Portugal”

A participacdo da Organizacdo é muito importante, dado que permitira perceber as
experiéncias vividas por Organizacgdes e seus profissionais no apoio a pessoas infetadas e
afetadas pelo VIH/SIDA.

Para tal, a participacdo consistira em responder a algumas perguntas acerca da histéria da
organizacdo, aspetos estruturais, publico apoiado e as suas vivéncias de trabalho na
organizacdo. Esta entrevista sera gravada em &udio, todos os dados recolhidos s&o
confidenciais e usados somente para o estudo. Apenas, os(as) investigadores(as) terdo

acesso as informacdes.

Espero que a sua colaboracgdo traga bons contributos, para caracterizar as Organizacdes de

apoio e 0 apoio que estas oferecem.

EUy oo e e e e e e e e s, fUT eSClarecido(a) sobre a
investigacdo anteriormente mencionada, compreendi a explicacdo que me foi fornecida
acerca da investigacdo que se tenciona realizar, bem como do estudo em que a
Organizacdo sera inserida. Foi-me dada a oportunidade de fazer perguntas que julguei
necessarias, e de todas obtive resposta satisfatéria. Foi-me afirmado que tenho o direito
de recusar a todo o tempo a participacdo da Organizacdo, sem que iss0O possa ter como

efeito qualquer prejuizo para a Organizacéo.

Concordo em participar e que os dados sejam utilizados na realizacdo da mesma.

Data: / /20 ASSINAtUTA: . ... eieeee e

Com os melhores cumprimentos,

Caso, surja alguma davida da sua parte, ou queira desistir do estudo, agradecia que me contactasse: Ana
Sofia Neves: 91 625 78 28; e-mail: ana.neves@ua.pt
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