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Resumo

Esta dissertacdo se propde a investigar possitbgl@oncretas de interferéncia dos
movimentos sociais e organiza¢des nao-governamentaifendmeno juridico. Tem
como pressupostos: 1) a importancia de um novo imatke racionalidade capaz de
valorizar experiéncias sociais possiveis para ayp@o do conhecimento; 2) o
reconhecimento das possibilidades emancipatoriagligoto, a partir da luta dos
movimentos sociais e organizagbes nao-governamsentantra exclusdo e
discriminacgéo e para transformacéo do direito erelagbes sociais; 3) uma concepgao
de direito capaz de superar as limitacbes do pizsitd e do jusnaturalismo juridicos e,
ao mesmo tempo, valorizar as experiéncias sociaguaato forca motriz das
transformacdes sociais; 4) o reconhecimento da’ “coano espaco legitimo para o
confronto entre forgcas da sociedade, necessare @pag as transformacdes sociais e
juridicas se concretizem. Tendo como eixo centrgiestdo da saude no Brasil, duas
experiéncias sdo analisadas, uma de interferéireia cha producéo do direito e outra
de influéncia na efetivagao do direito. Em primdugar, verifica-se a importancia da
atuacdo do movimento sanitario e dos movimentosilpggs por saude (MOPS), nas
décadas de 1970 e 1980, durante o processo cantstitpara o reconhecimento do
direito a saude como direito fundamental e univedeatodo cidadao brasileiro. E em
seguida, analisa-se a atuacdo, na década de 189dpdimento Nacional de Luta
contra a AIDS para efetivacdo do direito a saudpetsoas vivendo com HIV/AIDS,
assegurado pela Constituicdo Federal de 1988. Asas aqui apresentadas tém como
foco de investigacdo o contexto econdmico, socialukural que deu origem as

reivindicacdes, as estratégias de acdo e as ctemjaisancadas.

Descritores: Movimentos sociais, direito a saudd\&¢AIDS
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Abstract

This dissertation aims to investigate concrete ipdg®s of advocacy from the social
movements and non-governmental organizations afutéical phenomena. It has
these requirements: 1) the importance of a new mofl@ationality able to value
concrete social experiences to knowledge producti@h the recognition of
emancipatory possibilities of Law, based on thétfigf social movements and non-
governmental organizations against exclusion aedridnination and transformation of
Law and social relationships. 3) a concept of Ldle @0 overcome the limitation of
Juridical Positivism and Jusnaturalism and at #imaestime valuing social experiences
as the leitmotiv to social transformation. 4) teeagnition of the “street” as a legitimate
space to confrontation between social forces, pafisable to guarantee that social and
juridical change could became reality. Having asdbrsal spine the health situation in
Brazil, two experiences are analyzed one of dirgetference at the production of Law
and other of the interference on the implementatiotne Law. First, we acknowledge
the importance of the sanitary movement and théakowvement actions in order to
achieve health (MOPS), from the decades of 197Q980, during the constitution
process of recognition of the right to health daradlamental and universal right to all
Brazilian citizens. After, we analyze the actiowsiring the 1990, of the National
Movement of Fight against Aids to implement of tight to health of people living
with HIV, as secured by the Federal Constitutiod®88. The analyses here presented
focus on the economic, social and cultural conttext inspired the claims, the strategies
and the results conquered.

Keys words: Social movements, right to health ald/AIDS



Resumén

Esta disertasion se propone a investigar possibiéig concretas de interferéncia de los
movimientos sociales y organizaciones de la sodeddvil en el fenébmeno juridico.
Tiene como pressupuestos: 1) la importancia deuemoxmodelo de racionalidad capaz
de valorizar experiéncias sociales possibles magrdducién del conocimiento; 2) el
reconocimiento de las possibilidades emancipatéiglsderecho, com base en las
luchas sociales contra la exclusion y la discrimib@a y para la transformacion del
derecho y de las relaciones sociales; 3) una cormepe derecho capaz de superar las
limitaciones del positivismo e del jusnaturalismadgicos y, ao mismo tiempo valorizar
las experiéncias sociales como fuerza motriz detrassformaciones sociales; 4) el
reconocimiento de la “rua” (calle) como un espdegitimo para el confronto entre las
fuerzas sociales, necessario para que las traref@mnes sociales y juridicas se
concretizem. Tiendo como punto central la questien la salud en Brasil, dos
experiéncias son analisadas, una de interferéieietal em la producién del derecho y
otra de influéncia en la efetivacion del derecho pEmero verificase la importancia de
la atuacion del movimiento sanitario e de los maentos populares por salud (MOPS),
en los afios de 1970 e 1980, durante el processtitcgnte, para el reconhecimiento
del derecho de la salud como un derecho fundamgniaiversal de todo ciudadano
brasilefio. Y em sequéncia analisase la atuacidéigseanos de 1990, del Movimiento
Nacional de Lucha contra el SIDA para la efetivaciel derecho de la salud de
personas vivindo com SIDA, previsto em la Congtitin Federal de 1988. Las analises
aqui presentadas tienen como foco de investigagidtontexto econémico, social e
cultural que influencié las reivindicaciones, lasratégias de accion e las conquistas.

Palabras- llaves: movimientos sociales, derecHa dalud; SIDA
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INTRODUCAO

Eugen Ehrlich afirma, no prefacio do seu livro tilado Fundamentos da
Sociologia Juridicaguetambém em nossa época, como em todos o0s temposlaofental
no desenvolvimento do direito ndo esta no ato desleEr nem na propria jurisprudéncia
ou na aplicacéo do direito, mas na prépria sociegla@®u seja, o centro de gravidade do
desenvolvimento do direito ndo estd na legislagéas normas, na doutrina ou na
jurisprudéncia, mas sim na propria sociedade, faquie esta pensa, entende, deseja e

reivindica como direito.

Essa frase de Eugen Ehrlich marcou profundamentewoolhar sobre o direito
e, conseqglentemente, influenciou minhas opcdescasde metodoldgicas, assim como
orientou minha curiosidade epistemoldgica. Buscserdido para o direito nas lutas sociais
e Nndo mais nos manuais e normas juridicas tornau-agtimulo necessario para seguir
adiante com o curso de graduacédo em Direito, mayai modo geral, pelo formalismo e
tecnicismo responsaveis pela castracdo e sufocardentoda criatividade e sensibilidade
humana, uma castracdo que, segundo Luis Albert@atWaonsisteaum condicionamento

discursivo que nos faz viver em palavras e ndoesatidades

Durante a graduacao, fiz-me acompanhar por auttegstas e estudos que
ofereciam instrumental teoérico para enfrentar astatzvas de castracdo de minha
subjetividade, ao mesmo tempo em que participavproietos de extensao universitaria
gue possibilitavam o encontro do direito formagigacéao, doutrina e jurisprudéncia) com
as expectativas de grupos sociais, bem como depswespcdes e entendimentos sobre o
direito e suas necessidades e caréncias conveerdaivindicacdes de direitos. Minha
trajetoria académica foi marcada pela busca de antide real, concreto e plural para o
direito e para minha atuacao profissional, maixipnés da realidade social em que estou
inserida e que o direito pretende regular, enteshalejunto com Luis Alberto Warat, que
guando uma sociedade sente necessidade de sain destado poluido de proibicdes, ela
deve repensar a funcao juridica estatal, passanderaas instituicobes como um lugar de

producéo coletiva, de desejos, considerando a orfteende seu lugar consagrado, isto é,

! EHRLICH, Eugen. Fundamentos da sociologia do wirérefacio.
2 WARAT, Luis Alberto. Obras completas vol 1: Tédrios desconhecidos: a procura surrealista pelos
lugares do abandono do sentido e da reconstrucSiobjietividade. P. 67
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criando uma ordem carnavalizada e percebendo a deswi@a como um espacgo social

polifénico?

No mestrado, a trajetoria e as buscas ndo podesgindiferentes, vez que a
pos-graduacao representa, a0 menos para mim, umiaw@gdo natural de um percurso
iniciado na graduacdo. E o0s objetivos desta das@ot se alinham a minha opc¢ao
académica (e profissional) de compreender o dieeiartir da realidade e nao a realidade a
partir do direito.

De modo geral, os estudos no direito sdo feitoararma lei, das normas, dos
sistemas juridicos, como se eles existissem dasosidos contextos historicos, culturais,
sociais e econdmicos que lhe deram origem ou cgtergiem regular. Pouco se discute em
salas de aula sobre os atores que foram deterraghnpata 0os avancgos (ou retrocessos) da
legislacéo brasileira ou mesmo das implicacOesreterc de uma lei (0 que mudou, 0 que
permaneceu, o que melhorou ou o que piorou). Caj peuco se fala da repercussédo da
legislacdo na vida cotidiana das pessoas, dassf@mziais em confronto e das relacdes
sociais hierarquizadas e de poder que influencigonooesso legislativo. Os estudos séo
sempre da lei e da norma como arpriori, dissociado das realidades e contextos sociais,

bem como de seus reflexos na sociedade.

Durante o processo de investigacdo, sobretudo quareddebrucei sobre os
estudos de direito sanitario, tema transversatatmatho, angustiei-me profundamente com
a falta de contextos. Afirmacdes como “as congfies anteriores ndo trataram
especificamente sobre o tema saude” me apresentmasdividas do que respostas.
Outras inquietacdes apareceram entdo: por que menbonstituicdo tratou do tema saude?
Por que houve uma mudanca no entendimento? Quaikreas sociais em acao

determinantes para essa mudanca na concepcacausabre a saude?

Ou seja, minhas inquietacdes residiam em compreendiesito para além da
priori, era preciso conhecer o contexto socioecondmiudtjqo e cultural, os atores, suas
trajetorias, reivindicacdes, modos de vida, form@sacdo. S6 assim, pude compreender o

significado dos mandamentos constitucionais scides

¥ WARAT, Luis Alberto. Obras completas vol 1: Tédrios desconhecidos: a procura surrealista pelos
lugares do abandono do sentido e da reconstrucdiobjietividade. P. 75
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Na sociologia juridica, encontrei respostas pardaasule minhas inquietacdes.
Afinal, é esta disciplina que, ndo sem grande esfdem procurado superar essa distancia
entre norma e realidade social, imposta pelos estdd carater mais dogmaticos, na busca
por aquilo que foi caracterizado por Eugen Ehlesomo odireito vivg ou, como denomina
Roberto Lyra Filhop direito achado na ruaisto é,reexaminar o direito ndo como ordem
estagnada, mas como positivagdo em luta, dos pimsiibertadores, na totalidade social
em movimento? Ou seja, essas palavras conferem ao direito a g@mdie processo
histérica®

No livro Sociologia Juridica: condi¢cdes sociais e possihitids tedricasem
referéncia a Eliane Junqueira, José Geraldo deaShwsor defende a sociologia juridica
enguanto ciéncia sociapta a elaborar categorias plausiveis do que pagtecensiderado
juridico® Além disso, defende a importancia dos trabalhossafgiologia juridica ao
identificar neles a possibilidade @kentificar, nas condi¢cdes sociais de analise, mds
dos novos movimentos sociais, dos novos conflitd@senovos sujeitos de direito; e nas
condi¢Oes tedricas de analise, os temas da re@@éot do ensino juridico e do pluralismo
juridico’. Ou seja, 0 autor sustenta a importancia do estas@movos movimentos sociais e
suas praticas instituintes de direito como condiggaessaria e essencial para a oxigenagao
do ensino juridico e, do ponto de vista epistenioygdo préprio direito. Tais estudos se
convertem assim em condicdo necessdria para rotopeia estrutura de um pensamento
abstrato convertido em concepcéo juridica do munmw, isto, ideologia juridica, inapto

para captar a complexidade e as mutacdes das r@ddisl sociais e politicds.

Assim, as informagfes aqui compartilhadas, muitts @amo narrativa, foram,
para mim, fundamentais para entender o real sigwifi da saide como um direito e
consequentemente compreender o direito a saldanFessas as informacdes que busquei,
guiada por minha curiosidade epistemoldgica, raféiiva e sensibilidade militante. Neste
trabalho, as minhas varias faces se encontraraforg& muito amorosa: a militante, a

pesquisadora, a jurista, a estudante, a profess@ahyna. Porque este trabalho € fruto de

* LYRA FILHO, Roberto. A nova escola juridica bragia. P. 13
® LYRA FILHO, Roberto. A nova escola juridica bragia. P. 13
® SOUSA JUNIOR, José Geraldo. Sociologia juridiamdicées sociais e possibilidades teédricas. P. 41
" SOUSA JUNIOR, José Geraldo. Sociologia juridiamdicées sociais e possibilidades teédricas. P. 41
8 SOUSA JUNIOR, José Geraldo. Sociologia juridi@mdicdes sociais e possibilidades teéricas. P. 68
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anos de atuacdo como assessora de movimentosssdc@getoria iniciada ainda na
graduacdo, quando da realizacdo de estagios dargsue atividades de extenséo
universitaria. Na interlocucdo constante que manéio longo dos ultimos dez anos com
trabalhadores rurais, mulheres vitimas de viol&)@aancas e adolescentes em situagéo de
risco, soropositivos, afro-descendentes, homossexpifissionais do sexo, movimentos
sindicais, aprendi que o direito ndo se encontemap nos codigos, nem seu conteudo esta
apenas nas leis e, tdo pouco, sua producao € gatwva exclusiva do Estado. Ele nasce nas
ruas, nas favelas, nos becos, nas saunas, noaootidSeu significado real esta na
experiéncia vivida cotidianamente por cada cidad&adao brasileiro, na voz e no grito

dos excluidos.

Nesse sentido, este trabalho possui, como objegeml, investigar a
participacdo dos movimentos sociais na producadetvacdo do direito, a partir das
experiéncias desses atores na area da saude. $fgti,edevo advertir, ndo trata
especificamente sobre a legislacdo sanitaria,éistthio tem como objeto central a analise
das leis. O olhar aqui se volta para as acoevimdaacdes dos atores sociais que, durante
as décadas de 1970, 1980 e 1990, foram capazéstder@mareviravolta na satde bem
como sobre os contextos sociais, econdmicos e raidtigeradores de caréncias e

necessidades convertidas pelos atores em reiviigisale direitd®

No primeiro capitulo, abordo os pressupostos tesriie servem de substrato
para as analises e reflexdes apresentadas noslasgitguintes, tendo como eixos centrais
a ciéncia, o direito, o0 sujeito e 0 espaco so€lam Boaventura de Sousa Santos, procuro
uma fundamentacéo teorica, ou melhor, como o pyéauitor propde, busco um novo
modelo de racionalidade que valorize as experiéneigiais possiveis no mundo e seja
capaz dedentificar outros discursos e narrativas sobre onud?, o direito e as relacdes
humanas. Em seguida, encontro em Roberto Lyra kitha concepgédo de direito para
além dos pressupostos positivistas e jusnatumlistgue possibilita a compreensédo do

fenbmeno juridico a partir das lutas sociais e pdéionite a estagnacdo nos formalismos

°® SCOREL, Sarah. Reviravolta na Sadde: origem euaiio do movimento sanitario.

19 SADER, Eder. Quando novos personagens entram ean egperiéncias, falas e lutas dos trabalhadares d
Grande S&o Paulo, 1970-80.

1 SANTOS, Boaventura de Sousa. Para uma sociol@gisadséncias e uma sociologia das emergéncias. P.
778
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legais. Por fim, acompanhada por José Geraldo desaSdunior, procuro construir a
legitimidade dos atores sociais e de suas comgesmo fendmeno juridico, bem como o

reconhecimento da “rua” como o espaco auténtiaridedo do direito.

Os capitulos seguintes sdo dedicados a analisamdomentos histéricos em
gue a atuacao dos atores sociais foi determinamngegproducéo e efetivacdo do direito. A
partir da reconstrucdo histérica de lutas soc#ialiso, no segundo capitulo, a atuacao dos
movimentos sociais no processo constituinte pasiipacdo do direito a saude e criacao
do SUS; e, no terceiro capitulo, apresento a expea do Movimento Nacional de Luta
contra a AIDS para efetivacdo do direito a saudpedsoas vivendo com HIV/AIDS. Meu
objetivo, ao trabalhar com dois contextos hist&icé demonstrar a influéncia dos
movimentos sociais tanto r@iacdo (segundo capitulo) quanto eéetivacdodo direito

(terceiro capitulo).

S&o0 muitas as razdes que me levaram a escolharaod& salde como objeto
de estudo, e em especial reconhecer a luta conP& Aomo exemplo paradigmatico de
efetivacdo do direito & saude no Brasil. Das raabetivas, que terminam por justificar as
opcOes epistemoldgicas, posso dizer que a convavénm portadores de HIV, a partir da
realizacdo de estagio curricular, convertido pamterente em primeira experiéncia
profissional como advogada, marcou profundamentéhanexisténcia. Essa convivéncia
me proporcionou o0 contato com os grandes desafipestos pela epidemia, ndo s6 no
campo da prevencgdo, mas principalmente do diretto afeto. Eu estava diante devas
tendéncias que nos obrigam, ndo s6 a uma redetinigd objetivos, conteddos e
estratégias, mas, ao mesmo tempo, exigem mudaagancepcdes até entdo adotadas e
consideradas vélidas e verdadeitasA relacéo cotidiana com portadores de HIV me fez
perceber que o preconceito € o mal maior decorréiateepidemia, poissentir-se
discriminado, excluido, segregado, em virtude de pertador de um virus é,

indubitavelmente, o mais grave sintoma da doeneapmqalera vir a sentir.

As razbes politicas residem na compreensao de gpel@mia de AIDS possui

2Jacira da Silva Camara, apud CARNEIRO, Claudia &Pdula Et alli. O acesso a salde diante da egidemi
da aids. P. 19.

¥ MIRANDA, Adriana Andrade Et alli Assessoria Jutidiem tempos de aids — a experiéncia do Gapa/Ba —
Grupo de Apoio a Prevengéo a AIDS.
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diferentes dimensdes — cultural, social, politicegdica e econdmica. Refletir sobre a
epidemia de HIV/AIDS significa estar sempre algréaa a transitoriedade que caracteriza
as certezas e verdades sobre a doenca, bem coma faagmentacdo que marca as

respostas governamentais e ndo-governamentaie aiegidemia.

As razdes epistemologicas entrecruzam-se com tgaafe politicas. Entendo
gue estudar a atuacdo desse movimento com o guiaibcd representa um esforco contra
0 que Boaventura de Sousa Santos designdedperdicio da experiéncidal esforco
pressupde uma dupla atitude: buscar nas pratica@sisos elementos necessarios para a
reflexdo critica acerca das forgcas regulatériassea, sobre o mercado, o estado e o
direito; e, a0 mesmo tempo, identificar nelas elgo®e de uma acdo verdadeiramente

emancipatéria que se contraponham as forcas nexihégentes hoje em todo o globo.

Como materiais de andlise, utilizei pesquisas anads, artigos cientificos,
dados oficiais do governo brasileiro e de organgingernacionais, material informativo
produzido por instituicbes ndo-governamentais,ngbtam as memdarias que trago comigo
do trabalho de assessoria juridica as pessoadadefgela epidemia de HIV/AIDS
Memoérias das conversas com soropositivos, das stiées de caso nos seminarios
nacionais, da troca de experiéncia com outrosgsiofnais, dos trabalhos de prevencéao, das
diversas oficinas que ministrei sobre direito e 8)Rla dor pela morte e da alegria pela
recuperacdo de uma pessoa por mim assessorade, Edd memoédrias de uma luta

individual e coletiva por dignidade, justica, igiede e liberdade.

14 SANTOS, Boaventura de Sousa. A critica da razdolémte: contra o desperdicio da experiéncia.

15 Existe um amplo debate sobre qual a terminologies mdequada para se referir &s pessoas infeqiaftas
virus HIV. Nesse sentido, o termo “pessoas viverwo HIV/AIDS” refere-se tanto as que possuem osviru
mas ndo desenvolveram a doenga, como as pessogsdpsenvolveram a doenca - aids. “Pessoas vivendo
convivendo com HIV/AIDS” inclui além dos grupos amnbrmente citados, seus familiares, amigos e
profissionais que os assistem. Soropositivo é agaemfectada pelo virus da aids. Pessoa com adsila
que além de possuir o virus, ja desenvolveu a dopac ele causada, ou seja, a aids. Neste tratihm
recurso literario, usarei indistintamente e commiimos qualquer das nomenclaturas, usando corap fat
distintivo a adequagédo do termo ao texto e ao gtmte
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Capitulo 1

Pressupostos Tedricos
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1.1 Boaventura de Sousa Santos e a producdo do cenimento

O século XX deixou marcas profundas na humanidaddolocausto, a pratica
de genocidio, o terrorismo, os desastres ecolggicosurgimento da AIDS e outras
pandemias e a proliferacdo da pobreza e da foramgrias bases para o desenvolvimento
de uma cultura ocidental marcada pelo individuatismmediatismo e consumismo. E
deixou como heranca uma sociedade mundial marca@adesilusdo, desengajamento,
descrenca nas instituicdes, crise da politica,etaodracia e da religido. O fim das utopias,
dos sonhos, dos desejos, dos afetos e da soliddetd

Este foi o século da modernidade. Para alguns,calsalo apice de seu
desenvolvimento; para outros, 0 espaco temporakeale esgotamento, ou ainda do
cumprimento de suas promessas ou comprovacao decapacidade de cumprir o que
prometeu. Cientistas, sociologos e filésofos seéddim quanto as caracteristicas da atual
fase da modernidade. Vivemos um momento de trampigéadigmatica, rumo a uma nova
era, talvez pds-moderna, como defende Boaventur&alesa Santos? Estamos num
segundo momento da propria modernidade, a modemitiguida, que se transforma a
partir de seus proprios limites, como sugere ZygnBauman? Ou simplesmente ja
estamos numa fase pos-moderna, iniciada pelasugbad no campo das artes, como
defendem Lyotard, Maffesoli e Baudrillafd?

A terminologia adotada para caracterizar este gerda historia das idéias de
modernidade, transmodernidade ou pés-modernidadeopinporta. A questdo central
gue vivemos em um mundo marcado pela desesperaagaéacia de utopias causadas
basicamente pela violéncia e crueldade com queessypostos da modernidade nos foram
impostos. E é preciso resgatar com urgéncia a @asperda humanidade na prépria

humanidade. E preciso resgatar a crenca de quetitnm mundo é possivel®.

16 Miracy Gustin destaca qupesar de vivermos um momento de incertezas egécelafundamentacéo do
conhecimento cientifico, a ciéncia, dentre todasl@mais formas de conhecer a realidade, parece spre
ainda pode contribuir para a emancipacao dos safei para a alteragdo do status quo vigente. Apdaar
mazelas a que se prestou, a ciéncia resta propoaci@ democratizagdo do conhecimento produzido e a
melhoria das condi¢des sociais da humaniddde. GUSTIN, Miracy. Et alli. (RE) Pensando a pesqui
juridica. P. 19

" APOSTOLOVA, Bistra Stefanov&oder Judiciario: do moderno ao contemporaneo

18 Slogan do Férum Social Mundial, espaco de artigidade diversos ativistas de todo mundo que lutam
contra a globalizacdo e pelo reconhecimento dasidexde.
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O sociologo portugués Boaventura de Sousa Santasnédos teoricos
engajados no resgate da esperanca. No texto adtitiPara uma sociologia das auséncias
e uma sociologia das emergéntiassse autor defende que apenas um novo modelo de
racionalidade que valorize as experiéncias soc@asideradas inuteis pela racionalidade
moderna é capaz de transformar este quadro deusBesile desesperanca em que a

humanidade se encontra afogada.

A racionalidade moderna tem como caracteristicasichs a razdo, a
universalizacdo, a totalizagdo, a producdo, a iddalizacdo. Esses pressupostos séo
alcancados a partir do massacre das tradi¢cdes,ad@yparismo, da reproducdo, da

coletivizacao.

Boaventura de Sousa Santos sustenta que, nos siitioi® séculos, os debates
filoséficos e epistemologicos foram comandados ncidéhte por um modelo de
racionalidade que transforma interesses hegemoreansconhecimentos verdadeiros,
gerando aniquilamento, alienacéo e violéncia. Fhantado modelo cientificista, ciéncia
moderna ou, como prefere o autor portuguésaziio indolente Indolente porque é
arrogante, autoritaria e pretensamente universalisio do aniquilamento das experiéncias

sociais ndo Uteis ao capitalisrio.

Foi o proprio capitalismo, bem como a consolidagaoEstado Liberal, as
revolugdes industriais, o colonialismo e o impé&imb que deram as bases sociais e
politicas para o desenvolvimento deste modelo. & éesenvolvimento, consolidagéo e

fortalecimento do capitalismo que esse modelo dexar.

A razéo indolente é a forma como o ocidente percetmeindo, e sua principal
caracteristica € a universalizacdo de seus paradigi importante ressaltar que sua
capacidade de transformar em verdade apenas ontgresisa ao sistema capitalista e
ocultar distintas e variadas compreensdes do muado fortalecido o processo de
globalizacdo hegeménica em todo o planeta. E éasite porque restringe a
compreensdo do mundo ao entendimento ocidentak,dgsie a razdo indolente se

caracteriza como uma razao parcial e seléfiva.

9 SANTOS, Boaventura de Sousa. A critica da Razdolémte: contra o desperdicio da experiéncia. P. 61
20 SANTOS, Boaventura de Sousa. A critica da Razéolémte: contra o desperdicio da experiéncia.
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Essa parcial e seletiva compreensdo do mundo geot&ncia, submisséo e
alienacdo. A arrogancia da razao indolente € obistgara a valorizacdo das experiéncias
gue ndo servem para o desenvolvimento do capi@lismpobrecendo as formas de

entender o mundo e a vida.

Neste processo, rumo ao progresso, subjetivida@iesigocadas, silenciadas,
aniquiladas. Formas de produzir, de viver, de perta agir sdo excluidas do rol de
possibilidades validas simplesmente porque n&o esenao desenvolvimento do
capitalismo. Do mesmo modo, as ameacas ao prindgprodutividade e acumulacéo séo,
de pronto, exterminadas ou sufocadas para queso darhistoria siga sua trajetoria normal

e tranquila rumo ao pleno desenvolvimento das $opgcadutivas.

Esse modelo de racionalidade, denominado por Boangene Sousa Santos
como razao indolente, produz em ultima instameiaéncias pois exclui do processo de
producdo do conhecimento distintos modos de vaamtir, amar, pensar, enfim, distintas

formas de compreender o mundo.
Sendo um modelo global, a nova racionalidade dieaté também um
modelo totalitario, na medida em que nega o cardatgonal a todas as

formas de conhecimento que ndo se pautarem pelss @Encipios
epistemolégicos e pelas suas regras metodolégicas.

O mundo ocidental, consciente da sua inferioridade relacdo ao mundo
oriental, precisou afirmar a sua superioridaderpeio da imposi¢cao de uma unica forma
de compreender o mundo. Por isso, Bovanetura deaS8antos utiliza as categorias

racionalidade dominantee conhecimento hegemonico

A racionalidade moderna tem como pilar basico aleggo. E esta pode ser de
ambito social, dos modos de producdo, dos modosedér, de viver, de pensar, de
produzir, de amar, de sonhar. Assim, 0 “0 que péresa@ “como pensar”’ ja estdo pré-
determinados pelo sistema, sufocando a criatividade imaginacdo, aniquilando, em

tltima instancia, as subjetividades.

No direito, esse modelo tem um impacto importanteadéirma a relacao entre

21 SANTOS, Boaventura de Sousa. A critica da Razdwolémte: contra o desperdicio da experiéncia. P. 61
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direito e poder. E a partir do modelo cientificoeqo direito é associado ao Estado,
outorgado apenas a este a possibilidade tantozee didireito quanto de interpreta-lo e
aplica-lo. Ou seja, o direito torna-se direito ckiddo, criado, aplicado e interpretado pelo
Estado. E sendo este um Estado capitalista, isggicanque o direito serve ao

desenvolvimento do capitalismo.

Isso significa que as for¢as sociais emancipat@riansformadoras do direito
ficam fora do @mbito de criacdo e producdo quedtiem. E os instrumentos de regulacao
social distintos do direito estatal sédo considesau@o validos. Concretamente no que se
refere ao direito, isso significa que a sociedadé fi “produzida” como ausente do

processo de producdo do conhecimento juridico.

Somente um novo modelo de racionalidade é capatramsformar essas
auséncias em emergéncias. Apenas em um novo pa@digossivel se pensar um direito

gue seja emancipatorio e uma sociedade verdadeitademocratica.

Boaventura de Sousa Santos faz uma critica a ezdelande racionalidade, a
gue chama deaz&o indolente partindo de trés pressupostos: 1) a experiémgelsem
todo mundo é muito mais ampla e variada do queadictio cientifica ou filosofica
ocidental reconhece; 2) o desperdicio dessas éxyp@s sociais consideradas “nao
validas”; e 3) a inutilidade do modelo de ciénciad@rna para combater esse desperdicio e

tornar visiveis as iniciativas e 0s movimentosrafigvos.

Pois bem, é justamente um novo modelo de raciaddidque propde
Boaventura de Sousa Santos. Em contraposicao a radalente, ele propde a razdo
cosmopolita. Do monoculturalismo para o multicidtismo. Da regulagdo para
emancipacdo. Para o socidlogo portugués, aperasia cosmopolita é capaz de por fim

ao desperdicio da experiéncia.

O ponto de partida da razdo cosmopolita é a valgiiz das multiplas e
diversas experiéncias sociais em curso no munda. tBato, defende a necessidade de se
realizar uma sociologia das auséncias e uma sg@oltas emergéncias, mediante um
minucioso e cuidadoso trabalho de traducéo. Preteadhssim identificar e tornar visiveis
as experiéncias ignoradas pela racionalidade doweire fomentar o didlogo entre essas

experiéncias, sem, contudo, destruir suas idergglad
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A sociologia das auséncias visvelar a diversidade e multiplicidade das
praticas sociais e credibilizar esse conjunto ponttaposicdo a credibilidade exclusiva
das praticas hegem6nicdsE uma investigacdo comprometida a demonstrar quem&o
existe €, na verdade, produzido como ndo exist&da. objetivo dransformar objetos
impossiveis em possiveis e com base neles tramsf@snauséncias em presenca#s.
sociologia das emergéncias, por sua vez, propaesglestituir o vazio do futuro segundo o
tempo linear (um vazio que tanto € tudo como € hada um futuro de possibilidades
plurais e concretas, simultaneamente utOpicas distag, que se vao construindo no
presente através das actividades de cuid@dnbas contribuem para aumentar o acimulo

de experiéncias sociais e para acabar com as fataducido da ndo existéritia

S&o cinco categorias de ndo existéncia produzidalegtimadas pela razéo
indolente: o ignorante, o residual, o inferioroecdl e o improdutivo. Essas categorias sdo
atribuidas em funcdo de um so critério que néo tedseir questionado por qualquer outro
critério alternativo. S&o partes desqualificadasoti@idade homogénea que confirmam o
gue existe e como existe. A ndo existéncia geranais e representa opressao, supressao,
alienacdo e exclusdo. Ndo se pretende acabar eategorias por intermédio da
sociologia das auséncias, mas apenas que elasndeexser pensadas a partir de um Unico
critério.

A producéo social destas auséncias resulta naagébtdo mundo e na
contracdo do presente e, portanto, no desperdi@i@xgperiéncia. A

sociologia das auséncias visa identificar o &mthéssa subtragéo e dessa
contracdo de modo a que as experiéncias produzigag ausentes sejam

22 SANTOS, Boaventura de Sousa. Para uma sociolegiadséncias e uma sociologia das emergéncias. Pag.
794.

23 Todas as formas de producdo de ndo existéncia aéestacdes de uma mesma monocultura racional.
S&o cinco os tipos de monocultura racional apradestpelo autor: 1) monocultura do saber e do gor
saber: transformacdo da ciéncia moderna e da aliara em critérios Unicos de verdade e de quadidad
estética, respectivamente. A ndo existéncia sanifinorancia ou incultura; 2) monocultura do teripear:

a histéria tem sentido e dire¢do Unicos e conhsciflormulados de diversas formas — modernizagéo,
progresso, , revolucdo, desenvolvimento, crescimeglbbalizagdo. Esta dire¢do da historia é capitda
pelos paises centrais do sistema mundial, e tudoeoé assimétrico em relagdo ao que é considerado
avancado é considerado atrasado; 3) logica daifdag@o social ou monocultura da naturalizagéo das
diferengas. Consiste na distribuicdo da populagiicaegorias que naturalizam as hierarquias (fileessio
racial e sexual, por exemplo); 4) l6gica da esaainante: universal e global X particular e local.
Predominancia do primeiro sobre o segundo; 5) &gicodutivista ou monocultura dos critérios de
produtividade capitalista: o crescimento econémécam objetivo inquestionavel e o melhor sistema que
serve a este objetivo € o sistema capitalista.
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libertadas dessas relagbes de produgdo e, por wssase tornem
presentes. Tornar-se presentes significa serendevadas alternativas as
experiéncias hegemonicas, a sua credibilidade psderdiscutida e
argumentada e as suas relagbes com as experiémeigEomonicas
poderem ser objeto de disputa politica. A socialatas auséncias visa,
assim, criar uma caréncia e transformar a faltaxgeeriéncia social em
desperdicio da experiéncia socidl.”

Para superar essas totalidades homogéneas e enelkigeprodutoras da néao
existéncia, Boaventura de Sousa Santos propde gmmooedimentos de resgate e
valorizacdo da diversidade multiplicidade das eperas sociais, a que chama de
Ecologia: dos saberes, das temporalidades, do heconento, das trans-escalas e da
produtividade®

A prética desses procedimentos implica um exerdlegoimaginacdo que o
socidlogo portugués denominou de imaginagédo ep@@gica e imaginacdo democratica.
A imaginacdo epistemologica nos permite diversifioca conteldos e procedimentos de
andlise. A imaginacdo democrética, por sua vezjliamos a reconhecer diferentes
praticas e atores sociais. S8o exercicios compkanmesn que juntos possibilitam a
ampliacdo e o resgate das diferentes formas dereemger o mundo. E este exercicio de
imaginacao que nos possibilitara desconstruir essupostos da razdo indolente ao mesmo

tempo em que nos auxiliara na construcao das pasas razao cosmopolita.

Boaventura de Sousa Santos apresenta ainda cinoposasociais que
considera mais importantes e onde acredita que liphaidade e a diversidade se
revelardo com maior probabilidade. S&o eles: e&peias de conhecimento, experiéncias

de desenvolvimento, experiéncias de reconhecimeexperiéncias de democracia,

% SANTOS, Boaventura de Sousa. Para uma sociolagiaadséncias e uma sociologia das emergéncias. P.
789.

% Ecologia dos sabereseconhecimento e identificacdo de outros saberms outros critérios de rigor que
operam credivelmente em contextos e praticas sodeclarados ndo-existentes pela razdo metonimica.
Ecologia das temporalidade&léia de que o tempo linear é apenas uma entitasreoncepg¢des do tempo.
Parte da idéia de que as sociedades sédo conditpddavarias temporalidades e de que a desquahfica
supressdo ou inteligibilidade de muitas praticaslita de se pautarem por temporalidades que esaavdo
canone temporal da modernidade ocidental cap#akstologia dos reconhecimentggrocurar uma nova
articulagcéo entre principio da igualdade e o principio da diferencabeindo espago para a possibilidade de
diferengas iguais — uma ecologia de diferencas faét reconhecimentos reciprocos. Desconstruir tanto
diferenca como a hierarquia, questionando em quiidae diferenga é produto da hierarquia e vicsarer
Ecologia das trans-escalasecuperagdo no local do que néo é feito pelaadjird;do hegemdnic&cologia

de produtividaderecuperar e valorizar 0s sistemas alternativoprdducdo, das organizagées econémicas
populares, das cooperativas operaria etc, queodaxita produtivista capitalista ocultou ou desdréidiou.
Reconstruir essas formas para além da subaltemidad
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experiéncias de comunicacéo e de informatéo.

Para se conseguir realizar com éxito uma sociologi® auséncias e uma
sociologia das emergéncias, desvelando a compéxasdcial sem incorrer nos mesmos

erros da razéo indolente, é necessario um cuiddaddsalho de traducao.

O processo de traducdo proposto por BoaventuraodsaSSantos procura
identificar a intersecdo entre preocupacdes isooadfdas diferentes culturas e as
respostas que fornecem a elas. Isso significa rcapteelacdo hegemonica entre as
experiéncias e o que nestas estd para além da@agalacpoder. Ela incide tanto sobre os
saberes como sobre as praticas e parte da idéjaed®das as culturas sdo incompletas e,

portanto, podem ser enriquecidas pelo dialogo @ g@ifronto com outras culturas.

O trabalho de tradugéo visa esclarecer o que upeqgele separa 0S
diferentes movimentos e as diferentes praticasna@o a determinar as
possibilidades e os limites da articulagdo ou agrég entre eles. Dado
gue ndo ha uma pratica social ou um sujeito celeqgtrivilegiado em
abstrato para conferir sentido e direcao a histérteabalho de traducéo é
decisivo para definir, em concreto, em cada momeata@ontexto
historico, quais as constelagfes de praticas corar rpatencial contra
hegemoénicd’

O objeto da traducao, ou seja, a selecdo dos sabgnéticas entre 0s quais se
realiza o trabalho de traducao, € sempre resutiadama convergéncia ou conjugacao de
sensacles, de experiéncias de caréncia, de inousfoo, e da motivacdo para supera-las

de uma forma especifica. O momento de traduzir deveuma conjugacdo de tempos,

ritmos e oportunidades, conforme nos ensina o Emmdortugués.

O trabalho de traducdo é complementar ao trabalm® sbciologias das

auséncias e das emergéncias. Se essas Ultimastaonmemumero e a diversidade de

% Experiéncias de conhecimentoonflitos e didlogos possiveis entre diferentsnfis de conhecimento.
Experiéncias de desenvolvimentabalho e producao: dialogos e conflitos possieatre diferentes formas
e modos de producdo diferentdsxperiéncias de reconhecimentdidlogos e conflitos possiveis entre
sistemas de classificacdo sockakperiéncias de democracidialogos e conflitos possiveis entre 0 modelo
hegemdnico de democracia (representativa liberalla edemocracia participativaExperiéncias de
comunicagéo e de informagadidlogos e conflitos possiveis, derivados da ey das tecnologias de
comunicagéo e de informacéo, entre fluxos globai;tbrmacéo e os meios de comunicacéo social igloba
por um lado, e, por outro, as redes de comunicagiEpendente e transnacionais e 0s media indeptmsden
alternativos.

27 SANTOS, Boaventura de Sousa. Para uma sociolegiaadséncias e uma sociologia das emergéncias. P.
806
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experiéncias disponiveis e possiveis, o trabalhotrdducdo cria a inteligibilidade,
coeréncia e articulagdo num mundo enriquecido pel#tiplicidade e diversidade das

experiéncias.

A razao indolente, ao reduzir o mundo a concepgddental deste e ao
considerar como validas apenas as experiénciasagquem ao desenvolvimento do sistema
capitalista, fortaleceu 0 movimento positivista diceito que considera valido apenas o
direito estatal. Com isso, todas as demais fomheasrganizacdo e regulacéo social foram
suprimidas, assim como as necessidades, ansesogralicacdes das diferentes culturas e
grupos sociais. Assim, afirma Boaventura de SowsdoS quea ciéncia sozinha produz
conhecimentos e desconhecimentos e que sem degdid@o ha como estabelecer modos

possiveis de consideracéo da realidade e consfituicessos de sinteses criadofas.

Tais sinteses constituem o imaginario que orgaaszaarias expressbes das
atitudes humanas, capazes de orientar a sua ag&emido da vida, seja como técnica,
como atitudes filosdéficas, cientificas ou artigicar como experiéncia mistica. Ou, como
afirma José Geraldo de Sousa Junitiscernir o sentido e o significado destas praticas
supde um deslocamento do olhar cognoscente, qde kér por sua vez um olhar inquieto
acerca das imagens de sintese que buscam comprezmagndo, ao inves de manipula-

IO 29

A atuagcdo dos movimentos sociais em todo mundeinckcando criacdo de
leis, reconhecimento de direitos, incorporacdo dmhecimentos tradicionais ao
ordenamento juridico estatal, efetivagcdo de disefior meio de politicas publicas, séo
exemplos de forgas sociais transformadoras dadamige do conhecimento e do direito,
pouco valorizadas pela razdo indolente, mas fundeisenum modelo de racionalidade

pautado pelo cosmopolitismo.

8 SANTOS, Boaventura de Sousa. Para uma sociolagiadséncias e uma sociologia das emergéncias. Pag.
73
2 SOUSA JUNIOR, José Geraldo. Sociologia Juridicadizdes sociais e possibilidades teéricas
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1.2 A concepcéao de direito de Roberto Lyra Filho

A importancia das lutas sociais para a criacaaetvefdo do Direito é o tema
central deste trabalho, e outra ndo poderia seneepcdo de direito adotada como marco
referencial que ndo a sustentada por Roberto Liteo,Hurista e professor de direito,
reconhecido nacionalmente e internacionalmente@ilgao, no Brasil, de um pensamento

critico acerca do direito.

Marilena Chaui, em referéncia a Claude Lefort, #dvgue uma obra de
pensamento Nao se encontra apenas no texto deusen) mas ainda nos de seus leitores,
sendo constituida pelo campo de reflexdes que pesduem comuih Assim, pretendo,
num dialogo com Roberto Lyra Filho, pensar e rigflabre as lutas sociais que ocorreram
em nosso pais nas Ultimas décadas e que trouxeualangas substanciais para o Direito,

além de transformaram significativamente as relagoeiais no pais.

Roberto Lyra Filho foi o responsavel pela criacd wma teoria critica
brasileira do direito, cuja matriz éhmmanismo dialéticqyosteriormente transformado em
fundamentos da NAIR — Nova Escola Juridica Brasildlumanismo porque coloca o
homem no centro das transformacfes necessariasgrarar os determinismos. Ou, como
define José Geraldo de Sousa Junior, popgaeura restituir a confianca [do homem] de
seu poder de quebrar algemas que o aprisionam pessedes e espoliacbes que a alienam
na Historia, para se fazer sujeito ativo, capazt@msformar o seu destino e conduzir a
sua prépria experiéncia na direcdo de novos espéibestadores’. Dialético porque s&o
as lutas sociais entre oprimidos e opressores|iadps e espoliadores que geram a sintese
necessaria que assegura legitimidade ao Direitm {8eo, Lyra Filho buscava encontrar
umarefundamentacdo dos direitos humanos, conformeocgsso concreto da humana
libertac&o>?

Se Boaventura de Sousa Santos nos oferece os ammimdtodoldgicos para
resgatar a voz dos movimentos, grupos e culturasfaqam insistentemente silenciados

pela modernidade, Roberto Lyra Filho nos mostraasinhos tedricos para que essas

vozes possam ressoar no direito. Nos seus tex@stoo defende um direito da libertagéo,
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gue seja a legitima organizacdo da liberdade, tia® dogmas que o torna estatico, e que
seja reflexo dos anseios de grupos oprimidos diadps. Nesse sentido, as lutas sociais se
convertem em polos irradiares de direito, havendo rompimento com a ideologia
tradicional e positivista, que restringe o dirgileis estatais e reconhece apenas o Estado
como legitimo criador do direito. Roberto Lyra Fillpropde um alargamento do proprio
conceito de direito, substituindo a teoria monddadireito (segundo a qual este emana do

Estado) por uma teoria pluralista do direito (nalale representa fruto das lutas sociis).

Sara Cortés define bem esse modelo pluralista,oacetua-lo como aquele
gue localizana sociedade civil organizada centros de poder prdducéo do direito, mas,
inserido este numa dimenséo dialética social edhs#, evitando recorte sincronico e

antropolégicd”.

Mas afinal, o que é direito? Ao se propor a respomssa pergunta, no livro
gue a tem como titulo, j& no primeiro capitulo L#ho nos adverte que seu grande
esforco e desafio ndo é mostrar ou dizer o queeitaié, mas sim o que ele ndo é. Isto
porque, segundo o autor, a concepc¢do ou concepmgdereito utilizadaséo imagens
falsas ou distorcidas Essas distor¢cbes seriam frutos das ideologiabretmo das
ideologias estatais, que a determinam, distorceed@zem seu significado - o positivismo

(direito como ordem estabelecida) e o jusnaturaigdireito como ordem justa.

A ideologia positivista restringe o Direito a ordesocial estabelecida pelos
grupos que dominam o poder politico. Assim, diréitaquilo que o Estado diz ser direito,
ocorrendo uma reducdo deste as leis estatais. d3apmsitivistas,é na ordem que se
encontra a raiz de toda a elaboracéo juridi¢a.o autor concluip compromisso com a
ordem estabelecida e as barreiras que ela opde aeitb Justo ndo seriam jamais
transponiveis, porque, na verdade, para o posttdyia ordem é a Justita J& a ideologia
jusnaturalista busca um critério de avaliacdo mterminar em que medida a norma é

justa ou ndo, admitindo-geertos principios fixos, inalteraveis, anterioresugperiores as

33 LYRA FILHO, Roberto. Para um direito sem dogma¥RA FILHO, Roberto. O que é direito.
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leis e que nenhum legislador pode modificar validate®”

Roberto Lyra Filho adverte ainda que o problemadéalogia positivista
reside numa compreensédo de direito que limitateimge o0 seu conceito e conteudo. Nao
importa qual o grupo que esteja no poder e quec@aseguinte, elabore as normas, pois
uma concepcao de direito que se limite a ordenbelgteida serd sempre uma concepcao
deformada, limitada e unilateral do direito; e, @tima instancia, uma concepcado que
carece de legitimidade e autenticiddtéNo tocante & ideologia jushaturalista, o autor
ressalta que a falta de critérios claros e objstivara determinar o grau de justica das
normas produzidas pelo Estado acaba por conduz@oass jusnaturalistas a legitimacgéo

da ordem estabelecida pelos grupos que detém o poldtco >

Roberto Lyra Filho, ao refutar essa reducdo doitdir@ lei, sustenta que o
direito auténtico ndo pode ficar preso a procekspslativos, ele nasce e se transforma na
rua, no seio das lutas. Nas palavras do autatireito auténtico e global ndo pode ser
isolado em campos de concentracdo legislativa, potica 0s principios e normas
libertadores considerando a lei um simples acidergorocesso juridico, e que pode, ou
ndo, transportar as melhores conquiéfashA pergunta o que é o direito, Lyra Filho
respondeguando buscamos o que o Direito €, estamos antgsii@ando o que ele vem a
ser, nas transformacdes incessantes do seu contedfdoma de manifestacdo concreta

dentro do mundo histérico e socfal.

Como alternativa ao positivismo e jusnaturalisraddjco, Roberto Lyra
Filho defende uma concepcéao dialética do diremicalcapaz devitar a queda numa das
pontas da antitese entre direito positivo e direimtural®>. A partir desta concepcéo, o
direito passa a ser compreendido como eterno estaddevenir, que se constréi e se
transforma a partir da dialética entre o conflito @nsenso.
[...] toda superacao dialética, importa em consergaspectos validos de ambas

as posicoes, rejeitando os demais e reenquadrasdwimeiros numa Visao
superior. Assim, veremos que a positividade datdiréio conduz fatalmente ao
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positivismo e que o direito justo integra a diaktjuridica, sem voar para
nuvens metafisicas, isto €, sem desligar-se daas l@#pciais, no seu
desenvolvimento histérico, entre espoliados e ados) de um lado, e
espoliadores e opressores, de ofitro.

O autor afirma que o direito se revela na norma anala ndo se restringe. O
gue determina a legitimidade da norma é o processial, pois esta é apenas a expressao
do direito, o instrumento que materializa o direifo esséncia do direito s6 pode ser
encontrada, segundo Roberto Lyra Filho, nas retaggiEciais que sao dinamicas e
complexas. E é justamente esse dinamismo que toriaeito um eterno devenir, em
eterno estado de mutacao.

‘Todos 0s movimentos sociais (...) fundaram-se dingito, que exprimia a sua
posigdo e reivindicagdo’ (BOURJOL, 1978:127) Esseetal ndo é mais,
evidentemente, um decalogo de méaximas eternas,mpaédefinicdo de
aspirac@es, necessidades, exigéncias dos oprimidbsstoria contemporanea
oferece-nos muitos exemplos disto: as lutas detdib&o nacional com o direito
a independéncia; as reivindicagfes das minoridsastrou raciais, exigindo a
igualdade; e ainda outras minorias (regionais, aiextf

As doutrinas classicas do direito (positivismo, natsiralismo) - a teoria
monista - ndo comportam essas formas juridicasesenit, nem comportam os fenbmenos
da realidade em processo. A seguranca juridicatabikdade social sdo os grandes
argumentos que justificam essa refutacdo e disamak relacdes de poder que permeiam
a producéo do direito. O foco dedutivo do direitessas ideologias, parte do Estado. Ou
seja, para saber o que € direito, € preciso irgasti que o Estado pensa que é o Direito,
diz Roberto Lyra Filho. O autor adverte ainda quegortante notar que o Estado € uma
ficcdo criada pelos proprios homens. Sdo os homeaessompdem o Estado, logo sé&o os
homens que determinam o que é ou nado direito. kgdes de poder e as relacbes
hierarquicas entre os proprios homens sao, portdeterminantes para se definir o que é
ou nao direitd?

O positivismo juridico € a ideologia juridica guada influencia o imaginario
social da nossa cultura juridica, e por isso aatedoucdo dessa ideologia muito nos

interessa neste trabalho. Roberto Lyra Filho enguma essa ideologia se assemelha ao
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positivismo sociolégico, pois ambos partem do modkd sociologia centripeta, ou seja, 0
controle social e a cultura dominante sdo o pomtaktida para dominar e ocultar as
subculturas e coibir qualquer contestacdo ao modiglente?® Esses dois modelos de
positivismo estdo diretamente associados ao modeloacionalidade denominado por

Boaventura de Sousa Santos como razao indolente.

Roberto Lyra Filho sustenta que a afirmacédo deoqdieeito valido é apenas o
direito positivo pressupde a existéncia de outnastds que ndo séo positivos, mas que sao
direitos. Se assim no fosse, o direito dispensawaljetivo de positivadd. Esse outro
direito € composto justamente pelas aspiracOeiamsdesejos e reivindicacbes de
diferentes movimentos sociais que lutam pela efefio dos direitos humanos no mundo.
Séo pelas formas de viver, produzir e se relacideapovos e culturas que, por razdes
histéricas, foram alijadas das instancias decispdas estruturas de poder politico, como
ocorreu com povos indigenas na América.

Para que o direito positivado exista, é precisadirgito ndo-positivado, que vai
constitui-lo, abrindo o leque de opg¢des, entre strimento juridico posto a
servico da dominagéo e o fundamento dos direitogbdeacéo: “de fato todos
0s movimentos sociais, especialmente os oriundosaxismos, fundaram-se
num direito que era a expressdo da sua situacaeivindicacbes. Com a
condi¢cdo de ndo separar um marxismos-ciéncia duéndspvé-se como pode
parecer necessaria a formulacdo de um novo dimdtoral. Ndo mais o

decalogo das méaximas eternas, porém a definiciagasacdes, necessidades,
exigéncias dos oprimidos.” (BOURJOL, 1978: 1%3).

A dindmica social é composta tanto pela necessidadegulacdo (padrdes de
controle social) como pelo impulso transformadordigito ndo pode ser separado da
realidade social. Isto significa confina-lo ao queegrupos no poder dizem que é direito,
estabelecendo uma relacdo de opressdo e aniquitardenculturas e identidades. O
sistema juridico precisa ser compreendido ndo apeomo abstracdo académica, mas

antes de tudo como criacdo viva que brota no saials

Apenas uma concepcao dialética do direito, sustenberto Lyra Filho, que
busca o fundamento, contetdo e origem do direiforéas social, ou seja, nas lutas sociais

e no seu desenvolvimento historico, € capaz deyassee garantir legitimidade ao direito
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e resgatar sua dignidade. E no processo histénicialsque reside a forca transformadora
do direito. E no processo histérico-social dasslgaciais que encontramos a esséncia do

fenbmeno juridico, a totalidade em movimento.

Para Roberto Lyra Filho, o direito justo integrdialética juridica, isto €, esta
intrinsecamente ligado as lutas sociais. E a Inteeeespoliados e oprimidos contra seus
espoliadores e opressores que assegura o conteldoeito justo e suas necessarias

atualizagoes.

A teoria de Roberto Lyra Filho acerca do direitd donstruida nos 70 e 80,
anos de repressdo politica, guerrilhas urbanasrasrusupressdo de direitos civis e
politicos. No ambito internacional, viviamos numiexto de guerra fria, uma disputa
politica e ideologica entre capitalismo e sociatisNesse periodo, grande parte da
producéo intelectual era fortemente influenciadlagédéias de Karl Marx e Frederich
Engels, e a luta de classe entre espoliados eiadpas marcou grande parte das teorias

gue surgiram nesta época.

Segundo Zuenir Ventura, € no inicio dos anos 80¢gm a anistia e 0
processo de abertura politica e com o retorno dades politicos ao pais, que algumas
guestbes com as quais 0s marxistas brasileirosesayam familiarizados entram na
agenda da esquerda brasileira: culto ao corpojtadirela mulher, homossexualismo,

liberdade sexual, ecologia e racisfrio.

Roberto Lyra Filho, mesmo fiel ao marxismo, in@e o tema da
diversidade em sua teoria ao utilizar duas catagopara definir grupos excluidos:
espoliados e espoliadores, em alusdo a luta dseslag oprimidos e opressores, em
referéncia aos demais grupos vitimas de discridimacomo 0s negros, homossexuais,
mulheres, populacdes indigenas, grupos religiogspsApesar de a teoria lyriana ter forte
influéncia das teorias marxistas, suas idéias pego®an vivas e atuais, e nos oferecem
substrato para uma reflexdo critica acerca dotdimipara o fortalecimento de teorias
juridicas inclusivas, que visam alargar a esferatdacdo na producédo, reconhecimento e
efetivacédo de direitos no pais. E uma teoria atua, ndo deixou de incorporar as vozes

gue ansiavam, ja naquele periodo, por serem ouviflas justamente aqui que reside a
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atualidade da teoria lyriana: ao falar de oprimjaie se refere as minorias, sejam étnicas,
raciais ou sexuais, sendo o termo minorias relaw@oder, ou seja, grupos minoritarios

nas instancias de poder politico.

Roberto Lyra Filho reconhecia na praxis dos mownime e grupos sociais,
bem como nos objetivos de sua luta, reivindicag@esiinamente juridicas. Mas, adverte o
autor, que isso sO é possivel a partir de uma aenpao mais pluralista e dialética do
direito, em que Direito ndo se resume e se restraogque a ordem dominante estabelece.
O direito, assim, resume 0 autee, apresenta como positivacdo da liberdade corrae#
e conquistada nas lutas sociais e formula os ppiosi supremos da justica social que

nelas se desvenda.

1.3 A concepcéao de sujeito coletivo de direito

Os primeiros estudos sobre os movimentos socidardade 1970 e tinham
como motivacao, segundo José Geraldo de Sousa Janieditismo de praticas sociais
populares, numa conjuntura de despolitizacdo regpves da sociedade civil brasileira,
submetida a uma estratégia autoritaria de articdlacdos interesses capitalistas de
acumulacad’ e a percepcdo de que este processo instapratiaas politicas novas, em
condicbes de abrir espacos sociais inéditos, rewddanovos atores capazes de se auto-
organizarem e de se auto-determinarem, a margeratéumesmo em contraposicdo aos
espacos constituidos para a sua expressdo traditfdrSobre tais estudos, Eder Sader
destaca:

Eles [os movimentos sociais] foram vistos, entdlagpeuas linguagens, pelos
lugares de onde se manifestavam, pelos valores pgofessavam, como
indicadores da emergéncia de novas identidadesivasle Tratava-se de uma
novidade no real e nas categorias de representacéal>?

A categoria sujeito coletivo foi criada pela soo@a na década de 1970/1980
para definir os novos atores que surgiram naqual@go reivindicando mais liberdade e

justica social. Tal categoria foi utilizada parasigear grupos reivindicativos de direitos

0 SOUSA JUNIOR. José Geraldo de. Sociologia Juridieadicdes sociais e possibilidades teéricas3P. 5
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gue lutavam em prol de uma sociedade diferenteeesgrgiram pouco a pouco em todo
Brasil, primeiro como veiculo de reivindicagdes sociaicen®micas imediatas, e depois,
paulatinamente, como orientacdo politica declaradea,uma acdo que postula mudancas
estruturais da sociedadé Ao falar de tais movimentos Eder Sader explica:
Ao final da década [1970] véarios textos passarase aeferir a irrupgcdo de
movimentos operarios e populares que emergiam camraa da autonomia e
da contestagdo a ordem estabelecida. Era o nodizaismo, que se pretendeu
independente do Estado e dos partidos; eram ossnoewimentos de bairro,
gque se constituiram num processo de auto-orgamizegi&indicando direitos e
ndo trocando favores como os do passado; era dmmmgp de uma nova
sociabilidade em associa¢des comunitarias ondkdaisedade e a auto-ajuda se
contrapunham aos valores da sociedade inclusiean @s novos movimentos
sociais que politizavam espacos antes silenciadossfera privada. De onde
ninguém esperava, pareciam emergir novos sujediasivos, que criavam seu
préprio espaco e requeriam novas categoriais paragligibilidade’”*

S&do0 sujeitos porque agem como protagonistas de sua proprigoriaist
transformando as necessidades e caréncias do grupeeivindicacdes de direitdse
orientando a intervencéo estatal para que esta&Bega na garantia de melhores condi¢des
de vida para a populagdo. Em outras palavras,géos porque reivindicam direito de
dizer o direitd®, de determinar o que é dignidade humana, liberdgdaldade e qualidade
de vida, considerando as experiéncias cotidianasada segmento em cada contexto
histérico, politico e social. Parafraseando Robésta Filho, poderiamos dizer que séo
sujeitos porque reivindicam o direito de enunc@s principios de uma legitima
organizacao social da liberdad&&o sujeitos porque atuam no sentido de idestifantos

0s problemas como as possiveis solu¢des e atuancqaeretizar suas reivindicacoes.

E séocoletivos porque atuam de forma associada, em prol de unnsaca
comum, afirmando direitos a partir da construcdam@ pauta de reivindicagdes passivel

de universalizacdo e da superacéo do paradignmeiviledicacdes fragmentadasAssim, a
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pauta € construida ndo somente a partir de demanddstas, mas buscam-se concepcodes
mais abrangentes que traduzam formas de viver esnparadigmas para as relacdes em
sociedade. S&o 0s grupos comunitarios, as assesiagé bairros, 0s movimentos
populares, 0os novos movimentos sociais que reis@vdim uma outra ordem politica,
social e cultural.

E Marilena Chaui, no prefacio do livro de Eder Saaiitulado “Quando novos
personagens entram em cena”’, quem apresenta arnufioicdo a categoria sujeito
coletivo: 0 novo sujeito € social: sdo 0s movimentos so@afulares em cujo interior
individuos, até entdo dispersos e privatizados,s@as a definir-se, a reconhecer-se
mutuamente, a decidir e agir em conjunto e a redte$ie, a reconhecer a cada efeito
resultante das decisées e atividades realiza8las. autora ressalta que esses novos
personagens, como foram denominados por Eder Sadegtudo aqueles que atuaram nas

décadas de 1970 e 1980, criaram as condi¢Oesitastrara o exercicio da democracia.

O proprio Eder Sader também oferece uma defini#a cdo que vem a ser o
sujeito coletivo:quando uso a noc¢ao de sujeito coletivo € no semtelama coletividade
onde se elabora uma identidade e se organizamgastraves das quais seus membros
pretendem defender seus interesses e expressarveuntades, constituindo-se nessas
lutas®® E o autor vai além, ao se referir &s praticas esesgores enquanto praticas
instituintes:

Trata-se, sim, de uma pluralidade de sujeitos sddi@ntidades sdo resultado de
suas interagbes em processos de reconhecimentdpromes, e cujas
composi¢des sdo mutéveis e intercambiaveis. Ag@esidos diferentes sujeitos
sdo desiguais e hierarquizaveis; porém essa ordenago € anterior aos
acontecimentos, mas resultado deles. E, sobretudacionalidade da situagéo
nao se encontra na consciéncia de um ator prigiiegimas € também resultado
do encontro das varias estratédfas.

José Geraldo de Sousa Junior, ao refletir sobedagdo desses novos atores
com o direito, reconheceu os movimentos sociaisocsmjeitos coletivos de direfto Sao

sujeitos de direitos porque sdo capazes de inteaviesfera juridica, transformando suas
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demandas em reivindica¢cOes de direitos, tantoerseriados como efetivados. Assim, a
atuacdo dos movimentos sociais em ambito juriddoo rteflexos no processo legislativo,
no judiciario e no executivo. As agdes junto aaslatjvo possibilitam a criagdo de novas
leis que criam novos direitos, tanto quanto regelatam direitos ja positivados. Junto ao
judiciario, atribuem novas interpretacdes aos tegais, dando dinamicidade as decisdes
e atualizando o direito. E junto ao executivo, @&ea possibilitam a criacdo e implantacéo

de politicas publicas necessérias para efetivdiresos ja assegurados por lei.

Assim, esses novos atores s@itos coletivosporque suas acdes representam
novas praticas instituintes, istorgvas experiéncias onde se produzem alteracoesake f
e deslocamentos de significatfo€€ séosuijeitos coletivos de direitoporque essas novas
praticas sdo capazes de produzir deslocamentosigddicados no direito, isto é,

representam, também, praticas instituintes detdirei

Anténio Carlos Wolkmer, ao refletir sobre o temessalta qu@a medida em
gue novos movimentos sociais sdo encarados, queo sojeitos detentores de uma nova
cidadania apta a lutar e a fazer valer direitosganquistados, quer como uma nova fonte
de legitimacdo da producao juridica, nada mais naltwlo que equipara-los a categoria
“novos sujeitos coletivos de direité® E conclui que é a capacidade que esses novos atores
possuem de interferir na esfera juridica, tantcAnbito de producdo de leis, como de
efetivacdo do direito que confere a eles a denagéimde sujeito coletivo de direitbNas

palavras do autor:

O ponto de partida para a constituicdo e o deseimehto do Direito vivo
comunitario ndo se prende nem a legislacéo, neidnaia do Direito, tampouco
a deciséo judicial, mas as condi¢cdes reais da catidiana, cuja real eficacia
apodia-se na acdo de grupos associativos e orgéezagpmunitarias. Neste
guadro de referéncia, as “vontades coletivas” drgalas, utilizando-se de
praticas, possuem a capacidade de instituir “noda®itos, direitos ainda ndo
contemplados e nem sempre reconhecidos pela Igistgicial do Estad®:

Diferentes grupos, com diferentes objetivos, quedd@s mais progressistas aos
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mais reacionarios, enquadram-se na categoria eéacsuapletivo de direito, cujas praticas

sdo instituintes de direito. Antonio Carlos Wolkrapresenta critérios de diferenciacao:

Trata-se, principalmente, daqueles agentes queratiaa cotidiana de uma cultura
politica-institucional e um modelo sécio-econdmprticular (espago societario
brasileiro), sdo atingidos na sua dignidade pekitefperverso e injusto das
condicbes de vida impostas pelo alijamento do msicede participacdo e
desenvolvimento social e pela repressao e sufodandensatisfacdo das minimas
necessidades.

O autor ressalta que sdo as contradicfes da vigerimentadas pelos grupos
excluidos, sobretudo as que atingem negativamenteeeessidades identificadas com a
sobrevivéncia e a subsisténcia, que produzem tkozdes e afirmacdOes de direitos e
novos direitos. E afirmando ha duvida que a situacdo de privacdo, carérecexclusao
constitui a razdo motivadora e condicdo de possibde do aparecimento de direitos

engendrados por novos suijeitos socfais.

Apesar dos muitos estudos ja realizados sobreasisgs instituintes de direito
dos movimentos sociais, Alexandre Bernardino Coktana a atencgéo para a dificuldade
gue a tradicao juridica tem em aceitar a nocaapte coletivo de direito, real e concreto
em funcdo ddetichizacdo que o Estado liberal fez do direitdiwidual e, sobretudo,
porque estainscrito no coletivo, no interesse publico e nasltiplas formas de
solidariedade’®

1.4 O direito achado na rua

O Direito Achado na Ru& o pilar de sustentacéo deste trabalho, entendend
Direito Achado na Rua&o como uma doutrina a ser seguida ou uma céegpanalise
gue abrange um conceito ou varios conceitos a setiBrados. AquiO Direito Achado na
Ruaé compreendido como uma postura politica dianteahtvecimento e suas formas de
producédo, em especial no que diz respeito ao dljrgite direciona o olhar, justifica as

opcoes tedricas, instiga a curiosidade epistemmdgiorienta a pratica.

Roberto Ramos Aguiar, no prefacio do volume Il adecdo “O Direito

% WOLKMER, Ant6nio Carlos. Os movimentos sociais cofonte de produgéo de novos direitos. P. 104
6" WOLKMER, Ant6nio Carlos. Os movimentos sociais cofonte de producéo de novos direitos. P. 104
8 COSTA, Alexandre Bernardino. Teoria e praticadBireito Achado na Ru®.74
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Achado na Rua’, refere-se @ Direito Achado na Ruacomo um movimento que
desencadeou por todo o Brasima oxigenacdo da teoria e da pratica juridicas,
repercutindo em paises da América Latina e da Ear@que, ao mesmo tempo, foi
observado com certo receio na prépria Universidbe®rasilia, seu lugar de origem, por
aqueles que recusam uma discusséiia, frontal e vivificadora, de grande importaaci
para 0 avanco cientifico e pedagégico da prépri@aiuridica® Em seguida, o autor
identifica nesse movimento trés dimensdes: a @Oacpedagdgica e a da participacao
cidada, e ressalta a inter-relacéo das trés diresrgpde terminam por formar uma unidade
organica’®

A vertente tedrica se materializa nas producglestifimas cujos autores
assumiram a postura politica que & pressupost® @ereito Achado na RuaRoberto
Ramos Aguiar destaca como principais produtos amsolde Roberto Lyra Filho,
considerada fundamental para a renovacdo do pensarnueidico no Brasil, e de José
Geraldo de Sousa Junior, responsavel pela difusd Direito Achado na Rua& pelo
aprofundamento dos estudos com enfoque as qudigadas a cidadania e a emergéncia

de novos atores socidis.

Além destes, muitos outros estudos foram e saodelstdos na Universidade
de Brasilia, seguindo a orientacao teéric®deireito Achado na Ruaanto na graduacao
como na poOs-graduacdo, a partir do grupo de pesdisDireito Achado na Rua
(plataforma lattes). Esse grupo de pesquisa agne@ga pesquisadores de todo Brasil,

vinculados a diferentes universidades do pais.

A vertente teorica d®© Direito Achado na Ruanfluencia ainda a criacdo e
implantacdo de projetos de extens&o universitanigoglo pais, que buscam estabelecer um
didlogo diferenciado da universidadéeusde producdo do conhecimento cientifico — e o0s
atores sociais — possuidores de praticas emandgmténa busca de uma sintese capaz de

transformar o conhecimento e os sujeitos insem@sse dialogo.

Na vertente pedagogica e Direito Achado na RyaRoberto Ramos Aguiar

destaca a importancia da atividade docente tantRateerto Lyra Filho, como de José

% AGUIAR, Roberto A. Ramos de. O Direito Achado n#@Rum olhar pelo outro lado. P. 51
" AGUIAR, Roberto A. Ramos de. O Direito Achado n#@Rum olhar pelo outro lado. P. 52
L AGUIAR, Roberto A. Ramos de. O Direito Achado n@&Rum olhar pelo outro lado. P. 52
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Geraldo de Sousa Junior para a formacgao diferemaadprofissionais do direito, atentos
aos conflitos sociais e sua relagdo com o diféilda interface da vertente pedagdgica com
a tedrica, muitos pesquisadores integrantes doogtagpesquis® Direito Achado na Rua
sdo hoje docentes engajados na busca de préatieaxipatorias do ensino do direito. Aqui
também € importante ressaltar a importancia dogetog de extensdo, tanto por
representarem estratégias diferenciadas de fornmdggoofissional do direito, como pela

possibilidade de socializacdo do conhecimentoipoid

Além disso, a institucionalizacdo de uma discipliveagraduacdo e outra na
pos-graduacdo, denomina@adireito achado na ruaé importante exemplo da vertente
pedagogica d© direito achado na ruaNa pos-graduacao, a disciplina foi oferecida pela
primeira vez em 2005. Na graduacéao, a disciplimanéstrada desde 2006 e a produgéo dos
alunos matriculados sustenta uma coluna semanajosral de circulagdo no Distrito
Federal denominadBribuna do Brasil/ O direito achado na ruaspagco em que os alunos

respondem perguntas dos leitores sobre temasgosigariados.

No tocante a dimensdo da participacdo, Roberto Rahguiar destaca que,
enguanto movimentd® Direito Achado na Ruadose conforma em permanecer entre
quatro paredes, observando o mund@ssim, seu papel participativo se tradpor
exemplo, quando os direitos humanos séo feridagiando a democracia esta ameacada.
A dimensdo da participacdo pressupde uma atuachticgpoconstante por parte dos
profissionais e estudantes, sempre alerta paracéiéis de opressao, violéncia e injusticas.
Aqui também é possivel perceber a relagéo intrineatre as trés dimensdes@®ireito
Achado na Ruauma vez que a participacdo é estimulada nostpsoe extensdo, nas
salas de aulas, no proprio ato de produzir o comeeto a partir de metodologias
participativas; e de outro, é objeto de estudot@de partida das reflexdes tedricas que

oferecerdo subsidios que conduzam a uma pratitiaipativa refletida.

O autor apresenta ainda alguns pressupostos te@e® Direito Achado na
Rug a partir da obra de mesmo nome que orienta pgdagoente o curso a distancia,

também de mesmo nome, oferecido pela Universidadasilia. Nas palavras do autor:

O Direito Achado na Ruaitua a juridicidade como fendmeno a ser estudado

2 AGUIAR, Roberto A. Ramos de. O Direito Achado n#Rum olhar pelo outro lado. P. 54
3 AGUIAR, Roberto A. Ramos de. O Direito Achado n@aRum olhar pelo outro lado. P. 54
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pelos instrumentos das ciéncias sociais. O Dirgiim € uma ciéncia normativo-
ética, nem € uma ciéncia das normas postas. Qodien de trabalhar com a
globalidade do ser humano, imerso e atuando naremile da histéria, nas
contradicdes da sociedade e nos conflitos existesneimateriais que a condi¢éo
humana imp&e. A fonte e o destinatario dos presgitddicos é o cidaddo; o
estado é um dos instrumentos (0 hegembnico) paealzacdo desse direito.
[...] o direito passa a ser plural. Ndo mais urmrenednento juridico sacralizado
pelo Estado, mas varios ordenamentos em luta, psislespossuidos, os
dominados, na medida em que se organizam, criaiiadirparalelos e forgam o
direito hegeménico a se modificar, ou mesmo a desapr, no caso de uma
revolucdo. Por isso a preocupacgdolieito Achado na Ru@om odireito de
resisténciacom a classificagédo das diferencas entre revolag&dorma, com a
legitimidade, a soberania popular e a cidadaniasaEsisdo obriga,
cientificamente, o estudo dos novos sujeitos deitdirN&o mais aquela estrita
individualidade, mas o ser humano coletivamenteamizado, conquistando
espacos juridico-politicos na sociedade confliffva.

Alexandre Bernardino Costa ressalta que tais ppessos convidam o0s
profissionais a leitura do texto legal como outsti®sa partir dos movimentos sociais, ao
mesmo tempo em que se faz necessario o uso danagagj da criatividade (conceitos
aparentemente alheios ao conhecimento cientifarp criar novas categorias juridicas e
pensar o novo com o olhar renovado.

Por fim, Roberto Ramos Aguiar ressalta a imporgmos direitos humanos
paraO Direito Achado na Ruasendo que aqui os direitos humanos saem da ciztelyp
pautas programaticas para se convertererbardeiras e principios decorrentes das lutas
histéricas, que devem ser definidos e ampliados prércicio vigilante e permanente da
cidadania organizada a ser fundamentados em valquessobrepassam as interpretacées
restritas das normas positivdSNo mesmo sentido, Roberto Lyra Filho define osittise
humanos como supra-estatais, com validade anterior e supas leis. Nas palavras do
autor:

Estes, como veremos, conscientizam e declaram wajueendo adquirido nas
lutas sociais e dentro da Histéria, para transfoiseaem opcao juridica

indeclinavel. E condenam, é evidente, qualquerddstau legislacdo que deseje
paralisar o constante progresso, através das ditmdourocraticas-policiais,

sejam elas cinicas e ostensivas ou hipécritasrgisfas’’

" AGUIAR, Roberto A. Ramos de. O Direito Achado n@Rum olhar pelo outro lado. P. 53
> COSTA, Alexandre Bernardino. Teoria e praticadBireito Achado na Ru&®. 75

® AGUIAR, Roberto A. Ramos de. O Direito Achado n#Rum olhar pelo outro lado. P. 54
" LYRA FILHO, Roberto. O que é direito. P. 10
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Claudio Souto reflete sobre o direito estatal aes@bDireito Achado na Rua
reconhece arua como lugar legitimo de producdo do direito queresponda as
necessidades fundamentais do homem. E, nessecsentith € o lugar legitimo porque é
nela que se encontram escluidos, os arremessados sobre as calgcadas paregonomia
capitalista de lucro, longe de beneficiar a tod®slém disso, destaca o autar,rua é
palco dramatico, sobretudo nos paises perifériclesnecessidades humanas basicas néo
atendidas pelo Estado e pela sociedade, portaratmopsombrio de direitos negados por

acdo ou omissab.

A rua aqui € concebida como uma metafora para represEEspacos sociais
onde lutas por justica, liberdade, igualdade enmeecimento sédo travadas cotidianamente.
E para resgatar a dignidade politica do direitaia lsgitimidade, € preciso buscar nesses
espacos sociais 0s significados para os enunciaolosativos, o estimulo para ir além
desses enunciados, e a inspiracao para criar novass, confrontar as antigas e validar as

existentes.

Para Sara da Nova Quadros Cortégjaaé entendida como o espaco onde as
contradicdes se revelam, os conflitos se qualificarmovos atores tradicionalmente

excluidos do processo politico se criam e se irestit®

José Geraldo de Sousa Junior defimeaacomo espacos publicamde se da a
formacdo de sociabilidades reinventadas que pemmitdbrir a consciéncia de novos

sujeitos para uma cultura de cidadania e de papagao democréatica

Sobre a relevancia d@ Direito Achado na Ryab constitucionalista portugués

J. J. Gomes Canotilho destaca:

Se incluirmos no Direito Constitucional outros medide pensar, poderemos
fazer face ao desencantamento provocado pelo fem@ljuridico conducente,
em certa medida, a procura de outros modos de cenlas regras juridicas.
Estamos a referir sobretudo as propostas de ententb do Direito como
pratica social e o compromisso com formas alteraatdireito oficial como O
Direito Achado na Ru.

8 SOUTO, Claudio. O direito achado na rua. P. 63

® SOUTO, Claudio. O direito achado na rua. P. 64

8 CORTES, Sara da Nova Quadros. Controle socialstade como estratégia de emancipacéo e qualificacdo
da democracia. P. 13

81 SOUSA JUNIOR, José Geraldo de. O direito comadiade e consciéncia.

82 CANOTILHO, J. J. Gomes. Direito Constitucional . 23.
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Boaventura de Sousa Santos afi@®ireito Achado na Ruaomo um projeto
guevisa recolher e valorizar todos os direitos contdinds, locais, populares e mobiliza-
los em favor das lutas das classes populares, onte#das tanto no meio rural como no

meio urbano, com um direito oficial hostil e inafié®

José Eduardo Faria e Celso Fernandes Campilonganaisarem as novas
possibilidades tedricas e préaticas para o diragsim se refere & direito achado na rua:
Optando por uma andlise “critica” do direito edtajaestionando as estratégias
de neutralizagdo e despolitizagdo estabelecidaa pefmatica juridica e
privilegiando a transformagdo social em detrime® permanéncia das
instituicBes juridicas, ou seja, tratando a expei& juridica sob um angulo
assumidamente politico — a partir ndo sé da expdaraas antinomias do direito
positivo e das lacunas da lei pelos movimentos lpo@s, mas também dos
diferentes direitos alternativos forjados por coidades marginalizadas em
termos sociais e econdmicos -, este projeto da tdnBpor objetivo agir como

transmissor de informacdes em favor de uma ordemmatéva mais legitima,
desformalizada e descentraliz&dda.

O Direito Achado na Rué um movimento tedérico-pratico que busca resgatar a
dignidade politica do direito, buscando sua legdtade e forca inspirado nas necessidades,
caréncias, reivindicacbes e formas de ver e vivermmundo de grupos excluidos,
econdmica, social e culturalmente. Sao as expea€icotidianas das lutas sociais travadas
nas ruas, no campo, nas fabricas, enfim nos palaogda que atribuem concretude ao
direito, na medida em que as experiéncias de darépovacdo, negacao de direito,
discriminacdo e preconceito sdo convertidas eminaicacoes de direito, tanto pelos

discursos como pela pratica.

O Direito Achado na Rugrima, ainda, destaca Alexandre Bernardino Costa,
pela superacao dsujeito de direito abstrato (todos sao, logo, ni@égué concretamente),
para o sujeito de direito que se forma na sociedadglquire este status pela concretude
histérica de suas lutd.

8 SANTOS, Boaventura de Sousa. Pela Mo de Alic209.
8 FARIA, José Eduardo Faria; CAMPILONGO, Celso Fedes. A sociologia juridica no Brasil. P. 38
8 COSTA, Alexandre Bernardino. Teoria e praticadBireito Achado na Ru®. 74
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CAPITULO 2

Os MOVIMENTOS SOCIAIS, A ASSEMBLEIA NACIONAL CONSTITUINTE E O
DIREITO A SAUDE
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Pra Nao dizer Que N&o Falei de Fl&Pes
ralelo Vandré

Caminhando e cantando e seguindo a cancéo,
Somos todos iguais bragcos dados ou néo,
Nas escolas, nas ruas, campos, construgoes,
Caminhando e cantado e seguindo a cangéo,

Vem, vamos embora que esperar nao é saber,
Quem sabe faz a hora, ndo espera acontecer,

Pelos campos a fome em grandes plantagdes,
Pelas ruas marchando indecisos corddes,
Ainda fazem da flor seu mais forte refrao,

E acreditam nas flores vencendo o canhao,

Vem, vamos embora que esperar ndo é saber,
Quem sabe faz a hora, ndo espera acontecer,

Ha soldados armados, amados ou néo,
Quase todos perdidos de armas na méo,
Nos quartéis Ihes ensinam uma antiga licao:
De morrer pela patria e viver sem razao,

Vem, vamos embora que esperar nao é saber,
Quem sabe faz a hora, ndo espera acontecer

Nas escolas, nas ruas, campos, construgoes,
Somos todos soldados, armados ou néo,
Caminhando e cantando e seguindo a cancéo,
Somos todos iguais, bragos dados ou néo,

Os amores na mente, as flores no chéao,

A certeza na frente, a histéria na mao,
Caminhando e cantando e seguindo a cancéo,
Aprendendo e ensinando uma nova licdo,

Vem, vamos embora que esperar ndo é saber,
Quem sabe faz a hora, ndo espera acontecer.

8 Cancéo entoada por 120 mil pessoas que participdaamanifestacéo do dia 1° de maio de 1980 em S&o
Bernardo do Campo-SP, a maior manifestacdo de comida desde a implantagdo do regime militar (Eder
Sader P. 28). Musica proibida pelo regime militadetada como hino da resisténcia.
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2.1 Movimentos sociais no Brasil: trajetéria e corteucdes tedricas

A década de 1970 é marcada no Brasil pelo endueatindas forcas ditatoriais
gue se encontravam no poder. Tal endurecimento aerializou por intermédio da
supressao dos direitos civis e politicos. Os Amngsitlicionais (Al) sdo 0os marcos legais que
redefinem o rol desses direitos e asseguram ume oralem politica e institucional. Entre
as mudancas, merecem destaque: suspensdo dase<leigdtas para presidente e
ampliacdo das prerrogativas do chefe militar (Atl&,09/04/1964); extincdo dos partidos
politicos (Al 2, de 27/10/1964); prescricdo de @les indiretas para governadores e
prefeitos (Al 3, de 05/02/1966) e fechamento dodfesso Nacional, suspensao do direito
de habeas corpusrigida censura aos meios de comunicagédo e eteipi@etas para o
Executivd’ (Al 5, de 13/12/1968}.

O regime politico implantado durante a ditaduraitanil além de altamente
repressivo, foi responséavel pelo crescimento dagdaldades sociais no Brasil. Mediante
politicas econdmicas que favoreceram o aumentoodaecatracdo de renda, o regime
contribuiu para proletarizar a classe média, emassentuar a miserabilidade de parte da
populacdo. A face repressiva do regime militar fwiop ainda o estrangulamento das
atividades intelectuais e a desmoralizacdo daguigsies ao estimulas desprezo a lei e o
abandono dos principios éticos, tornando incertas @egras de convivéncia e,

conseqiientemente, gerando a inseguranca para todo) ressalta Dalmo DalldHi

Este cenario de represséo politica, supressadoeeldides e acirramento das
desigualdades sociais propicia a articulagédo dessmociais diversificados em torno de um
novo projeto para o pais, lastreado em principesatraticos. E, de fato, tais atores
contribuiram para a implantacdo e consolidacéo etaodracia no Brasil, por meio de

praticas efetivas de busca da emancipacédo soctia@etizacdo da cidadania.

Eder Sader caracteriza esse periodo como 0 momemtogue NovVos

87 LUz, Vladimir de Carvalho. Assessoria Juridica #apno Brasil.

8 A repressdo politica instaurada com o Al 5 tevkexes no campo da sadde “com cassacdes de direitos
politicos, exilio, intimidacgdes, inquéritos polierailitar, aposentadoria compulséria de pesquisasiofalta

de financiamento e fechamento de centros de pesjuith: SCOREL, Sarah. NASCIMENTO, Dilene
Raimundo do. EDLER, Flavio Coelho. As origens dfoRera Sanitaria e do SUS . P. 61

8 DALLARI, Dalmo. Constituicdo para o Brasil nova. FL1
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personagens entram em cemeivindicando liberdade e justica soGlaMaria da Gléria
Gonh destaca ainda que esses novos atores possiéiicas coletivas voltadas para a

reivindicacéo de bens, servicos e direitos socittizols, negados pelo regime vigefite.

Mas, quem S&8o esses NoVos personagens ou noves soiais que surgem na
década de 1970, fortalecem-se e diversificam-se amos posteriores e que, segundo

Marilena Chaui, criamas condicées para o exercicio da cidadania no BPaSi

Maria Célia Paoli relata que, no curso dos anosl@eé0, dois atores se
apresentam como for¢as contestatorias: operatios fagrupos de moradores de bairros
desprivilegiados que se organizaram para conquistewos modos de conseguir melhor
qualidade de vid&® Para Maria da Gléria Gonh, a emergéncia dessewoéltconsiderados
novos sujeitos, representou a diversificacdo tadtss sujeitos como das reivindicagdes,

pois ndo se tratava mais de lutas concentradassimaicatos ou nos partidos politicés

A centralidade das lutas na década de 1970 resglenovimentos populares. A
alianca entre movimento popular de bairro e movimeimdical é tida como essencial para
o processo de transformacdo e mudanca que se @mej@s movimentos tém como
caracteristica béasica, segundo Maria da Gléria Ganteivindicacdo delireitos sociais
tradicionais: direito a vida com reivindicacdo ddinaento, abrigo e outras condigbes

béasicas para a sobrevivéncia elementar do ser homan

Tais movimentos, batizados pelos estudos sociais cmovimentos sociais
populares urbanos, em geral possuiam forte vingalaxs praticas da Igreja Catdlica,
sobretudo com a ala articulada a Teologia da lagér®’ Sobre os movimentos sociais

desse periodo e os destaques da teoria analféspeito, Maria da Gloria Gonh destaca:

° SADER, Eder. Quando novos personagens entram em ce

L GOHN, Maria da Gléria. O protagonismo da sociedzdié movimentos sociais, ONGs e redes solidarias
Sao Paulo: Cortez, 2005 (Colecao questbes de apssa V 123). P. 71

92 SADER, Eder. Quando novos personagens entram ean egperiéncias, falas e lutas dos trabalhadores P
10

9 PAOLI, Maria Célia. Movimentos Sociais no Brasiin busca de um estatuto politico. P.30.

% GOHN, Maria da Gléria. O protagonismo da sociedzidié movimentos sociais, ONGs e redes solidarias
P.72

% GOHN, Maria da Gléria. O protagonismo da sociedzidié movimentos sociais, ONGs e redes solidarias
P.74

% GOHN, Maria da Gléria. Teoria dos movimentos sisciparadigmas classicos e contemporaneos. P. 283

°” GOHN, Maria da Gléria. Teoria dos movimentos siscigaradigmas classicos e contemporaneos. P. 281
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Eles eram vistos como fontes de poder social. &césl dos movimentos com
0 Estado era vista em termos de antagonismo e gimosEnfatizava-se o
caréter extra-institucional das préaticas popularespor isso elas ndo estavam
contaminadas pelos vicios da politica oficial simscomo sua autonomia em
face dos partidos e dos aparelhos do Estado erh gerelagdo com a Igreja
era usualmente tratada em termos de apoio ou derizmat
formadora/constituidora das novas forcas socfais.

Em 1974, com a posse do General Ernesto Geiselise um lento e gradual
processo de transicdo do regime autoritario paegione democratico, que se completa dez
anos depois com o presidente Jodo Figueiredo.desgmlo € marcado pelo fim da censura
a imprensa (1975), negociacoes com a OAB, ABI, CBBMDB para constru¢do de uma
transicdo politica segura (1977). E nesse periwaapém, que se registra o ressurgimento
do movimento estudantil, o surgimento do movimegla anistia, do novo sindicalismo e

do movimento sanitario.

O processo de transicdo e abertura politica iraciddrante o governo do
General Geisel marca um novo periodo das lutagisoeo Brasil. Em 1979, o General
Figueiredo, dltimo presidente militar, decretoungsia, e 0 pais comemorou a volta dos
exilados. Em 1982, realizaram-se em todo o paisdele diretas para governadores dos
Estados A Lei de Anistia (Lei 6.683 de 28/08/1979) represeo inicio formal de um
novo periodo da historia do pais.

z

O fim do regime militar, em 1985, é marcado porsdfztos historicos: a
realizacao de elei¢bes diretas para governadopsfeitos nos Estados e municipios, e
eleicdo (indireta) do primeiro presidente civil,0apvinte anos de governo militar. Essa
nova conjuntura politica traz novos contornos destade civil no Brasil, que ndo necessita

mais se contrapor ao Estado, vez que este nacsésméanimo de ditadura militar.

A nova conjuntura politica traz em seu bojo a pwlkdade tdo almejada de
participacdo politica. E o novo desafio lancadaamarsociedade civil € o de construir e
atuar em tais espacos. A relacdo entre sociedades dEstado se redefine a partir desse

novo contexto.

% GOHN, Maria da Gléria. Teoria dos movimentos saciparadigmas classicos e contemporaneos. P.
282/283

% SCOREL, Sarah. Et alli. As origens da Reforma ®aaie do SUS. P. 65

10 SCOREL, Sarah. Et alli. As origens da Reforma tBanie do SUS.. P. 71
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Uma nova forma de atuar e agir, bem como novasndeoacdes, surgiu no
cenario nacional, trazendo dinamicidade e orgaadtddas lutas por cidadania, justica
social e liberdade. S&o grupos reivindicatérios-p@pularef’ batizados pela literatura
socioldgica comaovos movimentos sociaigie atuavam em prol do reconhecimento de
direitos sociais e culturais, como raca, etniagg&nsexualidade. Como destaca Maria da
Gldria Gonh, onovo nos movimentos ecolégicos, das mulheresedéria-se a uma outra
ordem de demanda, relativa aos direitos sociaisenuas, que apelavam para a igualdade
e a liberdade, em termos das relacdes de raca,rgémeexd’® As reivindicacdes desses
movimentos ganharam visibilidade no curso da décddal1980, apesar de suas

reivindicagbes serem antigds.

Maria da Gloria Gonh ressalta ainda que esses nowmsmentos sociais
iniciaram sua trajetéria independentes do mundtratmalho ese firmaramcomo agentes
de construcdo de identidade e forca social orgaiaZ¥. Além disso, destaca a autora,
ajudaram a construir novos significados para a fo#, localizando-a no cotidiano,
retirando sua exclusividade no campo da represéaagstitucional e do poder, enquanto
instancia centralizada no Estadty®

A cidadania é questdo central na luta dos movinsestriais, sejam eles
populares ou néo, rurais ou urbanos. Marilena Csitud trés niveis de lutas pela cidadania
no Brasil, sintetizados nas lutas por representditiardade e participacdo. No tocante a
representacdo, 0 que estava em causa exdgéncia do estabelecimento de uma ordem
legal de tipo democratico na qual os cidaddos pgram da vida politica por intermédio
dos partidos politicos, da voz e do vdim relacdo a liberdade, a exigéncia recai sobre o
estabelecimento de garantias individuais, socianbmicas, politicas e culturais cujas
linhas gerais definem o estado de direito onde réigop pactos a serem conservados e

respeitados e o direito a oposicd®.por fim, a participacao pressupdestabelecimento

101 Refiro-me a grupos reivindicatérios ndo-populgrasa diferencia-los dos grupos populares nascidos e
bairros da periferia dos grandes centros urbanos.

192 GOHN, Maria da Gléria. Teoria dos movimentos sisciparadigmas classicos e contemporaneos. P. 283
193 GOHN, Maria da Gléria. Teoria dos movimentos sisciparadigmas classicos e contemporaneos. P. 283
104 GOHN, Maria da Gléria. O protagonismo da sociedadld: movimentos sociais, ONGs e redes
solidérias. P. 73

195 GOHN, Maria da Gléria. O protagonismo da sociedadld: movimentos sociais, ONGs e redes
solidérias. P. 74
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de um novo modelo econdmico destinado & redisgétouimais justa da renda naciornt.

Dessa forma, conclui a autora:

Assim, representacdo, liberdade e participacdo ®do a tdnica das
reivindicacbes democraticas que ampliaram a quetadcidadania, fazendo-a
passar do plano politico institucional ao da samiedcom um todo. Quando se
examina o largo espectro das lutas populares, Itio®8& anos, pode-se observar
gue a novidade dessas lutas se localiza em dasgrosgprincipais. Por um lado,
no registro politico, a luta ndo é pela tomada aidep identificado com o poder
do Estado, mas € luta por direito de se organiglitigamente e de participar
das decisfes, rompendo a verticalidade hierarcqdiicgpoder autoritario. Por
outro lado, no registro social, observa-se quaii@s Indo se concentram apenas
na defesa de certos direitos ou na sua conserviagéosdo lutas para conquistar
0 proprio direito a cidadania e constituir-se cosweito social, o que é
particularmente visivel nos movimentos populardestrabalhadore§’

Com isso, destaca José Geraldo de Sousa Juniota @os movimentos
populares e dos novos movimentos sociags processo de busca de reconhecimento de
suas formacgBes contra-institucionais e contracasjralém de consolidar o seuapel
determinante, ativo e soberade sujeitos de suas proprias historias, taméstabelecem

novas quotas de libertacdo no conjunto da socied¥de

2.1.1 O retorno da democracia e 0os novos desafica@ 0s movimentos sociais

A promulgacdo de uma nova Constituicao, em 1988¢leicao direta de um

presidente civil, no ano seguinte, marcaram o metda democracia no Brasil.

A nova conjuntura politica remodelou o campo da pela cidadania. Segundo
Maria da Gléria Gonh, a nova conjuntura politicautsionou a redefinicdo do conceito de
cidadania, que se ampliou e se diversificou, pasanincluir ndo s6 os direitos, mas
também os deveres do cidadao. Isto €, a cidadardenpliou ao incorporar a dimenséo da
participacao politica:
A cidadania nos anos de 1990 foi incorporada acsudios oficiais e
ressignificada na direcdo proxima a idéia de ppegdo civil, de exercicio da

civilidade, de responsabilidade social dos cidadd@wso um todo, porque ela
trata ndo apenas dos direitos, mas também de deweee homogeneiza os

196 CHAUI, Marilena apud SOUSA JUNIOR., José GeraldoAl construgéo social da cidadania. P. 65
107 CHAUI, Marilena. apud SOUSA JUNIOR, José GeraldoAl construgéo social da cidadania..P. 65
198 SOUSA JUNIOR., José Geraldo de. A construgéo kdaiaidadania. P. 08-09
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atores. Estes deveres envolvem a tentativa densapitizacdo dos cidadaos em
arenas publicas, via parcerias nas politicas soeigbvernamentai&’’

Na esfera da conquista de direitos e, consequentemnda participacdo da
sociedade civil, novos desafios, nesse novo pefidéicada de 1990) sdo lancados. Se, nos
anos anteriores, a luta centrou-se na positivagaaldleitos, ou seja, redefinicdo de marco
legal e consagracdo de direitos na constituicier&dna década de 1990 os desafios
postos séo frutos dessa aquisicédo e positivacadidowms. E a atuacdo passou a centrar-se
na reivindicacdo pela regulamentacdo dos direosagrados na constituicdo e na criagao
e implantagéo de politicas publicas que torneniveebs direitos sociais assegurados pela
CF/88.

A volta das elei¢des diretas em todos o0s niveigig@amentais também alterou a
dindmica das lutas sociais porque se tratava ag@memocratizar os espagos
publicos estatais. A necessidade de atuacdo noo plastitucional e
governamental aumentou, ndo apenas nos locais @ssanram a ser
administrados por governos populares, mas, fundaineente, no plano
federal, I6cus de debate e encaminhamento das istegjwbtidas na Carta de
88, para que viessem a ser implantatids.

A principal reivindicacdo residiu na criagcdo de a3 publicos de dialogo
entre Estado e sociedade que possibilitem a c@ésirde instrumentos de efetivacao de
direitos. Nas palavras de Vera da Silva Telles:

[...] tendo por referéncia as possibilidades de gidadania ativa abertas pela
nova ordem legal instituida em 1988, a movimentagapla e multifacetada dos
anos 80 desdobrou-se em uma tessitura democréboatruida na interface
entre Estado e sociedade, aberta a praticas desespacdo e interlocucao
publica.***

Vera da Silva Telles destaca ainda que, nos argpsnses a promulgacao da
Constituicdo de 1988, multiplicaram-se espacosi@legbs entre Estado e sociedade, isto
€, foruns publicos com diferentes formatos e regadividade para debate e elaboragéo de
politicas sociais alternativas. Nesses foruns, tGassaté entdo ignoradas pelo Estado,

como saude, direitos humanos, moradia, protecdofélacia etc.se apresentaram como

1% GOHN, Maria da Gléria. O protagonismo da sociedadld: movimentos sociais, ONGs e redes
solidérias. P. 76

10 GOHN, Maria da Gléria. O protagonismo da sociedadld: movimentos sociais, ONGs e redes
solidérias. P. 79

MITELLES, Vera da Silva. Direito Sociais: Afinal doe se trata? P. 156
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uesto v u a i i i
estdbes a serem levadas em conta numa gestadhadsai e negociada da coisa
publical*?

Estes novos espacos de dialogo séo definidos poaMa Gléria Gonh como
espacos publicos nédo-estatal, incluindo-se nestegaréa conselhos, féruns, redes e
articulacbes entre sociedade e representantes diterppublico paragestdo da coisa

publica que dizem respeito ao atendimento das ddasasociais’*®

A partir dessas experiéncias, uma nova relacace distado e sociedade
comeca a ser desenhada. Uma relacdo ndo mais fflentone embate, mas sim de
proposicao e fiscalizagao.

A importancia da participacdo da sociedade civilf&e neste contexto néo
apenas para ocupar espacos antes dominados pesaefantes de interesses
econdmicos, encravados no Estado e seus aparé@lhogortancia se faz para
democratizar a gestdo da coisa publica, para iEwvast prioridades que atendam

ndo apenas as questdes emergenciais, a partipdiioede recursos miseraveis
destinados as areas sociats.

Além disso, a nova conjuntura politica forcou osvimentos populares a
repensarem suas formas de atuacdo e mudancasndasiadis internas dos movimentos
foram registradd$>. Segundo Maria da Gléria Gonh, essa remodelacdo sem
desempenho levou muitos analistas a diagnosticamaan crise nos movimentos sociais
populares urbanos, [...] no sentido de que elesréixn reduzido [...] parte de seu poder de
pressédo direta que haviam conquistado nos ano$'8Mobilizacdes de rua e trabalhos de
base junto a grupos populares foram duramentecamlits. E, como conseqiéncia, a
visibilidade dos movimentos populares na midia dirni, causando esta sensacdo de

criselt’

M2TELLES, Vera da Silva. Direitos Sociais: Afinal doe se trata? P. 156

13 GOHN, Maria da Gléria. O protagonismo da sociedatld: movimentos sociais, ONGs e redes
solidérias. P. 77

114 GOHN, Maria da Gléria. O protagonismo da sociedadld: movimentos sociais, ONGs e redes
solidérias. P. 78

15 GOHN, Maria da Gléria. O protagonismo da sociedadld: movimentos sociais, ONGs e redes
solidérias. P. 79

1% GOHN, Maria da Gléria. O protagonismo da sociedadld: movimentos sociais, ONGs e redes
solidérias. P.79

17 GOHN, Maria da Gléria. O protagonismo da sociedadld: movimentos sociais, ONGs e redes
solidérias. P. 80

52



Ao mesmo tempo em que a acdo dos movimentos pepulabanos perde
visibilidade na sociedade, outro ator ganha destawacional a partir de sua pauta de
reivindicacdes, bem como estratégias de agdo: @#gmantos sociais populares do campo,
em especial 0 MST — Movimento Sem TerfaNas palavras de GONH, esta é a década em

queo movimento popular rural cresce e aparéte.

Neste contexto, destaca ainda Maria da Gléria Gdois outros fatores
merecem destaque: crescimento das ONGs e as politicas de parcenlantadas pelo

poder publico, particularmente no ambito do poderal. **°

Tais organizacdes ndo-governamentais sdo defipdadvaria da Gloria
Gonh como:entidades sem fins lucrativos que se orientam parg@gromocao e o
desenvolvimento de comunidades carentes a partireligdes baseadas em direitos e

deveres da cidadani<®

Segundo Maria da Gléria Gonh as ONGs surgem ndlBw@s fins dos anos de
1980 e inicio dos anos de 1990, sendo a décad®%f® d periodo de maior impacto na
histéria das organizagcdes ndo-governamentais 190 Ipaialmente as ONGs surgiram para
apoiar e auxiliar a atividade de grupos de baseund#ria e popular que atuavam na
resisténcia a ditadura militar, fortalecendo lidews comunitarias, ajudando na
organizacao e estruturacdo dos grupos e desendolvieabalhos de conscientizacdo e
mobilizacdo. Ja nos anos 90, sob a égide de umeepolitico democratico, as ONGs
assumem um protagonismo na cena politica naciosi@, é, elassaem da sombra,
colocam-se a frente e até mesmo na dianteira dogsnmeatos, tornando-se, em alguns
casos, instituicbes autdnomas e desvinculadas de@mantos> Ainda segundo a autora,
este protagonismo confere as ONGs duas particatbegl em relagdo aos antigos
movimentos populares: tem como perspectiva prodoaithecimentos e democratizar

informacdes e atuam em temas e assuntos espewisliza

18 GOHN, Maria da Gléria. O protagonismo da sociedatld: movimentos sociais, ONGs e redes
solidérias. P. 80

1% GONH destaca que este periodo é marcado tambémeuelidescimento da luta do campo, com a morte
de centenas de trabalhadores rurais em conflittzs gmesse da terra. GOHN, Maria da Gléria. Teoria do
movimentos sociais: paradigmas classicos e contémpos. P. 304

120 GOHN, Maria da Gléria. Teoria dos movimentos sisciparadigmas classicos e contemporaneos. P. 309
121 GOHN, Maria da Gléria. Teoria dos movimentos sisciparadigmas classicos e contemporaneos. P. 303
122 GOHN, Maria da Gléria. O protagonismo da sociedatld: movimentos sociais, ONGs e redes
solidérias. P. 89.
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A década de 1990 é também o periodo em que surgammentos sociais
centrados em questdes éticas ou de revalorizac&ddaehumana. Violéncia, corrupcao,
clientelismos, corporativismos estimulam a criagéanovimentos nacionais que articulam
instituicbes variadas como o Movimento Etica naitRal Acdo e Cidadania contra a

Miséria e Pela VidaZ®

Esses novos atores divergem dos movimentos quegieam durante a
ditadura militar por representarem acdes coletiddsrenciadas, mais proximas de
campanhas, pautadas por valores como solidariedadeuco alicercadas em projetos
politico-partidarios e a mobilizac&o coletiva suageartir de um chamamento a consciéncia
individual e ndo apenas a consciéncia colttivaRessalte-se que tais acbes, mesmo
surgindo a partir de reflexdes individuais, possulmpacto social de espectro amplo, isto

é, refletem no coletivo.

Maria da Gloria Gonh destaca que, nos anos de, H89oliticas publicas
passam a ser formuladas ndo mais para atoresssespecificos, e sim para segmentos
sociais organizados, isto @ sujeitos da agao transfiguram-se em probleragtia fome,

o desemprego, a moradia, 0s sem-terra, os sertftefais segmentos sociais organizados
transformam-se em interlocutores para formulacdmm@antacdo de politicas publicas
capazes de tornar efetivos os direitos consagraal@onstituicdo Federal. Em sintese:
[...] os novos atores sociais que emergiram nadade civil brasileira, apés
1970, a revelia do Estado, e contra ele num pramgiomento, configuraram
novos espagos e formatos de participacdo e dedemagociais. Estes novos
espacos foram construidos basicamente pelos motgmeaciais, populares ou

ndo, nos anos 70-80; nos anos 90 por um tipo edpeei ONGs que
denominamos anteriormente de cidadas?’..]

123 GOHN, Maria da Gléria. Teoria dos movimentos sisciparadigmas classicos e contemporaneos. P. 306
124GOHN, Maria da Gléria. Teoria dos movimentos saciparadigmas classicos e contemporaneos. P. 306
125GOHN, Maria da Gléria. Teoria dos movimentos saciparadigmas classicos e contemporaneos. P. 311

126 GOHN, Maria da Gléria. Teoria dos movimentos sisciparadigmas classicos e contemporaneos. P. 303
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2.2 Movimentos sociais e a reivindicagado do direitd salude

2.2.1 Antecedentes da reforma sanitaria: o regime ititar e o Sistema Nacional de
Saude

A politica econdmica posta em pratica durante énregmilitar (1964-1985)
privilegiava os interesses de pequenas parcelapogalacdo e teve como principais
consequéncias a concentracao de renda e o crestideedesigualdade econdémica e social
no pais. Conforme ja citado, grandes parcelas galagio, em especial moradores das
regides metropolitanas, enfrentavam sérias difaddd de sobrevivéncia e viviam em

péssimas condi¢cdes de moradia.

Ambientes insalubres, falta de urbanizacdo e same@anbasico, dificuldades
para alimentacao, escassez de trabalho séo alglamasficuldades enfrentadas por muitos

brasileiros, empobrecidos em virtude da politicanémica.

Este cenério de caréncias gera reflexos na saddepmpicia a disseminacao
de inUmeras doencgas e 0 consequente adoecimenpesdeas, em especial criancas e

idosos.

Em 1974, o saldo da saude ao fim do governo dorgelidici, por exemplo,
era assustador: altos indices de mortalidade ihfadesnutricdo, epidemias de meningite,
poliomielite, hanseniase e outras endemias. O eegimilitar implementava
simultaneamente&ima politica econdmica geradora de doencas e risc@aldee uma
politica de saude qudiminuia a oferta e reduzia a qualidade dos sewvigaiblicos
potencializando assim os fatores de morbidade dafitarde prevalentes na populacéo

brasileira*?’

O Sistema Nacional de Saude (SNS), implantado teirarregime militar,
como destaca Hebert de Sousa, ndo estava voltadoaparevencdo e cura de doencas,
sendo movido por interesses comerciais. Nas paaaautor:

O sistema de salde nZo existe para prevencio.distema da cura, da morte e

do comércio. Desde h& muito deficiente, foi dedtsuho longo desses vinte e
tantos anos de ditadura. Na verdade, nunca tivemmaspolitica séria de salde

127 SCOREL, Sarah. Reviravolta na Salde: origem ewatido do movimento sanitario. P. 176
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publica, que estivesse voltada para interessesplagro’?®

O SNS era caracterizado pelpredominio financeiro das instituicoes
previdenciarias e pela hegemonia de uma burocréé@ica que atuava no sentido da
mercantilizacdo crescente da sadd&Suas principais caracteristicas, que posterioenent
se converteram em obstaculos para a implantacdRedarma Sanitaria, eram: acles
verticalizadas, centralizacdo no governo fedemaportancia do setor privado na area de
assisténcia médico-hospitalar e setorializacdoafsgfo entre saude publica e assisténcia
médica-previdenciaria)*

Com a criacdo do Instituto Nacional de Previdésmaial (INPS), em 1966, o
Estado passou a centralizar e gerir aposentadpgaspes e assisténcia meédica de todos os
trabalhadores formais. A assisténcia médica paassim a ser financiada pela Previdéncia

Social, sendo prestada tanto por empresas privatas por instituicdes publicas?

Neste Sistema, 0s servicos meédico-hospitalares e@gos por Unidade de
Servico (US), sendo essa forma de pagamento unta ifccontrolavel de corrupcaaue
contribuiu sobremaneira para o crescimento da nmediprivada no pais. Esse tipo de
pagamento estimulava no setor privado o enfoquaeticina curativa e individualista, em

detrimento da medicina preventiva e coletia.

Assim, as instituicbes privadas de assisténcia codubspitalamultiplicavam
e desdobravam os atos médicos, optavam por intéasagnais caras, enfatizavam
procedimentos cirdrgicos desnecessarios, além dkzaut pouco o pessoal técnico,
equipamentos antigos, entre outros expedientésando a superfaturamentds® Nesse
periodo, por exemplo, o Brasil foi campe&o munelimlcesarianas, pois se pagava mais US

por cesariana do que por parto noriial.

128 SOUSA, Hebert José de. A cura da Aids. P. 19.

129 SCOREL, Sarah Et alli. As origens da Reforma Baiaie do SUS. P. 60

130 LIMA, Nisia Trindade. Et alli A Saude na constragio Estado Nacional no Brasil: Reforma sanitama e
perspectiva historica. P. 27

131 SCOREL, Sarah. Et alli. As origens da Reformat8snie do SUS. P. 61

132 SCOREL, Sarah. Et alli. As origens da Reforma t8gaie do SUS. P. 61

133 SCOREL, Sarah. NASCIMENTO, Dilene Raimundo do. ER, Flavio Coelho. As origens da Reforma
Sanitaria e do SUS . In: LIMA, Nisia Trindade Ef &brg). Salde e Democracia: histéria e perspaatio
SUS. Rio de Janeiro: Editora Fiocruz, 2005. P. 67
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E a partir deste cenario que surge, no ambienteersiiario, um pensamento
transformador na area de saude e que ficou pastene conhecido como Movimento
Sanitario Brasileiro. Esse pensamento buscavarcamnsovas bases tedricas e praticas para
o enfrentamento dos problemas da salde no pafstaide nas necessidades e caréncias

vivenciadas pelas camadas mais pobres da popuiegsiteira™>°

Ao mesmo tempo, em varios pontos do pais, moradieésirros populares se
articulavam para reivindicar mais qualidade no diteento médico para populagcdo. A
saude se converteu em um dos eixos da luta sopialiteca durante o regime militar ao
lado das demandas por liberdades civis e bensivasetcapazes de diminuir as
desigualdades de renda e acesso a servicos pubfit@s conexdo entre democracia e
saude se apresentava como indissociavel. Restaudmmocracia era o caminho para
superar 0s estragos causados ao sistema de sdadeppkticas implantadas durante o

regime militar.

2.2.2. Breves consideracoes sobre os movimentosasae Saude

Como visto, 0s movimentos sociais que emergemetado a partir de 1970,
assumiram formas muito diversificadas. Essa hete@idade incluia (e inclui) pautas,

objetos, objetivos, base social e formas de assimis’

Tal diversidade também estava presente nos motasiesociais que
atuaram em prol na area da saude no Brasil. RIBEIROngue esses grupos entre 0s
movimentos de profissionais da area de saude icailod e Movimento Sanitario — que
reivindicam novas teorias, praticas e um novo nwdi gestdo para a saude, e 0s
movimentos populares de saiude (MOPS), cujas repandes eram frutos das caréncias

vivenciadas por seus integrantes no cotidiano dia no bairro:*®

No tocante aos MOPS, surgidos na periferia dosdgsarcentros urbanos,

GONH aponta como marco inicial desses grupos og@eréntre 1975-1982, quando se

Sanitario, para os anos 90. Mimeo.

135 SCOREL, Sarah. Reviravolta na Saltide: origem ewatido do movimento sanitario. P. 176
136 | IMA, Nisia Trindade (org). Satide e Democraciatdriia e perspectiva do SUS. P. 15

137 RIBEIRO, Liicia. Os movimentos sociais e sua relagin a questdo de sadde. P. 265

138 RIBEIRO, Lucia. Os movimentos sociais e sua relagim a questdo de satde. P. 266
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articularam no ambito dos bairros populares, ppglonente nos postos de saulde,
movimentos de reivindicagdes por melhores condidédasabalho para os agentes de salde

e servico para populacdg?

A experiéncia mais conhecida de MOPS ocorreu na leste de Sao Patiff
impulsionado por um grupo de donas de casa conoio dg Igreja Catolica e de médicos
integrantes do Movimento Sanitario. Segundo SAD&Rgreja forneceu elementos para
elaboracéo da prépria nogcédo de direito enquantmédicos sanitaristas disponibilizaram
para populacéo informacdes sobre os mecanismoessdp das autoridades publicas, para

que as reivindicacdes se transformassem em coasfst

O importante a se destacar aqui € que, apesadiftaencas quanto as
origens e base social dos diferentes grupos, @pmntonvergéncia entre eles centra-se em
trés aspectos: o conceito global de salde; a igdaldo acesso aos servi¢os e a exigéncia

de participacéo.

1) Conceito global de salde - [...] o direito adeaimplica trabalho em

condi¢cbes dignas, alimentagdo para todos, moraifjénica, educacéo e

informagdo, qualidade adequada do meio ambienémsporte acessivel e
seguro, descanso, lazer e segurancga;

2) A igualdade de acesso aos servicos de salide]-o fireito a servicos de

salide universalmente acessiveis e gratuitos, dngpleca responsabilidade do
Estado;

3) A exigéncia de participacdo — a necessidadessiendr enquanto sujeito e de
fala em primeira pessoa. [...]

No caso da salde, assumir-se como sujeitos derépdgovida — “ser dono de
sua saude e participante da cura” implica, paramosimentos, participar
especificamente, no planejamento, gestdo e avalialgfi acdes de salde,
especialmente em nivel loc4f.

S&o0 essas trés questbes que nortearam as lugaleda saude publica no
Brasil nos anos de 1970-1980 e influenciaram apgstas em torno da criagdo de um
Sistema Unico de Saude (SUS). Os debates e rejairfits tiveram seu apice na 82

Conferéncia Nacional de Saude, quando a propostJ&ofoi formalmente elaborada, e na

139 GOHN, Maria da Gléria. Histéria dos movimentos wa$ sociais: a construgdo da cidadania dos
brasileiros. P. 118

140 Existem registros da presenca, neste periodo)M@RS em véarios Estados do Brasil, sendo as priiscipa
articulagdes dos Estados de S&o Paulo, Rio derdan®linas Gerais.

141 SADER, Eder. Quando novos personagens entram e Be 261

142 RIBEIRO, Lucia. Os movimentos sociais e sua relagin a questdo de salde. P. 272
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Assembléia Nacional Constituinte, quando a saudestmnhecida legalmente como “um

direito de todos e dever do Estado”.

Maria da Gloria Gonh, em mapeamento recente sisneovimentos sociais
ao redor da questdo da saude, identifica cincogoass: a) movimentos ao redor da
guestdo do SUS; b) movimento das conferéncias maisioestaduais e municipais de
saude; ¢) movimento dos agentes comunitarios diéesay movimento dos portadores de
necessidades especiais; e e) movimento dos poegmdde doencas especificas:

insuficiéncia renal, cancer, lipus, doencas dogémaHIV/AIDS etc!*?

Esses movimentos possuem hoje, no século XXI, cgrande desafio, a
efetivacdo das conquistas dos movimentos sociaigirea de saude, consagradas na
Constituicdo Federal de 1988.

2.2.3 Notas sobre o Movimento Sanitario Brasileiro

O Movimento Sanitario Brasileiro nasceu em meadoslécada de 1970, no
seio da universidade, a partir de reflexdes tegrambre a atencdo a saude no Brasil, em
especial a partir de uma critica & gestdo da saadeegime militar e das teorias
preventivistas liberais de matriz americdfidUma nova teoria emergiu a luz das caréncias
vivenciadas por significativas parcelas empobrecittapopulacdo brasileira em funcéo da

politica econémica em vigor.

Mas as sementes desse movimento foram lancadasugaz fregime
democratico que precedeu o golpe militar. Ao lomdms anos de 1945-1964, um
pensamento transformador surgiu também nas urilaelss brasileiras em torno da
guestdo da saude, que defendia a descentralizag@mntalidade, integracdo das ac¢des de
saude, implantacdo dos servicos e articulagéo ittlesaom reformas sociais. Com o golpe
militar, esse movimento foi abruptamente abortdtisendo retomado apenas em meados

da década de 1970 com o fortalecimento dos movosesbciais, em especial do

143 GOHN, Maria da Gléria. O protagonismo da sociedatld: movimentos sociais, ONGs e redes
solidérias. P. 86

144 SCOREL, Sarah Et alli As origens da Reforma Seaigido SUS . P. 68

15 LIMA, Nisia Trindade Et alli. A Satde na constragib Estado Nacional no Brasil: Reforma sanitamia e
perspectiva histérica. P. 55
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Movimento Sanitarid*®

As bases institucionais do Movimento Sanitério fioras Departamentos de
Medicina Preventiva (DMP), criados em 1950 e quetasearam obrigatérios com a

Reforma Universitaria de 1968.

Os DMPs constituiram mcusde producao de conhecimento sobre a salde da
populacdo e o modo de organizar praticas sanitdfidor meio desses departamentos,
médicos sanitaristas-reformistas, de agremiacéiéticpe de oposicdo ao regime militdy
buscavantonciliar a producao do conhecimento e a praticéitipa, a0 mesmo tempo em
gue ampliava seu campo de acao, envolvendo-se mganipacdes da sociedade civil nas

suas demandas pela democratizac&o do {Jais.

A pauta de reivindicacdo do Movimento Sanitariolufec novos parametros
para o cuidado e atencdo a saude no Brasil. Otanara revolucionar as formas de
atendimento e principalmente de gestdo na arealttde ublica. Era preciso concretizar
uma verdadeir&reviravolta na satde”.**® E um movimento que lutava pela elevacdo dos
padrdes de salde da populacdo brasiféjre sua principal contribuicdo para o setor

consistiu na afirmacéo do bindmio satide e demoarg@i

Apesar de ndo serem enquadradas como movimento lapopsuas

reivindicagdes vao de encontro aos reclames dalggm e dos movimentos populares,

146 SCOREL classifica o Movimento Sanitario como moasfito social porque este possui uma préatica
tedrica, social e ideoldgica, “entendendo-se pétiga tedrica (construgdo de um saber) a transfgimde

um produto ideoldgico em conhecimento tedrico peionde um trabalho conceitual determinado; porigaéat
ideolégica (movimento ideolégico) a transformac¢@® whma consciéncia, produzida por meio de uma
consciéncia sobre si mesma; e, por pratica poltitansformacao de rela¢des sociais produzidampims

de instrumentos politicos” SCOREL, Sarah. Revifavala Saude: origem e articulagdo do movimento
sanitario. P. 181

147 SCOREL, Sarah. NASCIMENTO, Dilene Raimundo do. ER, Flavio Coelho. As origens da Reforma
Sanitaria e do SUS. In: LIMA, Nisia Trindade Et &tirg). Salude e Democracia: histéria e perspediva
SUS. Rio de Janeiro: Editora Fiocruz, 2005. P. 63

148 “O movimento sanitarista brasileiro constituiu-sem base na participacdo de médicos sanitaristas
reformistas que tinham ligac6es com agremiacdelfiqas de oposicdo ao regime militar, notadamente o
Movimento Democratico Brasileiro (MDB) e o Partidomunista (PCB). O movimento sanitarista ligava-se
também a centros e veiculos de pesquisa cientéfggecialmente a fundacdo Oswaldo Cruz, a revaideS
em Debate e o Centro Brasileiro de Estudos da s&€DHBES). CASTRO, Marcus Faro de. DimensGes
politicas e sociais do direito sanitario brasilefPo385".

149 SCOREL, Sarah Et alli As origens da Reforma Seaigido SUS. P. 63

10 SCOREL, Sarah. Reviravolta na Saude: origem euatido do movimento sanitario..

151 SCOREL, Sarah. Et alli As origens da Reforma Baiaie do SUS. P. 59

152 LIMA, Nisia Trindade Et alli (org). Satide e Demacia: histéria e perspectiva do SUS. Rio de Janeiro
Editora Fiocruz, 2005. P. 15
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que, silenciosamente, lutavam por liberdade, iqaddde justica social. Segundo Sarah

Escorel:

Enquanto os derrotados (as classes populares e reptssentantes) eram
silenciados pelo regime, foi sendo construida aveza a voz dos derrotados,
dos silenciados (sobre as bases universitariaspnatrucdo de um novo marco
tedrico no pensamento médico-social no Brasil duicim movimento & procura
de seu personagem (as classes populares), exisimnde que essas proprias
classes organizadas procurassem cria-lo. Em um epdmmomento, o
movimento ndo encontra o sujeito social porque esti# silenciado, mas com a
eclosdo dos movimentos sociais, 0 movimento samigdicontra seu referencial:
desde seus primérdios esté referido as classestaatvras e popularés.

As propostas politicas do Movimento Sanitario efamos da atuacdo de
seus integrantes em projetos de extensao univesgécretarias municipais e estaduais de
saudé™ e no préprio Ministério da Previdéncia Sottalna época responsavel pelo

financiamento da assisténcia médici.

Exemplos desses projetos séo o MOC — Projeto Mo@Gtasos; PIASS —
Programa de Interiorizacdo das Ac¢des da Saude; PLRISno de Localizagdo de Unidade
de Servicos. Esses projetos, além de possibiliEexionulo de experiéncia de integrantes do
Movimento Sanitario na gestdo publica, provavam guas propostas eram viaveis e

exequiveis.

Os resultados e reflexdes frutos da atuacdo degrartees do Movimento
Sanitario foram objeto de debates em congressa@ieos e encontros de médicos e
estudantes da area de saude. Tais debates tivayara resultado a elaboracdo de
propostas para o setor de saude no Brasil, apasenha VIII Conferéncia Nacional de

Saude, mais conhecida como Pré-Constituinte daeSalmba sua importancia para a

153 SCOREL, Sarah. Reviravolta na Saude: origem eudajéo do movimento sanitario. P. 176

154 SCOREL, Sarah. Et alli. As origens da Reforma tBaaie do SUS. P. 67-69

155 A participacéo de integrantes do Movimento Saiaitha gestdo federal deu-se ainda durante o goerno
presidente Geisel (1974-1978), que se caractepadal busca de legitimidade para os modelos paditeco
econdmicos implantados, o que significou a aberdgr@anais de didlogo entre sociedade e EstadsaNes
fase, também conhecida como periodo de disteng@etaera recuperar as mediagdes com a sociedalde ci
sem, contudo, perder o controle do processo. Essedo de distensdo foi estrategicamente utilizaelo
Movimento Sanitario e a experiéncia acumulada psieimento na gestdo da maquina publica durante os
anos Geisel foi fundamental para a elaboracédo dgtps na area de salde posteriormente implantados
durante o governo Figueiredo (1979-1984).SCOREL, Sarah. Reviravolta na Saude: origentieudéacdo

do movimento sanitario. P. 176

156 SCOREL, Sarah. Et alli As origens da Reforma %aiaite do SUS. P. 68
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elaboracado do capitulo sobre satde, debatido renfdéia Nacional Constituintd’

2.2.4 Semeando o0 novo: a 82 Conferéncia Nacional Satde

As Conferéncias Nacionais de Saude (CNS) foranituids em 1937, por
intermédio da Lei 378 de 13/01/1937, e tinham fjetivo facilitar ao governo Federal o
conhecimento das atividades concernentes a educaédsalde, realizadas em todo pais,
e a orienta-lo na execucdo dos servicos locais decacdo e de saude, bem como
concessdo do auxilio e da subvencédo fedériisSete conferéncias foram realizadas até

1986, sendo quatro delas durante o regime militar.

Na VIl Conferéncia Nacional de Saude, realizadaeens dias 17 e 21 de
marco de 1986, em Brasilia-DF, as sementes de wm siestema de salude para o Brasil
germinaram. Batizada pelo entdo presidente da liepfibJosé Sarnéy’, de pré-
Constituinte da Saude, as recomendac0fes integramtedatorio final foram a base para a
elaboracdo do texto constitucional sobre saudesaptado por deputados na Assembléia
Nacional Constituinte.

O regimento interno da Conferéncia, ao apontar s#jstivos (art. 1°),
demarcava seu carater de pré-constituioteter subsidios visando contribuir para a
reformulacdo do Sistema Nacional de Saude e propoac elementos para se debater a
salde na futura Constituinté®® Na programacéo, estava prevista uma mesa redonda

especifica sobre o tema.

Participaram da 8% CNS aproximadamente quatro esksgas, de diversos

157 “Dyrante as lutas da Constituinte, 0 movimentoitdsn encontrou-se com seu objeto ‘ausente’ — as
organizacdes populares e de trabalhadores em -gexhvés da sua participagdo na Plenéaria Nacibmal
Entidades pela Saude, superando ou atenuando eag@paentre suas vertentes constitutivas. A Plenari
Nacional de entidades de Saude retratou uma netiuionalidade e uma organicidade diferenciada do
movimento sanitario. Se congregou um espectro @uaplo de entidades com diferentes bases sociais,
também estabeleceu uma relagcdo mais organicaanwertentes que constituiam originalmente o mavime

e as vertentes que entdo se incorporaram”. SCOR&igh. Reviravolta na Saude: origem e articulagho d
movimento sanitario. P. 190

158 SCOREL, Sarah. Et alli As Conferéncias Nacionai$dude na construcdo do SUS. P. 84

159 “Faco votos de que esta conferéncia, pela abraimée seus temas, pela profundidade de seus debate
pelo clima de devotamento que estd presidindo as discussdes, h4 de representar a pré-Constitlante
Saulde no Brasil”.Discurso do entdo Presidente gailfliea José Sarney, proferido em Sessdo Soleéano
19/03/1896. In: ANAIS da 82 Conferéncia NacionaBdgide. P. 31.

180 ANAIS da 82 Conferéncia Nacional de Saude. P. 403.
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segmentos sociais e politicos, sendo mil o nimerdetegados eleitos em pré-conferéncias
estaduais. Os delegados foram divididos de formigapa, sendo 50% representantes da
sociedade civil e 50% de instituicdes publicasites, educacionais e de pesqui8hA 82
CNS inaugurou o processo de participacdo da satgedail nas politicas de saude, com

procedimento ampliado, regulamentado e aprimoragddonferéncias que a sucedef&m.

A 82 CNS é considerada o0 momento mais importanfgalmesso de construcao
de uma plataforma estratégica para a democratizded®atde!®® E nela que s&o
consagrados os principios da Reforma Sanitaria qdeatizacdo, descentralizacao,
universalizacdo, integralidade, equidade), formogagelo Movimento Sanitario durante

uma década de atuacgéao.

Os principais pontos abordados no relatério firel88 CNS sédo: conceito de
saude; criacdo de um sistema Unico de saude (SE¥@racdo entre Saude e Previdéncia e
financiamento para saud®.Tal documento representou a base da Reforma Barétéo
SU8165

Merece destaque a recomendacgédo em relagcdo ao toodeesaude. O termo
“salide” ficou consagrado como um conceito concaéinido em cadaontexto histérico
de determinada sociedade e num dado momento delesanvolvimento, devendo ser

conquistada pela populacdo em suas lutas cotidiaffas

Quanto ao contetdo do conceito “saude”, a profostde ampliacdo tanto do
termo em si como da ac¢éao institucional, necesgeia promover, proteger e recuperar a

saude®’ O sloganempunhado pelos movimentos sociais durante anagalganhou aqui

161 As vagas de delegados da sociedade civil foratrilifdas da seguinte forma: 15% para o setor goiva
de servicos de salde; 20% para entidades de categt® profissionais de saude; 30% para entidades,
associagfes e sindicatos trabalhadores rurais anasb 10% para associa¢cdes de moradores; 20% para
entidades civis ou comunitarias; 5% para partidi#ipos. As demais vagas foram partilhadas daisegu
forma: 50% para o nivel federal (16% para o Mimistéla Salde; 16% para o ministério da Previdéecia
Assisténcia Social; 8% para o Ministério da Eduoad®% para outros ministérios e 6rgdos) e 22% para
nivel estadual. 10% parlamento e 18% para nivelcipal.

152 SCOREL, Sarah. Et alli. As Conferéncias Naciodai$autde na construgéo do SUS. P. 97

183 SCOREL, Sarah. Et alli. As origens da Reforma tBgaie do SUS. P. 77

164 Relatério final da 82 Conferéncia Nacional de $aid 381

185 SCOREL, Sarah. Et alli As Conferéncias NacionaiSdude na construgdo do SUS. P. 97

186 Relatério final da 82 Conferéncia Nacional de ®ad

187 Relatério final da 82 Conferéncia Nacional de $aid 381
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forca institucional: “satide: direito de todos eefedo Estado®®®

Assim, a partir da 82 CNS, a saude passou a sendddd como um direito
universal, e sua efetivacdo transcende a formdlap texto legal. Isto €, a garantia do
direito a saude implica acdes concretas do Estated gromocao, protecdo e recuperacao
da saude, com acesso universal e igualitario sstoda@idadéos. E que a saude se relaciona
diretamente com as condi¢Oes de vida (alimentdgabitacdo, educacéao, renda, meio-
ambiente, trabalho, transporte, emprego, lazexrddde, acesso e posse da terra e acesso a

servicos de satdé’

A partir da 82 Conferéncia Nacional de Saude e tdidsalhos da Comissao
Nacional de Reforma Sanitari&(criada pela portaria ministerial MEC/MS/MPAS r8&
de 22 de agosto de 1986), a area de saude consdgegar a Assembléia Nacional

Constituinte com uma proposta para o sistema diesdebatida, legitimada e compléta.

Integrantes do processo de Reforma Sanitaria, @m@as, bem como os
conselhos, constituem um sistema nacional de orgélegiados, que institucionalizaram a
participacdo da sociedade civil no processo de dt@gdo de politicas publicas para a
saude. Representam, atualmente, espacos regutaeesgresentacdo, defesa e debate de
propostas e demandas por variados atores sociaisar€o de institucionalizacdo desses

espacos sdo a Constituicdo de 1988 e a Lei 8.086/90

2.3 A Assembléia Nacional Constituinte

A convocacdo da Assembléia Nacional ConstituintetNGA - Emenda
Constitucional n°® 26 de 27/11/1985 — foi fruto detd mobilizacdo de setores sociais
engajados na luta contra o regime militar e petlemeocratizacdo politica, sobretudo do

Movimento pelas Diretas J4&. A ANC representou ummerdto crucial do processo de

188 £ na Conferéncia Internacional sobre Atencéo Rii#aSalde, em Alma-Ata (Cazaquistéo), 1978, que s
afirma a sadde como “um dos direitos fundamentaishdmem, sob a responsabilidade politica dos
governos”. In: SCOREL, Sarah Et alli As origensRidorma Sanitaria e do SUS. P. 64

189 Relatério final da 82 Conferéncia Nacional de ®aidd 381

170 A Comiss&do Nacional da Reforma Sanitéria elabortexto posteriormente incorporado como capitulo da
Saude na constituicdo Federal de 1988, tendo cas® & Relatorio final da 8 CNS. In: SCOREL, SaEth.
alli As Conferéncias Nacionais de Saude na corétrdg SUS. P. 97

"1 SCOREL, Sarah. Et alli As origens da Reforma %aiaite do SUS. P. 80

12 SCOREL, Sarah. Et alli As Conferéncias NacionaiSdéde na construcao do SUS. P. 95
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transicdo politica iniciada no governo do Generaisél e marcou de forma definitiva o

inicio de uma nova republica, pautada pela sobegopular e por valores democraticos.

Grandes expectativas foram forjadas pela sociedadleem torno da ANC.
Isso porque, para os setores progressistas dadadeidorasileira, a ANC representava,
ainda que de forma utopica e considerando os aggmliticos que permearam a sua
convocacab’® um espaco em quee pode sonhar com uma ordenacéo juridica geradora
da democracia prometidapmo bem salienta Maria Célia Padfi.

E, de fato, os debates em torno da ANC possil@htaa mobilizacdo de
diferentes atores sociais em torno de um novo fargjelitico, econdémico e social para o
pais. Demandas claras e objetivas sobre direiteedsae instrumentos de organizacéo,
representacdo e participacdo ativa na estrutunadetoa, social e politica da sociedade,
nascidas das experiéncias cotidianas de luta nioganas fabricas, nas ruas, foram
apresentadas pelos movimentos socidiés reivindicacdes por liberdade e justica social
se materializaram ao fim dos debates em direilds®eadades consagrados na Constituicdo

promulgada em 1988. Como aponta José Geraldo deaSouior.:

Com efeito, a experiéncia de luta pela construgdiccidadania que nele se
materializou, atualizou o0 seu sentido libertario demarcou no espaco
constituinte o lugar do povo como sujeito histéremoergente no contexto de
lutas sociais/®
A possibilidade de participacdo popular na Conistiégy no entanto, nao foi
guestdo pacifica. Ao contrério, foi uma conquisia tbrcas sociais progressistas que se

mobilizaram para evitar uma possivel exclusdo daedade dos debates na ANC.

Segundo Flavio Bierrenbachm dos indicios da tentativa de impossibilitar a

participacdo da sociedade na ANC residiu no fatameanteprojeto de constituicdo ser

173 Cristovam BUARQUE destaca que a convocacdo da AND foi como muitos desejavam. Foram
mantidos os mandatos de senadores eleitos sob si@m@Etérios eleitorais do passado autoritarico
aceita a proposta de constituintes com mandatecégps. Em vez disto, foram misturadas as fungfies
elaborar o documento constitucional de longo prapon as atribuicdes legislativas do dia-a-dia.”.
BUARQUE, Cristovam. A perfeicdo inacabada. P. 19

174 pAOLI, Maria Célia. Constituinte e direito: um nedol avancado de legitima organizacéo da liberdRde?
140

17> SOUSA JUNIOR., José Geraldo. Sociologia Juridizadicdes sociais e possibilidades teéricas. Porto
Alegre: Sérgio Fabris, 2002. P. 86

176 SOUSA JUNIOR., José Geraldo. Etica, cidadania, ieitds Humanos: a experiéncia recente da
Constituinte no Brasil. P.74
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encomendado a um grupo de 50 pessoas, formadoopstitacionalistas, advogados,
empresarios, professores universitarios, inteléstulideres sindicais e profissionais
liberais. Oficialmente esse grupo foi denominado“@emissdo Proviséria de Estudos
Constitucionais” e batizado pela opinido publica“@emissdo de Notaveis™’’ Ainda
segundo o autor, a populagdo se viu assim alij@dprdcesso constituinte e intugue
“essa miniconstituinte encarregada de elaborar unteprojeto seria elitista, divorciada

dos anseios e reivindicacées da coletividadé®”

No mesmo sentido, Marilia Garcia chama a atencda paquanto era
desnecessério tal anteprojeto, uma vez que 0S reai@® sociais ja possuiam acumulos
suficientes para fornecer uma variedade enormentégpmjetos que poderiam orientar os
trabalhos da ANC. A autora destaca ainda apregoar a necessidade de um anteprojeto
elaborado por especialistas ndo passa de uma mesfiganadora que tem por fim adiar a
convocagcdo da Constituinte até que a tal conciliagie interesses das elites esteja

acomodada e fortalecid4®

No mesmo sentido, o presidente Tancredo Neves yéa hedvertido em
15/01/1985A constituicdo ndo € assunto restrito aos juristass sabios ou aos politicos.
N&o pode ser ato de algumas elites. E responsabléidie todo o povo. Dai a preocupagéo

de que ela n&o surja no acodamento, mas resultevgeprofunda reflexdo nacionaf®

A sociedade civil reagiu de forma imediata a tévdatle sua exclusdo dos
debates da ANC. Uma onda de protestos se desemcagetodo pais, a partir do anuncio
da proposta feita pela “Comissdo de Notaveis” eerdas entidades, entre elas, OAB,
CNBB, ANDES, CUT, UNE, ABI, fundaram uma federagde entidades denominada
“Plenario Pro-Participacédo Popular na Constituinggie agregou mais de 700 entidades. O
Plenario Pro-Participacdo Popular na Constituirgenaneceu em Brasilia durante todo
processo de tramitacdo da Emenda que convocava Ny ®iSando sensibilizar os

congressistas para a importancia da participacfal@ono processo constituinte, a partir

Y7 Flavio Bierrenbach destaca que até 1988 as caig8its foram usadas como instrumento de manutengéo
da ordem estabelecida pelas elites para asseglargesmanéncia no comando do Poder Politico. lqda
porque se tentou afastar a possibilidade de paatjéio da sociedade, em especial 0s movimentosssaina
processo constituinte. In: BIERRENBACH, Flavio. Queem medo da constituinte. P. 77

178 BIERRENBACH, Flavio. Quem tem medo da constituifte94

" GARCIA, Marilia. O que é constituinte. P. 78

180 BIERRENBACH, Flavio. Quem tem medo da constituifte77
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do lema “Constituinte sem povo néo cria nada deht\

Assim, a partir da ampla mobilizagcdo social emdada participacdo popular
no processo constituinte, a ANC se abriu paragpaitdo direta da sociedade por meio do
SIAC'®? — sistema de recebimento de sugestdes enviadasdaoidos brasileiros & ANC,
emendas populares e audiéncias publicas realiradasbito das comissées tematitis

A intensa participagdo popular no processo camstd, concretizada
mediante as emendas populares apresentadas pelomentos sociais (122 Emendas
populares, subscritas por aproximadamente 122 gsld@ brasileiros}* e na participacéo
destes nos debates, possibilitou a construcédo despato, caracterizado por José Geraldo

de Sousa Junior comaroteiro da construgéio social da cidadania no pafs.

O processo constituinte se transformou, entdo, renaa politica do
enfrentamento dos interesses presentes na sociddadeampo especifico da saude, as
disputas mais acirradas foram travadas entre eanslefes da “estatizacdo da saude” e o

setor privado, que defendia a manutencéo do sistayeate até entaly®

2.3.1 A Saude na Assembléia Nacional Constituinte

O regimento da ANC (art. 13 a 16) previa que o @se0 de elaboracdo do
texto constitucional passaria por quatro fasesalzers Subcomissfes (com audiéncias
publicas); Comissbes Teméticas; Comissdo de Sistmmao e Plenéario. A questdo da
saude foi tratada pela Subcomissdo de Saude, Badere Meio ambiente, sendo que,

posteriormente, esta subcomissdo passou a intagcamissdo da Ordem Sociél.As

181 BIERRENBACH, Flavio. Quem tem medo da constituifte94

1820 SIAC recebeu 72.719 sugestdes enviadas peladamd brasileiros & Assembléia Nacional Constépint
sendo que, desse total, 7.929 referem-se a sa@ad®slisponiveis no sitio www.senado.gov.br/legésta
Para saber mais sobre o SIAC ver também MONCLAIBEphane. A constituicdo desejada. Brasilia:
Senado Federal, Centro Gréfico, 1991

183 Jodo Gilberto Lucas Coelho destaca que “assirmasmentos mais mobilizados da sociedade puderam
atuar diretamente no processo de elaboragdo camstibl e os anais guardam ndo apenas vozes dos
constituintes eleitos, mas, também opinides, démec@s e posicionamentos de populares e associdgdes
COELHO, Joéo Gilberto Lucas. O processo constiuiRt 43

184 Informac&o constante no sitio www.senado.govAlsessado em 27/12/2006

185 SOUSA JUNIOR. José Geraldo de. Sociologia Juridicadicdes sociais e possibilidades teéricas5P. 8
186 RODRIGUEZ NETO, Eleutério. Satde: promessas @disnila Constituicao.

187 RODRIGUEZ NETO, Eleutério. Satde: promessas adiria Constituicéo. P. 58
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subcomissdes funcionaram como “porta de entrada’démnanddg® isto é, tinham por
func@o receber as propostas e reivindicacdes desendies setores sociais, a partir da

realizacdo de audiéncias publicas.

As audiéncias publicas realizadas durante os llabala Subcomisséo de

Saude, Seguridade e Meio Ambiente tiveram uma tupeélagdgica, uma vez que grande
parte dos deputados que a integravam néo tinhacnénto sobre a situacdo da saude no
Brasil, nem das propostas elaboradas durante ar8&i@ncia Nacional de Saude. Diversas
entidades representativas do setor de saude faugidas, aléem dos ministros da Saude e
Previdéncia Social, Secretarios Estaduais de Sagiepresentantes da Comissdo Nacional
de Reforma Sanitaria, sendo esses Ultimos os re&peis por apresentar as recomendagdes
da 82 Conferénci&?

Eleutério Rodriguez Neto divide as sugestbes Sailarante as audiéncias
publicas em trés grupos:

* As derivadas e organicas com a 82 Conferéncia,sapiadas pela
CNRS, pelo Conass e por entidades sindicais, asgms profissionais,
conselhos federais, Abrasco, Cebes e outras;

e Aguelas em defesa da pratica liberal e da ini@atiprivada,
representadas pela AMB, FBH, cooperativas médarase outras;

* As institucionais, especialmente representadasspplasicbes dos
ministros da salde e da Previdéncia Social, cadh mp defesa da
preservacao e valorizagéo corporativa da sua pasta.

Constaram basicamente no texto aprovado pela Suks&onas propostas do
primeiro grupo, acrescida de trés pontos: execuig@oacdes e servicos de Saude como
responsabilidade do Estado; proibicdo da propagdedaedicamentos e produtos nocivos
a Saude; e facilidade para transplantésRepresentantes do Movimento Sanitério
integraram a comissao responsavel pela redacantéprajeto posteriormente apresentado
a Comissédo da Ordem Social.

A atuacdo de diferentes setores da sociedade, petiglsdos movimentos

188 OLIVEIRA, Mariana Siqueira de Carvalho. Particifag Salde e Direito na Assembléia Nacional
Constituinte: um resgate do debate. P. 11

189 RODRIGUEZ NETO, Eleutério. Satde: promessas @dsnila Constituicdo. P. 61

1% RODRIGUEZ NETO, Eleutério. Satde: promessas gdinia Constituicdo. P. 61

191 RODRIGUEZ NETO, Eleutério. Satde: promessas ddismia Constituicdo. P.63/64
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sociais e grupos de assessoramento a eles vinsulladante os trabalhos da ANC, foram

decisivos para que reivindicagdes se transformasserdireitos conquistados. No campo

da Saude, Euletério Rodriguez Neto destaca a atiegrupos vinculados aos interesses
do Movimento da Reforma Sanitaria, como Nucleo deudios em Saude Publica da

Universidade de Brasilia - Nesp/UnB, o Centro ddéuditss e Acompanhamento da

Constituinte - Ceac/UnB e o Conselho Federal deiditeal- CFM!%2

A acdo desses grupos consistia em difundir entrdepsitados informacdes
sobre a situacdo da saude no Brasil e as propasteeforma do setor legitimadas pela 82
Conferéncia Nacional de Saude, buscando o engajardetes nas questdes referentes a
saude e a reforma do sistema. Para tanto, fozeslium trabalho corpo a corpo junto aos
parlamentares que contou com distribuicdo de texteslizacdo de reunides e
manifestacdes nas galerias do Congré¥so.

A sociedade contou com duas possibilidades regaisede participacéo direta
durante os trabalhos da ANC: nas audiéncias p@bleana proposicdo de emendas
populares, momentos em que todos os setores oagasizpuderam manifestar-se. A
Comissdo da Ordem Social inovou e criou um tercespaco de participacdo direta da
sociedade ao convocar um representante de cadéeéréica tratada pela Comissao para
gue externasse as expectativas da sociedade efAaedas diversos temas tratados pela
Comissao. Diferente dos dois outros espacos posvisb regimento, neste apenas a
posicdo do Movimento da Reforma Sanitaria foi agmesgdo, por ser considerada a que
tinha relacdo mais proxima com as propostas dopenj&zo’®* Tal fato representou a

impossibilidade de o setor privado apresentar pugsostas.

A primeira proposta de texto sobre a saude paraomst@uicdo saiu da
Subcomissdo de Saude, Seguridade e Meio Ambien&e.aAversdo final aprovada no
plenario e que integra a Constituicdo promulgadal®B88, 31 novas propostas de texto
foram apresentadas, entre novas versoes da Sulb&ontde Saude e Comissédo da Ordem

Social, substitutivos das agremiacdes partidarasiendas populares.

Um dos pontos mais polémicos versou sobre a gaati@o da iniciativa

192 RODRIGUEZ NETO, Eleutério. Satde: promessas @disnila Constituicdo. P. 64
193 RODRIGUEZ NETO, Eleutério. Satde: promessas @disnila Constituicdo. P. 64
19 RODRIGUEZ NETO, Eleutério. Satde: promessas adiria Constituicéo. P. 65
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privada do setor de saude. A proposta inicial, cante a 82 Conferéncia, era de estatizagéo
total dos servicos de saude. Na proposta finalmiteru por ficar a assegurada a
participacdo da iniciativa privada na atencdo asade forma complementar ao SUS,
segundo as diretrizes deste, mediante contratoirdgodpublico, tendo preferéncia as

entidades filantropicas e sem fins lucrativos.

A atuacdo do Movimento Sanitario e dos demais grupmanizados da
sociedade que militam na area de saude foi detant@npara que houvesse uma
“reviravolta na saude”, com afirmacgéo do seu cagdiiblico e da sua condi¢do de direito

fundamental de todo o cidadao.

A Emenda Popular proposta pelo Movimento Sanitagoe contou com
aproximadamente 60 mil assinaturas, ressaltavaatecgublico da saude, sua condicdo de
direito fundamental, garantia do acesso gratuitpualitario as acdes e servicos de salde, a
importancia da participacdo popular na gestao, titagdo, decisdo e controle das politicas
de saude em todos os niveis, e a inter-relacd@a@escom outros fundamentais, numa
perspectiva de interdependéncia de direitos. Apegara proposta final de redacéo,
aprovada em plenario, ndo conter de forma tdo éxaus relacdo da saude com outros
direitos fundamentais, a intencdo permaneceu preesepresentando uma superacdo em

relacdo aos dispositivos constitucionais anterisotse a matérig>

Merece destaque ainda a Emenda, feita em plen@moum deputado e
aprovada majoritariamente, mas ndo de forma conaknsobre a questdo do sangue.
Interessa aqui destacar esse ponto, porque elesesppa uma das vitérias, no periodo da
Constituinte, do incipiente Movimento Nacional detd. contra a AIDE®. No Plenério,
fase final de aprovacdo do texto, a Unica Emendavaga foi relativa a estatizagdo do
sangue. O impacto de sua aprovacao na opinidocpubli tdo grande que, no dia seguinte,

os jornais falavam mais da estatizacéo do sangaeelda criacdo do SUS.

E a AIDS a grande motivadora da proposicdo destanBen que previa a

estatizacdo do sangue no Brasil, isto é, a prabdgi comercializacdo do sangue e seus

19 RODRIGUEZ NETO, Eleutério. Salide: promessas @dsnila Constituicéo. P. 97

19 No capitulo seguinte veremos como a questéo dgusarepresentou inicialmente um problema de sadde
publica e que a estatizacéo significou verdadeindéenema conquista para a efetivacdo do direitaidesa

19 RODRIGUEZ NETO, Eleutério. Satde: promessas adiria Constituicéo. P. 84
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derivado$®®. Como destaca Eleutério Rodriguez Neto, esse terasceu durante a

Constituinte. Embora previsto em textos anterioestava consignado na questdo dos
insumos e a proposta de Emenda apresentada enriplénazia a proibicdo de forma

explicita. Ainda segundo Eleutério Rodriguez Nednguanto se tratou da vedacdo do
comércio de 6rgaos, tecidos e sangue, ndo houdnpma. Esta s6 comecou quando se
tentou incluir, junto com a proibicdo do comérce shngue, a vedacdo a comercializacao
de seu processamento e transfusdo. Os argumenttéras a essa Emenda alertavam

para um possivel colapso no setor de sangue nd, Beso a Emenda fosse aprovatfa.

A aprovacdo de tal dispositivo representou maisqde uma conquista de
direito. Ela significou uma acéo concreta e efidazombate a epidemia de HIV/AIDS no
Brasil que se alastrava de forma assustadora amopulacdo, causando medo e panico,
como se vera mais adiante. Mais do que um dir@ihguistado representou uma acao que
reafirmava o carater publico da salde e o compsamianto do executivo quanto do
legislativo com a saude do brasileiro. Sobre at§oeSleutério Rodriguez Neto destaca:

Mantido o dispositivo, significara uma grande castgu dos setores
progressistas, nao s6 do ponto de vista espec#ficsuperar um dos pontos de

estrangulamento do sistema de Salde, mas, espawiite, politica, simbdlica
(ainda que desafiadora) do avanco concreto do pébico na area de sautf8.

Eleutério Rodriguez Neto destaca inclusive queofoiedo e panico decorrente
da transmissdo de doencas via transfusado de sasgretudo a AIDS, que gerou uma
emocgdo generalizada, estrategicamente capitalipatka ala progressista em torno da
aprovacéo da Emend¥.

A Assembléia Nacional Constituinte representou uomento importante para
a conquista de direitos no plano normativo, ou ,sép@ um marco histdrico na
transformacéo de reivindicagbes em leis e garaobastitucionais. E reorientou as lutas
sociais no Brasil, que se tornaram lutas pelavefgdio do previsto na Constituicdo assim

CcOmo por avangos na propria legislacao.

198 Tal concluséo foi possivel a partir da anélise digoimentos dos deputados sobre tema durante & ANC
disponivel no sitio www.senado.gov.br

199 RODRIGUEZ NETO, Eleutério. Sautde: promessas ddsnia Constituicdo. P. 109

200RODRIGUEZ NETO, Eleutério. Salude: promessas ddsnila Constituicao. P. 110

20! RODRIGUEZ NETO, Eleutério. Saude: promessas ddisnila Constituicdo. P. 109
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Como acertadamente afirma Eleutério Rodriguez Netoscricdo do direito a
Saude na Constituicdo de 1988 como direito fundéahele todos e dever do Estado,
assegurada sua natureza publica, universal e ahtégr apice das lutas e conquistas dos
movimentos sociais de saude no Brasil e, ao mesmpd, coloca como desafio a
necessidade de rearticulacdo desses movimentos pae possam contribuir

ideologicamente para o aprofundamento da democriéia

2.4 A salide como um direito e o direito a salude

Os poucos estudos existentes no Brasil sobrea&eiatde, ou mesmo sobre o
direito sanitario, limitam-se a realizar andlisegidlativas, abordando natureza juridica,
formas de efetivacéo, tutela jurisdicional e retagc@dm outros ramos do direito. Em relagcéo
ao direito a saude, ha um certo consenso quansewoarater publico, subjetivo, exigivel
contra o Estado, bem como de sua estreita relag@oottros ramos do direito, sendo
definido, por Julio César de S& da Rocha, como weital pluritutelavel, isto é, tutelado
por diferentes ramos do direito, por diferentesrasisistemas, o que reforca seu carater de

direito interdisciplinat®’.

Tais analises deixam, no entanto, uma questdo eentoabqual o real
significado do direito a saude? Isto €, para alénsuh natureza juridica, o que de fato a

sociedade entende por saude e, consequientemantirgito a saude?

Para Amélia Conh, a cidadania se constdipartir das reivindicacdes
concretas dos segmentos mais desfavorecidos dadsoi@’, entendendo por segmentos
desfavorecidos ndo s6 os excluidos economicamerate,também aqueles discriminados
por raca, sexo, profissao, religido, etnia etc.oAstrucdo da cidadania nessa perspectiva
exige a formacdo de uma pauta de reivindicacdesiyehsde universalizacdo e que
possibilite, por um lado, a superacéo de demardgsnentadas e, por outro, a afirmacao

de direitos*”® E na questéo da satde néo é diferente. O seuicigiuifreal, necessario para

22 RODRIGUEZ NETO, Eleutério. Salude: promessas ddsnila Constituicéo. P. 31

203 ROCHA, Jllio César de Sa da. Direito da satdeitdisanitario na perspectiva dos direitos difusos
coletivos. P. 49

204 CONH, Amélia Et alli A satide como um direito e apom servigo. P. 131

205 CONH, Amélia Et alli A satide como um direito e @om servico. P. 157
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a construcdo de alternativas capazes de assegefetivacao do direito, sO sera possivel a
partir do conhecimento das experiéncias cotidialtss cidaddos com a doenga, com 0s
servicos de saude, com os profissionais da aremmeoc meio ambiente. As condicdes

materiais de vida, as formas de viver, entendesta éno0 mundo, assim como as novas
patologias que vao surgindo ao longo dos anosrtramvos desafios para a realizacdo do

direito a saude.

As recomendacOes da 82 Conferéncia Nacional deeSapdntaram neste
sentido ao estabelecer que o conceito de saudeadsee definido em cada momento
histérico e a partir de cada luta social travadacotexto locallsto é, cada sociedade
define em cada tempo, a partir de sua conjuntuocméuica, social e cultural, o que
significa para uma determinada populagéo ter satmi®, reflexos no significado desse
direito. Ao mesmo tempo, delimitou a partir das ezigncias cotidianas dos diferentes

atores sociais naguele momento histérico o quéfisigma saude e direito a saude:

Em seu sentido mais abrangente, a salude é a resulfas condicdes de
alimentacdo, habitacdo, educacgdo, renda, meio-atebierabalho, transporte,
emprego, lazer, liberdade, acesso e posse daet@rasso e servicos de salde.
E, assim, antes de tudo, o resultado das formasrganizacido social da
producéo, as quais podem gerar grandes desigualdadeniveis de vida.

A salde ndo é um conceito abstrato. Define-se nuextw historico de
determinada sociedade e num dado momento de senovddsmento, devendo
ser conquistada ela populacdo em suas lutas cuilia

Direito a saude significa a garantia, pelo Estatocondicdes dignas de vida e
de acesso universal e igualitario as acdes e ssrde promogdo, protecdo e
recuperacao de saude, em todos 0s seus nive@sade habitantes do territério
nacional, levando ao desenvolvimento pleno do semamo em sua
individualidade’®

Além disso, compreendendo o direito como conquigtzal, a 82 CNS concluiu
gue a efetivacdo do direito a saude implica asseg@rabalho, renda, moradia, alimentacgéo,

educacdao, transporte, repouso, lazer e segurandas

Em um estudo intitulado “A saude como direito e omarvigo”, Amélia Conh,
Edson Nunes, Pedro Jacobi e Ursula Karsch demanstienportancia dessa relacao entre

contexto social e compreensdo de saude. Ao reatizama pesquisa domiciliar nos anos

208 Apais da 82 Conferéncia Nacional de Saude.
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de 1985 e 1986, por amostra aleatdria nas regides lgste do municipio de Sao Paulo,

concluiram que os problemas enfrentados pela pghwlaa area de sausé encontrardo

equacionamento adequado no encontro da legitimiddde reformas concretas que

respondam as expectativas e necessidades da paputatNas palavras dos autores:

E por isso,

[...] a questdo das desigualdades sociais estéitastente articulada com as
representagdes sobre a salde e doenga, constnaidaperiéncia cotidiana da
populacdo. A salde aparece interditada aos qubeecemenores salarios pelas
dificuldades na obtencéo de alimentos e por coegigversas do local de
moradia, e os cuidados com a doenga interditadtzs grIacdo de renda e
habitacdo, com énfase na auséncia de recursosaitossbincluindo transporte
deficiente para o paciente, falta de dinheiro pamaédios e condi¢Bes adversas
das instituicbes de saude. Neste contexto, as gdéseias da doenga recaem
mais pesadamente nos que menos possuem. Assimmbito &familiar o
dinheiro é pouco, no ambito do bairro os probles&s muitos e, quanto aos
servigos de saude, estes aparecem no geral corddicleacesso e bastante
precarios®

afirma Julio César de Sa da Rocha, que

a conceituacdo da salde deve ser entendida compralgente: a concretizagao
da sadia qualidade de vida, uma vida com dignidaligm a ser continuamente
afirmado diante da profunda miséria por que atseves maioria da nossa
populagdo. Conseqiientemente a discussdo e a cosfoeda salde passa pela
afirmacéo da cidadania plena e pela aplicabilidimedispositivos garantidores
dos direitos sociais da constituicio Fed&fal.

As recomendagcfes da 82 CNS e as articulacbes qale, slirgiram

influenciaram fortemente o texto da CF/88. Até 198%® Brasil, nenhum texto

constitucional tratou explicitamente do tema sacmi®o integrante do interesse publico

fundante do pacto socfaf. A primeira reptblica, como destaca Sueli Dallaghorou

completamente qualquer direito social e evitoualqente, referir-se a satud&"

Os textos constitucionais anteriores a CF/88, narte a saude, limitaram-se a

estabelecer a competéncia da Unido para planejtensgs de saude, atribuindo-lhe

competéncia exclusiva para legislar sobre normesiggde protecédo e defesa da saude do

trabalhador. Apenas a constituicdo de 1934 (aB) &8tabeleceu competéncia concorrente

207 CONH, Amélia Et alli A satide como um direito e @om servico. P. 10
208 CONH, Amélia Et alli. A satide como um direito eraum servico. P. 159
209 ROCHA, Jllio César de Sa da. Direito da satdeitdisanitario na perspectiva dos direitos difusos

coletivos. P. 43

2 DALLARI, Sueli. Os Estados brasileiros e o dirgitsatde. P. 24
2ZLIDALLARI, Sueli. Os estados brasileiros e o dirgitsatde. P. 23
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para Unido e Estados na adocdondgedidas legislativas e administrativas tendentes a
restringir a mortalidade e morbidade infantil; e dagiene social, que impecam a
propagacéo das doencas transmissftéi€ssa distribuicdo de competéncia foi suprimida
nas Constituicdes de 1937, 1946 e 1967, sendo ael@ma CF/88.

Assim, o direito a saude era tratado como sindnidlmoassisténcia medica,
hospitalar e sanitaria, garantida ao trabalhadomdb integrante do regime geral da
previdéncia social. A salde ndo era reconhecida aom direito fundamental nem como
um direito de todos os brasileiros. Era um benefcevidenciario prestado pelo INPS e

posteriormente pelo Inamps

A CF/88 inovou ao reconhecer a saude como um tdide todos e dever do

Estado.” O conceito de saude foi ampliado pararparar, além de aspectos curativos e
preventivos, questdes relacionadas a promocdoeNesgeito, a salde é entendida tanto
como auséncia de doencas como esta relacionadandig@es e modos de vida de uma
populacdo. Segundo Sueli Dallari, € um conceito remnhecea essencialidade do
equilibrio interno e do homem com o ambiente pacmrceituacéo da saud&' A CF/88
assim estabelece:

CF/88, art. 196 - A saude é direito de todos e dever do Estado,ntidoa

mediante politicas sociais e econbmicas que visenedacdo do risco de

doencas e de outros agravos e ao acesso univeiigabl@ario as acdes e
servigos para sua protegdo, promogao e recuperagao

Além da influéncia dos movimentos sociais em saddepnceito de direito a
saude consagrado na CF/88 sofreu influencia dadrides adotadas pela Organizagéo
Mundial de Saude, considerada atualmente o maéticdereferencial adotado por muitos
paises'®. O preambulo da constituicdo da OMS Organizacandiél de Satde, 6rgéo da
ONU, criado em 1946, assim estabelesaide € o completo bem-estar fisico, metal e

social e ndo apenas a auséncia de doencas ou cagrasos **°

E certo ainda que a CF/88, a partir das lutas d@v@elos movimentos sociais,

Z2DALLARI, Sueli. Os Estados brasileiros e o dirgitsatde P. 23

213 RODRIGUEZ NETO, Eleutério. Satde: promessas ddsnia constituicio. P. 98
2 DALLARI, Sueli: 1994, P. 8-9

215 SCHWARTZ, Germano. Direito & saude: efetivacdgpenspectiva sistémica.P. 35
218 SCHWARTZ, Germano. Direito a saude: efetivacdgpenspectiva sistémica.P. 35
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consagrou alguns principios norteadores para avaféb do direito a saude: a dignidade
humana, o bem-estar, a qualidade de vida e o exedd cidadania. Entender a relacéo de
cada um desses principios com a saude do indivfdplica apreender o significado de

cada conceito para o individuo ou grupo. Isso aiarimportancia da criagdo de espacos
de debate e dialogos entre Estado e sociedade gparanstrucdo, fortalecimento e

aperfeicoamento dos servicos de saude. Porquecis@iguscar em cada contexto local a
experiéncia cotidiana da populacdo, seu modo der \@vseu imaginario para avaliar 0s
niveis de salde bem como conhecer as necessidadesndas, problemas e caréncias. No

mesmo sentido, afirma Amélia Conh:

Ha que se atentar para o fato de um determinadd geroferta de servigos
gerar um perfil de demandas e de representa¢cOgsmperda populacdo sobre o
processo saude/doenca, ao mesmo tempo em quedrmisca da compreensao
da relacdo entre caréncias, demandas e a sua teigdsti em direitos.
Compreender esse fenémeno requer debrucar-se nasolwé a caréncia
diagnosticada, mas a sentida pela populacdo eedmanforma, ndo sé sobre as
necessidades de salde tecnicamente diagnosticaak, também sobre o
processo através do qual essas necessidadessfertrarm em demanda¥.

Cidadania, dignidade da pessoa humana, valor sawaltrabalho, uma
sociedade justa e solidaria, fim da pobreza e dmsgdaldades sociais e regionais,
promoc¢ao do bem de todos séo, segundo Julio Rpdhaipios determinantes da protecdo
constitucional da saude, previstos nos artigos3P°da CF/88.

2.4.1 O historico do conceito de saude

Antes de avancarmos na discussdo sobre o direikald@le, é preciso
compreender qual o sentido que ela possui. SegBuad Dallari, 0 tema saude foi pauta
de grandes debates filoséficos ao longo da histtaiAumanidade. Durante a democracia
grega, acreditava-se que a saude se relacionatardeénte com a cidade e as formas de
viver de seus habitantes. Na primeira metade dalsé¥VI, esta concep¢do ganhou
destaque a partir da relagdo entre os niveis diesalvida nas cidades e as condi¢cdes de
trabalho. No século XVII, salde passou a ser ctra® como auséncia de doencgas. E, no

século XIX, desenvolveram-se as teorias que ressailt 0 carater mecanicista da doenca

2T CONH, Amélia Et alli. A satde como direito e cosmvico. P. 26
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gue a equiparava a uma “falha do sistema de mantageque, por essa razdo, requeria

intervencao especializad&?

Sueli Dallari destaca ainda que o ambiente so@atedtolucéo Industrial foi
propicio para o desenrolar de um grande debates smlronceito de salde entre duas
correntes: de um lado grupos, denominados pelaaagtumo marginais ao processo de
producaogenfatizavam a compreensao da salde como diretardeptndente de variaveis
relacionadas ao meio ambiente, ao trabalho, & afitagéo e & moradfd®. Ou seja, para
essa corrente, 0os niveis de saude estdo relacore@ondi¢cdes social, econdmica e
cultural de vida. Outra corrente, ligada aos detestdos meios de producéo e influenciada
pela descoberta de germes causadores de doensigfiaiem conceituar saide como

auséncia de doenc&é’

Apés a Segunda Guerra Mundial, um novo pacto sgtihlal é feito para que
se criem direitos a todos os individuos, bem camstdncias que assegurem a efetividade
desses direitos. No ambito da criacdo dos diredoBeclaracdo Universal dos Direitos
Humanos é o instrumento criado. No tocante asnost& de efetivacdo aos direitos
consagrados na declaracdo no campo da saude, aetrniagdo da Organizacdo Mundial de

Saude, responséavel por adotar diretrizes e nombasacionais para da sautde no mundo.

Para além dos fatores sociais que influenciam nesisnde saude de uma
populacdo, Boaventura de Sousa Santos chama adatgraga a necessidade de se
compreenderem as formas de producdo de salde, spgyndo o autor, na
contemporaneidade, sdo trés: o estatal, o captétia privado) e o artesanal (ou popular).
Compreender esses trés modos de producdo de sadgeréante para que se entenda que
nao existe apenas uma visdo universal sobre sadderga, nem tdo pouco apenas uma

forma universal de se produzir, promover e garansiatde.

A medicina estatal ndo se distingue significativateeda medicina privada
capitalista pela natureza dos bens e servigosapiEsineste sentido séo ambas
medicina oficial), mas pelo modo de sua producBquanto a medicina popular
se distingue de ambas, tanto pela natureza dosebsmwicos, como pelo modo
da sua producd@o. Esses trés modos de producdo (il g&#o existem

28 DALLARI, Sueli Gandolfi. Direito & satde: respoh#ilade e garantias.
29 DALLARI, Sueli Gandolfi. Direito & satde: respoh#lade e garantias. P. 8-9
20 DALLARI, Sueli Gandolfi. Direito & satde: respoh#lade e garantias. P. 8-9
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segregados, interrelacionam-se de miiltiplas fofias.

Para Boaventura de Sousa Santos, a medicina papioder s6 a natureza dos
bens e servicos consumidos, mas o modo da suag@odista producdo ou é livre ou &
uma producdo mercantil simples ou artesan&’ A medicina estatal é&otal ou
parcialmente desmercadorizadaa medicina privada, por sua vezpduzida na sociedade

civil, esta sujeita as regras da producéo e do mdoc>

Na atualidade, os modos de producédo capitalistainfiméncia determinante
sobre os modos de vida no planeta. E, na saude¢ mhiferente. Cada vez mais sdo as
concepcdes de produtividade e lucro que determm=mmumos da promocao da saude no
mundo, com conseqiiéncias gravissimas para o dégemoto humano. Isso porque sao
esses conceitos que determinardo o que, quandme gesquisar. E, também, como e a
gue prego os resultados se tornardo acessiveisn@edClaudia Fernanda de Oliveira
Pereira,apenas 10% dos gastos mundiais em investigacdesanblvimento médico sdo

orientados para as doencas dos 90% mais pobrespalacdo mundiaf?

2.4.2 ImplicagBes da saude como um direito

Direito a saude € um conceito amplo e complexo,sgueelaciona diretamente
com a liberdade e igualdade, e possui simultane@mam carater publico e privado,
coletivo e individual?®® Segundo Sueli Dallari:

A salide tem tanto um aspecto individual, privaddib@rdade de escolher seu
médico, como um aspecto coletivo, publico (a igadédde todos os individuos
em face da obrigatoriedade da vacinacdo). Mas n&d éso. Hoje ja se
constatou que a saude dos individuos que compfem cotetividade é

diretamente afetada pelo nivel de desenvolvimemocioscondmico dessa
coletividade??®

Isto significa que a sua realizacdo pressupfe cacBopueamento dessas

221 SANTOS, Boaventura de Sousa. O Estado e a SoeieadPortugal (1974-1988). P. 251

22 ANTOS, Boaventura de Sousa. O Estado e a Soeieaadortugal (1974-1988). P. 250

2235 ANTOS, Boaventura de Sousa. O Estado e a Soeiedadortugal (1974-1988). P. 250

224 PEREIRA, Claudia Fernanda de Oliveira. Direito i§aio: a relevancia do controle nas agfes e sasvic
de saude. P. 42

22 DALLARI, Sueli Gandolfi. A satde do brasileiro. &Raulo: Moderna, 1987. Colecdo Polémica. P. 7
#26 DALLARI, Sueli Gandolfi. A satde do brasileiro. P.
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diferentes variaveis. E tal equacionamento exige,spa vez, uma ampla discussao por
toda a sociedade sobre o direito & saude. Em opélasras, apenas a participacdo dos
individuos nos processos decisorios referentesidesa legitima para definir as cotas de
liberdade que deverdo ser suprimidas, bem comodquancomo € preciso estabelecer
padrbes desiguais para se assegurar a saude d&agdopuDai a importancia dos

mecanismos de participacdo e controle social niéticps de saude.

Além disso, pensar a saude € pensar também degiemsolo socioecondmico

e cultural de uma nagéo. Isso implica saneamergicdyéeducacao, condicdes adequadas

de moradia e alimentagcdo. Como bem sinaliza SuHai
Assim, um estado que nao tenha recursos econOipécasinstalar uma rede de
agua filtrada e de tratamento dos esgotos nao gomdeacabar com as doencgas
gastrintestinais. [...] Mas mesmo que esse Estadbatrecursos econémicos
suficientes e instale uma rede de agua e esga@a@memcas gastrintestinais nao
serdo eliminadas se ele ainda néo tiver alcangahodesenvolvimento cultural,
isto é, se todos os individuos ndo receberem edagagra a salde, se eles nao

souberem, por exemplo, que as caixas d’ agua darésildevem estar sempre
limpas?’

Julio César de Sa da Rocha destaca ainda gliscussédo e a compreensao da
saude passa pela afirmacdo da cidadania plena @ pelicabilidade dos dispositivos
garantidores dos direitos sociais da Constituicaderal. ?*® Por essa raz&o, no capitulo
referente a saude, os legisladores brasileirosagoasam ainda uma seérie de instrumentos
para assegurar a ampla participacdo popular nasnoias de poder, garantindo
participacdo e controle social do executivo e latis.

A inovagdo ndo ocorreu sO no conceito e na inclaséparticipacdo social. A
criagdo do Sistema Unico de Salude — SUS, tal qeabpizado pela Reforma Sanitaria,
ficou também assegurada pela CF/88 e foi regulaadenpelas leis que a seguiram (Lei
8.080/90 e Lei 8.412/90). Isto é, um sistema Uni® saude caracterizado pela
universalidade, integralidade, descentralizacdmm énfase na relevancia publica das

acoOes e servicos em saude.

Além de tratar pela primeira vez explicitamentesdaide e estabelecer uma

22T DALLARI, Sueli Gandolfi
228 ROCHA, Julio César de S& da. Direito & Saldeitdi®anitario na perspectiva dos interesses difasos
coletivos. P. 43
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inter-relacdo com outros direitos constitucionasCF/88 afirmou o carater publico da

saude no Brasil e colocou fim a relacdo do Estaxio @ sistema privado de assisténcia a
salde. Tal feito foi possivel com a criacdo doefist Unico de Satde (SUS), previsto no
texto constitucional e regulamentado por legislag@mplementar. Julio César de Sa da

Roch&? aponta como caracteristicas essenciais do SUS:

» Preservacao da autonomia das pessoas na defesa meegridade fisica e
moral,

» Direito a informacao, as pessoas assistidas, solareaude;

* |gualdade da assisténcia a saude, sem preconcaitoprivilégios de
qgualquer espécie;

» Universalidade de acesso aos servicos de saudeodms Ds niveis de
assisténcia;

* Integralidade de assisténcia, entendida como unjumimn articulado e
continuo das acdes e servicos preventivos e casatiindividuais e
coletivos, exigidos para cada caso em todos ossnilee complexidade do
sistema;

» Divulgacéo de informagdes quanto ao potencial @ogic®s de saude e a
sua utilizacédo pelo usuério;

» Utilizacdo da epidemiologia para o estabelecimed¢o prioridades, a
alocacao de recursos e a orientacdo programatica;

» Participagdo da comunidade; da descentralizacaiicpehdministrativa,
com direcdo Unica em cada esfera de governo, teodwmo énfase a
descentralizacdo dos servicos de saude;

* Integracdo em nivel executivo das acfes de sau@® ambiente e
saneamento basico;

e Conjuncao dos recursos financeiros, tecnologicadenais e humanos da
Unido, dos estados, do Distrito Federal e dos Mpiais na prestacdo de
servigos de assisténcia a saude da populagéo;

» Capacidade de resolucado dos servicos em todoseis de assisténcia; e da
organizacdo dos servigos publicos de modo a editplicidade de meios
para fins idénticos

229 ROCHA, Julio César de S& da. Direito & Saldeitdi®anitario na perspectiva dos interesses difasos
coletivos. P. 54
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Além disso, a CF/88 criou instrumentos, os denoddrsa remedios
constitucionais (mandato de seguranca, acdo popal#o civil publica, etc), para
assegurar a efetivacdo dos direitos fundamentasesEremédios foram amplamente
utilizados pelos movimentos sociais nos anos suiesegs a Constituicio, como veremos
no exemplo estudado no terceiro capitulo. Essesréamédios constituem o instrumental
normativo para que a populagdo reivindique e Ik gfetivacdo do direito a saude,

constitucionalmente assegurado.

Cada grupo teréa suas demandas e sua compreensé@algplidade, qualidade
de vida e bem-estar. Para aqueles que se véemidosldo sistema por conta do
preconceito, como 0s soropositivos, dignidade ésefialiscriminado, qualidade de vida é
ter acesso a trabalho e ao lazer. Os povos indigg@oa exemplo, véem na dignidade e
cidadania o direito de exercer suas praticas, devanlas por Boaventura de Sousa Santos
como medicina artesanal; para trabalhadores do@adignidade é ter acesso a terra; para
mulheres, ndo ser vitima de violéncia; para moesloe bairros populares, dignidade e
gualidade de vida € ter acesso a trabalho, esalilagntacdo, saneamento; enfim, cada
grupo social, cada contexto historico, cada conjanécondmica, cada experiéncia de vida
determinard o que significa ter salde, a partircdagpreensdes subjetivas do que significa

gualidade de vida, dignidade humana, bem-estataglania.

Logo, evidencia-se a importancia do fortalecimatds canais de dialogo entre
Estado e sociedade para proposicéo, criacdo enmplacéo de politicas publicas na area
de saude, em todos os niveis, federal, municipatadual.

Neste sentido instituir a equidade na saude nfimga a uma mera existéncia e
distribuicdo mais adequada dos servicos de salds, igualmente, a sua
conformagdo em um direito. No que diz respeito @deacomo de resto as
demais politicas publicas, o atual desafio paramsaidacdo da democracia
reside em como conciliar uma forte presenca dodBst@ setor, exigida pelas
acentuadas desigualdades sociais no pais, e uma aleimocratica. O desafio,
portanto, reside em contemplar os dois termos dauacdo: a saude como
direito e como servict™

29 CONH, Amélia. A satide como um direito e como sgrvP. 161
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2.4.3 O Direito Sanitario: um novo ramo para o diréo

A garantia do direito a saude na CF/88 teve consoa@®@amento a criagdo de
uma legislacdo infraconstitucional, necesséaria para efetivacdo e garanfid. Tal
legislacdo gerou, no ambito juridico, construc@&esitas sobre a criacdo de um novo ramo

do direito e qual a terminologia mais adequada panaea-lo.

Julio César de Sa Rocha se refere a Direito Sanibér Direito da Saude que
pode ser entendido como o conjunto de normas pasdreguladoras da atividade do
Poder Publico destinada a ordenar a protecdo, prodme recuperacdo da salude e a
organizacdo e o funcionamento dos servicos cormdpates e assegurados deste

direito.?*?

Hélio Dias Pereira defende o termo Direito de Saddrdo este conjunto de
normas que estabelecem direitos e obrigacdes erérimate saude, para o Estado, os
individuos e a coletividade, regulando de formaemaba, as relacbes entre eles, na

pratica ou abstencao de atds®

JA Marcus Faro de Castro define o Direito Sanitéomo um campo de
politicas publicase expressao juridica da politica social de salidé €, o direito sanitario
deve ser pensado cormimn conjunto de regras e principios referentes @ague tenham

como escopo geral a integracdo soéidl.

O fato é que esse novo ramo do direito surge pegalamentar, efetivar,
garantir e assegurar o direito fundamental a sajuie, apos a CF/88, tornou-se um direito
fundamental de todo cidad&o brasileiro, e um ddedEstado, garantido mediante politicas

publicas na &rea da satde publféa.

1 Ap6s a promulgacdo da CF/88, varias leis forantisaadas regulamentando o direito & satde dos
cidadaos. Entre elas destacam-se: Lei 9677/98¢caopsidera hediondos os crimes praticados contedldes
publica; a Lei 8142/90 que trata do financiamenoSS; a Lei 10.741/03 (Estatuto do Idoso) que veda
discriminacao do idoso em planos de salde e assatgmdimento geriatrico e gerontoldgico preventino
PEREIRA, Claudia Fernanda de Oliveira. Direito $m: a relevincia do controle nas ag¢bes e sexdeo
salde. P. 59

%32 ROCHAJulio César de Sa da. Direito a Saude: tdirganitario na perspectiva dos interesses difasos
coletivos. P. 49

233 DIAS, Hélio Pereira apud PEREIRA, Claudia FernadédaOliveira. Direito Sanitario: a relevancia do
controle nas acgdes e servigcos de saude. P. 68

234 CASTRO, Marcus Faro de. Dimensdes politicas eagodb direito sanitario brasileiro. P. 382
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2.4.4 Advocacia em Saude: a defesa do direito a siicomo um direito fundamental

de todos

Julio César de S& da Rocha afirma que existe umenendefasagem entre a
norma juridica e sua efetiva aplicacdo. Por isenclui o autor, € necessauar eficacia
aos dispositivos constitucionais, principalmenteuglgs que garantem os direitos ou

interesses difusos e coletivo¥.

Sueli Dallari afirma acertadamente que as mudascagis nao decorrem
apenas da criacao constitucional dos mecanismas,sobretudo, do uso que se faz deles.
237 Assim, para que mudancas efetivas ocorram no cadgosaide no Brasil, é
imprescindivel ampla participagdo popular no cdatrsocial, fortalecimento dos
instrumentos de participacdo e controle social §8thos, conferéncias), informagéo sobre
direitos e formas de participacdo, bem como eng@uito do Ministério Pablico na defesa

e protecédo do direito & saude do brasilefrd.

Como destaca Julio César de Sa da Raxledetividade do direito a satude tem
de passar inquestionavelmente pela materializacgele exercicio da cidadania como

fundamento da vida com dignidade da pessoa huftdna.

A advocacia em saude consiste em desenvabi@s que procuram influenciar
autoridades e particulares, sensibilizando-os pa@aéncias e necessidades sanitarias
diversas.**° Todas as pessoas sdo potenciais “agentes da aidveoa satde”, desde que
estejam comprometidas com a efetivacdo e garansSaddeitos. Nas palavras de Sueli

Dallari:

Partindo do conceito de advocacia em saude, podearssderar que qualquer
individuo € um potencial advogado. O advogado pedema formacgéo técnica,

pode agir individualmente ou coletivamente, podelaj necessitar ou ndo de
uma assisténcia técnica.[...] 0 técnico assume pelpde advogado quando
decide tomar uma atitude que passa da esfera @8gaia a esfera politica. Esta
atitude pode ser desde o alerta a populacdo atétiaipacdo no processo de
mudanga do sistema ou de uma situacdo particuldrQuando um cidadéo

de saude. P. 68

236 ROCHA,Julio César de Sa da. Direito a Salde: tdirsanitario na perspectiva dos interesses difasos
coletivos. P. 54

ZTDALLARI, Sueli Gandolfi. Direito & satde: respoh#iade e garantias. P. 14

B8 DALLARI, Sueli Gandolfi. Direito a satde: respoh#ade e garantias. P. 14

239 ROCHA, Julio César de S& da. Direito & Saldeitdi®anitario na perspectiva dos interesses difasos
coletivos. P. 93

29 DALLARI, Sueli Gandolfi e outros. Advocacia em saino Brasil contemporaneo. P. 593
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parte para a reivindicacao do seu direito a sagd@ascondicéo de cidadéo para
a de cidadao-advogado. E sua caracteristica atiyaciar, pressionar os poderes

publicos para derrubar as barreiras que impederttan@ de seu direito a

salde?®*

Na década de 1990, a advocacia em saude, em déspepiaticada pelos
movimentos sociais, foi fundamental para se garangfetivacdo do direito a saude, tal
gual positivado na CF/88. A seguir, veremos um eterooncreto de luta pela efetivacao
dos direitos fundamentais, em especial direitol@lesade um grupo social organizado, qual
seja, 0 Movimento de Luta contra AIDS. Sua atuag@eampo da exigéncia de direitos é
exemplar, porque, a partir dos desafios impostescéedade brasileira pela epidemia de
HIV/AIDS, muitos dos pressupostos acima descrimsrh reivindicados e postos em

pratica.

Assegurar a saude como um direito significa comrsiuato com a populacéo
os significados de saude e doenca, o0s chamadasmdodes de saude. Isto significa
conhecer as demandas da populacdo, as reivindgalm@®e movimentos sociais e suas
representacdes sociais. Como ressalta Amélia Conh:

Contribuir, portanto, para a constru¢do da saldeocam direito buscando
entender esse processo implica esmiugar o cotidiaaanovimentos sociais, da
constituicdo da demanda dos servicos de salderalizapinstitucional dos

agentes envolvidos, da estranha simbiose do saipeitgr e do saber cientifico

na area da formulagdo das politicas de saulde, ldgdoe enfim, entre os
movimentos e manifestagées por satde e o Eétado.

Ao mesmo tempo, assegurar o direito a saude coribodiundamental implica
aprimorar os instrumentos de participacao socia, germitem a participagdo popular na
construcdo social do significado de saude/doenga bomo do proprio direito, assim

como fortalecer e aperfeicoar o SUS e ampliar énonat a oferta de servigos de saude.

Enfim, a compreensdo da saude como direito supdpart&ipacao ativa dos
atores sociais engajados na luta pela salde. Ss#m atores e suas representacdes sobre
saude/doenca, reivindicagbes, demandas e carépoie;se 0 risco de se produzirem
alternativas pouco eficazes para solucionar oslgmads sanitérios, retirando do direito

sanitario sua eficacia e condenando-o a pecacatori

241 DALLARI, Sueli Gandolfi e outros. Advocacia em s@no Brasil contemporaneo. P. 599
242 CONH, Amélia. A satide como um direito e como umige. P. 26
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Capitulo 3

O Movimento Nacional de luta contra a AIDS e a efetivacao do

direito a satide de pessoas vivendo com HIV/AIDS
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AIDETICO.
Antes de pronunciar essa palavra, lembre-se que unpelavra pode esconder muitos
sentidos.

Uma palavra carrega_ ODIO.
Uma palavra carrega REPULSA.
Uma palavra carrega DESPREZO.

Uma palavra EXCLUI.
Uma palavra ISOLA.
Uma palavra MACHUCA.
Uma palavra HUMILHA.
Uma palavra MATA.

Uma palavra n&o é s6 uma palavra®

243 Campanha do GAPA/BA intitulada “Preconceito temracuRespeite o Portador de HIV.” In:
www.gapababhia.org.bacessado em 25/10/2006.
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3.1 Historico da epidemia de HIV/AIDS

3.1.1 A descoberta da AIDS

O virus da AIDS foi descoberto no final da décadar@. Por ser uma doenca
cuja principal forma de transmissao € a sexualyrass foram lancados sobre as pessoas
infectadas, e, por tratar-se de doenca incuravéiagndstico era o prenuncio da morte. A
AIDS trouxe ao mundo ndo somente mais uma doengsidegrada sem cura e que ainda
causa medo e panico na populacdo, mas principamentfator de total rediscusséo de
conceitos, preconceitos e comportamentos dos ohddsi Questbes consideradabus
como comportamento sexual, uso de drogas consakeliliditas, a profissionalizacdo do
sexo, dentre outras, foram colocadas na ordemaj@edrando reflexos para diversas areas

do conhecimento humano.

A histéria social da epidemia da AIDS é marcada foote preconceito e
discriminacdo contra minorias. Desde a descoberta timeiros casos de pacientes
infectados com o virus, travou-se uma verdadeuraacta para se encontrar o paciente zero
(que seria o responsavel pela disseminacao do efitus 0s seres humanos) e as possiveis
causas de sua infeccdo. Nessa cruzada, minorima®t®@ sexuais foram satanizadas e

responsabilizadas pelo mal que recaia sobre a hdatsn

Os primeiros casos registrados de uma nova e nmosde doenca foram
identificados nos Estados Unidos da América (EUA9iti e Africa Central, nos anos de
1977/1978. Os pacientes apresentavam doencasereghxionadas a depressao do sistema
imunoldgico, comasarcoma de kaposi e pneumonia por Pneumocystigicalim 1982,
essa nova doenca tornou-se mundialmente conheeldaigla em inglés AIDS (Acquired

Imunodeficiency Syndrome /Sindrome da Imunodefi@tiumanaf**

Nos EUA, os primeiros casos identificados tinhamneaaracteristica comum
a homossexualidade, lancando sobre a doenca a@udi'peste gay” e estigmatizando
ainda mais um grupo vitima de grandes discriminm¢Bendo a via sexual e a sanglinea as
principais formas de transmisséo do virus, aos Bemaais seguiram-se os hemofilicos,

usuarios de drogas injetaveis e profissionais do.sHesse primeiro momento, a AIDS

%44 Informag6es contidas no sitio www.aids.goyadwressado em 19/10/2006.
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ficou conhecida como a doenca dos cinco H, em alasd denominados “grupos de
risco”. Homossexuais, Hemofilicos, Haitiaiths Heroindmanos (usuérios de heroina

injetavel) eHookers(termo pejorativo que designa profissionais dmser inglés}*®

Sexo e drogas relacionavam-se diretamente comsandisacdo do virus. A
distincdo moral entre “sexo romantico” (amorosaifear, praticado na casa e no seio da
familia, como fruto do amor) e “sexo promiscuo’d(ento, pervertido, mercantil, praticado
nas ruas, nos guetos, nas saunas) ganhou contoam$ortes, sendo o ultimo considerado
o principal fator da disseminacéo do virus. Paniceconceito, discriminacdo, segregacao
e satanizacdo tornaram-se as palavras de ordemogigaram as primeiras acdes de luta
contra a AIDS.

Com a aids, os primeiros bodes expiatérios da epaléoram os gays, depois os
bissexuais, os usuérios de drogas e, em diferpatéss do mundo, os haitianos,
africanos, latino-americanos, afro-americanos atusados de responsaveis ora
pela origem ora pela transmissao da “epidemia dolgg& Os portadores de
HIV foram agrupados em duas categorias: os “culgadsobretudo gays,
profissionais do sexo e drogados) e os “inocerfesinofilicos, filhos de mées
soropositivas, esposas de maridos com multiplasepas).2*’

O que verdadeiramente esta por trds dessa per8egaas homossexuais,
usuarios de heroina e haitianos, acusando-os genssveis pela difusdo do HIV no
mundo € uma politica racista, homofobica, consemeaace sectaria, que privilegia a
desigualdade e a hierarquia em detrimento de \wlooeno solidariedade, alteridade,

respeito as diferencas e igualdade entre os hoeneagbes.

Atualmente, existem aproximadamente 40 milhdes eksqgas vivendo com
HIV/AIDS no mundo. No ano de 2004, registrou-se aomentou global de pessoas
vivendo com HIV em comparacdo com os dados dos am@siores, e 0S aumentos mais
marcados foram em regides da Asia Oriental e Qeatda Europa Oriental. De forma
global, a Africa é o continente mais afetado pgliaemia, sendo a Africa Subsaariana a

regido que registra o maior nimero de casos, cooxiappdamente dois tercos do total

%% Durante os anos iniciais da epidemia os haitiafaram identificados como grupos de riscos,
provavelmente em funcéo dos rituais de vodu, coimétandestino de sangue, e praticas homossexuaes e
homens envolvendo turismo sexual de estadunidexsséfaiti. O Haiti era o principal fornecedor de gae
aos Estados Unidos da América, aumentando os estigm relacdo a populagdo deste pais.

248 Informagdes contidas no sitio www.aids.goabessado em 19/10/2006.

#TMOTT, Luis. A Transmiss&o Dolosa do HIV-Aids: riela na imprensa brasileira.
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mundial (25,4 milhdes de pessoas com o HIV), setrt@s quartos desse total de
mulheres’*®

3.1.2 A AIDS Brasileira

As primeiras informacdes sobre a AIDS chegaram rasiBem 1981 por meio
de relatos da imprensa. Diferentemente do ocoeidooutros paises, as noticias sobre a
nova e misteriosa doenca chegaram ao Brasil antssnmque o HIV aqui aportasse, ou
seja, antes mesmo que fossem registrados os prBMEs0s de brasileiros infectados. As
informag6es difundidas pelos meios de comunicag@im daseadas em noticias veiculadas
pela imprensa norte-americana, e 0 imaginario badastruido em torno da doenca
naquele pais influenciou sobremaneira a forma camdIDS comegou a ser vista e

entendida no Brasif*®

A idéia de grupos de risco, associando AIDS a hemaslidade, prostituicdo
e uso de drogas injetaveis, marcou o imaginari@knorte-americano em torno da doenca
e estimulou, tanto 1& como aqui, politicas segregéstas, discriminatorias e homofdbicas,
prejudicando e retardando medidas eficazes de atentta pandemfa’. Nas primeiras
noticias veiculadas no Brasil, a AIDS era desardmo uma doenca de homossexuais, e
gue basicamente acometia gays estadunidensegapa geenca aparecia como diferente e

estrangeird>"

%48 Informag6es contidas no sitio www.aids.govitara saber mais: relatério UNAIDS 2004 Reporttan t
global AIDS epidemic, publicagdo da UNAIDS dispaio sitio www.unaids.org
%9 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construgdaima epidemia. Rio de Janeiro: ABIA, 2000, P.

48.

250 Yma declaracdo do Ministro da Saude, publicadaongeal O Globo em 1985, mostra como os estigmas

em torno da doenca retardaram ac¢des que podeniampedido a contaminagéo de centenas de pes€as: “
problema da Aids no pais é preocupante mas nadat@rio’. A afirmacdo é do ministro da Saude, Carlo
Sant’Anna, lembrando que existem no Brasil seibda# de casos de esquistossomose, 300 mil de 4€fra,
mil de maléria, e apenas 400 diagndsticos de aidspfirmados (...) Segundo Sant”Anna, fala-seamuit
risco de contrair a doencga através de transfusigu@ea, mas a verdade € que apenas uma entrell&o mi
de pessoas que recebem sangue e seus hemodema@iser contaminada. Portanto, se for feito um
trabalho de esclarecimento entre os homossexuasjpa ndo facam doacgédo, este risco cai praticanpana
zero (O Globo, 8 de ago. 1985) In: GALVAO, JanedsAho Brasil: agenda de construcio de uma epidemia.
P. 178.

%1 Jane Galvéo afirma que a midia teve um papel impter na construgéo de um imaginario social e de um
conhecimento sobre a doenca. Ela considera a mddi® o primeiro ator a apresentar resposta a eadem
Mesmo que disseminando preconceitos, a imprensaaslaa atencdo da sociedade para um problema que
estava instalado ou em vias de e instalar e desidegle de acdes emergenciais e concretas paratesrab
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Em 1983, os primeiros casos de pessoas infectamlasocvirus HIV séo
diagnosticados em S&o Paulo, e como as pessoatadds haviam viajado para outros
paises, a AIDS continuou sendo considerada umagdosstrangeira. Os primeiros casos
brasileiros sdo de homens, homossexuais, braneoslagse média ou alta, residentes na
regido sudeste do pais. Nesse primeiro momentdD& & caracterizada no Brasil como

uma doenca predominantemeuatbana, masculina, homossexual e das elites

Em 1989, Hebert Daniel previu que a AIDS atingpi@dominantemente a
populacdo mais pobre do pais. Isso pofgaeente é a maior parte de nossa populacao, e
gualquer epidemia atinge pessoas reais, num paat ® AIDS ndo é uma doenca
estrangeira. O virus esta entre nos, € nosso. Ecodihece nem orientagdo sexual, sexo,
raca, cor, credo, classe ou fronteit&?

A previsao de Hebert Daniel se confirmou. Se nmeno momento a AIDS
atingiu no Brasil majoritariamente homens, gayanbos, ricos e residentes dos grandes
centros urbanos, num segundo momento o perfil dmssoas infectadas se alterou.
Silenciosamente a AIDS, no Brasil, alastrou-se pefaulacdo: migrou dos centros urbanos
para area rural, dos homens para as mulheresjodgspara os pobres, dos adultos para os

jovens.

Dados epidemiolégicos mais receAtdsmostram que ainteriorizacao,
feminilizacdo, pauperizacdo, juvenilizacdgdo caracteristicas que singularizam,
atualmente, a epidemia brasileira de AIDS. S&o sessaacteristicas que, tambeém,
marcaram e marcam profundamente os desafios ingpp&ia epidemia no Brasil, bem
como influenciaram e influenciam as acles, goveemtals e nao-governamentais,

necessarias para seu enfrentamento e combate.

Esse novo perfil epidemioldgico reorientou as séfes sobre susceptibilidade
a infeccdo por HIV, e a nocdo de “grupos de risim”’substituida paulatinamente por
“vulnerabilidade social”. Como bem sinaliza Rich&akker, o conceito de vulnerabilidade
se relaciona diretamente as nocbes de desigualdaplessdo, marginalizacdo e

criminalizacgéo:

nova epidemia. In: GALVAO, Jane. Aids no Brasileada de construgéo de uma epidemia. P. 52.
#2DANIEL, Hebert. Vida antes da Morte. P. 23
%3 Boletim epidemiolégico 2005, disponivel em wwwsaibv.br Acessado em 25/12/2006
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Quer estejamos falando sobre formas de opressa@mlsexdiscriminagdo que
tém sido associadas com comunidades de homenszpm sexo com homens,
ou profissionais do sexo, a marginalizacdo e cafiitacdo dos usudrios de
drogas injetaveis, as relagbes de poder e génezotéqu sido associadas a
infeccdo pelo HIV entre mulheres, ou a injusticargomica que tem sido
associada a epidemia entre os pobres (tanto nos assmmados paises
desenvolvidos, como no mundo subdesenvolvido),ssaee desigualdade tém
sido a2354for(;as mais poderosas a definir a epide@i#llV/AIDS em todo o
globo.

Seguindo a tendéncia mundial, também no BrA#DS e desigualdadse
relacionam desde a identificacdo dos primeirossagdos dias atuais. Também, no Brasil,
discriminacdo, preconceito, segregacdo social, géegale direitos sdo as marcas das
primeiras reacdes da sociedade e do proprio estadwvo problema que surgia. E, no
Brasil, o enfrentamento da AIDS é marcado, sobmtpdlo combate a todas as formas de
desigualdade, discriminacdo e preconceito e petapelo reconhecimento do direito a

diferenca.

A década de 80 foi a década de descoberta da ABSBrasil, esse é um
periodo de transicdo politica, de mudanca de unmes@utoritario para um regime
democratico. E também o momento em que novas dermardram na agenda politica e
social nacional, por intermédio dos reclames depagugays, feministas, negros,

indigenistas, de criangas e adolescentes> 2tc.

A nova conjuntura politica foi determinante paramglantacdo de politicas
publicas para AIDS no Brasil. A eleicdo de goverastaduais democraticos, a ocupacao
de cargos publicos por representantes de forcasgasistas, o fortalecimento da sociedade
civil organizada foram fatores importantes para gumgisse no Brasil uma articulacéo
nacional de luta contra AIDS, envolvendo diferensetores da sociedade, Estado e
organismos internacionais. Como sinaliza Richardkd?a este periodo é marcado por
“uma nova disposicao tanto da sociedade civil caooEstado para trabalhar juntos na

solucédo dos problemas sociais e econémicos cora gagdo se defrontava®®

24 pARKER Richard. Na contram&o da AIDS: sexualidatervencao, politica. P. 120.

%5 A associacdo direta entre aids e homossexualidadeso de drogas era conveniente as forcas
conservadores, que responsabilizavam os gruposcpsliibertarios pelo novo mal que se abatia s@bre
populacéo. GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agend@aiestruco de uma epidemia. P. 52.

“®PARKER Richard. Politicas, instituicdes e AlDSfrentando a epidemia no Brasil. P. 12.
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A divisdo histdrica da trajetéria da epidemia dé®BIno Brasil, apresentada
por Richard Parker, mostra claramente a relac@tadque existe entre AIDS e politica, e

como esta Ultima influenciou as acdes de combptareeira:

. 1982 a 1985: periodo de abertura; eleicfes de dopragressistas.
Notificagdo dos primeiros casos de AIDS; criagdopdograma nacional de
AIDS do Estado de S&o Paulo; fundagdo das primé@h&’s com atividades
em HIV/AIDS; omissdo das autoridades governamentaisla de péanico e
preconceitos.

. 1986 a 1990: governo Sarney e a gradual redempatat da sociedade
brasileira. Criagdo de uma resposta em nivel fédernadanca na coordenacgéo
do programa nacional de DST/AIDS; abordagem praigmada epidemia;
aumento da cooperagdo internacional; crescimentaltoero de ONGs com
atividades em HIV/AIDS; mobilizagdo das pessoas EBWIAIDS.

. 1990 a 1992: governo Collor. Sensacdo inicial dmisino em virtude da

eleicdo para presidente da Republica; esperangaud@nca nas politicas em
relacdo a AIDS; suspensao de elementos-chave dpaona nacional de AIDS

durante o governo Collor; antagonismo crescente enprograma nacional de
AIDS e os demais setores envolvidos na formulac@oraspostas frente a
epidemia; suspensdao das principais relacdes imiem&s do programa

nacional, como, por exemplo, o Programa Global ixSAda OMS.

. 1992 a 1997: impeachment de Collor. Estabelecimel@oum novo
governo; maior espirito de colaboragéo, principali®enos primeiros anos, por
conta da experiéncia desastrosa da administragédaamo programa nacional
de AIDS (periodo do entdo ministro da Saude, Aldgunéerra); disposicdo da
sociedade civil para trabalhar junto com o Est&do.

As acdes brasileiras de combate a epidemia sdoademcpor uma relacéo
estreita entre o Estado e a sociedade, seja nawdgenento de acdes conjuntas, seja no
confronto politico pelo reconhecimento e garanéaluteitos. O trabalho das organizagfes
gue atuaram e atuam na luta contra a AIDS foi detemte para transformacdo de uma
realidade em que predominou a negacgdo de diredms ypma conjuntura de resgate de

cidadania.

3.2 Histérico do movimento nacional de luta contraIDS

Com vimos anteriormente, a epidemia de AIDS chegBrasil no periodo de

transicdo democratica. Esse momento historico deapais € marcado pela reorganizacéo

#TGALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construddama epidemia. P. 29/30.
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e o fortalecimento da sociedade civil que havia sidramente perseguida e oprimida
durante os anos de ditadura militar, quando miida@sancas politicas foram assassinadas

ou exiladas por reivindicarem liberdade, igualdagigstica social.

O cenario politico nacional da década de 80, ocerde nimero de pessoas
infectadas pelo virus HIV, as constantes violagieglireitos de pessoas com AIDS e a
inércia do estado em apresentar respostas con&lD@ favorecem e impulsionam a
articulacdo de ativistas politicos, profissionags diferentes areas e setores variados da
sociedade em torno da luta contra a epidemia. Demado geral, os integrantes das
organizacdes da sociedade civil provinham das wsidades, igrejas, partidos e/ou
organizacdes de militancia politica de esquéfdBuas personalidades, que possuem em
comum a longa militdncia politica contra a ditadunifitar, sdo determinantes para o inicio

dessas mobilizagcfes: Hebert Daniel e Hebert deaS@etinho).

A militdncia politica de esquerda de alguns fundeslae instituicdes de luta
contra a AIDS influenciou a atuagédo desses grypmseriormente denominadas de ONGs
AIDS, marcada por uma postura politica mais agd@re propositiva em relacdo ao
Estado, exigindo acdes concretas de combate anejgideassisténcia as pessoas vivendo
com HIV/AIDS. Eles trouxeram a compreensdo de gaea enfrentar a epidemia era
preciso sim atuar diretamente na prevencao e irggiime também investir na criacdo e na
participacao da sociedade civil em instancias maisoe internacionais que possibilitassem

troca de experiéncia e criacdo de redes de saittate >

A atuacdo do movimento gay € outro fator que margdcio das articulacdes
da sociedade civil no combate a AIDS. Por ter sigiwimeiro grupo afetado pela doenca e
0 segmento mais atingido pelo preconceito e discagéo, foi pioneiro a se posicionar
publicamente e exigir das autoridades competentdidais de combate a AIDS. Séo as
reivindicagdes dos grupos de defesa dos direitesHtonossexuais que impulsionam, por
exemplo, em 1983, no Estado de S&o Paulo, as pagneicdes governamentais para

enfrentamento da epiderfiia

2% GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construg@aima epidemia. P. 38.
9 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construg@ama epidemia. P. 71.
O TEXEIRA, Paulo Roberto. Politicas publicas em aRls44.
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3.2.1 Os primeiros grupos criados para atuagdo pridgaria no combate a AIDS

O crescente numero de casos de contaminacdo eanpeito e discriminacao
gue acompanhavam a doenca exigiam acdes cada viezumggntes e concretas e
estimularam profissionais e ativistas politicostedp o pais a se organizarem em grupos
para enfrentar os desafios que a epidemia apreseriatre os anos de 1985 e 1989,

surgem o0s primeiros grupos de atuacao exclusiyaioritaria na luta contra a AIDS.

Trés fatos marcam esse periodo: a criacdo do Glapbpoio a Prevencao a
AIDS de Sao Paulo (GAPA/SP) em 1985, primeira @aligdcom atuacdo exclusiva no
enfrentamento a epidemia; a fundacdo da AssociBe¢asileira Interdisciplinar de AIDS
(ABIA) em 1986, primeira instituicdo fundada e pdéta por um soropositivo, Hebert de
Sousa, 0 Betinho; e a criacdo do primeiro grupméato exclusivamente por soropositivos,
o Grupo Pela Valorizacao, Integracao e Dignidad®dente de AIDS (PELA VIDDA), no
Rio de Janeiro em 1988" A partir dessas trés iniciativas, outras seme#®atirgem em
todo o pais, atribuindo diversidade a luta contiia\e ampliando o alcance das ac¢des de

combate a epidemia e defesa dos direitos das pegseado com HIV/AIDS.

A criacdo do GAPA/SP? confere dinamicidade a luta contra AIDS e incoapor
a agenda temas até entdo pouco discutidos e dehaficto GAPA/SP que cria a primeira
assessoria juridica para pessoas soropositivaandrude forma decisiva no combate a
discriminacdo e ao preconceito. Essa iniciativ&@d®A/SP influenciou outras instituicbes
e, hoje, existem aproximadamente 63 (sessentaseds8essorias juridicas destinadas a
pessoas soropositivas em todo o pafs.Além de trazer & tona o preconceito e a
discriminacdo que acompanhavam a doenca, 0 GAPAIS&8iante sua assessoria juridica,
despertou nacionalmente a preocupacdo com osogireitis das pessoas vivendo com
HIV/AIDS. **

A primeira dificuldade das assessorias juridicasdovencer a sociedade em geral
e aos Poderes Publicos que os direitos das passeasdas pelo virus HIV s&@o os
mesmos de todas as outras, mas estavam sendoovinladnstantemente negado

%1 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construddama epidemia. P. 60.

%2 Atualmente existem 18 GAPAs presentes em 14 esthosileiros. Cada Grupo possui autonomia de
gestdo e acdo e juntos eles formam a Rede GAPAmmacdo encontrada no sitio www.aids.goy.br
acessado em 20/10/2006.

253 |nformagao encontrada no sitio www.aids.goyadmessado em 20/10/2006.

%4 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construddama epidemia. P. 69.
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seu acesso por medo, preconceito ou discriminagd®,ndo para protecédo do
direito da coletividade. (grifou-sef°®

O surgimento do grupo Pela VIDBX por sua vez, tem uma importancia
exemplar porque mudou o rumo dos debates sobreDé,Atolocando no centro da

discusséo a pessoa com HIV e ndo mais a doengausucomo acontecia até ent&d.

A criacdo do Pela VIDDA ajuda a mudar o discursd exitdo apresentado pelas
organiza¢des com atividades em HIV/AIDS. HebertiBlamm dos fundadores e
primeiro presidente do grupo, aponta, com indigoagdnegacao dos direitos as
pessoas infectadas e doentes de AIDS. Essa subttagdireitos ganha um nome,
“morte civil” (Daniel, 1989: 9), e o tratamento ¢mn a discriminagédo e o
preconceito tem uma “vacina”: a solidariedatf&.”

Nessa luta por direitos, um ator aparece como aeris pessoas vivendo com
HIV/AIDS. O engajamento de pessoas assumidamend@asitivas na luta contra a AIDS
mudou o cenario das respostas nacionais de corabapédemia. Elas trouxeram para o
debate a reflexdo de que para combater os efeittiais culturais e econdmicos da
epidemia era preciso tanto investimentos na argaedencao (para evitar o surgimento de
novos casos) como também de assisténcia as pessadectadas e em processo de
adoecimento. Elas reivindicavam acbes especificas s u beneficio (acesso a
medicamentos, por exemplo), e o direito de padiciga esfera publica, de participar das
decisbes e da construcdo de politicas publicaslo@an adotado por véarios grupos de
soropositivos em todo mundo deixa claro o espitd#ssa reivindicagdaos ndo somos
somente o problema, mas parte da soldCa&eivindicava-se, em suma, reconhecimento e

participacdo nos processos decisorios.

Na década de 90, cresceu o0 numero de instituigiresatlas por pessoas
vivendo com HIV/AIDS. Esse fato ocorre tanto pel@scente nimero de pessoas

infectadas, mas, sobretudo, pela cultura demoardtis novos tempo%.

%5 VENTURA, Mirian. Assessorias juridicas das ONG$#8I e sua contribuicdo para a efetivacdo dos
direitos das pessoas que vivem com HIV/AIDS no iBrBs 95.

%6 Além do Rio de Janeiro, o Grupo Pela Vidda eses@nmte nas cidades de Niter6i, Sdo Paulo, Goiania,
Curitiba e Vitoria. Informacdes no sitio www.peld#ia.org.bracessado em 20/10/2006.

%7 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construddama epidemia. P. 75.

28 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construg@ama epidemia. P. 75.

29 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construg@ama epidemia. P. 76.

2" GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construddama epidemia. P. 81.
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A prioridade da acéo dos grupos de luta contra AdBx@rava-se na mudanca
de comportamento individual (estimulo a prevengdajombate a discriminacdo, duas
guestdes relacionadas aos valores e ao imagindgcial € comportamental da sociedade
brasileira. Para cumprir esse objetivo, os grupeduta contra AIDS procuravam dar
grande visibilidade as suas acbes, utilizandotegicamente os meios de comunicacao de

massa.

Essa busca por ampla visibilidade, local e nacj®siagulariza a atuacdo dos
grupos de luta contra AIDS em relacdo a outros aguge reivindicacdo de direitos que
surgiram no final da década de 60 e 70. Como arimaalos grupos de luta contra a AIDS
surgiram fora do contexto de repressdo militarseja, final da década de 80 e inicio dos
anos 90, ndo havia neles o medo da repressadornaraas da clandestinidade a que foram

impostos tantos outros grupos da sociedade civdrda osanos de chumbo

As entidades brasileiras que atuam na luta cord®8 desenvolvem acdes em
diferentes areas, que vao desde prevencdo a assesssisténcia e aconselhamento,
passando por pesquisa e consultoria. Além dissa,wan que a epidemia passou a atingir
diferentes publicos, as entidades passaram a &todrém junto a diferentes segmentos
(homossexuais, bissexuais, mulheres, populacédd warrancas e adolescentes e terceira
idade) e setores (empresas, escolas, hospitaigutexe legislativo, universidades,

judiciario, etc.)2"*

3.2.2 A rede nacional de combate a AIDS

A epidemia de HIV/AIDS e a necessidade de se cniagstratégias para seu
enfrentamento ndo € pauta exclusiva de instituiciegdas especificamente para esse fim.
Ao contrario, esse tema entra na agenda de divarstisiicdes, com diferentes perfis e
prioridades de acao. Jane Galvao, ao estudar @sstas nao-governamentais no campo de
luta contra a AIDS, no periodo de 1881 a 1996, tifleou a presenca do tema AIDS na
agenda de diferentes tipos de instituicbes: orgabes de base comunitaria, bancos

multilaterais, agéncias de fomento, organismosgicos, industria farmacéutica, grupos de

2" GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construddama epidemia. P. 41.
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pessoas vivendo com HIV/AIDS, movimento negro, feata, homossexual, sindical e
grupos de classe. O combate a todas as formas siguadleade, preconceito e

discriminacao era o ponto de intersecado das difesdutas.

Essa diversidade de atores gerou, inicialmentegeipate entre os grupos que
atuavam na luta contra a AIDS sobre identidadeedyynta era: o que € uma ONG/AIDS?
Essa definicdo era importante para estabelecer go€eria ter acesso a recursos publicos
para acdes em AIDS e quais grupos estariam haloiit@ara ocupar instancias nacionais
de participacdo politica (por exemplo, ConselhdSdéde, Comité Nacional de Vacinas,
Comissdo Nacional de AIDS) e participar de confeigge congressos internacionais de

AIDS na qualidade de representantes da sociedadlereisileira.

Cristina Camara destaca que os grupos de lutaac#iDS, possuem uma
trajetoria diferente de outras entidades que atoarérea de saude. Grupos que atuam na
area de saude, normalmente sdo marcados pelasualdaes sociais e reivindicam
condicbes materiais concretas que interferem ray ftde. J& os grupos de luta contra
AIDS séao fortemente influenciados pela experiémotividual com a soropositividade e
por isso reclamam, para além de condi¢cdes matepaisransformacdes subjetivas, tanto

individuais como coletivas:

Diferentemente daqueles movimentos cujo objetivinfuir nas condi¢bes
materiais de vida segundo a problematica da saimeue a questao central é a
exclusdo social e o movimento aparece como sujediocial, 0s grupos
organizados em torno da epidemia da aids e o mo¥insocial de luta contra a
aids norteiam-se por experiéncias individuais consoeopositividade ou a
aids?"

Nesta perspectivas, os grupos de luta contra AlD@na nas necessidades
basicas cotidianas dos portadores de HIV/AIDS. Igtessupde de um lado, uma
intermediacdo entre as pessoas afetadas pela épidemstituicbes publicas e privadas
(reivindicacdo por medicamento, leitos, internacsnos de salde, escolas, etc), e por
outro a redefinicdo de sociabilidades perdidas wmdo do preconceito (lagos familiares,

relacdes de trabalho, etc).

22 CAMARA, Cristina. Articulagdes entre Governo e Boade Civil: um diferencial na resposta brasilaira
aids. P.59
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Os grupos que atuam contra a aids tornam-se intidines entre os individuos
e as instituigcbes (publicas ou privadas), mas tambéntribuem para redefinir
as formas de sociabilidade, muitas vezes resgatanslociabilidade primaria
(familia, vizinhanca), pois os lagos de interdef@eih sdo ameacados ou
mesmo rompidos pela evidéncia da aids. Em outrdavies, o que o0s
caracteriza é o fato de intervirem dando suportenésessidades préaticas
cotidianas dos portadores do virus Hi¥%.
Jane Galvao destaca que as organizacdes ndo-gongriass de luta contra a
AIDS surgem“em uma 0posi¢ao as respostas ou auséncia de regpg®vernamentais
para a epidemia’ A autora destaca ainda que o movimento de lutdra&a AIDS e
ONGs/AIDS séo fendbmenos que ocorrem simultaneammentrasil, isto €/ndo se pode
falar de um “movimento AIDS” de onde surgiram as)aminadas “ONGs/AIDS” para
oferecer respostas e/ou apoio. No caso da AIDSendsta, como ainda ndo existe, um

“movimento de AIDS” fora das ONGs/AIDS*

Neste sentido, o que vem a ser uma ONG/AIDS? Existiasicamente duas
correntes: uma defendia que s6 seriam conside@N&AIDS as entidades e grupos que
trabalham exclusivamente com a tematica AIDS. Aeastistentava que qualquer grupo
gue trabalhasse na luta contra a AIDS seria coraaldeéDNG/AIDS.

Prevaleceu a segunda corrente. Inclusive, o Miistéa Saude financia, por
intermédio de editais publicos, acdes em AIDS dedeitdas pororganizacbes nao-

governamentais e outros grupos da sociedade éfvil

Atualmente o Movimento Nacional de Luta Contra ®8lIé formado por uma
diversidade de atores engajados no combate a epid&&o centenas de instituicdes e
grupos que, de forma direta ou transversal, debezmoacdes para o combate e controle
do HIV/AIDS. Estdo aqui incluidos grupos religioseasas de apoio, fundacdes, grupos

feministas, grupos homossexuais, movimento negrivetsidades, grupos de luta contra

23 CAMARA, Cristina. Articulacées entre Governo e Boade Civil: um diferencial na resposta brasiléira
aids. P.60

2% GALVAO, Jane. As respostas das organizagbes néiergamentais brasileiras frente a epidemia de
HIV/AIDS. P. 75

275 No primeiro edital de financiamento de projetos aitls havia uma rubrica para “organizacbes nao-
governamentais e outras entidades da sociedadé eivioram apoiadas grupos de base comunitaria,
ONGs/Aids, organizagdes feministas, sindicatos, pgsu gays, universidades, hospitais, fundag¢des
universitarias e entidades de planejamento famliaiGALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de camgiio

de uma epidemia. P. 152
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AIDS, centros de pesquisa e documentacéo e grppes$oas vivendo com HIV/AIDS

Apesar das diferentes abordagens para o enfrentami@epidemia, principios,
diretrizes e prioridades de acdo, todos essessatpye, de forma direta ou indireta,
engajaram-se na luta contra a AIDS possuem em comdesejo e a vontade de garantir
direitos sociais de pessoas soropositivas e soatimag. Para as primeiras, a luta implica o
reconhecimento e a garantia do direito a uma vidaade livre de qualquer tipo de
preconceito, discriminacdo e desigualdade. Pasa@das, significa o direito ao acesso a
informacédo e aos meios de prevencdo da doencae Bl#ido, 0 movimento de luta contra
a AIDS atua em busca de transformacdes éticasagemsitpor valores como dignidade,
igualdade, respeito a diferenca, tendo como prah@ptratégia o fortalecimento dos lagos
de solidariedade, resgate da alteridade, mobilizagéial e participagéo civica.

Para o movimento social de luta contra a aids nd@&teeum projeto claro de
transformacédo da sociedade, nem ha uma utopia,coa® assinala Zarifian,
reivindicacdes éticas fortes marcadas pelo registeo autenticidade das
experiéncias vividas. Epstein caracteriza o movimee luta contra a aids como
ativista e o0 aproxima dos novos movimentos sociggimentando que o carater
de classe ndo é enfatizado pelos ativistas, mae sispecto pessoal e intimo da

vida humana. N&o no sentido privado, mas como ¢éondila mobilizagdo. Ha

um apelo na dimensao subjetiva e, ao mesmo tempestimulo a participagédo

civica?™”

A atuacdo da sociedade civil na luta contra a AéD8arcada por uma atuacao
propositiva e reivindicativa. As principais caraitgcas sdo: centralidade no portador;
intervengdo nos significados das pesquisas meédieasincias publicas; manifestacdes de
ruas; estruturacéo de servitde judicializacdo de demandas. Desse modo constoem
novo cenario a partir das demandas dos portadered\dAIDS.

Em resumo, a agdo do Movimento de luta contra aSApDssui dupla direcdo: a
politica baseada nos principios de justica social e dedadeide direitos e simbdlica
contra homofobia, racismo, marginalidade e monti. &{°

27¢ [ndice de organizacBes da sociedade civil — Batealados do Ministério da Salide. Disponivel em
www.aids.gov.br Acesso em 25/12/2006.

2T CAMARA, Cristina. Articulacées entre Governo e Boade Civil: um diferencial na resposta brasiléira
aids. P.62

28 CAMARA, Cristina. Articulacées entre Governo e Boade Civil: um diferencial na resposta brasiléira
aids. P.66

2’9 CAMARA, Cristina. Articulagdes entre Governo e Boade Civil: um diferencial na resposta brasilaira
aids. P.66
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3.2.3 A relacdo do Movimento Nacional de Luta con&r AIDS e com o Estado

A atuacdo do movimento Nacional de Luta Contra B\E marcado por uma
forte relacdo entre sociedade civil e Estado, anpi@® do que o correu com 0 movimento
Sanitarista na década de 80. O Programa Nacion&lSIEAIDS — PN DST/AIDS é o
exemplo mais forte desta estreita relagéo e o nsgpel pela reproducdo desse modelo nas
esferas estaduais e municipais.

A articulagéo entre governo e sociedade civil niveetamento da epidemia da
aids, no Brasil, resgata 0 movimento sanitaristesagrado com a Constitui¢cdo
de 1988, quando foi estabelecido o SUS. A aidsloeaoem destaque o0s
principios da equidade, universalidade e integadid Essa articulacdo tem
aberto precedentes que podem trazer contribuic@es putros campos de
atuacao?®®

O PN DST/AIDS se consolidou em 1988, no mesmo anogee € criada a
Comissdo Nacional de AIDS. A sociedade contribuamco Programa integrando
comissdes e grupos de trabalhos criados especéittanpara assessora-lo na implantacao e

monitoramento das politicas public&¥.

Alguns fatos marcam essa aproximacao da sociedatieam o governo e ao
mesmo tempo representam um estimulo governameatébrtalecimento da sociedade
civil: a criacdo de um Setor de Articulagdo com QN interior do PN DST/AIDS; a
inclusdo de cinco representantes da sociedade rmviComité Nacional de AIDS e no
Comité Nacional de Vacinas, além da participacasadéedade civil na implementacéo de
acdes no ambito do Projeto Governamental de CenttalAIDS e DST, mais conhecido
como AIDS |. Esse Ultimo, em particular, redundas reglitais para financiamento e
desencadeou um processo que se estende até @tudias ao tornar o PN DST/AIDS o

principal financiador e apoiador da sociedade Gl

Segundo Jane Galvao, a dimensao da participac&octkzdade civil no Projeto
AIDS | se configurou como um desafio tanto para@esiade civil como para o governo e
o Banco Mundial. A autora ressalta ainda que oepwojepresentou ‘gossibilidade do

governo brasileiro ampliar sua atuacao frente adgmnia” e, além dissdétransformou o

20 CAMARA, Cristina. Articulacées entre Governo e Boade Civil: um diferencial na resposta brasiléira
aids. P.66

21 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construgdaima epidemia. P. 133.

22 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construgdama epidemia. P. 142.
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campo das respostas governamentais e ndo-governaisieff>

Em linhas gerais pode se mencionar que o “Projet€ahtrole da AIDS e DST”
esta estruturado em um tripé, no qual se tem orgmuy nacional de DST/AIDS,
encarregado da geréncia em nivel central; as Sea®Estaduais e Municipais de
Saulde; e a sociedade civil, que pode englobar ONiBdicatos, universidades,
movimentos sociais, centros de pesquisa, hospifaisdacdes e sociedades
beneficentes (essa relagdo foi feita a partir dganizacdes que foram ou estédo
sendo apoiadad§?

Jane Galvdo aponta como uma das grandes dificddandeontradas para o
combate da epidemia, de forma global, a dificuldaeléadequar comportamento privado
as possiveis consequéncias para a saude puhlieagd.como realocar recursos, humanos e
financeiros, para o que estava sendo visto como anisa global para a saude (Mann,
1989)".28°

A marcada polarizacdo da década de 80 entre ONG@s atividade em
HIV/AIDS e Estado vai dando lugar, em meados daad&ae 90, a formas
diferenciadas de cooperacgéo, que vao desde a fpagié@d de convénios para a
implantacao de atividades, a prestagédo de consgtpontuais para o programa
nacional de AIDS, a participagdo em comités os mi@isrsos, até a integracao
no staff do programa nacional, em Brasilia, ou @pacéo de cargos de chefia
em coordenag@es de AIDS. [...] considero que esdedp marca a terceira fase
das iniciativas frente a epidemia, com uma mai@sg@nca do poder publico
frente as iniciativas da sociedade civil. No casasiteiro, isso ocorre,
sobretudo, a partir dos recursos do Banco Mundistithdos ao programa
brasileiro de AIDS?%°

O AIDS | apoiou iniciativas da sociedade civil ewdd pais na area de
prevencédo e assisténcia ao portador. A inclus&pdm as acdes de assisténcia é fruto dos
debates ocorridos com a sociedade civil, sendoogBanco Mundial foi estritamente
contra a utilizacdo de recursos do Projeto AID@rapassisténcia as pessoas com AIDS,
sobretudo no tocante ao tratamento, ou seja, codgraedicamentos. O Banco Mundial
tinha, & época, a orientacdo que paises com poecoss0s para investimento na area de
combate a epidemia investissem em prevencdo, mgam® custo de tal opcédo fosse a

morte de centenas e milhares de pessoas.

23 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construgdama epidemia. P. 129.
284 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construddama epidemia. P. 152.
25 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construddama epidemia. P. 176.
26 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construgdama epidemia. P. 102.
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Em 1993, o PN DST/AIDS lanca o primeiro edital pdireanciamento de

projetos da sociedade civil na area de HIV/AIDS.

O aumento do interesse junto a diferentes entidadeslesenvolver atividades
relacionadas a AIDS aponta para o crescimento ddemgm em diversos
segmentos da sociedade brasileira. No entanto, é@mmlos recursos
disponibilizados para as ONGs brasileiras a pattir empréstimo do Banco
Mundial ajudaram a estimular o “mercado AIDS”, owjee é classificado por
alguns autores como “a industria da AIDS”.287

A partir do AIDS | ocorreu um crescimento do numel® instituicbes que
atuam na area de prevencao e assisténcia em AlD8m@ro de projetos apresentados em
cada edital e os catalogos do Ministério da SaalheesONGs AIDS dao sinais desse
crescimento. Verifica-se ndo s6 o aumento de inglies especificas para AIDS, mas
também o engajamento de outros grupos, como de dsaxgais, mulheres e negros, na

luta contra AIDS 288

Existe grande controvérsia quanto a pertinéncindaciamento publico para a
sociedade civil. O argumento central reside naipitissde de perda de autonomia das
instituicdes e ingeréncia do Estado sobre suassagdexperiéncia do PN DST/AIDS,
contudo, apresentou bons resultados. O financiangilico para acdes da sociedade civil
viabilizou e fortaleceu a Rede Nacional de Lutat@oa AIDS, seja por meio de apoio a
projetos institucionais, seja financiando encontrasionais da Rede. Ao mesmo tempo,
possibilitou uma participacdo maior da sociedadi rta construcdo de politicas publicas e
fortaleceu as instancias de controle social extistenO financiamento publico de acdes da
sociedade civil representou o reconhecimento dafitapcia da sociedade civil para o

enfrentamento da epidemia e para a consolidacéerdacracia no pais.

Se, por um lado, questiona-se a possibilidade deptagdo dos grupos
organizados contra a aids pelo governo, via afeeéscia de recursos mediante
0s projetos aprovados, ou dirigentes de organizagtie passam a trabalhar no
Ministério da Saude, por outro, pode-se destacapossibilidade de um
acompanhamento mais proximo das politicas de aigd® envolvimento mais
efetivo nas dire¢des governamentais tomadas noténdai salde. Além da
execucgdo de projetos financiados pelo setor gowerntal, especialmente pelo
Ministério da Saude, abrindo um leque de questdesidis e burocraticas
relativas ao seu andamento, 0s grupos organizadesn-ge diante da

27 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construgdaima epidemia. P. 159.
28 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construddama epidemia. P. 142
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necessidade de resguardar o lugar por eles ocufmto, como organizacdes
quanto como grupos de pressdo comprometidos, detawais nada, com a
defesa dos direitos das pessoas vivendo com HI¥id&a Assim, as relacdes
estabelecidas apoiadas nos financiamentos dostgeojgio se reduzem a
execugcdo deles, mas fortalecem o intercAmbio cwmest@ue modifica
simultaneamente os atores — ONGs e governos feteges entre eles.289

Cristina Camara avalia como positiva a relacaceemtEstado e sociedade civil,
no ambito do PN DST/AIDS, destacando que a pa#gép de soropositivos tem ampliado
as possibilidades de intervencdo no campo da saupartir das experiéncias individuais

como preconceito.

A presenca de pessoas vivendo com HIV/ Aids e asepas entre as
organizagdes que trabalham com aids e os atuamtedrea da salde tém
possibilitado novas acBes em saude publica. Asesod@ justica, dignidade,
equidade, cidadania e responsabilidade modificararéter paternalista, muitas
vezes implicitamente dominador, que subsiste nadicps caritativas. As
interlocucdes e parcerias com as OSCs tém posailnliao Programa Brasileiro
de DST/Aids um diferencial na resposta & epidéffiia.

A autora destaca ainda que essa relacdo entrenestadciedade ampliou os
espacos de intervencdo e dialogo, fortalecendompaeado controle social, e destaca as

seguintes instancia como exemplos mais signifioatinessa area:

« Comissdo Nacional de AIDS (cinco representantes de
Organizacdes da Sociedade Civil (OSCs), um poacegleitos
pelo conjunto das organizacdes que trabalham cddSAl

e Comité Nacional de Vacinas Anti-HIV (cinco repretsaries das
OSC um por regido, eleitos pelo conjunto das omgepdies que
trabalham com AIDS);

* participagdo em diversos grupos que assessoramoléggs
governamentais para a AIDS no Brasil (homossexuais,
profissionais do sexo, mulheres soropositivas;etc.)

e participagdo dos cinco representantes nacionaisis M&
representantes de féruns de ONGs/AIDS em reuniiesvgm
construindo estratégias politicas e formas de stadididade do
Programa Brasileiro;

e participagcdo desses representantes nas discussimse ©
processo de descentralizacdo da saude, no quieseadlDS;

29 CAMARA, Cristina. Articulacées entre Governo e Boade Civil: um diferencial na resposta brasiléira
aids. P.63
290 CAMARA, Cristina. Articulagdes entre Governo e Boade Civil: um diferencial na resposta brasilaira
aids. P.63
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e apoio a projetos de OSCs.

7

Alexandre Granjeiro afirma que o Programa Naciodal DST /AIDS é
paradigméatico no campo de politicas publicas endesa@m especial no tocante as
campanhas de conscientizacdo, em parceria comiedade civil, e o fornecimento de
insumos e monitoramento’”

No caso brasileiro, o programa nacional de AIDS,iptermédio do “AIDS I” e
outras iniciativas, como a compra e distribuicdo agi-retrovirais na rede
publica de salde, esta posto no centro das ateagbesrmos de exemplo de um
programa de AIDS bem implementado em um pais eranget/imento. Tal

visdo € partilhada, por exemplo, pela USAIDS e ipbegrantes de ONGs e
grupos de pessoas vivendo com HIV/AIDS de outrdsesalatino-americanos.
92

3.3 Discriminacao e preconceito: os novos desafipgra promocéo da saude

A epidemia da AIDS trouxe diversos desafios no acam@s ciéncias, ndo so
médicas, mas também sociais. E, sem sombra dead(vishfrentar o preconceito que
acompanha a AIDS e seus reflexos na area da sk & passado quase 26 anos de

descobrimento do virus, o grande desafio sociéltdecontra a AIDS.

Em 1989, pouco depois de descobrir que havia idtaminado pelo virus da
AIDS, Hebert Daniel escreveu um manifesto intitoldd vida antes da morté® Nesse
texto, o autor declara ter descoberto que estaxano exato momento em que descobriu

gue morreria. E que era preciso lutar, lutar pala,\ypor uma vida antes da morte.

Mas o que significa uma vida antes da morte? Oufodea reversa, o que

significa uma morte antes da morte?

Numa época em que a humanidade assistia perplext@smmento da epidemia
da AIDS e a morte de milhares de pessoas por todglobo, a descoberta da
soropositividade soava como uma sentenca de mbwes razdes justificavam tal

condenacao: a incurabilidade da AIDS e o precomapie impunha as pessoas com HIV

21 GRANGEIRO Alexandre Et alli. Sustentabilidade adiica de acesso a medicamentos anti-retrovimis n
Brasil.

292 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construddama epidemia. P. 132.

23 DANIEL, Hebert. Vida antes da Morte.
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uma verdadeira segregacggaxial provocada pela negacdo dos direitos fundesisen

Hebert Daniel afirmou corajosamente com seu maoifestou vivo! E sabia
gue, ao fazé-lo estava, enquanto cidaddo, exeraemddireito politico e praticando uma
acao de desobediéncia civil. E acabou por revelara@mundo ou parte do mundo néo
infectada pelo virus HIV ansiava pela sua morte!

O aidético é o mosquito-vetor dessa terrivel doepugaameaca a sobrevivéncia
da humanidade, tal como o mosquito é o vetor deefamarela. Aerecdo e a
ejaculacdd® no aidético sdo o revolver engatilhado e pront@ paatar. Sem
essa arma, o ciclo evolutivo da AIDS serd interridlmptal como a eliminagao
do mosquito acaba com a febre amar@fgrifou-se)

A “morte antes da morte”, ou “morte em vida” fictambém conhecida como
“morte civil”. E sua causa néo era atribuida artdiologicos, mas sim sociais, culturais,
econdmicos e juridicos. Sao as reiteradas violagégslireitos das pessoas com AIDS e a
negacao dos direitos de cidadania as causas gestetmorte. Curiosamente, essa subita
usurpacdo da cidadania de soropositivos ocorre ggmm momento em que a sociedade
brasileira vibrava com a conquista de uma novarorgigridica e com o retorno da

democracia.

O preconceito e a discriminacdo a que se refereftBaniel estdo diretamente
relacionados com a sexualidade e se tornaram utdcois para o reconhecimento dos
direitos das pessoas com HIV/AIDS, bem como a implgiio imediata de acdes para o
combate da epidenfi&.

No inicio, e acredito que ainda hoje seja assimuym@g a soropositividade
implicava revelar suas preferéncias sexuais. Aisgi “sou soropositivo”, “tenho HIV”
ou “estou com AIDS”, segue-se sempre a perguntaméc vocé a contraiu?”. Uma
pergunta que, para 0os homens, tem por traz umaagimsquase sentenca: “vocé é
homossexual’. Passadas mais de duas décadas, aak@sé considerada uma doenca de

homossexuais, relacionada a perversao, promis@jidaabstituicdo, e drogas e todo

294 Note-se que o entrevistado faz mencdo apenascaceke ejaculacdo, fendémenos fisicos tipicamente
masculinos, como forma de transmissdo em claré@lasresponsabilidade exclusiva dos homossexuais
quanto a disseminacao do virus HIV.

29 Declaragéo do Dr. Alofsio Resende Neves, de Belizdnte, em entrevista ao jornalista FranciscanBra
em 1987. In: GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agengacdnstrucio de uma epidemia. P. 183.

29®ver nota 10.
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esforco das organizagcbes da sociedade civil cantisendo para desconstruir esse

imaginério, através do reconhecimento de direitos.
Eu, quando decidi falar aberta e publicamente gtaa contaminado pelo virus
da AIDS, sabia que podia dizer isso como hemofilgpee fui contaminado
através de transfusdes de sangue, mas eu ja hadanpiado a morte e a
tragédia de varias outras pessoas, que morrerardedinamente porque eram
homossexuais ou drogados. E esses homossexuaisogadds haviam
incorporado a culpabilidade, a discriminacdo ddestadle em relacéo a eles, e

assumido isso de tal maneira, que preferiamoate anénima a lutar pelos
seus direitos?®’ (grifou-se)

N&o se pode perder de vista que o HIV aparece nedmjustamente no
momento em que se discute liberdade sexual e d&@rse 0 sexo como expressdo de
liberdade e prazer. Defendia-se 0 sexo como sirduienvida, na perspectiva do viver a
vida e ndo apenas da perpetuacgéo da vida, e o HRAhsformou em instrumento de morte.
N&o por acaso, as primeiras vozes que surgem patartexplicar ou justificar o
aparecimento do virus sdo de setores conservadieresstituicbes religiosas, e que

associam o virus a um castigo divino, uma punigdo gxcesso de liberdade sexual que se
pleiteava.

Hebert Daniel, assim como tantos outros, lutouoliytara que a morte fosse
leve e para ndo se deixar matar pelos preconceitvsu por dignidade, por igualdade e
por liberdade. Liberdade de ser e de sentir; derewle amar!

Quanto a morrer, ndo morri: sei que a Aids podeamatas sei melhor que os
preconceitos e a discrimina¢cdo sdo muito mais feosd. Quando morrer, que a
morte me seja leve, mas ndo me vou deixar matas galeconceitos. Estes
matam em vida, de morte civil, a pior morte. Queraatar os doentes de aids,
condenando-os a morte civil. Por isto, desobediesiée, procuro reafirmar que
estou vivissimoMeu problema, como o de milhares de outros doentesio é
reclamar mais faceis condicdes de morte, mas reidicar melhor qualidade
de vida. Problema, alids, que é comum a quase totalidadebdsiieiros.??
(grifo nosso)

O objetivo maior de Hebert Daniel, ao escreverw reanifesto, era alertar as
pessoas de que a AIDS podia ser vencida e vividase/or ou preconceito, isto é, ela

podia ser enfrentada como se enfrenta qualquenuttiide de nossa existéncia. E que

297 50USA, Hebert José de. A cura da Aids. P. 15.
28 DANIEL, Hebert. Vida antes da Morte. P. 9.
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solidariedade é uma forca politica, a Ginica capazmnsformar o mundg®®

A AIDS trouxe ao mundo ndo somente mais uma doeogaiderada sem cura
gue ainda causa medo e panico na populacdo, masipptmente um fator de total

rediscusséo de conceitos, preconceitos e compartammdividuais e coletivos.

A AIDS nos obrigou a olhar para tudo aquilo que omiedade brasileira
insistentemente recusava ver: a desigualdade, apipreito, a hipocrisia, a faléncia do
sistema de saulde, a incoeréncia da justica, difi@dg das relacdes pessoais, etc. Para
Betinho, um incansavel guerreiro na luta pela vad&IDS no Brasil é apenas a ponta de
um grande iceberg que escancara a hipocrisia dearsxiedade e as deficiéncias do
sistema de salde, sucateado durante os anos derditailitar. Mais do que um pais com
AIDS, ressalta Betinho, o Brasil € um pais com taldese, hanseniase, doenca de chagas,
malaria, esquistossomose e, porque nao dizer, {gme mata mesmo quem ndo esta
doente). Se o Brasil tem uma doenca, seu nome adencerteza ndo € AIDS, e a sua cura
esta diretamente relacionada a politica, direitasdnos, cidadania e solidariedad®.
Richard Parker completa:

Essa luta tem a ver ndo simplesmente com a muddecaomportamento
individual, mas com uma mudanga social de maioarmle, necessariamente

destinada a enfrentar as questdes subjacentessapialdade e injustica que
criaram as condices para a disseminagao da infexegd HIV/AIDS.**

Sygmunt Bauman afirma guevalor, 0 mais precioso dos valores humanos, o
atributo sine qua non de humanidade, é uma vidaligaidade, ndo a sobrevivéncia a
qualquer custd®? A AIDS nos convidou a refletir sobre a vida e soamorte; sobre como
e quando viver; sobre quando e como morrer. Fezemdsnder que sobreviver ndo é
sinbnimo de viver, e que apenas o resgate da didaid capaz de trazer vida para quem

acredita so ter a morte, garante saude para qupensa doente.

Creio que podemos transformar a tragédia da Ala®rdermidade e da doenga
num desafio, numa oportunidade, numa possibilidéelerecuperar na nossa
sociedade, em nds, o sentido da vida e da dignidgdmm esse sentido da vida
e da dignidade, seremos capazes de lutar pelaregistde uma sociedade

299 DANIEL, Hebert. Vida antes da Morte. P. 7.

%90 5OUSA, Hebert José de. A cura da Aids. P. 19.

391 pARKER Richard. Na contram&o da AIDS: sexualidatervencéo, politica. P. 101.
302BAUMAN, Zygmunt. Amor liquido. P. 105.



democrética, de uma sociedade justa e fratéfha.

Com a AIDS, percebemos que a desigualdade, o pretona discriminacéo, o
racismo também sdo doencas graves que acometedegrarcela da sociedade brasileira.
Entendemos que garantir, assegurar e promover sagiiica combater, tanto os males
causados por virus, bactérias e afins como aqualegenientes de valores morais
conservadores, segregacionistas e reacionarioendemos que saude e dignidade sdo as
duas faces de uma mesma realidade. E que lutasaumle € antes de tudo lutar pela

dignidade humana, no sentido mais amplo e irregjtie esse termo pode possuir.

Nessa luta por direitos, uma articulagao fica evieledireitos humanos e AIDS.
No Brasil e no mundo, o impacto do preconceito isaemninacdo do virus forcou essa
conexao, gerando um discurso de respeito aosadirbilimanos como essencial para o
combate a epidemia. E isso significa que lutar reoAIDS implica combater todas as
formas de desigualdade, preconceito e discrimind¢@daampo da saude publica, significa

articular a nocéo de saude com outras dimensoesi@aocial.

No Brasil, considerando as singularidades de ngssiemia, relacionar direitos
humanos e AIDS implica compreender o processo dpgoaacdo da epidemia e combater
esse tipo de exclusdo social, que é de naturezabmica e social. Richard Parker

apresenta uma apurada reflexdo a esse respeito:

A questédo-chave que enfrentamos em meados da déed@fando é simplesmente
a de mudanga de comportamento, mas a de trans@onsacial em resposta ao
HIV/AIDS. Sem realizar mudangas de longo prazo steutura da sociedade, nas
relagbes de poder que sujeitam certas populacdesnainidades a maior

vulnerabilidade diante da infec¢do por HIV (a0 mesempo que protege outras),
ndo pode haver uma esperanca real de terminaeauesmo de frear a epidemia.
Sem superar a soélida recusa de seus direitos baside sua dignidade, homens
gays e bissexuais, prostitutas e usuérios de dioggaveis continuardo a sofrer
os efeitos da epidemia, seja qual for o grau deamgal de comportamento por
parte do individuo dentro desses grupos. Sem gj# uma transformacdo das
relacdes desiguais de poder de género que existetoda sociedade, as mulheres
do mundo inteiro continuaré@o a ser alvos prefeescia infecgdo por HIV e serdo
incapazes de negociar e garantir sua propria segar&em corrigirmos a injustica
socioecondmica que existe tanto dentro das nag@est@ entre o mundo

desenvolvido e em desenvolvimento, os pobres (tantdNorte, como no Sul)

continuardo a sofrer o maior impacto de uma epideque ja se tornou intima da

303 SOUSA, Hebert José de. A cura da Aids. P. 20.
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pobreza e da miséri¥?

3.4 Repensar o direito: da negacao de direito a afiacdo da cidadania
Como dito anteriormente, a morte civil € conseqizne fatores politicos,
culturais, sociais. A discriminagcdo e o preconcegte acompanharam o HIV desde a
descoberta do primeiro caso eram e ainda sdo ndagaesponsaveis pela negagédo de um
direito basico e fundamental as pessoas vivendoHIMIAIDS: o direito de ter direitos. e
a atuacdo do movimento nacional de luta contra Ald$leterminante para reverter esse

quadro.

S&o muitas e diversificadas as formas de negac@iireleos aos soropositivos

gue os condenam a morte em vida: recusa no atendimmédico-hospitalar e
odontolégico; demissdes arbitrarias; transferéadiitraria de cargo ou funcao; restricbes a
participacdo em concursos publicos; recusa de cukriescolar; inacessibilidade ao
tratamento, informacé&o e medicamentos; maus tfatodiares; proibicdo ou restricdo ao
casamento; confinamento; aborto e esterilizacaguatsaria; segregacao social; para citar
algumas situacdes classicas e notorias, que gantzraaginas dos jornais e chegaram aos
tribunais de justica de todo pais.

Os tradicionais modelos de intervengdo preventivilizados pelas politicas

publicas de saude incorporaram medidas de comgrumebasicamente visavam

identificar esses individuos, isola-los e parals@adeia de transmissdo através
de um sistema juridico-punitiv®

Quando o preconceito ndo excluia automaticamenpessoas com HIV/AIDS
da esfera publica de sociabilidade, condenavawasaasituacdo de desvantagem ao rotula-

las de incapazes e improdutivas para a vida social.

Por essas razdes, reconquistar a cidadania negpuficsu resgatar os lagos
sociais, garantir o cumprimento da lei, reivindiearcriacdo de leis e instrumentos de

protecdo aos direitos das pessoas soropositivasigh @ efetivacdo dos direitos ja

304 PARKER Richard. Na contramao da AIDS: sexualidémtervencao, politica. P. 107.
305 \VENTURA, Mirian da Silva. Direitos Humanos e Aids Brasil: instrumentos juridicos de garantia dos
direitos das Pessoas Vivendo com HIV/AIDS. P. 25.
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assegurados nos instrumentos legais.

As organizacOes de luta contra a AIDS nao tiverartiggpacdo expressiva
durante o processo constituinte, mas souberamzartiindequadamente o0s avangos
constitucionais em beneficio das pessoas vivendo ldt//AIDS. Para tanto, articularam
AIDS e saude, a partir de uma compreensao da sainde umdireito fundamental do ser
humano, que o Estado deve observar através deigaslieconfmicas e sociais, € nao
somente através de acdes na area de assisténaiacke 3°°

Prova disso é a “Declaracdo dos direitos fundanmsedts pessoas portadoras
do virus da AIDS*’ (anexo), elaborada em outubro de 1989, durantecorfro Nacional
da Rede de Solidariedade, ocorrido em Porto Alégréocumento sintetiza em dez pontos
as principais violagbes de direitos constituciorsnfidas por portadores do virus HIV:
sigilo, privacidade e intimidade; liberdade; inf@agdo; assisténcia e tratamento;
participacdo social (educacao, trabalho e lazemtrale do sangue, hemoderivados e

tecidos; proibicdo de testagem compulsdria; disaiéprodutivos; direito a familia.

Aparentemente parece tratar-se de uma nova caegerdireitos: os direitos
das pessoas soropositivas. Mas, ao contrario, geueivindicava com esse documento, e
com todas as acOes de mobilizacdo e conscientizgg@o se seguiram a ele, era
simplesmente o cumprimento dos ditames constitagos a afirmacdo de que as pessoas
com AIDS nao perdiam sua qualidade de cidadasgtanem um virus. O virus era apenas
um virus que deveria ser combatido e ter os seito®famenizados com tratamento e
informacdo. A cidadania recém-conquistada a cuatandrte de centenas de jovens e
militantes brasileiros pertencia a todegm preconceito de origem, raca, sexo, idade e

guaisquer outras formas de discriminacao.

Segundo Mirian Ventura, as ONGs/AIDS, mediante siss®ssorias juridicas,
desenvolveram acdes junto pader judiciario(propositura de acdes judiciais individuais e
coletivas),poder executivdparticipacdo em érgdos gestores tais como carselhoder
legislativo (acompanhamento critico dos projetos de leis pabstruir projeto que

representem retrocessos e aprovar leis que repeesezfetivacdo de direitosputros

306 VENTURA, Mirian. Assessorias juridicas das ONG$#8I e sua contribuicdo para a efetivacdo dos
direitos das pessoas que vivem com HIV/AIDS no BrRs 97.
397 Boletim ABIA, 1989. In; www.abia.org.bacessado em 19/08/2006. Documento em anexo.
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segmentos da sociedade civil organizgdesercdo da discussdo sobre AIDS e direitos
humanos na agenda dos movimentos sociaifjija em geralcampanhas educativas de

massa sobre prevencéo da AIDS e respeito aosoditeimanosj®®

Basicamente trés estratégias foram utilizadas gs@atar a cidadania negada
aos portadores do virus HIV: judicializacdo das aesas,lobby legislativo e acdes

educativas de conscientizagao de direitos.

A judicializacdo das demandas

A atuacao junto ao poder judiciario trouxe avangigsificativos, ndo s6 para
as pessoas com a AIDS, mas para o conjunto dagg@mulA judicializacdo dos problemas
enfrentados por soropositivos provocou mudancasteapretacdo da lei, possibilitando

novas interpretacdes sobre os direitos difusodetivos.

O Ministério Publico, estadual e federal, que apO€F/88 recebeu novas
atribuicdes, foi amplamente provocado pelas ON@FApara que atuasse na defesa dos
direitos das pessoas soropositivas. Diversas agp@épublicas foram propostas em varias
unidades da federacdo, pleiteando, especialmentss@ ao tratamento anti-AIDS e

medicamentos para doencas oportunistas.

Acdo civil publica, mandado de seguranca, requeriosede tutela antecipada e
medida cautelar foram instrumentos largamentezatbs pelas assessorias juridicas na
defesa dos direitos das pessoas com HIV. No p&eiyig as presencas mais constantes
eram de seguradoras de saude, governos estadiegieral, 6rgdos publicos responsaveis
por concursos e empresas privadas. As principaimdecacdes versavam sobre cobertura
de procedimentos médico-hospitalares pelas segasidacesso aos medicamentos contra
AIDS e doencas oportunistas; impugnacdo de ed@atahcursos publicos que exigiam

teste HIV; reintegracao ao trabalho e indenizag@éslhistas.

As decis@es judiciais favoraveis formaram uma putidéncia sobre o tema

direito e AIDS e tais ganhos terminaram por se edsy em lei ou em politica publica,

308 VENTURA, Mirian. Assessorias juridicas das ONG$#8I e sua contribuicdo para a efetivacdo dos
direitos das pessoas que vivem com HIV/AIDS no Br&ds BUGLIONE, Samantha (org). Reproducéo e
sexualidade: uma questao de justica. Porto Aldgabris Editor, 2002, P. 94.
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como por exemplo, nos casos do controle do samggelamentacdo dos planos de saude e
acesso a medicamentos. Também é Miriam Vetfflmaem nos apresenta a melhor sintese

das vitérias mais significativas nesta atea

e Direito ao levantamento do fundo de garantia ponp de servico dos
trabalhadores portadores do virus HIV para traténete saude, hoje

realizado através de pedido administrativo;

» Obrigatoriedade de arcar com despesas de tratardarmdDS por parte das
empresas de medicina de grupo e de seguro-saim@cpndo-se para este
efeito uma legislacdo especifica que incorporou bmigatoriedade de

atendimento a todas as doencas;

* Responsabilizacdo civil da Unido e dos Estados ip&&acdo sangiinea por
via transfusional ou através da utilizacdo de hearivddos, com a
condenacdo do Poder publico ao pagamento de irad@®ig, na forma de

prestacdo alimentar para as pessoas transfundidamdilicas infectadas;

* Reintegracdo do trabalhador demitido por discrigioa e condenacdo da

empresa ao pagamento de indenizagdo por danossrearaiteriais a pessoa.

* Reintegracdo de militares excluidos das Forcas dasiaem razdo de

SOropositivos;

» Obrigatoriedade, por parte dos Poderes Publicosdisteibuicdo de toda
medicacdo para tratamento da AIDS, bem como doirpemto de acesso a

exames especificos para controle desta doenca.

Alguns obstaculos foram enfrentados pelas assasspriidicas nas batalhas
judiciais: conservadorismos e preconceito dos fjireedo de exposi¢cdo das pessoas com
AIDS:; dificuldade de produzir provas.

309 VENTURA, Mirian. Assessorias juridicas das ONG$#8I e sua contribuicdo para a efetivagdo dos
direitos das pessoas que vivem com HIV/AIDS no iBrAs 99.

319 para saber mais ver: HIV nos Tribunais, org. parddlo Moscogliato, editado pelo Ministério da Saud
em 1995, disponivel em www.aids.gov

31 MEDEIROS, Robson Antéo de, e QUEIROZ, Marcos Fiwarile. O uso do direito pelo movimento social.
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Para enfrentar o conservadorismo dos juizes, arengiacao juridica utilizada
para formar o convencimento aliava argumentos igo$d e médicos. Era necessario
fornecer informacgdes sobre a AIDS, suas formasatesinissdo, contaminagédo, tratamento
e acdo do virus, bem como sua relacdo com consexial mais amplo que propiciava o
crescimento da epidemia. Aliava-se a isso uma gl juridica bastante fundamentada
nos principios e fundamentos constitucionais eeoaia geral do direito. O objetivo era
desconstruir preconceitos sobre a doenca e seadportbem como mostrar que existia
“vida antes da morte” e que as pessoas com HIV/AfD8iam, mereciam e tinham o

direito de viver esta “vida”.

O medo da exposicéo e a producédo de provas foranides por intermédio da
difusdo de informacdes sobre direitos junto ao ipablde soropositivos. Materiais
informativos (panfletos, cartilhas), campanhas igithlias, servicos de orientacéo,
treinamentos e capacitacoes foram realizados vesastimular os portadores de HIV a
reivindicarem seus direitos. O foco central dessgi#es consistia em tornar as pessoas
conhecedoras de seus direitos, capazes de identifima situagdo de violagdo, como
proceder para produzir provas e fortes em sua agana enfrentarem os riscos de sua
exposicao. Para tanto, em muitas instituicdes igmiohais de psicologia, servico social e

direito atuavam conjuntamente para garantir a @fcdessas intervencoes.

Apesar dos avancos aqui apontados, a advocacialP@® &nda é essencial
para garantir o respeito aos direitos das pesseasdo com HIV/AIDS. Hoje grande parte
das acdes em curso em todo pais tratam de questdeisnadas ao acesso a medicamentos
anti-retrovirais (remédios ainda nédo disponibilzadpelo SUS) e para doencas
oportunistas, e direito a beneficios previdencgribeneficio de prestacdo continuada,

auxilio-doenca e aposentadoria por invalidez).

A judicializacdo das demandas no campo da AIDS @atdo a garantia do
direito a saude é caso paradigmatico no direitod@®bjeto de estudos em muitos centros
de pesquisa juridica em todo pais. Além disso,apdh@s em ambito judicial tornaram-se
referéncia jurisprudencial para que portadoresuti@® patologias exigissem judicialmente

do Estado todos os meios disponiveis para a pray®gécuperacdo da saude.
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Acdes de Advocacy

Apesar de pacificada pelos tribunais brasileiragsponsabilidade do Estado
em garantir o direito a saude das pessoas com AlB8,como da obrigacédo de todos em
respeitar os direitos dos soropositivos, o predtmee a discriminagdo eram um grande
obstaculo para efetivacdo desse entendimento. $3or destaca Claudia de Paula foi
necessaria a criacao de leis especificas paracpmtins direitos das pessoas com AIDS,
em especial no que diz respeito ao acesso a sElodeue ocorre, por exemplo, com o
direito ao tratamento contra AIDS, s6 universalizad efetivamente garantido apds a

promulgacéo da lei 9.313/38

A atuacdo junto ao poder legislativo ocorreu em itontederal, estadual e
municipal, pleiteando garantias na area de prewemgassisténcia. Essas acdes eram
complementares as reivindica¢gfes junto ao podesuéixe, pois a existéncia de uma lei,
em tese, obrigava o Estado a atuar e aceleravacegso de implantacdo das politicas
pablicas. Entre as leis federais de maior impactmportante destacar as seguitites

e Lei 7.649 de 25/10/19880briga o cadastramento dos doadores e a realizdgdexames

laboratoriais no sangue, visando prevenir a propgde doengas;

« Lei 7670 de 08/09/198& stende aos portadores da SIDA/HIV beneficiosresfte a licenca

para tratamento de Saude, aposentadoria, reforlitarnfGTS e outros.

 Lei 7713 de 22/12/1988Isenta em seu art. 6° inc. XIV, o portador douwiHIV de

pagamento do imposto de renda sobre os provertebides.

* Lei 9313 de 13/11/199@ispde sobre a distribuicdo gratuita de medicaoseaos portadores
do HIV e doentes de AIDS.
Diversas outras leis foram criadas e regulamentadestrés esferas de poder,
estendendo beneficios ja existentes para portaderesitras patologias aos portadores de

HIV e tornando efetivos os direitos fundamentafs.

312 CARNEIRO, Claudia M. de Paula e PELLEGRINO, NelsBracesso a salde diante da epidemia da aids.
P.24

33 MINISTERIO DA SAUDE. Legislacdo sobre DST & AIDSonBrasil. Para saber mais ver
www.aids.gov.br

314580 exemplos desses beneficios: acesso a esctgit@hospitalar, isencédo de IPTU, gratuidadesmde
transporte coletivo, distribuicdo de preservatiieslusdo do tema aids nos curriculos escolares, et
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As acgOes de conscientizacdo de direitos

Diversos projetos, acfes e atividades foram e s8erdolvidas em todo pais,
na area de educacao nédo formal, para difusédo deriades sobre a AIDS, suas formas de
transmissdo, contaminacdo e tratamento, respomsaldl civii e médica, direitos e
cidadania. Desconstruir preconceitos e despertar pwstura solidaria eram os caminhos
para reconquista de direitos. Saude, sexualidadgtod humanos, direitos reprodutivos,
cidadania, mobilizacdo e controle social sdo alglosstemas dessa agenda educativa em
AIDS.

Em outro trabalho, analisei, conjuntamente com anei Silva Garcia, 0s
pressupostos das acles educativas desenvolvidasgsssoria juridica do GAPA/BA e

gue podem ser apresentadas como agao paradigmedisa area.

Grande parte dos problemas suscitados pela epidesté@ relacionados ao
preconceito em diferentes esferas do convivio boCais problemas dificimente sao
solucionados satisfatoriamente com acfes judic@msiderando: a morosidade do poder
Judiciario™, o despreparo dos seus integrantes para respasdgrestdes morais, éticas e
sociais relacionadas a epidemia, a repercussatadimida acdo judicial individual, que
provoca mudancas apenas na vida das pessoas @inétaemvolvidas no processo, e sua

impossibilidade de fortalecer os portadores engqugnipo coletivamente organizadt’

Para superar esses obstaculos, sdo desenvolvides alp formacdo e
informacgdo voltadas para o combate a discriminagatefesa dos direitos das pessoas
vivendo com AIDS, tendo como publico alvo tanto pmstadores do virus HIV, como
profissionais que atuam diretamente com quest@asionradas a AIDS, (profissionais de

saude, servico social, psicologia, direito, pomegie).

Estas acbes possuem duplo objetivo. De um ladaywidiscutir, debater e
difundir no¢des sobre direito e cidadania para qassvivendo e convivendo com

HIV/AIDS. E preciso afirmar a cidadania dessas pas® encoraja-las na reivindicaco da

315 No caso especifico de agbes contra planos de sasidiecisdes favoraveis em caréater liminar gananti
atendimento médico-hospitalar do paciente evitasuib morte, mas muitos autores faleceram antes que a
deciséo definitiva fosse prolatada, impedindo-osedeber as indeniza¢des por danos morais.

316 MIRANDA, Adriana Andrade e GARCIA, Luciana Silvéssessoria Juridica em tempos de aids — a
experiéncia do Gapa/Ba — Grupo de Apoio a Prevead@d®sS. P. 73
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efetivacdo e garantia de seus direitos e tornédpaz de identificar e reagir de forma pro-
ativa diante de uma situacdo de violacdes de o¥eiPara esse grupo, o conteudo
programatico inclui instrumentos de defesa, pratez@arantia dos direitos fundamentais

das pessoas com AIDS e estimulo & organizacad sami@ismo politico®’

Por outro lado, sdo desenvolvidas a¢cdes com piariis de saude, gestores do
SUS, empregadores, operadores do direito, conuidrde prevenir situacdes de violacbes
de direito. Essas atividades tém como pressupastoaqdiscriminacdo € gerada, em
grande parte pela falta de informacdo e sensibiief’. O medo de contrair AIDS e a
ignorancia acerca das suas formas de transmisgaesinformacdo quanto as obrigagdes
juridicas referentes a cada profissdo acabam par geuacoes de desrespeito e negacao de

direitos'®

3.5 As politicas publicas no campo de prevencdo ssisténcia em AIDS: exemplos
efetivacéo do direito a saude.

O direito a saude, alcado na CF/88 a condicdo r@éalfundamental, integra o
rol de direitos prestacionais. Segundo definicad.de Canotilh®, esse grupo de direitos
sdo assim denominados porque exigem, para su@agfid, uma atuacdo pré-ativa do
Estado visando atender as necessidades da popuédedentes aquele direito. Em outras
palavras, a realizacdo e efetivacdo do direitaldesaressupdem a implantacéo de politicas

publicas.

Apresentei anteriormente as estratégias utilizaedtess ONGs/AIDS junto ao
Legislativo e Judiciario que redundaram em obrigagpara o Executivo, seja mediante
leis, seja mediante decisdes judiciais. Nessa ,pap@sento os reflexos praticos dessas

acdes, ou seja, 0s avancos no campo das politibdisgs.

A AIDS trouxe, como grande desafio para as pobltica area de saude, duas

317 MIRANDA, Adriana Andrade e GARCIA, Luciana Silvéssessoria Juridica em tempos de aids — a
experiéncia do Gapa/Ba — Grupo de Apoio a Preveadd®s. P. 74.

318 MIRANDA, Adriana Andrade e GARCIA, Luciana Silvéssessoria Juridica em tempos de aids — a
experiéncia do Gapa/Ba — Grupo de Apoio a Preveadd®sS. P. 75.

319 O direito ao sigilo e o dever de sigilo profissibiioi muito desrespeitado por desconhecimento dos
profissionais de saude que tal dispositivo se apdi@os casos de aids, por exemplo.

320 CANOTILHO, José Joaquim Gomes. Direito Constitneioe teoria da constituigéo.
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guestbes simultaneas, previstas no conceito des gasgitivado na CF/ 88:@evencace a
assisténciaPoliticas de prevencao para evitar a ocorrérei@gos casos de contaminagéo
com o virus HIV. Politicas de assisténcia paraae\ét morte de pessoas contaminadas,

garantindo-lhes integridade fisica e psiquica bemacuma vida digna.

O ativismo politico de alguns individuos, somadeefiexdo critica sobre o
papel do Estado e do Direito por parte de movingestziais e politicos (movimento Gay e
Movimento Sanitarista), foram determinantes parm fggse dado inicio ao enfrentamento

da epidemia no Brasil, no campo das politicas pablf**

A primeira resposta governamental é fruto de reicamcdo do movimento
homossexual de Sdo Paulo, que, em 1983, cobros agd8ecretaria Estadual de Saude
frente a um novo problema que, a primeira vistata&h diretamente o publico gay: o

surgimento de uma nova doenca denominada AfDS.

Em resposta a reivindicacdo do grupo, a Secredarfdalde criou um grupo de
trabalho formado por técnicos de diferentes areass#tuicdes: médicos sanitaristas,
infectologistas, profissionais especializados readaboratorial e social. As conclustes
deste grupo converteram-se, posteriormente, entridée éticas, legais e politicas que
nortearam a criacdo de politicas publicas em ouwtrédades da federagdo e do proprio
governo federal. Essas diretrizes sao:. participagdocomunidade, legitimidade da
demanda mesmo proveniente de um setor socialmentitério e a auséncia de postura

discriminatéria ou estigmatizant&®

Paulo Roberto Texeira destaca que esse pioneigsimdo de uma combinacao
de fatores: primeiro governo democratico em ambgtadual desde 1964, aumento do
numero de casos de pessoas infectadas no EstafaodPaulo, presenca majoritaria na
Secretaria de Saude do Estado de profissionaisepientes do Movimento Sanitarista
Progressista e demanda gerada por segmento cogé@tna luta por direitos de grupos

minoritarios, no caso especifico, os homossexusiste-se que sdo as pressdes e

321 Jane Galvdo destaca a atuacéo politica de grgysspgulista, em especial SOMOS e o0 OUTRA COISA
como determinantes para o surgimento da primesposga governamental brasileira. GALVAO, Jane. Aids
no Brasil: agenda de constru¢éo de uma epidentg P.

322 TEXEIRA, Paulo Roberto. Politicas ptblicas em &dg4.

323 TEXEIRA, Paulo Roberto. Politicas publicas em aifts 47.



articulacbes da sociedade civil, neste caso especid Movimento Sanitarista e o
Movimento Gay, que sdo determinantes para 0 surgorga primeira resposta brasileira,

em ambito governamental, na luta contra a ATESS.

Este cenério, de estreita relacdo entre sociedailee governo marca, até os
dias atuais, a relagdo entre estado e sociedaileEsta € também a marca das politicas
publicas implantadas e de todas as a¢fes deseta®leim ambito governamental, seja em
nivel federal, estadual ou municipal. O éxito dessandicacdo é exemplo paradigmatico
para as politicas publicas no Brasil, sendo adotpdo outras areas de atuacgdo

governamental e outros setores da area de saude.

3.5.1 As politicas de prevencgao

A principal estratégia utilizada no Brasil paratesros avancos da epidemia foi
na area da prevencdao. Dadas as formas de tradsniss HIV - sangilinea, sexual,
verticaP® - a epidemia de AIDS exigiu investimentos fortessa area com repercussdo em
diferentes setores para além da saude. As acGaewncao ndo se restringiram apenas as
campanhas publicitarias e acdes educativas, poséas 8veram um papel importante no
processo de conscientizacdo e mobilizacdo socigirehrda luta contra a AIDS. Diversos
atores se engajaram nas acoes de prevencao, cam@assde comunicacao, as escolas, as

universidades, os profissionais de saude.

As acodes de prevencdo a AIDS no Brasil foram pastguebla necessidade e
importancia de rediscussdo de conceitos e valegsgracdo de estigmas e respeito a

diferenca, e trouxe a tona questdes ainda condigereabus, como homossexualidade,

profissionalizacdo do sexo e uso de drogas injetave

Desde o inicio da epidemia, as acOes de preverffiodtadas para grupos
especificos, seguindo a trilha da vulnerabilidamgad a infeccéo, a partir de campanhas e

politicas especiais na area de saude.

A seguir, apresento algumas ac¢fes de prevencatveusam maior impacto na

32 TEXEIRA, Paulo Roberto. Politicas publicas em &dg4.
325 Transmissédo vertical: da méae para o filho durangravidez ou durante & amamentagéo. Informagao
constante no sitio www.aids.gov.Acessado em 26/12/2005.
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luta contra a AIDS e que trouxeram avancos sigatiios no campo da efetivacdo do
direito a saude e dos direitos humanos no Brasiin@rtante a destacar aqui € que todas
essas acdes foram criadas e implantadas a parimgée debate com a sociedade civil
organizada e é fruto de sua pressdo e reivindicaggja por meio da participacdo em

espacos de controle social, de pleitos judiciailbhy legislativo.

Controle do Sangue

A forte campanha associando AIDS a homoafetividaa®obriu no primeiro
momento 0s riscos de contaminacdo do HIV via teesdaf sanglinea, pondo em risco e
efetivamente vitimando milhares de pessoas quessi@eam de transfusdo de sangue
naquele periodo, em especial os portadores de hemdissa campanha contra os
homossexuais retardou a implantacao de acdesafatescontrole do sangue que poderiam

ter evitado a contaminacdo de milhares de pessoBsasil e no mundo.

Jane Galvao ressalta que a infeccédo por sangueafada no Brasil de forma
distinta da infeccdo por via sexual. Se combatea &&@ de transmissao era prioridade de
grupos homossexuais, feministas e das primeiras SONBS, aquela era uma prioridade

para os grupos de pessoas com hemdfflia.

Também com a AIDS uma questdo até entdo poucotidisgoela sociedade
brasileira tornou-se o alvo das atencbes, ndo s®raesil, mas em todo o mundo: o
comércio do sangue. Até 1988, o sangue era livresnemmercializado no Brasil e em
varios paises, e a sua mercantilizacdo era obetf@re um controle da qualidade do
sangue. Apesar de varias doencas serem transnpiidasa sanguinea (hepatite e sifilis,
por exemplo) e da existéncia de significativo nlonde pessoas que necessitavam de

transfusdes frequentes, até a descoberta da AIDS e falou da qualidade do sangue.

Com o advento da AIDS, falar em salde e garanfirezencdo de doencas
implicou em se discutir e combater o comércio degsa no Brasil e a necessidade de se
criarem mecanismos para medir e atestar a qualidadeangue disponibilizado para a

populacao.

326 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construddama epidemia. P. 72.



Apesar de inUmeras pessoas terem sido contamimedaansfusdo sanguinea,
somente na década de 90, a partir da Lei 7.6%9/88i implantado um sistema rigoroso de
controle da qualidade do sangue. A ganancia deomeinpresarios que faziam da saude
um comeércio altamente lucrativo, associado a tltaontade politica para adotar medidas
eficazes de combate a AIDS, terminaram por tirarndasa convivéncia centenas de

pessoas vitimas da AIDS em funcdo do recebimensaiigue contaminado.

A luta contra o comércio de sangue ficou conheciaimo “politizacdo do
sangue” e, sem duvida, como afirma Teixeirg aids foi o determinante da grande
revolucdo na politica de sangue do pdf&’ tendo impacto ndo sé no combate &
disseminacdo da AIDS, mas também na propagacamidas doencas como hepatite,

sifilis, maléria e doenca de chagas.

Uso de drogas injetaveis consideradas ilicitas

Até o inicio dos anos 80, o uso de drogas eradwate Brasil com problema
guase que exclusivamente policial e judicial. ColIRS, a droga adi¢cédo torna-se uma
guestdo de saude publica e como destaca Paulot®dlexeira, as politicas de controle e

repressao ao trafico precisavam ser diferenciaaiqsetas destinadas aos usuanos.

A AIDS trouxe para a ordem do dia uma discussaceat&do pouco debatida
pela sociedade: a saude dos usuarios de drogddvaie A auséncia de politicas
especificas para essa populacdo, durante muito otecopsiderada grupo de risco,
implicava colocar em risco toda a populacdo, ene@ap parceiros sexuais e filhos dos

usuarios de drogas injetaveis.

A politica de prevencado a AIDS para usuarios dgakanjetaveis, denominada
Reducdo de Dand¥ consiste, entre outras acdes educativas, nabhdistio gratuita de

seringas descartaveis. Assim, cada usuario podeésso a sua propria seringa evitando o

327 Teixeira destaca que o estado de S&o Paulo éimiareediscussdo sobre controle do sangue, atrkvés
estadual 5/90 de 20/06/1986, que tornava obrigatibiigem sorolégica em todo sangue transfundido no
estado. Esta lei foi regulamentada apenas em 1@8i8é@ncia de recursos financeiros dificultou erdetaa
implantacdo do sistema de triagem. In: TEXEIRA,|@&o0berto. Politicas publicas em aids. P. 53.

322 TEXEIRA, Paulo Roberto. Politicas publicas em aRIs59.

329 TEXEIRA, Paulo Roberto. Politicas publicas em aRIs52.

33%para saber mais www.aids.gov.br
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compartilhamento e, conseqientemente, quebranddedacde transmissao do HIV. Essa
politica sofreu fortes criticas de setores conskmes da sociedade e abriu o debate sobre
os limites das acdes de prevencao, isto €, em gdelendever-se-iam implementar acoes
de prevencdo que, de certa forma, estimulavam ioplesmente, apoiavam praticas
ilicitas.

Apesar da polémica, prevaleceu o entendimento dereguzir a0 maximo os
danos do uso de drogas é uma questdo de saudeapbbltada inicialmente para
combater a disseminac¢éo do virus HIV, a politicaedeicdo de danos foi ampliada a partir
dessa compreensdo. Vérios estados, inclusive, @wosskegislacdo especifica que
regulamenta a politica de reducédo de danos, satdoezonhecida como uma das faces do
direito a saude.

Campanhas educativas

Em tempos de AIDS, falar em saude é falar em indgén. Em tempos de
AIDS, garantir a saude de soronegativos implicpatigilizar informacfes sobre como
evitar a contaminacgdo; por outro lado, garantia@e de soropositivos significa difundir

informacgdes sobre seus direitos e garantias.

Diversas acdes educativas foram e sao realizaddedao Brasil por setores
governamentais e nao-governamentais. Capacitacdovees, de profissionais de salde,
campanhas publicitarias, producdo de material médivo, formacdo de agentes

comunitarios sao alguns exemplos de atividade€resapo.

Essas acOes educativas visam esclarecer a populagito as formas de
transmissdo e contaminacdo pelo virus HIV; osuns&ntos e cuidados necessarios para
evitar a contaminacgéo; os efeitos da doenca; tamiemtos disponiveis, etc. Para além das
informacdes técnicas, busca-se uma mudanca de c@memto social, conscientizando a
populacdo quanto a responsabilidade individualagia @m no combate a disseminacdo do

virus.

Os impactos das ac¢des educativas de prevencao& édfbapolam o campo do

combate da disseminacao do virus e alcancam aélda direitos humanos e valorizacéo e
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reconhecimento da diferenca, uma vez que as ageledgiipos minoritarios se cruzam a
agenda do combate a AIDS. Direito das mulhereshdaosssexuais, combate ao racismo,
direito dos soropositivos, das profissionais doosebas travestis sdo ressaltados ao mesmo

tempo em que se difundem informacgdes sobre o gawsiDS.

Ao mesmo tempo em que se combate a proliferacadodaca, essas acdes
previnem situacdes de discriminacdo e preconcerefagcam a importancia do respeito
aos direitos das pessoas vivendo com HIV/AIBBganscomo “AIDS quem vé cara nao
vé coracao”; “vocé escolhe parceiros a AIDS nadielga de sexo fragil: mulher que se

ama exige camisinha®"; “

ndo importa de que lado vocé esta: use camiSiripala
camisinha ndo passa nada: use e confie” “ndo ledD& para casa”; “camisinha: a
melhor amiga da estrada”; “mulher sua histéria éévquem faz” “AIDS e racismo: o
Brasil precisa viver sem preconceito”; “profissindo sexo: sem vergonha garota vocé

tem profissdc®? demonstram essa dupla funcdo das campanhas.

Combater todas as formas de discriminagcéo e preton@assegurar o direito
das pessoas com HIV/AIDS, desconstruir a idéiardpag de risco, cor-responsabilizar o
individuo quanto a importancia de seu comportamgraia garantir a saude, combater

estigmas e valorizacdo da solidariedade sdo osegadmbutidos nessas acgoes.

Além das politicas aqui destacadas, o enfrentam@atepidemia apresentou
reflexos em outros campos da saude e influenciaisgdo e o aperfeicoamento de
programas de promoc¢ao da saude, como, por exempiamgrama de saude da mulher e

programas de prevencao de DST/AIDS para adolescenteens.

3.5.2 Politicas de Assisténcia

Assim como na area de prevencdo, na assisténci@arioram os desafios
trazidos pela AIDS. Como visto anteriormente, emtudie dos estigmas que foram
lancados sobre os portadores de HIV/AIDS, falarsaide significa falar de preconceito,
discriminacéo, segregac¢ao social e morte civila@tar assisténcia aos portadores de HIV e

assegurar o pleno exercicio ao direito a saudeifis@ vencer e superar esses obstaculos.

31 |nformagao constante no sitio www.gapabahia.orgdoessado em 19/09/2006.
332 |nformacao constante no sitio www.aids.goy.bcessado em 19/09/2006.




3.5.2.1 A politica nacional de medicamentos anti-t®virais

O Programa Nacional de AIDS surgiu em 1987 e adgdiversos contornos,
mudando suas estratégias de acdo e areas prawi@oi longo dos anos. No inicio da
epidemia, entre os anos de 1983 a 1986, e antesndalidacdo do Programa nacional de
AIDS, como destaca Teixeira, as agdes governanseatam timidas se pautaram por
investimentos em vigilancia epidemiologica, em sé@scia médica e difusdo de um
discurso de alerta e de ndo-discriminac&ona area de prevencdo as aggefmitavam a

reunides, palestras, distribuicéo de folhetos &zatgdo da midia®*

Entre 1986 e 1990, o niumero de mortes relacionadatdS se torna mais
visivel e este periodo € marcado pelo acirrameaterdbate entre governo e sociedade
civil, jA que esta cobrava medidas mais eficazesodate & epidemia: Nesse periodo, a
sociedade civil intensificou suas acdes de reieaghes por politicas publicas na area de
prevencédo e assisténcia em AIDS, que incluiam mabdes de rua, utilizacdo estratégica
dos meios de comunicacdo, acdes judiciais, campaphilicitarias,lobby legislativo e

presséo direta junto as autoridades brasileiras.

A falta de dados precisos sobre o perfil das psssu@ctadas pelo HIV
dificultava a construcdo de medidas eficazes paemfeentamento da epidemia. Como
estratégia para vencer esse obstaculo e possibifitamapeamento das pessoas atingidas
pela AIDS no Brasil, o governo federal iniciou erB9Q a distribuicdo gratuita de
medicamentos anti-retrovirais, como o AZT, o gdoeic e a pentamidina. Essa deciséo,
gue jamais foi revertida, mesmo em momentos deegtege econdmica, visou diminuir o
numero de subnotificacdes, ja que os pacientea,tpadireito & medicagdo necessitavam,

inicialmente, ter sua condic&o sorolégica registrat

Segundo Teixeira, essa medida de distribuir geahente medicamentos para
HIV, uma politica publica na area de assisténcipegsoas vivendo com HIV/AIDS e que
reconhecia e assegurava direitos civis a esse gropairadizia as orientagcdes de
organismos internacionais, como a Organizacdo Mlii Saude (OMS) e a OPS, que

defendiam, como ja salientado, que 0s poucos mEuwlgsponiveis nos paises pobres

**TEXEIRA, Paulo Roberto. Politicas publicas em aRis54.
¥4 GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construgdaima epidemia. P. 122.
3% GALVAO, Jane. Aids no Brasil: agenda de construgdama epidemia. P. 124.
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deveriam ser utilizados na area de prevencdo esgisténcia®>®

Mas é justamente essa
decisdo, mesmo contraria as orientacdes dos ongasimternacionais e que se completa e
fortalece em 1996 com o advento da Lei 9313/96, cpleca o Brasil no contexto

internacional como caso exemplar de politica deeatdmento da AIDS.

Analistas do Banco Mundial advertiam que tal pacditiera inviavel
financeiramente, uma vez que paises em desenvaitomeareciam de recursos para
manter um acesso universal ao tratamento contr®§.AAtivistas, médicos, economistas
e administradores progressistas advogavam querdudigdo de medicamentos ao garantir
qualidade de vida e evitar ou retardar o adoecindatuma pessoa infectada pelo virus
indiscutivelmente acarretava reducdo de custositatsmes e na maior produtividade
econbmica dos cidadaos, estendendo suas vidastipesdie reduzindo a carga que

representariam para os servicos de satde e preiad&h

Uma das grandes polémicas em torno da viabilidadsadpolitica reside na sua
capacidade de sustentabilidade. Esse foi o gramggenanto utilizado pelo Banco Mundial
e OMS quando produziram uma orientacdo no sengdgue paises que possuem escassos
recursos para saude deveriam priorizar a prevesgagdetrimento da assisténcia. Os éxitos
alcancados com a politica brasileira, que incluemtrole da infeccdo, garantia da
gualidade de vida de pessoas com HIV e reducdasteggcom internagéo e procedimentos
clinicos prova que apesar da fragilidade da palitio quesito sustentabilidade, esforcos
devem ser engendrados para manutencdo e ampliagimitica. Em se tratando de acesso
e garantia da saude, fatores econdmicos ndo poeéenobstaculos impeditivos, mas

simplesmente motivadores do aperfeicoamento déqaoff’®

Inquestionavelmente a politica de distribuicdo ersal de medicamentos anti-
AIDS acarretou significativos beneficios, tantoptmto de vista coletivo como individual.
Alexandre Granjeiro afirma que, do ponto de vigigetivo, a politica de medicamentos
acarretou a reducdo da infectividade por HIV e,seqgidentemente, contribuiu para o

controle da epidemia. Do ponto de vista individsighificou a sobrevida de centenas de

36 TEXEIRA, Paulo Roberto. Politicas publicas em aRls54.

37 PARKER Richard (org.). Politicas, instituicdes ¥D&: enfrentando a epidemia no Brasil. P. 133.

338 Nesse caso especifico, 0 aperfeicoamento da gaoliticlui mecanismos para diminuir custos com
aquisicdo de medicamentos, tais como negocia¢dwed® com os laboratérios internacionais e quebra d
patentes para possibilitar produgéo pelos labacstdacionais.
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pessoas com HIV/AIDS e melhoria de sua qualidadeidte Além disso, foi responséavel
por uma reducdo significativa com os gastos publiem internacdes e procedimento
terapéuticos. Entre os anos de 1997 e 2003, edsgaeeficou na ordem de dois bilhdes de

dolares®®®

A ONU reconheceu em 2001, por intermédio Basolucdo Acesso a
medicamentos no contexto de pandemias como HIV/AlSosta pelo Brasil, 0 acesso a

medicamentos como elemento fundamental para aaeéb do direito humano a sa(ifé.

Com o surgimento dos medicamentos, ocorre uma ngadaonceitual sobre a
representacdo social da doenca e seus portadorespddtro da morte é paulatinamente

afastado e a expressé@orrendo de AID® substituida parivendo com AIDS.

3.5.2.2 A acdo das organizacdes da sociedade @wil prol do direito ao tratamento

A atuacdo das organizacbes da sociedade civil e dontra a AIDS foi
determinante também para a implantacdo, manutemgiupliacdo da politica de acesso

universal e gratuito aos medicamentos anti-retadsvir

A auséncia de uma lei especifica que garantissessa universal e gratuito ao
tratamento anti-AIDS né&o foi obstaculo para querganizacdes da sociedade civil de todo
0 pais, mediante suas assessorias juridicas, daassem judicialmente o acesso ao
tratamento. Para tanto, valeram-se de uma utikizagstratégica do direito, também
conhecida com “guerrilha juridicd*! que consiste basicamente na utilizacdo dos
principios constitucionais como fundamento prinkgus pleitos. Assim, o poder judiciario
foi convidado a se pronunciar sobre a violagéo dimstos das pessoas com AIDS e co-

responsabilizado quanto a efetivacdo do direitai@es no Brasil.

As bases legislativas para as demandas estavanymadas na Constituicdo
Federal (art. 5°; art. 196) e na Lei 8.080/90 (Ragenta o SUS). O dever do Estado como

339 GRANGEIRO Alexandre Et alli. Sustentabilidade adiica de acesso a medicamentos anti-retrovimis n
Brasil.

30 GALVAO, Jane. A politica brasileira da distribuicd® producdo de medicamentos anti-retrovirais:
privilégio ou direito? P. 219

31 AATR/BA — Associacdo dos Advogados dos TrabalhesioRurais da Bahia. Guerrilha Juridica:
trabalhando no limite. P. 110
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garante de politicas que visem a reducéo de danofr@s agravos a saude, bem como da
promoc¢ao do acesso universal e igualitario as ag@®svicos para promocao, protecdo e
recuperacao da saude foram invocadas de formdégstian para justificar a obrigacdo do
Estado em garantir o acesso ao tratamento dasgsedsentes de AIDS. As decisfes
judiciais favoraveis aos portadores de HIV termamarpor criar uma jurisprudéncia
nacional sobre a efetivacdo do direito a sauderesp®nsabilidades do Estado nessa area,
em especial no que diz respeito ao direito aortratdio integral das pessoas atingidas pela
AIDS.

Jane Galvao destaca alguns fatores que foram ésisgnara que uma politica
de distribuicdo de medicamentos para HIV fosse amtpda no Brasil: existéncia de uma
rede basica de servicos estruturada para ofereéeacd® a salde de toda populacéo
brasileira de forma gratuita, universal, integralescentralizada; a capacitacido de recursos
humanos do SUS em diagnéstico e HIV/AIDS e o fediahento de laboratérios publicos.
342 Ressalte-se que o primeiro fator destacado petaaadiz respeito & criacdo do SUS,
fruto de ampla articulagcdo, mobilizacéo e reiviagio do Movimento Sanitarista, como

visto no capitulo anterior.

A existéncia de uma lei, contudo, ndo é suficigydea que o direito nela
previsto seja assegurado. Principalmente no quesgpeito aos direitos sociais que exigem
acOes do Estado para sua efetivacdo, ou seja,duaigie leis sdo necessarias politicas
publicas. A politica de medicamentos é um exempésod E por diversas vezes, essa
politica se viu ameacada por escassez de recunsascéiros, mesmo apresentando
resultados significativos do ponto de vista médsagial, cultural e econdmico. E aqui,
também, foi a articulacdo, mobilizacao e reivinddmadas organizacdes da sociedade civil
no combate a AIDS determinante para a manutencolédaa e, conseqientemente, para

gue o direito a saude de pessoas com AIDS foseguasslo.

Nos anos de 1999 e 2000, a compra de medicamesmt@A[DS foi ameacada
em funcéo da desvalorizacdo cambial e por faltaetbas para o Ministério da Saude,

respectivamente. OrganizacOes da sociedade calitaeam entdo uma ampla mobilizacéo

312 GALVAO, Jane. A politica brasileira da distribuic® producdo de medicamentos anti-retrovirais:
privilégio ou direito? P. 214.
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nacional utilizando como principais estratégiaspatas nas ruas e mensagens (fax, correio
eletrdnico, telegramas) enviadas para autoridadessildras (ministro, deputados,
senadores}*® O Grupo de Apoio & Prevencéo a AIDS da Bahiaggemplo, realizou uma
campanha intitulada “Com quantos cortes se faz iganzento”, que contou com producgao

de cartazes distribuidos nos gabinetes de deputesiesadores (Anexo).

Essa ampla mobilizacdo redundou na manutencdo d@mmento e,
conseqientemente, na continuidade da politica déicameentos. Uma prova de que o
movimento social é determinante, sobretudo no dassileiro, para implementacgéo,

manutencdo e ampliagdo das respostas em HIV/AIDS.

A luta por acesso ao tratamento contra AIDS, caleazverter, por exemplo, o
estado de calamidade em que se encontram paigzsa$;, impulsionou o surgimento de
um ativismo transnacioridf pela quebra de patentes. Justica global e sobenagional
para producdo de medicamentos sdo as bandeiras ri®gs ativismo que compreende a
epidemia global de AIDS como um fendmeno marcada pgustica, desigualdade e
opressdo social. Boaventura de Sousa Santos reepmesse ativismo a utilizagdo do
direito numa perspectiva emancipatoria, isto é,“exemplo de praticas e reivindicagdes
juridicas que sdo componentes constitutivas dasslabsmopolitas contra a globalizacéo

neoliberal e contra o fascismo sociaf*

Desde o inicio, a epidemia de HIV é marcada por disjauta de mercado. E o
curso da epidemia é cada vez mais determinadoyssti@ps mercadologicas, a partir dos
embates entre governos e ativistas com a indufriaacéutica. E essa Ultima, e a
reivindicacdo por retornos financeiros que justiiop 0s gastos com pesquisas na area de
tratamento da AIDS e que possam subsidiar a coddida das pesquisas, em especial para
uma vacina anti-AIDS, que impedem a criagdo e intpgio em escala mundial de uma
politica de distribuicdo de medicamentos para AliaPaz de reverter os impactos da
epidemia em todo o mundo e em especial nos paiaes puobres e, conseqientemente,

mais afetados pela pandemia. Nesse modelo de gereto, o fator humano é preterido

343 GALVAO, Jane. A politica brasileira da distribuic® producdo de medicamentos anti-retrovirais:
privilégio ou direito? P. 214.

34 GALVAO, Jane. A politica brasileira da distribuic® producdo de medicamentos anti-retrovirais:
privilégio ou direito? P. 216.

35 SANTOS, Boaventura de Sousa. Podera o direitersancipatério? P. 43.



em relac&o ao fator lucro.

7

Para além do que é mais ou menos eficaz do pontastee econbémico, a
politica de medicamentos representa uma estratégiartante de garantia e efetivacao de
direitos. Nao apenas do direito a salude, mesmonesgeu sentido mais amplo, mas de

todos os direitos fundamentais previstos na CF/88.

Na luta por medicamentos, estamos diante de uraaylig opera no centro do
capitalismo. De um lado, temos as grandes ind8sfeemacéuticas, responsaveis pelo
financiamento de pesquisas médicas; de outro, temibares de pessoas em todo o mundo
gue necessitam dos medicamentos e ndo possuent@esdle pagar por ele. A guerra
trava-se em torno de dois valores: a saude e aXvatadireitos de propriedade intelectual e

comércio.

A luta por acesso universal em escala global aascammentos contra a AIDS
trouxe para o centro do debate as implicacdes arasoecondmicas sobre a efetivagao dos

direitos humanos e nas politicas de combate a pppeecluséo e desigualdade.

3.5.2.3 Os novos desafios na area de assisténcia

Vimos até aqui que falar em assisténcia ao portdddtlV significa implantar
medidas concretas e eficazes de combate a disagdon Nao basta garantir
medicamentos, tratamentos, leitos e internacdoreEigp garantir acesso ao trabalho, a
escola, a familia, aos espacos publicos, ao cangiwtial, a alimentacdo, ao transporte, a

moradia.

A politica de medicamentos foi um marco na histdaaAIDS no Brasil e uma
acdo paradigmatica na area de assisténcia, colmaari8rasil no cenario internacional
como pais-exemplo no campo de luta contra AIDS. Masacesso universal aos

medicamentos trouxe outros desafios para a pregenca

A medicacdo para tratamento AIDS, vulgarmente codhecomo coquetel,
exige uma rigorosa adesao do paciente para suiefidsso implica que o paciente deve
tomar a medicacdo sempre nos mesmos horarios eoddoacom a prescricdo médica e

sem interrupcoes. Qualquer falha do paciente nanggtracdo dos remeédios pde em risco
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todo o tratamento, possibilitando que o virus g@sténcia & medicacao.

Para evitar os efeitos colaterais, o paciente devalimentacdo adequada e
balanceada, sendo que alguns alimentos devem anbarpdeterminados remédios e
outros devem ser evitados. Além disso, as condigéesioradia sédo importantes para se

evitar ou potencializar efeitos colaterais.

Em um pais em que milhdes de brasileiros vivem toagdes de extrema
pobreza e cuja epidemia de HIV tem como uma decarasteristicas a pauperizacgédo, falar
em tratamento da AIDS significa garantir, além dadivacdo, também alimentagcédo e
moradia como estratégia para se assegurar a adestiatamento e, consequientemente,
garantir o direito a vida e a saude. Transporteb&amentra nessa linha de necessidades
basicas associadas a saude, vez que muitos p@dadéo tém dinheiro para ir aos
hospitais pegar a medica¢do, o que comprometesa@de tratamento, a integridade fisica,

0 bem-estar, a saude e a vida.

A indissociabilidade dos direitos fica aqui eviderlido basta garantir o acesso
ao medicamento para se assegurar o direito aoniata contra a AIDS. E fundamental
gue toda uma rede de servicos e direitos seja mgula e assegurada para que possamos

afirmar que todos os brasileiros tém o seu diegaude assegurado.

Medicamentos para doencas oportunistas, medicameatti-retrovirais,
assisténcia médica, odontoldgica, psicossociaridiga, criacdo de centros de referéncia
em AIDS, apoio aos familiares de soropositivos, @gomas das pautas de reivindicacao
do movimento de luta contra a AIDS na éarea de téssim e que estdo sendo
gradativamente assegurados e aperfeicoados. Rargiganelhor atendimento as pessoas
com AIDS, foram criados centros estaduais de neééméem AIDS e hospitais federais de
referéncia em AIDS, que contam com toda uma redsetcos para melhor atender,

assistir e cuidar das pessoas vivendo com HIV/AIDS.
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CONCLUSAO

Este trabalho teve como preocupacao central imagpossibilidades concretas
de influéncia dos movimentos sociais na producd@etivacdo do direito, tendo como
marco referencial os pressupostos @eDireito Achado na RuaNo recorte tematico,
escolhi o direito a salude e, na delimitacdo tentpdebrucei-me sobre os periodos de
1970, 1980 e 1990. Partindo da hipétese de quityaafeente, o direito sofre influéncia das
lutas sociais, tanto na sua producdo como na Riavagfao, procurei investigar como,
guando e a partir de que contextos isso ocorreacotre. A questado de fundo residiu em
encontrar as bases do direito vivo (Eugen Ehrlm)perceber o direito em movimento
(Roberto Lyra Filho).

A rua entéo foi eleita como o espaco privilegiadoapa busca das respostas.
Para José Geraldo de Sousa Junior, a ru@, Deeito Achado na Ru& uma metafora do
espaco publico,do lugar do acontecimento, do protesto, da formagi® novas
sociabilidades e do estabelecimento de reconhetomerciprocos na acdo autbnoma da
cidadania (autbnomos: que se ddo a si mesmos a)Ef Para mim, a rua é também o
espaco para sinteses criativas possiveis, ondgoslesonhos, dores e alegrias se
encontram, a partir do reconhecimento ou estranhtndas experiéncias individuais e
coletivas dos individuos e grupos, e se convertamegrindicacoes de direitos.

Com o presente trabalho, busquei refletir sobre rocgsso de construgéo,
reconhecimento e implementacgé&o do direito, a pdakrpraticas sociais. A pesquisa, assim,
converteu-se emmeio para superacao da distancia que separa o atnfento do Direito,
de sua realidade social, politica e moral, espé&eponte sobre o futuro, através da qual
transitem os elementos para a estruturacdo de nawodos de conhecer a realidade do
Direito **'.

O estudo constatou que os movimentos soaigtauravam, efetivamente, praticas
politicas novas, em condi¢cBes de abrir espacosasoiéditos e de revelar novos atores

na cena politica capazes de criar direftfs E que estudar o direito, a partir dessas

316 SOUSA JUNIOR, José Geraldo de. Na rua a constrdgamiltura de cidadania.
347 SOUSA JUNIOR, Jose Geraldo. Sociologia Juridicadi6es sociais e possibilidades tedricas.
348 SOUSA JUNIOR, Jose Geraldo. Sociologia Juridicadicdes sociais e possibilidades teéricas.
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praticas, implica repensar e reconhec@do como ordem estagnada, mas em movimento,
onde o Direito, reino da libertacdo, tenha comoilés, apenas, a propria liberdatfé

O esforgo foi no sentido de possibilitar e interraed dialogo entre diferentes
atores: a academia, os operadores do direito, ioistas de luta contra a AIDS e os
soropositivos. E, dessa forma, investigar os elémseda construcdo social do direito a

saude — os elementos constitutivos, as formascd@mecimento e efetivacao.

Nesse percurso, 0 meu primeiro encontro se deuosomovimentos sociais de
saude das décadas de 1970 e 1980, rearticulada®nexto de ditadura militar que
reivindicavam um novo modelo de saude publica pgrais, universal, de carater publico e
com qualidade de servicos. E, de fato, a fortewdecdo, teorizagdo e mobilizacdo dos
movimentos sociais de saude deste periodo, emiasples MOPS e do Movimento
Sanitario, foram o0s responséaveis pelas profundadifitexfes no sistema de saude,
ocorridas ap6s a promulgacdo da CF/88 e como dewiar desta. A pauperizacdo e
marginalizacdo de grandes setores da sociedadepcao no sistema de saude, caréncia de
servicos e péssima qualidade formaram o contextmge das reivindicacbes por um novo

sistema de salde.

O meu segundo encontro ocorreu com a atuacao domaotw de luta contra
AIDS, nas décadas de 1980 e 1990. Discriminac&eapceito surgiram como elementos
associados a saude, e a necessidade do combaea®ie pressuposto para se garantir e
assegurar a saude e qualidade de vida de pessogp®stivas. Novos desafios foram
lancados no campo da efetivacdo dos direitos esnestratégias de acdo foram criadas,
ampliando o rol dos instrumentos de pressdo dod&steem como de efetivacdo dos
direitos. Repensar o direito a partir da experg&ncom a AIDS significou ent&o
compreender os desafios impostos pela doencajfid@nbs obstaculos a realizacdo do
direito e refletir sobre as estratégias utilizagda® movimento de luta contra AIDS para
superar tais barreiras. A atuacdo do movimentautie dontra AIDS, ao problematizar o
preconceito e a discriminacédo, desnuda os limilegevos que interferem na efetivagao
dos direitos e mostra a importancia de estratdéljiasenciadas e simultaneas junto aos trés

poderes, sendo que as ac¢les junto aos poderesafigdidegislativo e executivo se

349 FILHO, Roberto Lyra. O que é Direito.
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complementam a medida que a atuacdo em um cantpteéar e contribui para os avangos
pretendidos no outro na busca por qualidade depada pessoas com HIV/AIDS. E, por
fim, a formacdo e a informacéo, isto €, os processucativos, emergiram como 0S

grandes instrumentos para efetivacdo e garantiditgsos.

O estudo desses dois momentos historicos dasdotaais no Brasil confirma
as concepcdes de Roberto Lyra Filho, para quéireito ndo €; ele se faz, nesse processo
histérico de libertagdo — enquanto desvenda proguasnente os impedimentos da
liberdade néo lesiva aos demasasce na rua, no clamor dos espoliadoddireito, tanto
na sua vertente de positivagdo como de efetivaca@osformou-se, modificou e adquiriu
novos significados e contornos a partir dos embed®ados pelos atores sociais no espaco
publico, na experiéncia cotidiana de ser e estanmodo dos atores e de suas significacdes

dessa experiéncia.

Pensar a saude hoje, ap0s as contribuicdes trgmttesiutas sociais analisadas
neste trabalho, exige um olhar diferenciado, pdéanada doenca e do adoecimento,
alcancando o contexto mais amplo de convivénciardbgiduos - familia, trabalho, lazer,
escola, etc - e sua propria interacio com o mur@®. indicadores de saude e,
conseqientemente, 0s instrumentos para se garantiassegurar saude, devem
necessariamente considerar esses elementos, na tesqualidade de vida, conceito

atualmente ligado de forma intrinseca com a saude.
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ANEXOS

1. Declaragéo dos Direitos Fundamentais das pessoasicos da AIDS
In: www.abia.org.br

2. Campanha do GAPA/BA contra discriminacdo aos s@itigos

In: www.gapabahia.org.br

3. Campanha do GAPA/BA contra cortes no orcamento fi@a de saude

In: www.gapabahia.org.br

4. Campanhas do Ministério da Saude para prevenca@mleate ao preconceito a aids
In: www.aids.gov.br
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Declaracao dos Direitos Fundamentais das pessoasicas da AIDS
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DECLARACAO DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS DA PESSOA PORT ADORA
DO VIRUS DA AIDS

Rede Brasileira de Solidariedade (ONGs/AIDS) Portélegre - Outubro de 1989

Considerando

Que a AIDS, do ponto de vista da medicina, € uneng®d como as outras; que a AIDS é
uma epidemia mundial e € preciso um esforco caletiundial para deté-la; que ndo existe
perigo de contagio da AIDS exceto através das@etagexuais, de transfusdo sanguinea e
da passagem da mae ao feto ou bebé; que do powistal@lanetario é a Humanidade que
se encontra soropositiva, nao existindo uma "mafiale doentes; que contra o panico, os

preconceitos e a discriminacao a pratica da sadidade é essencial.

Proclamamos que:

1: Todas as pessoas tém direito a informacao @aeda, cientificamente fundada sobre a
AIDS, sem nenhum tipo de restricdo. Os portadoewvidus tém direito a informacdes

especificas sobre sua condicéo.

2. Todo portador do virus da AIDS tem direito aisiéacia e ao tratamento, dados sem

gualquer restricao, garantindo sua melhor qualidizdada.

3. Nenhum portador do virus serd submetido a isséon quarentena, ou qualquer tipo de

discriminacao.

4. Ninguém tem o direito de restringir a liberdameos direitos das pessoas pelo Unico
motivo de serem portadoras do H/V, qualquer qua sea raca, sua nacionalidade, sua

religido, sua ideologia, seu sexo ou orientacaaaex

5. Todo portador do virus da AIDS tem direito atipgracdo em todos o0s aspectos da vida

social. Toda acdo que tende a recusar aos portadorgirus um emprego, um alojamento,
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uma assisténcia ou a priva-los disso, ou que tenestringi-los a participacdo nas
atividades coletivas, escolares e militares, deveasnsiderada discriminatoria e ser punida

por lei.

6. Todas as pessoas tém direito de receber sarfyeraerivados, 6érgdos ou tecidos que

tenham sido rigorosamente testados para o HIV.

7. Ninguém poderé fazer referéncia a doenca deémigpassada ou futura, ou ao resultado
de seus testes para a AIDS sem o consentimentes$®a envolvida. A privacidade do

portador do virus devera ser assegurada por tadssreicos médicos e assistenciais.

8. Ninguém sera submetido aos testes de AIDS ca@opaiente, em caso algum. Os
testes de AIDS deverado ser usados exclusivamerddfipa diagndsticos, para controle de
transfusdes e transplantes, e estudos epidemiofgc nunca para qualquer tipo de
controle de pessoas ou populacdes. Em todos os dagestes, os interessados deverdo ser

informados. Os resultados deverao ser informadosmpagrofissional competente.

9. Todo portador do virus tem direito a comunigaereas as pessoas que deseja seu estado

de salide ou o resultado dos seus testes.

10. Todo portador do virus tem direito a continoagé sua vida civil, profissional, sexual

BN

e afetiva. Nenhuma acdo podera restringir seusitairecompletos a cidadania.
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Anexo I

Campanha do GAPA/BA contra discriminacdo aos s@itigos

In: www.gapabahia.org.br
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Anexo Il

Campanha do GAPA/BA contra cortes no orcamento fy@a de saude

In: www.gapabahia.org.br
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Anexo IV

Campanhas do Ministério da Saude para prevencamleate ao
preconceito a aids

In: www.aids.gov.br
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