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RESUMO

Esse estudo tem como objeto a participacdo social a partir da Politica de Transplantes
do estado do Rio de Janeiro e suas transformacdes historicas. A participacdo social sob
a perspectiva do controle social foi observada com base nas experiéncias das
AssociacBes de doentes e pos-transplantados do estado. Buscou-se captar o
reconhecimento e as participagcfes das associagdes junto ao Conselho Estadual de Saude
do Rio de Janeiro (CES-RJ), recuperando para isso as contradi¢des do seu processo de
formacédo, que se relacionam ao processo de formacdo das politicas de sadde do pais e
em curso no Sistema Unico de Satde (SUS) no ambito estadual. As Associagdes de
doentes foram submetidas & entrevistas, além do confronto destas informacfes com os
dados oriundos das Atas do CES-RJ, onde observa-se certo grau de mobilizacédo e
ocupacdo deste Conselho, na medida que as associagfes pressionam 0s servigcos de
transplante. As AssociacOes de doentes estabelecem criticas ao CES-RJ, referindo o seu
atravessamento por interesses corporativistas e extrapolam esta avaliagdo para o
Programa Estadual de Transplantes do Rio de Janeiro, onde apontam para o0
estabelecimento de relagdes médico-hospitalocéntricas na organizacdo e coordenacgdo
dos servigos, em detrimento dos usudrios. Consideram ainda que o alargamento dos
canais e espacos de didlogo com os doentes seria capaz de minimizar desigualdades de
acesso a saude, logo, o transplante. Refletir sobre os espacos de participacdo e seus
mecanismos de controle social na saude sdo fundamentais para a defesa do SUS frente
as investidas para seu desmonte pelo capital.

Palavras-chave: Participagdo Social. Controle Social. Transplante. Associacdo de

doentes.



ABSTRACT

This study aims social participation based on the Rio de Janeiro’s Policy of
Transplantation and its historical transformations. The social participation, under the
perspective of Social Control, was observed based on the experiences of patient’s and
transplanted associations from Rio de Janeiro. It sought to identify the recognition and
the participation of associations in the Rio de Janeiro’s Health Council (CES-RJ) by
recovering contradictions of their conformation process, which relates to health policies
of the country formation and those in progress in the Unified Health System (SUS) at
the state level. Information obtained from interviews conducted in the Associations was
confronted with data from the CES-RJ meeting minutes. Thereafter, it was observed a
certain degree of mobilization and occupation of this Council, as the Associations put
pressure on the transplant services. It was also verified that Associations criticize the
CES-RJ, referring to their crossing by corporatist interests and extrapolate these
criticisms to the State Program of Transplants of Rio de Janeiro, where they point to the
establishment of hospitalocentric relationships in the organization and coordination of
services, to the detriment of users. They also believe that broadening the channels and
spaces for dialogue with patients would be able to minimize inequalities in access to
health. Based on this study, it can be inferred that reflecting on participation spaces and
their mechanisms of social control in health is fundamental for the defense of the SUS
against those invested in its dismantling by the capital.

Keywords: Social Participation. Social Control. Transplant. Patient’s Associations.
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INTRODUCAO

O presente estudo aborda a participacdo social a partir dos depoimentos dos
representantes das AssociacOes de doentes e transplantados no estado do Rio de Janeiro.
As informacfes reunidas partem de trés associacBes presentes no universo do
transplante no estado. Buscamos, a partir das experiéncias de participagdo vivenciadas
por cada uma, o0s subsidios necessarios para analisar a trajetéria das formas de
participacdo, frequéncia e engajamento das associacdes como representacdo dos
usudrios junto a governanca do Estado Rio de Janeiro, responsavel pela implantacéo e
fiscalizagdo da Politica de Transplantes em nivel estadual.

A intencdo desta investigacdo estd em torno da importancia de acles
participativas junto as instancias, principalmente o Conselho Estadual de Saude do Rio
de Janeiro (CES-RJ) e sua atuacdo como interlocutores e agentes de mudancas para a
definicdo de prioridades e necessidades da populagdo nas politicas de saude.

O objeto desta pesquisa é a Participacdo Social na perspectiva do Controle
social, a partir da tematica do transplante, que inclui o processo de doacéo e transplante
de 6rgdos, como concebido em sua forma institucionalizada, através de suas legislacdes
em vigor no pais e que conformam o seu aparato legal. Como espaco de participacdo
social, o Conselho Estadual de Saude foi instituido com esta caracteristica e tem carater
deliberativo para as politicas de salde para o estado, entre as quais a Politica Estadual
de Transplante.

A escolha dessa tematica ndo € aleatoria, pois reflete a insercdo desta
pesquisadora nesse servico como Assistente Social Bombeiro Militar, concursada e
cedida para a Secretaria de Saude do Estado, na segunda gestdo (2011-2014) do entdo
governador Sérgio Cabral. Esse periodo de governo é transversal a discussdo deste
trabalho, pois é o responsavel pela criacdo do Programa Estadual de Transplante (PET-
RJ), que define a politica de transplante engendrada naquele momento e que permanece
até os dias atuais. Os questionamentos que emergiram a partir desse processo de
trabalho no programa resultaram, em 2015, no trabalho de conclusdo do curso de Salde
Publica da Escola Nacional de Salde Publica Sérgio Arouca (ENSP), e no investimento

de pesquisa para a dissertacdo deste mestrado profissional.

O PET-RJ iniciou suas atividades em 2010 e se caracteriza por possuir metas

que objetivam elevar as doagdes de 6rgdos e impactar no numero de pacientes inscritos
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na lista de espera, seguindo as recomendacdes da Politica Nacional de Transplantes.
Para o alcance das metas, tem como estratégias: capacitagdo profissional, melhoria da
comunicacgédo dos hospitais e da sociedade sobre o transplante e melhoria das estruturas
(ASSIS, 2013).

Iniciamos localizando o leitor dentro da tematica, onde destacamos a
necessidade de aprofundamento do tema, com objetivo de abordar uma perspectiva do
transplante a partir do direito a salde, que se consolida no ambito do SUS e de onde

resgatamos a participacgao social.

A definicdo de uma Politica Nacional de Transplantes no Brasil s6 foi possivel a
partir da aprovacao do contrato social de maior relevancia para o pais, a Constituicao
Federal (CF) de 1988, e do Sistema Unico de Saude (SUS), que junto com a Previdéncia
Social e Assisténcia Social compe o tripé da seguridade social (Brasil, art. 194, CF,
1988). Um tripé que garante direitos sociais, forjados em uma arena de lutas entre
projetos ideoldgicos distintos no periodo de redemocratizacdo do pais, pds-ditadura
civil-militar (1964-1985). O SUS, sendo o esteio legal para todo o setor e as politicas de
salde no Brasil, que dele deriva, também engloba a Politica Nacional de Transplantes.

O transplante de 6rgéos e tecidos !faz parte de um dos muitos avancos
alcancados pela medicina no decorrer da historia, permitindo aos doentes que
necessitam deste procedimento mais qualidade de vida ou até mesmo sobrevida. No
entanto, é importante enfatizar que se trata de um processo que depende da doacéo, ou
seja, 0 transplante para se realizar requer a doacdo de um 6rgdo de um ser humano no
pos-morte. Estamos falando da doacdo de parte do corpo ap6s a morte de um ente
querido que acaba de falecer, 0 que exige o consentimento de sua familia para que
ocorra e conforme as exigéncias clinicas da terapéutica, segundo a legislagdo vigente
em nosso pais, que dispde sobre a remogdo de 6rgdos, tecidos e partes do corpo humano
para fins de transplante e tratamento (Lei n°® 9.434/1997). Ou seja, a retirada de qualquer
Orgdo requer autorizacdo prévia do conjuge ou parente, maior de idade, obedecida a
linha sucessoria, reta ou colateral, até o segundo grau, através de documentos
comprobatorios. (Lei n° 10.211 /2001).

' O transplante é um procedimento cirdrgico que consiste na reposicdo de um 6érgdo (coracdo, pulméo,
rim, pancreas, figado) ou tecido (medula dssea, 0ssos, corneas) de uma pessoa doente (receptor), por
outro orgdo ou tecido normal de um doador vivo ou
morto. (http://bvsms.saude.gov.br/bvs/dicas/142transplante_de_orgaos.html)
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A decisdo pela doacdo de oOrgdos e tecidos € legalmente conferida a familia
(Decreto n° 9.175, de 18 de outubro de 2017). Sendo assim, o consentimento familiar se
torna o ponto determinante para efetivar o transplante.

O processo de doacdo vem atingindo resultados importantes. Garcia (2013) diz
que um transplantado de rim pode apresentar sobrevida superior a 95%, e para outros
Orgdos, até 90% dos casos. Dados do PET-RJ, de 2013, apontam que 37% das nédo
doacbes foram por motivo de negativas familiares. Dessas, 23,4% referem-se a nédo
aceitacdo da morte encefalica®, 13,9% em respeito & vontade do falecido, 6,9% a
aspectos burocréticos, e 3,5% das recusas referem-se ao mau atendimento no hospital
(PET, 2014).

Portanto, destacamos aqui a importancia do trabalho interdisciplinar das equipes
de saude, pensando em todos os processos de trabalho que envolvem a assisténcia ao
doente em Lista Unica ®de espera por um 6rgdo, ou seja, o percurso do doente em lista
pelo sistema de salde, até a sua condicdo de necessitar da substituicdo de um 6rgédo,
assim como consideramos o primeiro atendimento ofertado na unidade de satde para o
potencial doador ndo vivo®, até a confirmacéo da morte e o acolhimento de suas familias
pela equipe multiprofissional de salde. Sobre este entendimento amplo da assisténcia,
tem o SUS o dever de garantir de forma instituida a assisténcia nos trés niveis de
atencdo: baixa, média e alta complexidade. Neste Gltimo nivel de atencdo é que se
concentra o procedimento para transplante, que tem seu inicio na doacdo de érgdos,
quando o usuario ao dar entrada na unidade de satde tem a morte encefalica confirmada
e se torna o potencial doador, até o procedimento do transplante, considerando para
tanto a dindmica do atendimento hospitalar e da rede de forma interdisciplinar. Por fim,
e mais importante nestes processos, destacamos o papel dos profissionais de salde, que
se ndo estdo diretamente envolvidos nos processos de trabalho para a doacdo e

transplante, estdo indiretamente envolvidos em outros niveis de assisténcia. Destacamos

? Martins e Cosmo (2009) “A morte repentina, como consequéncia de agravos cerebrais, severos e
agudos, é precursora da doacdo de maltiplos 6rgdos, sendo a morte encefélica- que compreende a morte
do cérebro, incluindo o tronco cerebral- condi¢do primordial para que acontega a doagdo (p.1187).

* Os receptores sdo separados por 6rgdos, tipos sanguineos e outras especificacdes técnicas. Esta lista
Unica apresenta uma ordem cronoldgica de inscri¢do, sendo os receptores selecionados nessa ordem, em
funcdo da gravidade ou compatibilidade sanguinea e genética com o doador. Portanto, a distribuicdo de
6rgdos ndo é somente pelo tempo de inscricdo na fila, depende de diversos critérios especificos. A
existéncia desta lista UOnica assegura a seriedade e a transparéncia de todo o0 processo.
(http://www.transplante.rj.gov.br/site/Conteudo/PerguntasRespostas.aspx)

* S40 pacientes assistidos em UTI com quadro de morte encefélica, ou seja, morte das células do Sistema
Nervoso Central, que determina a interrupcdo da irrigacdo sanguinea ao cérebro, é incompativel com a
vida, irreversivel e definitivo. (http://bvsms.saude.gov.br/bvs/dicas/142transplante_de_orgaos.html)
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o0 papel da integralidade como um dos principios norteadores do SUS, compreendida
aqui a partir da condicdo integral do individuo, em que o sistema de salde deve
promover a escuta dos usuarios, considerando sua insercdo na sociedade, as demandas e
necessidades que apresentam, assim como também define a CF (1988) “atendimento
integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem prejuizo dos servigcos
assistenciais” (Art. 198).

Nosso tema entdo é atravessado por questdes centrais do processo de formacéo
das politicas de saude no pais, com centralidade para a &rea de transplantes,
compreendendo que essas politicas estdo inscritas em um contexto social, historico,
politico e econbmico, que orientam o0s objetivos e escolhas em sua construcdo. A partir
deste panorama buscamos fornecer subsidios para a leitura do cenario de conformacéo
deste procedimento, enquanto politica de satde na alta complexidade °no estado do RJ,
no periodo de 2010 a 2017.

A legislacdo em vigor preconiza a gratuidade da oferta dos 6rgdos sob os
principios da beneficéncia e ndo maleficéncia, para doadores e receptores, uma
preocupacdo ética e humanitaria que se materializa em consonancia com a Lei n°
10.211/01, que confere como direito a familia optar por doar ou ndo doar, e também
confere como direito ao doente de ter acesso a este recurso terapéutico.

O procedimento de transplante é organizado através do Sistema Nacional de
Transplantes (SNT), que foi instituido inicialmente em 30 de junho de 1997, pelo
Decreto n° 2.268, revogado mais tarde pelo Decreto n°® 9.175 de 18 de outubro de 2017,
gue organiza, coordena, regulamenta e normatiza os transplantes no pais. O SNT esta
vinculado ao Ministério da Salde, mas é também responsavel por autorizar
estabelecimentos de salde e equipes especializadas a promover retiradas, transplantes
ou enxertos de tecidos, 6rgaos e partes do corpo nos estados. A estrutura do SNT atua
para que 0s seus objetivos sejam alcangados e a legislacdo respeitada: Coordenacao-
Geral do Sistema Nacional de Transplantes (CGSNT); Centrais de Notificagéo,
Captacdo e Distribuicio de Orgdos e Tecidos (CNCDOs); Central Nacional de

Transplantes; as Organizacdes de Procura de Orgdos (OPOs); e Comissdes Intra-

5 Atencgdo Basica/Primaria (promocdo da salde e protecdo especifica), tendo o papel de coordenador do
cuidado; Média complexidade/Secundéaria (diagndstico e tratamento precoce; limitages impostas pela
invalidez); Alta complexidade/Terciaria (reabilitacdo), com vistas a recupera¢do ou a manutencdo das
funcionalidades. Para melhor entendimento sobre os niveis de atencdo e sua organizagdo em rede:
MENDES. E. V. As redes de atencgdo a satde. Ciénc. saude coletiva vol.15 n°.5. Rio de Janeiro. 2010
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hospitalares de Doacdo de Orgdos e Tecidos para Transplante (CIHDOTTs)(Portaria
2.600 de 21 de outubro de 2009).

A Central Nacional de Transplantes (CNT) integra as organizagdes e institui-se
no ambito estadual através das Centrais Estaduais. Seu objetivo € prover 0s meios para a
transferéncia de orgaos entre estados e evitar problemas de logistica.

De acordo com o Ministério da Saude (MS), o Brasil possui 0 maior sistema
publico de transplantes do mundo, com 95% das cirurgias feitas através do SUS,
perdendo apenas, em numeros absolutos, para os Estados Unidos (PET, 2014).

Da forma como se organiza a politica para transplantes hoje no pais, para
integrar a lista de espera (Sistema de Lista Unica), o médico que acompanha o paciente
com indicagdo de transplante deve cadastra-lo no Cadastro Técnico Unico através do
Sistema Informatizado de Gerenciamento do SNT/MS. Os pacientes, também chamados
de receptores, sdo separados de acordo com as necessidades (ou seja, conforme o 6rgéo
que sera transplantado), tipos sanguineos e outras especificacdes técnicas.

Esta lista Unica tem ordem cronoldgica de inscricdo, sendo 0s receptores
selecionados desse modo, em funcdo da gravidade ou compatibilidade sanguinea e
genética com o doador segundo a Portaria GM/MS n. 3.407, de 1998. A distribuicéo,
para quem o Orgdo serd destinado, depende de muitos critérios, que sdo avaliados e
cruzados de acordo com as resolugdes médicas existentes.

Segundo a Secretaria de Saude do Estado do Rio de Janeiro (2014), o estado
triplicou 0 ndmero de doadores por milhdo de pessoas (pmp) possivelmente como
resultado das estratégias implementadas pelo Programa Estadual de Transplantes (PET),
com investimento na qualificacdo dos profissionais de salde envolvidos no processo de
doacdo, o0 que impacta diretamente na espera por um 6rgdo ou tecido na lista de espera
no &mbito estadual.

A Central Estadual recebe todas as notificacbes de morte encefélica (Morato,
2009) do estado e mantém o fluxo de procedimentos para que a doacdo de 6rgdos
aconteca de maneira favoravel para o transplante. E responsavel pela distribuicdo dos
orgéos conforme os critérios estabelecidos em legislag&o.

A compreensdo de como se consolidou e se materializou esse procedimento, no
pais, bem como seus desdobramentos, € fundamental para discutir 0 percurso dessa
doacdo até o transplante. Este procedimento tdo complexo, de alta tecnologia e alto
investimento, necessitou da criagdo de leis que regulamentassem todo o processo, desde

a autorizagdo para doagdo dos orgaos e tecidos de um familiar em morte encefalica, até
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as custas de cada procedimento envolvido para que um transplante aconteca. O aparato
legal que regulamenta o processo de doacdo hoje no nosso pais é responsavel pela
materializagdo do transplante, assim como outros procedimentos e servicos. A Politica
Nacional de Transplantes é organizada pelas seguintes legislacdes:

- Lei n. 9.434/97, que dispde sobre a remocédo de 6rgdos e tecidos e partes do
corpo humano para fins de transplante e tratamento e d& outras providéncias;

- Decreto n. 9.175/2017, que regulamenta a Lei 9.434, de 4 de fevereiro de 1997,
e dispbe sobre a remocdo de 6rgdos, tecidos e partes do corpo humano para fim de
transplante e tratamento, e da outras providéncias;

- Resolugdo n. 2.173/2017, que resolve sobre os critérios para diagndstico de
morte encefalica;

- Portaria n. 2.600/2009, que aprova o Regulamento Técnico do Sistema
Nacional de Transplantes.

Além dessas, hé diversas portarias e decretos que compdem toda a Politica de
Transplante vigente no Brasil, a partir da lei organica do SUS (Lei n. 8.080/1990), que
dispde sobre as condicGes para a promocdo, protecdo e recuperacdo da salde, a
organizacdo e o funcionamento dos servigos correspondentes. Tanto a Constituicdo
como a Lei orgénica determinam que a salde é um direito de todos e uma obrigacéo do
Estado em prové-la em todos os niveis de atencdo. Portanto, compreendemos que a
legislacdo referente a assisténcia, acdes e servicos na area da salde devem ser
provenientes da estrutura pensada a partir do SUS, ou seja, devem estar presentes na sua
formulacdo e baseada nos principios que norteiam a Lei n. 8.080/1990, respeitando o
carater democratico que assumiu o sistema de salde no territorio nacional.

E sobre este aspecto que se faz urgente a discussdo do controle social nas
politicas de saude, como forma de garantir o carater democratico, através do principio
da participacdo social. A politica para transplantes no pais, em especial no contexto do
estado do Rio de Janeiro, cenario desta investigacdo, merece igual atencdo para o
aprofundamento do debate sobre a socializacdo de informacdes e garantia de espacos
democraticos de discussdo para a sociedade.

Debrucar sobre este universo ganha relevancia por diversos fatores, entre eles os
poucos estudos voltados a legislacdo brasileira sobre transplante a partir da sua relacéao
com a criacdo do SUS. Compreendemos que este tipo de anélise reitera a complexidade
que envolve o universo da doacdo e transplante. A partir disso, essa proposta tambem

busca inverter o tratamento dado a essa tematica pelas bibliografias existentes, de
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carater essencialmente biomédico do procedimento em alta complexidade;
privilegiamos aqui 0 debate em torno dos interesses privados e coletivos que envolvem
esse procedimento, dos processos de formacéo das politicas de satde no pais.

O transplante, enquanto procedimento tecnologico avancado da medicina e por
ter sua existéncia garantida em legislacdo propria na saude, reforca a relevancia e
necessidade de discuti-lo a partir da sua relagdo com o conceito de saude e com o SUS.
Isso implica analisar as tensdes e as lutas no campo dos direitos sociais para acessar este
procedimento e de como se efetiva o direito e as demandas dos usuérios, doentes, ou
que aguardam por transplantes ou ainda transplantados, nos espacos de respresentacdo
publica, principalmente no CES-RJ.

Considerando que é um procedimento responsavel principalmente por prolongar
vidas, ou mesmo a sobrevida frente a uma patologia grave, o transplante ndo pode ser
analisado distante da perspectiva do direito a vida e, portanto, do direito a salde.
Segundo as garantias previstas constitucionalmente, o transplante tem no SUS € o seu
maior financiador, inclusive para a manutencdo dos transplantados através do acesso aos
medicamentos pos-cirdrgicos, como 0S imunossupressores, que possibilitam a ndo
rejeicao do orgdo.

E notdrio que o procedimento para substituicio de Orgdos atingiu graus de
confiabilidade e consolidacdo pelo mundo e também no Brasil, respeitadas as
particularidades regionais, sendo submetido a legislacdo federal em vigor no pais. Mas,
entendemos também que a politica de transplante é uma politica de saude estratégica,

seja do ponto de vista da saude publica, seja por seu carater politico e econdmico.

Buscamos aprofundar a discusséo sobre o principio da participacédo social, assim
como dos espagos para sua efetivacao, sobre as instancias de controle social, com énfase
na alta complexidade, a partir da compreensdo do processo de doacdo de 6rgdos para
transplante no estado, especialmente com a criacdo e implementacdo do PET-RJ, em
2010, e dos depoimentos das Associacdes de doentes e transplantados, que participam
ou ndao do CES-RJ como forma de exercicio do controle social, espaco de legitimacédo
do interesse coletivo, que ora se traduz por seus direitos de acesso ao transplante e
demais cuidados. Destacamos que as associagdes entrevistadas estavam em
funcionamento e se caracterizam por doentes e transplantados de 6rgdos, ou seja, ndo

estdo contemplados neste ambito os pacientes para transplantes de tecidos.
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Com base na configuracdo societaria do modo de producdo capitalista que se
formulou o SUS e seus principios norteadores, entre 0s quais a participacdo social, que
faz parte da conquista dos movimentos sociais organizados em torno do Movimento
Sanitéario. Ele buscava ndo s6 um sistema de saude mais justo, mas um sistema
democratico, onde a populacdo tivesse garantido espagos de questionamentos e de voz
nas decisdes politicas.

A lei 8.142/1990, que dispde sobre a participacdo da comunidade na gestdo do
SUS e sobre as transferéncias intergovernamentais de recursos financeiros na area de
saude, formaliza como se dara a participacdo e determina que seja organizada através de
duas instancias colegiadas: a Conferéncia de Saide que se reine de quatro em quatro
anos, e os Conselhos de Saude em cada esfera de governo.

O Conselho de Salde, em carater permanente e deliberativo, é um 6rgédo
colegiado composto por representantes do governo, prestadores de servico,
profissionais de salde e usuérios, atua na formulacdo de estratégias e no
controle da execucdo da politica de salde na instancia correspondente,
inclusive nos aspectos econdmicos e financeiros, cujas decisGes serdo

homologadas pelo chefe do poder legalmente constituido em cada esfera do
governo (art.1, §2°).

A representacdo dos usuarios nos Conselhos de Saude e nas Conferéncias,
conforme art.1, 84°, serd paritaria em relagdo ao conjunto dos demais segmentos, ou
seja, 50% de representantes dos usuarios e 50% de representantes do governo,
prestadores de servicos e profissionais de salde. A organizacdo, estrutura e
funcionamento dos Conselhos de Saude, em ambito nacional sdo regulados atualmente
pela Resolugdo CNS/MS n. 453, de 10/05/2012. No estado do Rio de Janeiro, a lei
complementar n. 152, de 18/11/2013, estrutura e regulamenta o funcionamento do CES-
RJ.

A importancia da analise sobre o principio da participacdo no SUS e, portanto,
na conformacdo da Politica Estadual de Transplantes do Rio de Janeiro, esta para além
de observé-la nos textos legais, mas nos permite refletir sobre a sua relevancia para a
populacdo e os possiveis interesses ideoldgicos e/ou econémicos que estdo envolvidos
na sua execucdo. E uma discussdo que ndo se limita apenas ao controle social para
politica de transplantes em alta complexidade, no bojo do cenario de insercdo do PET-
RJ, mas de uma maneira mais geral possibilita lancar olhar para as politicas de saude
derivadas do SUS.

Portanto, 0 nosso objetivo ndo se limitou apenas a discutir a participagdo social

como um dos principios norteadores do SUS na conformacéo da politica de transplante
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no estado, mas tem a intencdo de fomentar uma discusséo critica pelos profissionais de
salde, e demais seguimentos da sociedade que materializam as politicas de saude e a
acessam.

Com base nessa analise, as questfes centrais que nos moveram inicialmente a
refletir sobre 0 objeto de estudo proposto foram: O principio de participacdo social
favorece o controle social no processo de doacgdo e transplante de Orgdos? Existem
pontos no Programa Estadual de Transplantes do Estado do Rio de Janeiro que sdo de
cunho democratico e participativo? Os conselhos de saude resistem ou sobrevivem
frente ao cenario de forcas e projetos sociais antagénicos? Quais os desafios que se
apresentam para os 6rgdos colegiados e aos coletivos de representacdo no campo da
salde? E como podem garantir estratégias e mecanismos de representacdo dos usuarios
dos servicos mais complexos, como o transplante, tdo atravessado pelos interesses
privados na salde, como a industria farmacéutica? Questionamos, dentre os coletivos
dos usuérios dos servicos de transplantes (Associacfes de doentes e transplantados),
qual a sua representatividade no Conselho de Salde do Estado do Rio de Janeiro? Que
ao final do trabalho foi possivel responder alguns destes questionamentos, outros
permaneceram em certa medida, além do surgimento de novas indagacgdes, que suscitam
estudos futuros.

Podemos sinalizar a direcdo que este estudo pretendeu, ao considerarmos sua
necessidade na medida em que as politicas publicas sdo fundamentais na construcdo de
um procedimento que confere qualidade de vida, ao mesmo tempo que objetiva
promover a doacao de 6rgaos e tecidos para transplante. Para isso, é importante pensar a
relacdo do SUS enquanto mantenedor das politicas em salde no pais, 0 que inclui a
reflexdo sobre o processo de conformacédo dessas politicas, desde seu contexto social,
politico, e absorcdo em sua construcdo dos principios norteadores, conforme previsto na
Lei n. 8.080/1990, art. 7°.

E especialmente sobre a racionalidade das politicas de alta complexidade,
especialmente sobre a doacdo de Orgdos e tecidos para transplantes, que o trabalho
buscou observar o principio da participacdo social e sua materializacdo nos espagos de
debate como o CES-RJ, e se existem reflexos (ou ndo) no servico regulador do processo
de transplantes do estado do Rio de Janeiro, conforme prescrito no art. 2° da Lei n.
8.080/1990, que diz: “a saude ¢ um direito fundamental do ser humano, devendo o

Estado prover as condi¢des indispensaveis ao seu pleno exercicio”.
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A reflexdo partiu da legislacdo em vigor, em especial a Lei 9.434/1997 e a
Portaria 2.600/2009 sobre transplantes, seguidas das reflexdes conceituais sobre a
participacdo social, onde houve um esforco de leitura sobre os termos, participacdo da
comunidade, participacao social e controle social.

Matta (2007, p.65) entende que “Os principios doutrinarios seriam o nucleo
comum de valores e concepgdes que servem de base para os SUS”, e assim entendemos
0 principio da participacdo social, na busca por sua compreensdo e sua presenca no
interior das praticas para transplantes no RJ.

Portanto, aprofundamos a discussdo do principio da participacdo popular a partir
desta politica, um dos pressupostos para a melhoria do sistema e para o carater
democréatico preconizado pelo SUS e a Constituinte, através do controle social e do
dialogo com os movimentos sociais de salde, associacdes de doentes, que se fez e faz
necessaria em um momento de retrocessos e abalos ao nosso jovem sistema de salde
(vide PEC 241, atual PEC 55).

O cenario para esta andlise em destaque € marcado pela égide do governo
estadual do PMDB, responsavel pela implementacdo do Programa Estadual de
Transplantes (2010), e selecionado também por trazer em sua concepcao outras
demandas importantes para a tematica, como financiamento da salde x setor privado,
além do material de investigagdo para a construcdo deste trabalho. Considerando o
exponencial numero de transplantes realizados, desde sua fundacgdo, que nos levam a
refletir sobre as prioridades elencadas para a saude através de suas politicas, em se
tratando das ultimas medidas austeras que as politicas sociais vém enfrentando no pais
desde o advento do neoliberalismo, a partir especialmente do governo Collor (1990-
1992), concomitante a implementacao do SUS.

Debrucamos-nos sobre a estrutura e a organizacdo do PET-RJ e do CES-RJ,
participes deste processo. O que corroborou para identificar e analisar as demandas das
AssociacOes de doentes entrevistados.

Para o desenvolvimento da pesquisa, foi necessario um mergulho sobre a
literatura que se refere a participacdo social, mais especificamente sob a perspectiva de
controle social, recortado as politicas de saude. A priori um levantamento ainda inicial,
mas que apontou o sentido que buscamos para este termo, ao propormos sua
investigacdo através da instancia de representagdo no Estado do Rio de Janeiro, o CES-
RJ.
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Entendendo que a participacdo popular € um dos pilares do SUS devendo
perpassar a todos os niveis de atencdo em salde, e quando falamos sobre o
transplante ele é diretamente proporcional ao carater de justica na
distribuicdo de drgdos e tecidos (BRITTO, 2015, p.79).

E fato que ndo existe um consenso sobre o sentido, ou significados para
participacdo popular, participacdo social e controle social. Carvalho (1998) identificou
1SS0 ao considerar que a terminologia depende de alguns fatores, especialmente as agdes
que os atores envolvidos exercem nos processos sociais. Tarefa nada simples, propomos
uma passagem rapida pela construgdo historica e o tratamento legal que o termo recebeu
desde o processo de redemocratizacgéo.

Na area de Sociologia, esse conceito € entendido como um “conceito genérico
usado [...] com o sentido de: a) integracdo, para indicar a natureza e o grau da
incorporacgdo do individuo ao grupo, e b) norma ou valor pelo qual se avaliam tipos de
organizacdo de natureza social, econdmica, politica, etc.” (RIOS, 1987 apud STOTZ;
DAVID; WONG UN, 2009).

Entre as dificuldades de trabalhar a temética do transplante estava conceituar, ou
melhor, definir qual a abordagem que desejavamos ao tratar os termos participacdo
social, participacdo popular, ou ainda controle social. A busca por autores que
trabalhassem com este tema, nos levou a escolha do termo participacdo social, por
abordar o que entendemos como fundamental para o objeto de investigacdo. De todo
modo, seguimos descrevendo um pouco deste breve percurso literario.

Iniciamos por controle social, e para falar brevemente sobre este conceito, nos
debrucamos sobre a leitura de Correia (2006), que também inicia pela definicdo da
origem do termo na sociologia dizendo que “(...) ¢ empregada para designar os
mecanismos que estabelecem a ordem social disciplinando a sociedade e submetendo 0s
individuos a determinados padrdes sociais e principios morais” (CORREIA, 2006,
p.66). Para a autora, serve como doutrinador do comportamento, que define as regras de
convivéncia sancionadas pelas sociedades, com vistas a manutencdo da ordem social.
Na teoria politica, Correia (2006) diz que o termo controle social tem um significado
ambiguo, pois depende da ideia e formacdo do Estado e da sociedade em cada lugar do
mundo. Define que pode ser entendido a partir do controle do Estado sobre a sociedade,
como tambeém o contrario. Por isso, a concepgdo que o Estado e a sociedade assumem

define a concepgéo de controle social.
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Para exemplificar melhor do que se trata esta ambiguidade, a autora aponta as
definicBes de Estado e sociedade civil ou politica a partir de Hobbes, Locke e
Rousseau®.

A partir desta discussdo conceitual, Correia (2006) aponta que muito se tem
atrelado o controle social a participacao social nas politicas pablicas, ponto fundamental
para a determinacdo do termo que optamos por escolher para a discussdo do presente
trabalho. A autora diz que o termo controle social, se pensado conforme o percurso
historico e politico deste pais, nos remete a contextos que intervém diretamente sobre a
sua conceituacdo. Na ditadura (1964-1985), o controle social se dava do Estado de
forma autoritaria sobre a sociedade, se utilizando de atos legislativos e normativos
repressivos, onde ndo existia a presencga, ou era proibida a outra parte sua forma de
representacdo, conforme a autora informa, que o controle social propiciou um terreno
fértil para o desenvolvimento do capital monopolista. No movimento histérico seguinte
vivemos um periodo de redemocratizacdo que possibilitou a estruturacdo de
movimentos sociais, a organizacdo de parcelas da sociedade civil contrarias a forma de
governo entdo vigente, um movimento que reivindicou o controle social sob uma nova
dindmica, onde a sociedade civil teria o controle social sobre o Estado.

Neste contexto, a autora discute a participacdo social, mas na perspectiva de
controle social, para além dos moldes republicanos, tendo nos setores organizados da

sociedade a representacdo na formulacdo, acompanhamento, defini¢cdo e, por fim, o

® Em Hobbes o Estado ¢ o centro, detentor do controle, acima da sociedade; Em Locke ambos (Estado e
sociedade) detém o controle. O Estado sobre os direitos, que se resumiam a vida, a liberdade e a
propriedade, e a sociedade o controle sobre as instancias que garantiam o direito e defesa da propriedade,
neste sentido uma parcela da populacdo estaria acima de ambos; Em Rousseau, no Contrato social, ou
controle, o poder estaria no povo, na sociedade, o que conhecemos por republica, onde o povo deveria
exercer o controle sobre as instancias do Estado, e assim prevalecer a vontade da maioria. Correia (2006)
contrapde a estes entendimentos a teoria marxista, na qual o Estado teria o papel de dominagdo burguesa
sobre a classe trabalhadora, e por estar a classe burguesa no Estado, ela se utiliza de seus mecanismos de
controle para exercicio de sua soberania de classe. A partir da contribui¢do de Gramsci, Correia (2006)
elimina esta oposicgao entre Estado e Sociedade Civil, apontando que a oposig¢ao real € a que se da entre as
classes sociais, isto €, o controle social acontece na disputa entre as classes para a hegemonia na
sociedade civil e no Estado. Sob este ponto de vista o controle social serd definido a partir da classe que
ocupa o lugar hegemdnico. Do ponto de vista das classes subalternas, o controle social deve buscar o
consenso na sociedade civil em torno do seu projeto social de classe. Para isso, deter o controle sobre as
instancias e acBes do Estado, através de setores organizados da sociedade civil para representacdes diante
das politicas publicas, a gestdo e os 6rgdos responsaveis pela sua implementacdo, é uma estratégia
fundamental para que abarquem os interesses das classes subalternas em suas formulagdes e execucdes.
Atuando na gestdo publica, onde as a¢oes do Estado, na direcdo e gastos passem por um rigoroso controle
das representacoes da sociedade, portanto em diregdo a hegemonia de um sistema social que supere a
ordem vigente do capitalismo.
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controle em todas as atribuicdes definidas ao Estado de executar como ente regulador
do interesse comum da maioria do coletivo.

Carvalho (1998) contribuiu com seu tratamento do termo:

Pode-se dizer, de inicio, no entanto, que a participacdo democratica nas
decisdes e acdes que definem os destinos da sociedade brasileira tem sido
duramente conquistada por esta mesma sociedade, de um Estado
tradicionalmente privatista, que mantém relacdes simbidticas e corporativas
com grupos privilegiados (http://www.polis.org.br/uploads/841/841.pdf).

Santos (2008) j& discorre sobre este entendimento, onde considera que a
sociedade em diferentes graus é responsavel pela formacdo de consciéncia a respeito
dos direitos, que provém do reconhecimento social das necessidades individuais e
coletivas, ou seja, isso representara graus diferentes de participacdo em determinadas
sociedades, com reflexos politicos e na propria formacdo do Estado. O autor também
defende que o maior grau de consciéncia dos direitos, que remete a participacdo e
capacidade de organizacdo social, aponta para uma sociedade com maior equilibrio
entre mercado e direitos sociais, que foi a priori um dos objetivos do Estado de Bem-
Estar Social (Welfare State)’.

Porém, a partir da década de 1990, com o Consenso de Washington, o
neoliberalismo passa a defender para os paises da periferia do sistema capitalista o
Estado minimo para as politicas publicas e o Estado méaximo para dinamizar o mercado
que se desenhava. O Brasil, entre os paises de capitalismo periférico, sofre com a atrofia
de suas politicas publicas com o ideario neoliberal. E é no bojo deste panorama
temporal que Santos (2008) discute a democracia e participacdo da sociedade na saude,
0 que converge com esse trabalho.

Para Santos (2008), existe um objetivo fundador do sentido da participacdo da
sociedade, que esta enraizado na responsabilidade que contrai a sociedade e o Estado
para a emergéncia das politicas. Tendo o Estado o sentido controlador e administrador,
e o da sociedade de valorizar o que é produzido socialmente, isso deve convergir em
direitos comuns para a manutencao, reproducéo e qualidade de vida. Para Santos (2008,
p. 228), 0 processo participativo ou a participagdo social em saude depende de um

processo de:

" MEDEIROS, Marcelo, “A Trajetéria Welfare State no Brasil: Papel Redistributivo das Politicas Sociais
dos Anos 1930 aos Anos 1990, A Trajetoria do Welfare State no Brasil: Papel Redistributivo das Politicas
Sociais dos Anos 1930 aos Anos 1990. Brasilia 2001.
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(...) apropriacdo pela sociedade das diretrizes e mecanismos basicos do
financiamento e da gestdo [publica], das ‘vigas mestras’ e dos interesses em
jogo, sem que esta apropriacdo signifiqgue que os cidaddos e suas
representacdes se vejam obrigados a absorver conhecimentos especificos
profissionalizados, mas simplesmente os que venham a ser suas ferramentas
de compreensao e participacdo: na formulacéo e controle.

Esse processo de apropriacdo, segundo o autor, “estaria atrelado ao
acompanhamento da contemplacdo dos direitos sociais a saude” (SANTOS, 2008, p.
228). Por fim, define a impossibilidade de se conjecturar sobre participacdo, sem
considerar a politica pablica, a gestdo e o financiamento publico.

Considerando que os modelos em disputa na saude atualmente refletem os
modelos sociais em disputa desde a origem do SUS com a CF de 1988, nos anos
inaugurais do neoliberalismo, ndo é por acaso que Santos (2008) afirma que as politicas
de saide ndo vém sendo definidas ou formuladas a partir dos proprios mecanismos
criados pela Constituinte, com objetivos sociais claros. Pelo contrario, os Conselhos de
Saude (Conass, Conasems, Ces) vém sendo objetos de formalidades transcritas na Lei
Organica de Saude, competindo ao Ministério da Saude apenas reproduzir o modelo de
mercado da saude, em detrimento do modelo que se desejou ao implementar o SUS,
com base no direito universal a satde, com politicas publicas que efetivassem um
projeto de sociedade.

E neste contexto que surgem as indagacdes a respeito da formacdo da Politica
Nacional de Transplantes, especialmente quando relacionamos o transplante com o0s
mecanismos responsaveis pela manutencdo das formas de pagamento por producdo,
muito comuns em diversos setores econdmicos, e que na salde acentuam-se com 0S
gastos em todos o0s niveis de atencdo. Isso se da pela existéncia e exigéncia rigorosa de
procedimentos, como no transplante, onde os valores de forma elevada variam, pois
encontramos mais uso de tecnologia e insumos cada vez mais complexificados.

No Brasil, isso ira variar conforme a capacidade regional de atender a esta
demanda de saude, ou seja, reflete também um outro mecanismo de incremento do
sistema privado, que é a falta de criacdo de uma rede articulada para atender ao

principio da integralidade®, que descreve o panorama de iniquidades sociais, com

® partimos do entendimento de integralidade conforme previsto constitucionalmente em seu Art. 196 e na
Lei n° 8.080/90, em seu Art.7°, considerando para tanto a condicdo integral de compreensdo do ser
humano, ou seja, em sociedade com multiplos determinantes para a saide. Sobre as aproximagdes das
nogdes de integralidade, que ndo se resumem apenas a diretriz do SUS e avangam nas concepg¢des no
campo da salde, propomos a contribui¢do de Mattos (2005) para ampliar o debate com suas discusses
com o texto "Os sentidos da Integralidade: algumas reflexGes acerca de valores que merecem ser
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diferenciacOes regionais, onde regides como Sul e Sudeste tém formas distintas e mais
sofisticadas de acesso a saude e, logo, ao procedimento do transplante.

Por isso, para Santos (2008), o controle e a regulacdo séo de grande importancia
para 0s servigos, para o cumprimento dos objetivos do sistema publico, na garantia da
efetivacdo e comprometimento com os direitos da populacdo. Neste aspecto, Santos
(2008) aponta para uma dupla fungdo dos 6rgdos que avaliam e controlam todo o
processo regulatdrio, seja para o repasse mediante 0s servicos e demais procedimentos e
insumos aplicados, seja para a observancia das cadeias produtivas utilizadas no processo
de oferta do direito a saude, mediante a relacdo publico x privada. O transplante, por se
situar na atencdo de alta complexidade, estd atravessado por sofisticadas cadeias
produtivas de interesse privado, 0 que reitera a necessidade de aproximacdo do que
entendemos por participacdo social para satde e suas politicas, na qual esta inscrita esta
terapéutica. E para uma aproximacao do que se refere este conceito de participacédo
social, alguns autores sdo fundamentais, como o préprio Santos (2008), quando define

"Pactuacdo Social em Salde":

(...) considero de inicio a pactuacdo social como atividade da sociedade
organizada que denota um grau relativamente avancado de praticas sociais no
desenvolvimento democratico (...) Os pactos sociais, em especial ao nivel da
nacdo, envolvem a relagdo sociedade-Estado e quando abrangem o conjunto
ou maioria da sociedade avangcam na democratizacdo do Estado (SANTOS,
2008, p.238).

A pactuacdo, que definiu os rumos do pais no processo de redemocratizacdo e
permitiu pensar um sistema de salde universal, fazia parte dos interesses da maioria do

povo neste periodo refletido na Reforma Sanitaria®, na relacéo sociedade e Estado que

se estabelecia, consolidada através da nossa carta magma.

E nesta perspectiva que se encontravam as atribuic@es legais das conferéncias
de: a) avaliar a situacdo de saude; e b) propor as diretrizes para formulacao de
politica de satde. Assim como dos conselhos de: a) atuar na formulacdo de
estratégias; e b) atuar no controle de execugdo da politica de saude
(SANTOS, 2008, p. 242).

defendidos” Apud: PINHEIRO R, MATTOS R. (Org). Os sentidos da Integralidade na Aten¢do e no
Cuidado em Satde. 4.ed. Rio de Janeiro: CEPESC , 2005.

®Ver: PAIVA, Carlos Henrique Assuncéo; TEIXEIRA, Luiz Antonio. Reforma sanitaria e a criagdo do
Sistema Unico de Satide: notas sobre contextos e autores. Histdria, Ciéncias, Saide — Manguinhos, Rio de
Janeiro, v.21, n.1, jan.-mar. 2014, p.15-35
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Segundo o art. 14 da Constitui¢do Federal (CF), “A soberania popular sera
exercida pelo sufragio universal e pelo voto direto e secreto, com valor igual para todos,
e, nos termos da lei, mediante: | - plebiscito; Il - referendo; Il - iniciativa popular”
(BRASIL, CF, 1988).

A CF, materializacdo do regime de democracia representativa, através deste
artigo possibilita a criagdo de mecanismos de participacdo da sociedade. Afinal, o
governo deve permitir a0 povo manifestar seus interesses gerais e deliberar sobre
assuntos politicos.

O SUS, através da LOS n. 8.080, de 19 de setembro de 1990, descreve a
participacdo da seguinte forma:

Art. 7° As acOes e servicos publicos de saude e os servicos privados
contratados ou conveniados que integram o Sistema Unico de Salude (SUS),
sdo desenvolvidos de acordo com as diretrizes previstas no art. 198 da
Constituicao Federal, obedecendo ainda aos seguintes principios: [...] VIII -
participacdo da comunidade; (BRASIL, 1990).

Por sua vez, a LOS n. 8.142, de 28 de dezembro de 1990, que "Dispde sobre a
participacdo da comunidade na gestdo do Sistema Unico de Salde (SUS) e sobre as
transferéncias intergovernamentais de recursos financeiros na area da satde", determina
a criacdo de instancias colegiadas para garantir esse pressuposto democratico através
das Conferéncias e Conselhos de Saude.

A participacdo social, conforme define o Conselho Nacional de Salde-
Ministério da Salde (CNS-MS, 2013), seria um dos principios fundamentais para a
democracia. A relevancia concentra-se no papel da sociedade enquanto sujeitos
politicos na construcdo e implementacdo do SUS, que se materializou na Lei n.
8.142/1990 através dos Conselhos de Direitos'®, e que, no ambito da salde, sdo

representados pelos Conselhos da Satide®*.

1°3 Conselhos de direitos. O que sd0? Sdo 6rgdos colegiados, permanentes, paritarios e deliberativos que
formulam, supervisionam, avaliam, controlam e propdem politicas publicas. Por meio desses conselhos, a
comunidade (com seus representantes) participa da gestdo publica. Quais sdo os conselhos de politicas? ¢
Conselho da Assisténcia Social; « Conselho dos Direitos da Crianga € do Adolescente; * Conselho da
Saude; ¢ Conselho de Educacao; * Conselho de Seguranca Publica; « Conselho do Idoso; e ¢« Conselho da
Mulher, entre outros.

' 4 Conselho de satde. O que é? Orgéo colegiado, deliberativo e permanente do Sistema Unico de Satide
(SUS) em cada esfera de governo. Faz parte da estrutura das secretarias de salde dos municipios, dos
estados e do governo federal. Como funciona? Deve funcionar mensalmente, ter ata que registre suas
reunibes e infraestrutura que dé suporte ao seu funcionamento. Quem faz parte desse colegiado?
Representantes do governo, dos usuarios, dos profissionais de salde e dos prestadores de servigos. O
segmento dos usuarios deve ser paritdrio com os demais segmentos. Isso quer dizer que 50% dos
integrantes do conselho de salide tém que ser usudrios, 25% devem ser profissionais de salde e 0s outros
25% devem ser gestores e prestadores de servico.


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Constituicao/Constitui%C3%A7ao.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Constituicao/Constitui%C3%A7ao.htm
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Os Conselhos de Salde, a partir dos anos 1990, ao serem institucionalizados,
passam a representar a aproximacao entre Estado e sociedade. S&o estes 0s responsaveis
por formalizar a participacdo da sociedade e o controle social no que se refere a
construcdo e controle das agendas politicas no campo da salde, e como todo processo
social, é determinado pela conjuntura politica e econémica do pais.

Por considerarmos os movimentos da sociedade e por entendermos que 0
referencial tedrico metodolégico como forma de leitura da realidade deve ter a
pretensdo de refletir sobre um horizonte critico que possa iluminar a analise da questao
central desse estudo, parece-nos que a teoria critica dialética, ou o materialismo
historico-dialético, seja uma ferramenta importante de analise, por permitir entender a
emergéncia das politicas sociais no bojo das mudancas ocorridas no modo de produgéo
capitalista, ao mesmo tempo que avanc¢a na analise critica da sociedade burguesa. Essa
abordagem epistemoldgica estuda as formas de organizacao social, com base em trés
categorias analiticas: totalidade, historicidade e contradicao.

Para conceituar essas categorias de andlise, utilizamos inicialmente a
contribuicdo de Michel Lowy, que foi fundamental para o entendimento da discussdo e
analise neste primeiro processo de reflexao.

Através do materialismo histdrico-dialético, uma das abordagens possiveis de
interpretacdo do objeto proposto, estabelecemos o referencial tedrico de abordagem para
esta pesquisa, uma vez que, circunscrito na realidade, na dindmica da sociedade e nas
relacBes sociais, o0 transplante pelo lugar que ocupa no campo da salde, enquanto uma
das politicas de satde do SUS, possui seu carater historico, que limita e avanca na sua
compreensdo e por isso € atravessado pelas contradi¢fes inerentes aos fendmenos
sociais e pelos projetos de saude em disputa. Ndo temos a pretensdo de desenvolver o
método, porém ter claro suas categorias de analise, seus pilares estruturantes para leitura
da realidade.

Para tanto, € importante compreender que "[o]método materialista historico-
dialético caracteriza-se pelo movimento do pensamento através da materialidade

histérica da vida dos homens em sociedade, isto é, trata-se de descobrir (pelo

5 ONDE ATUA O CONSELHO DE SAUDE? Na formulag&o de estratégias e no controle da execucio da
politica de satde, inclusive nos aspectos econdmicos e financeiros. O conselho analisa e aprova o plano
de salde. Analisa e aprova o relatério de gestdo. Informa a sociedade sobre a sua atuacgdo
(http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/conselhos_saude_responsabilidade_controle_2edicao.pdf)
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movimento do pensamento) as leis fundamentais que definem a forma organizativa dos
homens em sociedade atraves da historia” (PIRES, 1997. p.01).

A intencionalidade na escolha desta abordagem estd relacionada a reflexdo
tedrica de que mantivemos, ao observar o fenbmeno a partir da realidade historica,
social e econdmica, localizado no campo da salde, abandonando a ideia de satude como
causa e efeito e, refletindo sobre os movimentos contraditrios neste campo, seus
diversos aspectos que conformam o cenario que se transforma na realidade.
Pressupostos importantes para andlise das politicas sociais, especialmente na area da
salide, que se materializam em servicos, e que, portanto, emergem no contexto historico
da sociedade do capital. A realidade social é complexa, e ndo pretendemos ter a verdade
absoluta. Afinal, o método dialético tem como esséncia as mudancas, a realidade em
constante movimento, como diz Lowy (1985, p. 15), ao dar centralidade ao "movimento
perpétuo (...) [e] permanente de todas as coisas". Ou seja, ao fim da analise sobre o
objeto de pesquisa, desejamos ter estabelecido uma aproximacdo, considerando 0s
maltiplos atores envolvidos, 0s interesses e as possiveis dimensdes envolvidas ao trazer
a categoria totalidade do método, afastando-se da dualidade entre sujeito e objeto.

A Totalidade é entendida aqui a partir da realidade e seu carater infinito, em
constante transformacdo, onde esta percepcdo permite uma observacdo do objeto
inserido em um todo mais complexo, que ndo pode ser descontextualizado dos demais
fatores a ele intrinsecos. Logo ndo se atreve a ser absoluta, pelo contrario estaria
condicionada a diversos elementos e dimensdes construidos historicamente, sob esta
categoria o objeto a ser analisado também seria constituido de carater histérico, onde se
formaram relagdes com o "conjunto da vida social” (LOWY, 1985).

O método dialético permite uma aproximacdo da realidade do objeto, pois se
trata de uma complexidade que impede toda sua apreciacdo, embora ndo possamos
deixar de realizar uma possivel sintese. Para Konder (1983 apud SCHERER, 2016),
trata-se de melhor compreender a realidade com base no conjunto social, pois isto
permitira desvendar o que ha de mais significativo na realidade para a analise sobre
determinado objeto, em determinado tempo, com seus valores e dimensfes. A este
processo de aproximacgdo e conhecimento da realidade denomina-se estrutura, logo a
totalidade.

H&, em Marx, uma clara preocupacdo em apreender a sociedade enquanto
totalidade dialética, mais especificamente, em apreender a totalidade dialética
concreta que é a sociedade burguesa; no entanto o ponto de vista da
totalidade ndo se restringe, apenas, a apreensdo da realidade objetiva (como
objeto do conhecimento), ele foca, também, o sujeito. Em outras palavras,
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apreender a realidade objetual como totalidade implica, também, encarar o
sujeito como uma totalidade. Na sociedade moderna, as classes sociais sao
representativas dessa totalidade subjetiva (SCHERER, 2016, p.07).

A outra categoria do método dialético, a contradicdo, se refere as contradigdes
internas da realidade (LOWY, 1985, p. 17), sobretudo das contradi¢Ges entre as classes
sociais, ou ‘“entre ideologias, utopias ou visdes sociais de mundo conflituais,
contraditérias” que dificilmente geram um consenso total, mas enfrentamentos
ideologicos as vezes irreconciliaveis.

A historicidade no método dialético, que podemos chamar de processo historico
dialético, define que “tudo que existe na vida humana e social estd em perpétua
transformac&o, tudo é perecivel, tudo esta sujeito ao fluxo da historia”, logo tudo pode
mudar pela acdo dos homens (LOWY, 1985, p.14).

Lowy (1985) diz que a historia se divide em natural e humana. A primeira esta
relacionada aos fendmenos e cursos da natureza, sem a interferéncia do homem, e a
segunda, que define também como histdria social, requer diretamente a acdo do homem.
Ou seja, os homens ndo fazem a histdria natural, mas a histéria humana, ao mesmo
tempo em que sdo produtos histdricos sociais.

Assim como demais estudos académicos, este segue o percurso inicial de
fornecer uma base tedrica, com conceitos e estudos ja desenvolvidos cientificamente. E
assim produzimos o material de revisdo bibliografica, que introduzisse o leitor aos
assuntos que permeiam a discussdo. Como Transplante, Politica Nacional de
Transplantes, Participacdo Social, Conselhos de Saude, Associacdes de doentes etc.

A segunda parte que trata mais explicitamente da fase metodoldgica, que
incorpora os dados que emanaram das pesquisas tedricas e empiricas, e compde a etapa
que requer ser técnica (MINAYO, 2001). Para isso, Minayo (1999) descreve sobre as
abordagens de metodologia qualitativa e quantitativas, onde a abordagem metodolégica
quantitativa caminha na direcdo de uniformizar e criar conceitos de base tedrica,
fundamentada em amostragem, numeros que representem o0 objeto de anélise. A
abordagem qualitativa tem como norte a totalidade, sua diversidade, as mdultiplas
dimens@es que estdo presentes no seio social. Seu objeto esta sobre um fenémeno, sobre
um coletivo, ou instituicdo, ou politicas, etc, e que estes se materializam nas relagoes
sociais.

Este estudo teve como assento a metodologia de carater qualitativo, parte da

pesquisa social, que agrupa elementos fundamentais “Teoria, Método e Criatividade”
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(MINAYO, 2001. p. 07), embora alguns dados quantitativos foram recuperados a fim de
enriquecer os resultados. “(...) O conjunto de dados quantitativos e qualitativos, porém,
ndo se opdem. Ao contrario, se complementam, pois a realidade abrangida por eles
interage dinamicamente, excluindo qualquer dicotomia”. (p. 22)

Com base em pesquisa bibliografica de fontes primarias e secundarias. O
levantamento dos dados primarios teve como referéncia as leis, decretos e resolugdes
disponiveis nos sitios eletrdnicos governamentais, tais como as legisla¢cdes da Politica
Nacional de Transplante, a Lei 8.080/1990, que regulamenta o Sistema Unico de Satde
e a Lei 8.142/1990 que regulamenta a participacdo social. Assim como, a identificacdo
das participagOes das Associagdes de doentes e transplantados, junto ao Conselho
Estadual de Satde do Rio de Janeiro (CES-RJ) no periodo de 2010-2017. Esse processo
foi realizado como parte das etapas da pesquisa, como parte do processo metodoldgico,
através do levantamento das atas, documentos legitimos e publicos dos Conselhos de
Saude. A analise documental utilizou as informac@es sistematizadas sobre os registros
das atas das reunides ordinarias e extraordinarias do CES-RJ.

As fontes secundarias foram organizadas e analisadas a partir do levantamento
da literatura existente em livros, periodicos, dicionarios e artigos cientificos, que
discutem especialmente a participacao social. Levantamos também os estudos existentes
sobre a histdria dos transplantes no pais e no estado do Rio de Janeiro.

A abordagem qualitativa também se relacionou ao momento de coleta de
informacdes, através de entrevista semiestruturada (Apéndice 01), que foram utilizadas
a fim de contribuir para as analise do objeto. Entendemos que a centralidade do
processo de participacdo social, especialmente nos espacos legitimos, como os CES,
estd nos sujeitos politicos, na luta pela garantia de direitos aos usuarios desta politica,
onde sdo as AssociacOes de doentes e transplantados que representam os interesses e as
demandas, principalmente a Associagdo dos Renais e Transplantados do Estado do Rio
de Janeiro (ADRETERJ), a Associacao dos Doentes e Transplantados Hepaticos do Rio
de Janeiro (DOHE Figado) e a Associacdo de Movimentos dos Renais Vivos e
Transplantados do Estado do Rio de Janeiro (AMORVIT). As entrevistas com as
associacOes buscaram avaliar o nivel de representatividade ou de participacdo social
junto ao CES-RJ, alem de revelar o carater historico de formagéo desta representacéo.
Foram contribuigdes para a reflexdo sobre todo o desenvolvimento da pesquisa a partir

da trajetdria destas associa¢Ges de doentes, por meio de falas dos entrevistados.
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A pesquisa estabeleceu um contraponto entre o que esta previsto em legislagédo
para a participagdo social, 0 que se construiu historicamente, e como é percebido e
vivenciado este espaco de participacdo (CES-RJ) pelas AssociagOes de doentes. A
abordagem voltada aos entrevistados enfatizou os elementos que recuperassem a
memoria desta participacdo, deste "ativismo" e como se organiza nos dias de hoje. As
entrevistas semiestruturadas foram direcionadas aos presidentes das associactes de
doentes no estado destacadas para a pesquisa. Aproveitamos para reiterar que as
associacfes foram as identificadas na regido metropolitana, onde se concentram em
maior nimero 0s servigos de assisténcia em salde para transplante.

O caréter exploratorio da pesquisa também aponta para as limitagdes que todo
método apresenta, afinal busca enquadrar a realidade com seus recortes em um estudo
temporal, portanto ndo ha perfeicdo metodoldgica para atender a complexidade
existente no 'mundo real'. A escolha pelo método da anélise de conteudo, que pudemos
aprofundar durante a pesquisa, buscou equalizar as limitagcdes e avancos que o estudo
permitiria, como forma de contribuir para a discusséo dialeticamente. Logo, teve
também a pretensao através dos resultados obtidos, fomentar novas pesquisas a respeito
do tema, ou seja, a producdo do conhecimento.

Importante ressaltar que, com base nos principios éticos que norteiam a
construcdo do trabalho e descritos na Resolugdo 196/1996, que regulamenta a pesquisa
de base com seres humanos, esta pesquisa foi submetida para autorizacdo e aprovacgéo
do Comité de Etica em Pesquisa da EPSJV/Fiocruz, conforme Resolucdo n°466 do
Conselho Nacional de Saude de 2012, em virtude da aplicacdo de entrevistas, além de
inclusdo na Plataforma Brasil (www.saude.gov.br/plataformabrasil), ndo sendo
necessario a submissao dos dados oriundos do CES-RJ, uma vez que se trata de fonte de
documentos publicos disponiveis em portal eletrénico (www.conselhodesaude.rj.gov.br)
e no préprio CES - RJ.

Os participantes da pesquisa (presidentes das Associacdes de doentes e
transplantados do RJ) foram convidados mediante a prévia apresentacdo dos objetivos,
assegurados o sigilo as suas informacg6es, sendo publicizados os contetidos pertinentes e
necessarios para a discussdo, sem prejuizo as partes envolvidas. Os termos tiveram a
concordancia dos entrevistados através de assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) (Apéndice 02).

Tomamos como referéncia o contexto histérico, politico e econdmico e as

relacbes sociais fundantes nas politicas de saude, logo, a Politica Nacional de


http://www.saude.gov.br/plataformabrasil
http://www.conselhodesaude.rj.gov.br/
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Transplantes e no estado do Rio de Janeiro para o primeiro capitulo como parte do

processo de formacao da satde pablica no pais.

Além de aprofundarmos a discussao sobre o significado da participacdo social,
utilizando-se de abordagens conceituais, buscamos estudos que consideram este
principio como parte da base formadora do nosso SUS. No segundo capitulo, foi
possivel também criar um terreno para analise que desejamos com o estudo, com vistas
a se aproximar das relagdes contraditérias do processo de formacdo dos Conselhos de
Saude para a garantia do controle social das politicas para a saude e a aproximacgédo dos
entendimentos sobre a formacdo dos coletivos de AssociacGes de doentes, que fazem

parte desta discussao.

Por fim, o terceiro capitulo dedica-se ao método, as escolhas e percursos para 0s
resultados. Remetemos ao processo de aproximacdo da metodologia escolhida, a analise
de conteddo, principalmente por entendermos que realiza maior referéncia com as
escolhas de coleta de dados, além da validag&o dos resultados. As consideragdes finais
demonstram o saldo da construcdo do trabalho, que apontaram para o carater que as
AssociacOes de doentes referem sobre a participacdo social, inclusive através de suas
presencas no CES - RJ, que, finalmente, imprimem, a partir deste lugar, a sua percecao
e exercicio do controle social sobre as politicas de salde para transplante no estado.
Emergiram também associa¢fes com as criticas apontadas ao longo do trabalho sobre o
processo de formacdo e consolidacdo destes espacos de participacdo social no bojo da
sociedade de capital. Antigos e novos guestionamentos que apontam para problemas
estruturais da salde e na configuracdo das politicas de saude, onde se materializa o
transplante, que ndo se encerra no procedimento em si e que ndo serdo respondidas
neste trabalho. Carecem de maiores e novos investimentos de estudo, especialmente

sobre outras areas do saber e pela satde publica.

Comecamos uma timida, porém necessaria discussao sobre a participacdo social
a partir das instancias legitimas para controle social, os Conselhos de Salde, a Politica
Nacional de Transplantes e seus usuarios, que esta muito distante de responder todas as
inqueitagOes, mas que possibilitou pensar o processo de doacdo/transplante, do lugar da
participacdo social, do controle social para as politicas e servi¢os para esta area, que se

consolidam no SUS.
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CAPITULO |

A POLITICA DE TRANSPLANTE NO BRASIL E NO ESTADO DO RIO DE
JANEIRO

Percorrer os grifos histéricos do processo de formacdo da Politica de
Transplantes no Brasil e do estado do Rio de Janeiro e o que é o procedimento nos
permite construir as relagcbes com o préprio processo de formacao do sistema de saude a
partir de 1988, fundamental para analise do nosso objeto de investigacdo, a participacao
social, de onde emerge institucionalmente com o SUS.

O transplante no mundo enfrentou as mudancgas tecnoldgicas e da prépria
medicina, se consolidando com menos riscos e maior grau de sobrevida ao longo de sua
historia e o estado do Rio de Janeiro acompanhou esta evolugdo. Assis (2013) relata
que, apds a realizacdo do primeiro transplante de rim intervivos (para 6rgaos duplos),
com sucesso no enxerto (6rgdo transplantado), no municipio do Rio de Janeiro em 1964,
a area percorreu um caminho de grandes progressos, com adventos tecnoldgicos,
especialmente no que se refere aos medicamentos, desde o liquido de preservagdo do
Orgdo até os imunossupressores, com a funcdo de manutencdo dos Orgaos
transplantados, além da crescente demanda por este procedimento. Destaca também os

marcos legais que permitiram a sua consolidacéo enquanto procedimento em todo pais.

Segundo Castro (2009), o transplante do Brasil comegou a escrever
sua histdria recentemente, quando em 1954 realizou o primeiro transplante de
cérneas em Minas Gerais, no Hospital das Clinicas da Universidade Federal
de Minas Gerais. Seguido do primeiro transplante renal realizado no Hospital
dos Servidores do Estado do Rio de Janeiro, em 1964. O Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo realizou o
segundo transplante renal, que somaram ao longo de 1965 quatro transplantes
de rins. Foram muitos 0s avancos tecnolégicos que se seguiram, com advento
de medicamentos que inibam a rejeicdo do 6rgdo (imunossupressores) e
legislagdes, que vieram a conformar o campo do transplante no pais.
(BRITTO, 2015, p. 45).

Apoiando-se em Pégo-Fernandes e Garcia (2010, apud ASSIS, 2013) a autora
divide o processo histérico do transplante no pais, de sua regulamentagdo, em 3 fases,
ou momentos que vdo de 1964 até 1987, de 1988 até 1997 e o ultimo tem inicio em
1998. E para o contexto local do Rio de Janeiro, analisa com base em 4 fases. Abrimos
um breve apanhado do contexto histérico e politico que sustenta e cria a base material
para os periodos elencados e avangamos para os anos 2000 em diante, como forma de
entender a sua repercussao na trajetdria para as politicas em saide e em transplante para

o0 estado do Rio de Janeiro.
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1.1. A DIMENSAO SOCIAL, POLITICA E ECONOMICA (1964 ATE OS ANOS
2000...)

Embora a primeira fase do transplante tenha inicio em 1964, voltaremos um

pouco no tempo como base para sua introducao.

O ponto de partida é o periodo p6s Segunda Guerra Mundial, caracterizado
segundo Lima (2010) pelo "papel intervencionista cada vez maior do Estado na
regulacdo da economia, na mediacdo das relacdes capital-trabalho e, de modo mais
geral, na vida social" (p. 130). A partir desse periodo e até meados de 1973, o fordismo
enquanto sistema de producdo em massa, se expande a nivel mundial configurando uma
nova divisdo internacional do trabalho "com crescente oligopolizacdo e
internacionalizacdo da economia, acompanhada da difusdo mundial do modelo de
producdo fordista, que encontra nesse momento as condicdes para sua consolidacéo, e
da revolucdo tecnoldgica que entdo se verifica com a producdo de novos produtos, em
especial da indudstria farmacéutica”. (LIMA, 2010, p.130).

A partir dai, as novas relacbes de producdo ndo se definiam mais pela
exportacdo de capitais, mas pela internacionalizacdo do capital com o surgimento de
empresas multinacionais cada vez mais poderosas e a crescente oligopolizacdo do
mercado (LIMA, 2010, p. 130-131).

O cenario econdbmico mundial repercute para a saude, que passa a assumir, nesta
I6gica, valores centrais, tais como a eficiéncia e a administracdo dos servicos, ou seja,
passam a ser incorporados estritamente pela visdo econémica neoclassica como um
setor que fosse capaz de gerar lucratividade e producdo, a manutencdo de forca de
trabalho.

O pobs-guerra assinala assim o momento de ruptura da medicina.
Com a generalizacdo do modelo fordista de organizacdo do trabalho e a
crescente aplicacdo da ciéncia nos diversos setores da vida econdmica,
inclusive nos servicos, a tendéncia geral foi o desenvolvimento de maior
racionalizagdo e padronizacdo das tarefas, a especializacdo médica e a légica
parcelar do trabalho em sadde (LIMA, 2010, p.137).

O hospital passa a assumir a centralidade, sendo o produtor de servicos de satde
por exceléncia e por isso responsavel pela realizacdo da mais-valia produzida nas
industrias farmacéuticas e equipamentos médico-hospitalares (DONNANGELLO, 1976

apud LIMA, 2010). O que aponta também para além da intensa especializacdo dos
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profissionais de saude, uma assisténcia gerada para o procedimento, com o alto uso de
tecnologias médicas, e aplicagdo de fA&rmacos em contraposicao a ideia de uma medicina

mais generalista.

E no bojo da construcio do Estado interventor, em que paises como o Brasil, de
capitalismo dependente, aumentam seu grau de atuacdo na salde, logo de receita para

esta area.

Braga e Paula (1981 apud LIMA, 2010, p. 147) apontam que:

No periodo de dez anos (1956-1966) cresce de maneira importante o
volume de recursos para a assisténcia médica com financiamento baseado
fundamentalmente na arrecadagdo previdenciaria; a assisténcia médica é cada
vez mais realizada por instituicdes privadas; o padrdo de organizacdo
centrado no hospital segue o das sociedades industrializadas, com elevado
grau de utilizacdo de equipamentos e farmacos, e com a especializacdo
crescente de méo-de-obra; e a tecnologia incorporada, tanto na producdo dos
servigos como na producdo de insumos, é uma tecnologia de ponta. Portanto,
a partir desse momento, a pratica médica vai deixando de ser artesanal ou
manufatureira — prestada pelo médico isolado e por servigos bastante
simplificados — e passa a assumir caracteristicas de grande industria — papel
desempenhado pelo hospital moderno. E como se, tardiamente, a atencio a
saude vivesse a sua ‘Revolu¢ao Industrial’.

No contexto ditatorial pos 1964 (1964-1985), inicia-se 0 processo de
capitalizacdo da medicina a partir da criacdo do INPS (Instituto Nacional de Previdéncia
Social), em 1966, que, com recursos da medicina previdenciaria, financiou a expansdo
dos hospitais privados, das cooperativas médicas e planos de saude, é um marco, que
define para Oliveira e Teixeira (1986) 0 que conceituaram ser a burguesia empresarial
nacional na area da saude, recuperado e trabalhado por Lima (2010) como a burguesia
dos servicos de saude. Vale ressaltar que data também o primeiro transplante do Rio de

Janeiro.

Nos anos 1970, com a criagdo do MPAS (Ministério da Previdéncia e
Assisténcia Social) em 1974, o complexo médico-empresarial e a burguesia dos
servicos de saude se consolidam com o apoio do Estado através dos recursos do Fundo
de Apoio ao Desenvolvimento Social (FAS) e do Plano de Pronta Acdo (PPA).
Entretanto, o panorama internacional apontava para uma crise no nivel de acumulacao
do capital, o que obrigava uma reformulacdo ou seu colapso, marcado principalmente

pela primeira crise do petroleo em 1973, e depois outra em 1979.

Neste cenario, emergem 0s movimentos de sociais de base no Brasil e foi

possivel entdo a discussdo pelo Movimento Sanitario, com a critica ao que se tinha
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consolidado neste campo e propostas na area da saude. O que se confundia com a
propria defesa por democracia, a reivindicagdo da saude como direito de todo cidaddo,
além da integracdo como um Unico sistema, a partir de uma nova logica de organizacdo
politica administrativa do Estado Brasileiro, com vistas a participacdo social. Propunha
o fim da cidadania regulada que vigorava no Brasil. O movimento trazia em suas
propostas para satde, uma mudanca de concepc¢do do proprio Estado Brasileiro, afinal
repensa a forma de cidadania, onde todos passam a ser vistos como cidad&os,

contrariando 0 modelo de saude vigente.

Nesse periodo, acontece o segundo choque do petroleo, em 1979, que duplica o
preco desse combustivel e leva os precos dos produtos e matérias primas importadas
pelo Brasil. Os paises centrais do capitalismo também entram no percurso recessivo.
Esse contexto internacional aliado a crise de legitimidade da Ditadura Militar e da
previdéncia social tornou possivel a emergéncia de diversos movimentos sociais, entre
0s quais 0 Movimento da Reforma Sanitéaria. (... ) as despesas da Previdéncia Social se
expandem provocando um importante desequilibrio orcamentario. 1sso leva a uma nova
reestruturacdo do aparelho previdenciario, nos anos 1977-1978, dando origem ao
Sinpas, ao Inamps e ao lapas" (LIMA, 2010). Uma reconfiguracdo da forma

organizativa.

A conjuntura, entdo, de carater recessivo, ganha patamares mais problematicos
diante da realidade brasileira, fruto do grau de dependéncia ao capital externo o que
gerava vulnerabilidade econdmica e social em seu interior em virtude das oscilacdes dos
capitais centrais. Lima (2010), ao apontar o cenario internacional e elencar o segundo
choque de petréleo em 1979, demonstra a repercussao nos precos dos produtos
industrializados e matérias-primas importadas pelo Brasil. Uma desestabilizacdo
econdmica que se acentua com a emersdo dos paises de capital central nesta recessao, o
que reflete no comércio com economias brasileiras, altamente sugestionadas as
mudancas mundiais, em decorréncia principalmente dos elevados e constantes
empréstimos contraidos. Logo passaram a gerar impacto no pagamento da divida

externa.

Em 1982, é cessado novos empréstimos para o Brasil, o que provoca o
acirramento da recessdo gerando sequelas em decorréncia da subordinacdo e
dependéncia econdmica brasileira as economias internacionais, sequelas principalmente

sociais. Para Lima (2010), é a partir de 1983 que se determina o papel do Brasil na
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economia mundial, que, para Brum (1991, p. 231 apud LIMA, 2010), ¢ “transferidor
liqguido de capital para o exterior, particularmente para os bancos credores

internacionais”.

Os anos 1980 presenciaram a mundializagdo do capital, suas consequéncias na
esfera financeira, com foco nos investimentos externos, de grandes grupos com
estratégias para a producéo e consumo em todo o mundo (CHESNAIS,1996) e para a
burguesia dos servicos de saude (LIMA, 2010) foi a constatacdo da impossibilidade de
fazer frente ao capital financeiro. Eram as companhias de seguros privados e as
empresas médicas em larga escala, perdendo, assim, lugar os pequenos negocios deste

ramo.

A crise instalada caminha até o fim da década de 1980, de carater generalizado
internacionalmente, e que responde pela estagnacdo econdmica do Brasil e o fim do
projeto de desenvolvimento preconizado pela ditadura. O pais encontrava-se

atravessado por uma crise.

O Brasil no campo politico vivenciava o processo de redemocratizag&o,

promovido pelas pressdes populares no movimento das Diretas ja em 1984.

A Reforma Sanitéria foi capaz de inserir na nova Constituinte (1988) o direito a
salde universal e a responsabilidade do Estado de prevé-lo. Um novo arranjo politico-
administrativo seria capaz de garantir a complexidade do sistema de salde em nivel
nacional, sob os pilares da direcdo da unificada, descentralizacdo e universalizacdo dos
servicos e acdes de salde, que é base também da propria reorganizacdo do Estado
Brasileiro. Importante creditar a 82 Conferéncia Nacional de Saiude (CNS), realizada em
1986, sua importancia na concepcado do sistema publico que se almejava. Lima (2010) a
delimita como um marco, pois trazia as aliancas forjadas neste processo. Dadas as
ressalvas aos possiveis interesses difusos, a conferéncia consagrou um esforgo para a
unificacdo do sistema. E por seu projeto ideoldgico se contrapor aos interesses
privatistas na saude, foi alvo de resisténcia, através principalmente das instituicGes de
plantdo prestadoras dos servicos, o antigo Inamps e o MS ainda no periodo de
implementacdo do seu primeiro projeto, o Sistema Unificado e Descentralizado de
Saude (Suds - 1987), o antecessor do SUS.

No panorama mundial do capital, as consequéncias da vigéncia do modelo de

"internacionalizacdo produtiva e financeira da economia capitalista” (LIMA, 2010, p.
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248) propiciaram um patamar de dominio financeiro especulativo e de crise. Passou a
ser entéo o Estado de Bem-Estar Social o vetor do mau funcionamento econdmico e por
IS0 a sofrer os desmontes, pois 0s gastos sociais passaram a ndo ter funcionalidade para
0 processo de acumulacdo do capitalista. E o Brasil neste momento vivia a

efervescéncia dos direitos sociais, na contra corrente da ordem mundial.

A partir dos anos finais de 1970-1990, o capitalismo passa por uma nova
reconfiguracdo, a neoliberal, que determina também o novo perfil de Estado, entdo
interventor, gigante e regulador para uma nova concepcao, e assume o papel de Estado
propiciador de condic¢Bes para a acumulacdo de capital, de viés liberal, sob a égide,
especialmente no Brasil, das privatizagoes.

E instalada a era da financeirizacio do mercado especulativo. O Estado passa a
atender indiscriminadamente os interesses privados e ser a principal fonte de recursos
para 0 mercado e para isso condena 0s gastos sociais e o0s direitos conquistados pelos
trabalhadores. Concomitante as estratégias desenvolvidas destacam-se, a producéo
flexivel e a introducdo da automatizagdo, com seu desenvolvimento em larga escala
através dos microprocessadores e no trabalho a macica desregulamentacdo, que deu
origem a ‘flexibilizacdo’, imprimindo vinculos cada vez mais precdrios e frageis para o
trabalhador. Tratou-se de uma realidade estendida em diversos campos, a saude é
cooptada por esta logica e se tornou presente em diversas politicas para a salude, e tem
no transplante terreno fértil, por ter como traco em sua prépria existéncia a evolucao
médico e tecnoldgica. Uma compreensdo importante para a reconfiguracdo do capital
também na salde e do papel que assume este novo Estado, no caso brasileiro, frente a

universalizacdo do direito a satde sob os pressupostos de um Estado neoliberal.

A disputa de projetos societarios distintos, que formaram dois grupos de
posicBes contrarias e na salde se reforca a partir de 1990. De um lado o projeto da
Reforma Sanitaria, presente nas novas bases democraticas e com a defesa da ampla
participacdo da sociedade civil, com pilares sociais mais igualitarios, e do outro, 0

projeto Privatista, neoliberal, de expurgacdo aos direitos sociais.

Na saude observa-se a organizagdo de novos arranjos medico-hospitalares,
ancorada na entrada do capital financeiro no setor. Os complexos hospitalares passam a
incorporar cada vez mais tecnologias e formas de administracdo e geréncia de empresas,

concomitante a complexificacdo e crescimento da industria farmacéutica, sob uma
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I6gica de operacgdes financeiras, o que Lima descreve como "novo complexo médico-
industrial”, no Brasil a partir dos anos 2000 e no mundo (leia-se: EUA) de data mais
pregressa em 1980 (LIMA, 2010, p. 270). Interessados em aumentar o patamar de
acumulacdo, passa a saude a ser um fundo financeiro, portanto a privatizacdo desta area
é 0 caminho e o Brasil o percorre seguindo a cartilha internacional, onde o SUS, em sua

propria concepgdo, forcada pelos interesses privados, tem espaco para a livre iniciativa.

Um periodo histérico e importante para os trabalhadores, principalmente no
Brasil e que dividiram espago com a contrarreforma administrativa do Estado nos anos
de 1990, que se manteve através do privilegiamento do capital financeiro em detrimento
das politicas sociais publicas. Tem inicio ainda no governo Fernando Collor de Mello
(1990-1992), com um discurso de liberalizacdo e a abertura do mercado. E
implementado, de fato, nos governos seguintes, um pacote dos organismos financeiros e
internacionais com recomendacdes agressivas aos governos brasileiros, sendo
materializadas através de politicas, entre elas para a salde, que vem promovendo a
lapidacdo dos direitos forjados nas lutas da classe trabalhadora. Sob a prerrogativa da
reforma da gestdo publica do Estado Brasileiro, teve inicio o desmonte, a partir dos anos
1990 e a venda de importantes estatais brasileiras. E o governo Fernando Henrique
Cardoso (FHC (1995-2002)), o emblemaético para as privatizacoes.

O que se reverte no interior dos servigos de saude, através da implementacédo de
projetos com foco em praticas e programas focalizados, estes destinados de
sobremaneira aos mais pobres. Os niveis mais complexos de atencdo, com alto grau de
tecnologia, procedimentos e insumos sdo 0s mais atrativos ao mercado e geram
contratos de gestdo, hoje muito visiveis através das Organizacbes Sociais de Saude,
Fundacdo Estatal de Direito Privado, ONGs/ OSCIPs. Ldgica que ndo se manteve
elitista se estendendo a atencdo a salde basica, para a massa de trabalhadores, pois esta
é de interesse na medida em que proporciona a manutencdo da forca de trabalho. Que
em poucas palavras faz parte da nova reconfiguracdo do capital, onde o uso do recurso
financeiro publico se tornou parte do processo de acumulacdo privada. E o mercado
assumindo o papel do Estado na provisdo de servicos, em troca da manutencdo e do
controle ideoldgico, do fundo puablico e por fim da sua propria existéncia enquanto

sistema hegeménico.
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Em 1994, o Brasil, em conjunto com outros paises de capitalismo periférico,
adotou o acordo proposto pelo FMI, de perddo de parte das suas dividas externa, e junto
a este pacote vieram as determinacbes no campo politico e social, a reforma
institucional neoliberal, acarretando em crises nos paises vizinhos e o no Brasil em 1998
(HARVEY, 2005). O capitalismo estava desenvolvendo uma mudanca do seu perfil
coordenador, especialmente sobre os paises dependentes de onde extrai a mais-valia

para sua acumulacdo, pelo dominio hegemdnico do capital financeiro.

A salde, assim como demais setores, tem acirrado a disputa pelo or¢camento
publico, fortalecido pelo enfraquecimento das politicas de protegdo social. Esta nova
reconfiguragdo do capitalismo deixa mais gritante e demonstra suas fragilidades, sua
dependéncia do fundo puablico para sua manutencdo, logo de sua dependéncia do
Estado. (SALVADOR, BEHRING, GRANEMANN, 2012).

Segundo Salvador, Bhering, Granemann (2012), o plano real separa as fontes
orcamentarias de custeio da Seguridade Social, inscrito na Carta Magna, 0 que gerou o
seu enfraquecimento. Para isso, oferecem subsidios que explicam como a organizacdo
propiciaria uma destinacdo dos recursos de forma difusa, sem que atingisse a sua
finalidade. Desenho repactuado pelos governos seguintes, como parte do
desmantelamento das politicas sociais e transferéncia dos fundos publicos para a
iniciativa privada, seja para o0 pagamento dos juros da divida publica, ou para o
recrudescimento da prestagdo de servigos publicos, sob a "lobby" da privatizacéo,
acrescidos da desregulamentacdo do mercado de trabalho que impacta na previsédo do
financiamento da seguridade social, da qual integram seu tripé: salde, assisténcia social

e previdéncia.

Luiz Indcio Lula da Silva (2003-2010) iniciou seu governo com énfase na
estabilidade decorrente do plano real, e que faz parte dos elementos de continuidade em
relagdo ao governo FHC, embora na politica econdmica mudancas foram observadas,
principalmente com aumento dos investimentos publicos e expansdo de dispéndios
sociais. Porém, a continuidade fora observada em outros campos e problemas estruturais
do sistema de saude, perduraram, ndo receberam atencdo e enfrentamento, como o
financiamento e recursos para area. Especialmente no que se refere a relacdo publico-
privada, que veio se modernizando no arranjo do sistema publico de saide, além das

questdes que tratam da forca de trabalho para o setor, acompanhando as flexibilizagdes
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do mundo trabalho, além das desigualdades, presentes no pais e que refletem as

sequelas da questdo social nos territorios em salde.

O governo seguinte, Dilma Rousseff (2011-2016), primeira mulher presidente do
pais, conviveu em uma contexto econémico e politico adverso. Em 2016, com suas
medidas austeras e dificuldade de governanga, que desencadearam uma onda de
protestos, com apoio da midia e de uma onda conservadora, sofreu o Impeachment. Sua
impressdo para o cendrio da saude foi o da continuidade, além da expansdo das
Unidades de Pronto Atendimento (UPA), com os arranjos de OSS iniciado ainda no
governo anterior.

Em todo o primeiro governo questdes-chave para o setor, como 0
financiamento e a regulacdo do setor privado, ndo foram enfrentadas de
forma adequada. Ainda ao final de 2014, uma medida polémica sustentada
pelo governo foi a abertura do setor sadde ao capital estrangeiro, inclusive na

prestacdo de servicos, 0 que foi amplamente criticado pelos defensores do
SUS. (MACHADO, LIMA, BAPTISTA, 2017, p. 157)

A relacdo do setor privado com o SUS manteve os niveis de aumento da
prestacdo privada de servigos publicos, com énfase no setor hospitalar, além dos
segmento de servicos de apoio diagndstico e terapéutico, com a novidade na atencédo
basica (Estratégia de Saude da Familia) através dos contratos com OSS, as formas de
terceirizagdo dos servicos (MACHADO, LIMA, BAPTISTA, 2017). O municipio do

Rio de Janeiro viveu uma crescente desta légica nos ultimos anos.

Acrescidas a estas informacdes, foi possivel observar a expansao dos planos e
seguros de saude, de forma mais organizada e dindmica, ao considerar as diretrizes
empresariais e do mercado financeiro, culminando na compra de empresas menores por
grupos de maior porte, 0 que denominou-se de "“financeirizacdo articulado a
internacionalizacao".

A ANS ndo imp6s constrangimentos ao crescimento desse segmento.
Ao contrario, em varios momentos atuou no sentido da organizacdo e
fomento a esses mercados, sob o comando de dirigentes cuja trajetoria
profissional foi construida no setor a ser regulado **. A abertura da oferta de
servigos de salde ao capital estrangeiro, formalizada no final de 2014 (antes

vetada pela Constitui¢do), foi defendida e articulada no interior da propria
organizacdo. (MACHADO, LIMA, BAPTISTA, 2017, p. 156).

Por fim, o governo relampago de Michel Temer (2016-2018), vice de Dilma, que
assumiu apos o0 golpe, marca sua trajetdria politica por rejeicdo e um pacote de medidas

austeras contra o trabalhador. Conseguiu aprovar, além da Reforma Trabalhista, na
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salde, a aprovagdo da PEC 55, de 2016, com duros e crescentes cortes, que, embora
recentes, condicionaram os determinantes politicos e financeiros para a &rea pelos anos

seguintes, tendo o transplante sido afetado nesta reconfiguragdo de cenario.

E neste contexto politico, econdmico e social do capitalismo que a saude vem

sendo inserida e atravessada em suas politicas no pais.
1.2. TRANSPLANTE NO BRASIL

Retomemos de forma mais localizada a primeira fase do processo que constitui
o transplante no Brasil (1964-1987), tendo como emblematica aprovacdo da primeira lei
de Transplante no Brasil, a Lei n. 4.280 de 06/11/1963. Composta de 10 artigos, tinha
como objetivo regular a autorizacdo da retirada de Orgdos e partes do corpo para o
transplante de cadaveres, sob a prerrogativa de autorizacdo por escrito do doador ainda
em vida, ou baseava-se ainda para autorizagdo na nao oposigao “por parte do conjuge ou
dos parentes até o segundo grau, ou de corporagdes religiosas ou civis responsaveis pelo
destino dos despojos” (BRASIL.p. 01, 1963). Ou seja, o poder de decisdo dependia do
doador e da familia, ou instituicGes responsaveis pelo corpo. A lei também exigia o
controle do processo de captacdo, embora pouco complexo, onde as instituicbes que
realizavam estes procedimentos deveriam prestar informacGes através de relatérios
anuais sobre os resultados dos mesmos a Diretoria Nacional de Saude. A forma de
pagamento ou custeio do procedimento era realizada pelos doentes ou pelo Estado nos
casos de pobreza e comprovacao de inexisténcia de renda (ASSIS, 2013).

Por se tratar da primeira lei a abordar o transplante, existiam lacunas éticas
importantes, como a ndo proibicdo do comércio de 6rgaos, além de um fluxo e controle
sobre a doacdo entre vivos, e 0 mais grave diz respeito a falta de definicdo sobre a
morte. Outra fragilidade que apresentava era a auséncia de uma organizacdo, isto é, de
uma entidade publica para organizar e criar formas de regulacdo em nivel nacional
sobre o transplante, que naguele momento se restringia a ser realizado pelos hospitais e
centros universitarios, mas que com o passar do tempo e as mudancas engendradas no
setor de satde no pais imprimiram um novo cenario. (ASSIS, 2013)

Assis (2013) salienta um importante avanco que a lei trouxe ao descrever a
prerrogativa de garantia da devolugéo condigna do corpo do doador aos seus familiares,

um direito que se mantém, acrescida de um fluxo e uma burocracia necessaria para o



44

controle sobre o processo. Essa tarefa foi delegada ao Departamento Nacional de Saude
2p(blica com o objetivo claro de fiscalizar as etapas da doac&o para o transplante.

Essa lei, conforme apresentada, foi construida com muitas limitacGes, o que
exigiu uma legislacdo mais complexa e ampla. Em 1968, foi aprovada a Lei n. 5.479, de
10/08/1968, em ambito nacional, que se tornou, a época, a mais avancada Lei Nacional
de Transplante (ASSIS, 2013).

Para a autora, esta legislacdo foi a primeira tentativa de regulamentar o
procedimento de transplante no pais. Preenchendo lacunas da lei anterior e avangando,
com o advento do inicio dos transplantes cardiacos, com a incluséo de termos e previsdo
de penalidades para infracdes, além de trazer as prerrogativas de autorizacdo para as
instituicOes transplantarem e o declaratério da morte atribuido ao médico. Entretanto,
também destaca em sua analise, 0 pouco avanco em relacdo a determinacdo de morte,
nos moldes técnicos e legais, assim como a fragilidade sobre a autorizacdo, que ainda
conservava o direito de manifestagdo expressa em vida e, a familia e as instituicbes que
no momento da morte estejam responsaveis pelo doador. Mas destacamos aqui uma
relevante consideracdo de Assis (2013), que aponta para a auséncia do Ministério da
Saude como o ente fiscalizador do processo, delegado aos centros de transplantes a
alocacdo dos 6rgdos, a organizacdo e prioridades estabelecidas conforme demandas,
sem nenhuma auditoria sobre o percurso deste 6rgdo. Esse controle so teria inicio em
1987 com a criacdo do Sistema Integrado para o Tratamento do Paciente Renal Crdnico
e do Transplante Renal (SIRC-TRANS) do antigo INAMPS (Instituto Nacional de
Assisténcia Médica e Previdéncia Social), que Pégo-Fernandes e Garcia (2010, apud
ASSIS, 2013) caracterizam como o inicio da segunda fase do transplante no Brasil
(1988-1997).

O SIRC-TRANS funcionava como uma espécie de camara tecnica de
assessoramento no que diz respeito ao tratamento dos renais cronicos. Sua finalidade era
0 estabelecimento de padrdes nacionais para que centros de hemodidlise pudessem
funcionar e organizar o pagamento com dinheiro publico para os procedimentos de
transplante, além de incentivar a doacdo de doador falecido.

Para aumentar a sua influéncia no setor, a entidade condicionou o pagamento
dos procedimentos ao credenciamento dos centros e o envio de relatérios
trimestrais com dados dos transplantes realizados pelas unidades. De acordo

com Cherchiglia et al a criagio do SIRC-TRANS foi uma tentativa do
governo de unificar os recursos referentes ao tratamento do paciente renal,

12 para entender: CAMPOS, COHN, BRANDAO, 2016.
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tendo um dos objetivos incentivar e fomentar a atividade do transplante renal
com doador falecido, visando diminuir os custos humanos e financeiros com
o tratamento dialitico (ASSIS, 2013, p. 62)

Uma analise importante de Assis (2013) que ajuda a compor a compreensdo do
processo de formacdo da politica de transplante no pais é a relagdo existente, a época,
entre tratamento dialitico (com diélise) e o transplante, um revés quando pensamos na
consolidacdo de uma politica de transplantes. Apoiando-se em Coelho e Cherchiglia (et
al, 2007, apud ASSIS, 2013, p.63), que discorrem sobre esta relacdo ainda no periodo
da década de 1970, onde a didlise tem inicio na saude brasileira através dos recursos
privados, ou seja, uma atividade que desde o inicio "esteve concentrada nas méos da
iniciativa privada"”, o que para os autores indica uma influéncia sobre todo o recurso
destinado para esta area, uma vez que, como refere Assis (2013), os dados apontam que
esta atividade é uma das maiores responsaveis pela concentracdo de recursos, dados 0s
volumes de gastos com este procedimento. Aponta ainda para um crescimento dos
gastos, principalmente nos anos 1990. Porém, isso ndo configurou uma ampliagdo da
cobertura e em uma "politica nacional de atendimento ao renal cronico”, o que leva a
autora a concluir, apoiada no entendimento dos doentes e profissionais envolvidos na
area, que o interesse privado da didlise prevalece sobre o préprio transplante. Afinal, a
atividade dialitica ainda segue concentrada nas maos da iniciativa privada, propiciando
os lucros que garantem a realizacdo desta pratica.

O SUS de carater publico e acesso universal concebido a partir do tripé da
Seguridade Social, tendo a saide como um dos seus pilares, é responsavel pelo
equilibrio social e, portanto, capaz de imprimir mudancas no panorama social, sobre as
desigualdades sociais, onde tem o Estado Brasileiro a responsabilidade de manutencéo e
execucdo das politicas que garantam o acesso aos direitos sociais. Ou seja, deve
promover a cobertura para toda populacéo e, no bojo das politicas para satde a partir do
SUS, o transplante também recebe destaque na Constitui¢ao de 1988: “No campo do
Transplante, a Constituicdo no seu artigo, paragrafo 4° proibe a comercializacdo de
Orgaos e tecidos para qualquer procedimento e condiciona a regulamentacdo do sistema

por meio de uma lei complementar”. (ASSIS, 2013, p. 63).

O procedimento passa por alteragcbes no seu corpo legislativo com a aprovagao
da Lei complementar, ou a nova Lei dos Transplantes em 1992 (Lei n°. 8.489/1992),
regulamentada pelo Decreto n® 879/1993. Para Assis (2013), essa legislacdo apresenta
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alguns avancos, ao incorporar 0 Ministério da Saude como oOrgao regulador, no que
tange as competéncias e fiscalizagdo das equipes credenciadas para a captacao e retirada
dos 6rgdos e tecidos; a implantacdo da obrigatoriedade da notificacdo de casos de morte
encefalica para os centros transplantadores ou para as centrais estaduais; o
condicionamento da retirada de 6rgdos e tecidos de doador falecido ap6s a confirmacéo
da morte encefalica (regulamentada por 6rgdo medico); e a proibicdo da participacdo no
processo de confirmacdo da morte por profissionais participantes das equipes do
transplante. Essa medida tinha como objetivo coibir o atravessamento de interesses no
processo, através do apelo e carater ético necessario nas praticas para transplantes,
inclusive com a regulacdo no processo da doagdo de 6rgdos e tecidos intervivos (de
doadores vivos de 6rgaos duplos).

Por outro lado, essa nova lei foi polémica em razdo da adocdo do consentimento
presumido para doacdo, considerando que todo brasileiro que ndo tivesse em vida
manifestado este desejo seria doador, ou deveria estar registrado e identificada sua
vontade. De acordo com a autora, houve um grande movimento da populagdo, contraria
a esta medida e que buscaram os servicos de registro civil para se declararem néo
doadores, principalmente impactados pelos mitos que percorriam o imaginario, como o
trafico de 6rgdos.

A proposicdo desta mudanca na lei buscava, segundo Assis (2013, p. 64),
"organizar nacionalmente uma politica de transplantes”, porém ficava muito aquém da
construcdo de uma politica robusta e que imprimisse mudancas sociais que pudessem
além de organizar em todo o pais o transplante, também contemplar uma sistematizacao
de forma a delegar as atribuices de cada ente federativo (Estados e Municipios), e
demais envolvidos no processo de doac¢do e transplante.

Ou seja, estas mudancas ainda nao absorviam as necessidades inerentes a
realizacdo do transplante em todas as suas etapas e impactos na sociedade, que
pensamos ser 0 norte de toda politica publica, afinal a realidade é dindmica e impossivel
de adequacdo em uma legislacdo. Mas o que se observou foi que essa lei preservou o
carater regulamentar de enguadramento da retirada de Orgdos e tecidos, porém
negligenciou multiplas necessidades urgentes do processo.

Assis (2013) trata das lacunas que foram preenchidas mais tarde pela Lei n°.
9.434/97, que dispde sobre a remocao de Orgaos, tecidos e partes do corpo humano para
fins de transplante e tratamento e pelo Decreto n° 2.268, de 30/06/1997, que

regulamentava a lei e criou o Sistema Nacional de Transplante (SNT), revogado pelo
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Decreto 9.175, de 18/10/2017. Um sistema complexo, mas que confere confiabilidade e
confianga no processo através de seus mecanismos de controle no processo de captacdo
e distribuicdo de orgdos e tecidos humanos para finalidades terapéuticas. A partir de
1998, com a criacdo do SNT, foi inaugurada a terceira e atual fase do transplante no
Brasil. Sem grandes mudancas para o cenario no campo legislativo apds os estudos de
Assis (2013), embora, destacamos uma importante alteracio, que foi a RESOLUCAO
N° 2.173, DE 23 DE NOVEMBRO DE 2017, que define os critérios do diagnéstico de
morte encefélica, com alteracbes nas etapas, parametros e exigéncias para a
confirmacdo da morte. Para algumas leituras corroborou para criar agilidade no
processo e, para outros, impactos inclusive no acolhimento das familias para doacéo,
quando o protocolo para o diagndstico acontece em menor tempo, logo menor tempo

para a elaboracdo da familia sobre a morte.

1.2.1 Histdrico da Politica de Saude e de Transplante no Estado do Rio de Janeiro

Segundo Assis (2013), a formacéo da politica de transplante no estado pode ser
dividida em quatro momentos. O primeiro periodo data dos anos 1960 até 1992; o
segundo de 1993 até 1997; o terceiro compreende o periodo 1997 a 2010; o quarto e
ultimo periodo de 2011 até os dias atuais. Divisdo que permite conexdo com a divisao
historica em ambito nacional.

Nos anos 1960, primeiro periodo, foram realizados os primeiros transplantes,
nem todos bem sucedidos, mas que fazem parte do acimulo deste procedimento em seu
desenvolvimento no estado. Ocorreu também o primeiro "transplante de doador falecido
realizado pelo HUPE e o primeiro transplante de pancreas do Brasil, realizado pelo
Hospital Adventista Silvestre em 1968" (ASSIS, 2013, p.99).

Foi a partir de 1970 que o estado do Rio de Janeiro passa a ter regularidade e
uma estatistica importante para a terapéutica. Os hospitais responsaveis neste periodo
pela realizacdo dos transplantes no estado foram os "Universitarios Clementino Fraga
Filho e o Estadual Pedro Ernesto, além do Hospital Geral de Bonsucesso, o Instituto
Nacional de Cardiologia de Laranjeiras e o Hospital S&o Jose do Avai, localizado na
cidade de Itaperuna™ (ASSIS, 2013, p.100).

Do ponto de vista histérico, as contribui¢cbes das revolugdes industriais,

responsaveis pelo crescimento tecnologico e farmacéutico também foram propiciadoras
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dos avancos para medicina, e o transplante, sem duavida, € uma das terapéuticas que

mais se beneficiaram.

A partir da descoberta da ciclosporina em 1972, os procedimentos de
transplante comecam a ser bem-sucedidos, levando algumas unidades a
realiza-los de forma regular. O primeiro servigo regular montado no Rio de
Janeiro foi o do HSE em 1973, seguido pelo HUPE em 1975. Destaca-se
neste periodo a autonomia de determinados hospitais, em especial 0s
universitarios e federais, que organizavam dinamicas proprias — identificacao
de doadores e inscricdo de receptores - para o transplante, com quase
nenhuma interferéncia do Estado na dindmica destas unidades, apenas
legislacdes gerais sobre o tema. (ASSIS, 2013, p.99.).

Seguindo a analise de Assis (2013), € necessario um mergulho sobre o caminho
percorrido pela politica de saude no estado do Rio de Janeiro para compreender o lugar
da sua politica de transplante, além dos avancos e retrocessos da propria Politica
Estadual de Saude a partir da fusdo do Estado da Guanabara com o Estado do Rio de
Janeiro, em 1975, pontuando uma analise no que tange a dificuldade histérica de se
consolidar uma politica mais ampla para todo o estado.

Parada (2001, apud ASSIS, 2013) aponta para estas dificuldades a partir do
processo de unificacdo dos Estados, com as novas responsabilidades para o novo estado
do Rio de Janeiro que surgia. Entre elas, a criacdo, organizacdo e administracdo da area
de salde para toda a regido, que se ampliou significativamente. Para o autor, isso altera
o perfil e a capacidade de absorcdo de todas as demandas de saude, onde figurava as
acOes de salde publica, com a ampliacdo das demandas assistenciais, visto que houve a
incorporacdo das unidades herdadas nesse processo de fusdo, mas sem a ampliacdo do
orcamento, muito menos a articulacdo das secretarias de salde do estado e municipio do
Rio de Janeiro. O resultado foi a queda da qualidade dos servicos e a incapacidade de
gestdo da saude, tendo o Governo Federal se tornado o condutor da assisténcia médica
através da Superintendéncia Regional e da Direcdo Geral do INAMPS, localizada no
municipio do Rio de Janeiro. Esses condicionantes tornaram o estado financeiramente
"fraco", o que se refletiu diretamente na sua capacidade de administrar a politica de
salide para o seu territdrio até os anos 1980. Ou seja, 0 estado ndo assumiu seu papel no
processo de descentralizacdo para a geréncia da salde, estratégia proposta em 1983 pelo
Governo Federal com as Acdes Integradas em Saude (AlS), sendo esta responsabilidade
assumida também pela Superintendéncia Regional e a Dire¢do Geral do INAMPS.

Assis (2013) aponta que apenas em 1986 o estado passou a assumir suas

responsabilidades no setor saide com a implementacdo das AIS, intensificadas com a
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criagdo do Sistema Unificado e Descentralizado de Saude (SUDS). Esse novo pacto
federativo, com o desenho das funcbes dos estados e municipios, ampliava a autonomia
e o grau de participacdo dos estados nas estratégias de saude.

A autora detalha pontos importantes do processo de implementacdo do SUDS no
Rio de Janeiro e entre as fragilidades mais gerais experimentadas com a reorganizacao
do sistema de salde, aponta para as formas de prestacdo de servicos de salde a
populacdo, com as mudancas institucionais que exigiam também a regionalizacéo, e as
relacbes com os setores privados de saude que foram reconfiguradas atraves do
pagamento de procedimentos, onde teve nos municipios 0 estabelecimento desta
prerrogativa. Esse ponto favoreceu a nova configuracdo em nivel local, mas ndo atendeu
o principio do fortalecimento da municipalizacdo, pois ndo se pautaram a partir de um
sistema estadual de salde, fator que comprometeu os demais pilares como a
hierarquizacao e a constituicdo e organizacdo da rede assistencial.

Em 1987, a implantacdo pelo Ministério da Saude do Plano Integrado para o
tratamento do Paciente Renal Crénico (SIRC-TRANS), somado a criagdo do Programa
de Imunogenética e Transplantes de Orgdos (PITO) no Hospital dos Servidores do
Estado no RJ, que tinha por objetivo a procura por doador para posterior distribuicdo de
Orgdos, geraram um aumento do nimero de transplantes, principalmente de rim, com
uma meédia de 180 cirurgias realizadas por ano.

E importante destacar e reforcar que, além da intensificacio destas atividades na
area do transplante, nos anos 1980, outros condicionantes foram pecas chaves para o
fortalecimento da area, tal como o movimento da Reforma Sanitéria Brasileira que
culminou na criagdo do SUS na Constituicdo Federal de 1988, fruto das frentes
populares de luta, que imprimiram na sociedade um novo modo de se pensar as politicas
sociais e a saude da populacéo.

Tao logo o transplante, enquanto procedimento e terapéutica do campo da salde
requereria novos mecanismos de regulacdo publica, conforme destacado ao longo da
construcdo das politicas para transplante. Reiteramos a necessidade que competia aos
envolvidos no setor a adequagdo da politica ao novo patamar historico e social que se
construia e de acordo com o principio de universalidade do SUS, ou seja, dar acesso a

todos que tivessem a necessidade de um transplante de 6rgéo.

Quando o governo Moreira Franco (1987-1991) assumiu o governo do estado,

importante salientar que foi através de eleigdes diretas, assim como seu antecessor, 0
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governo Leonel Brizola (1983-1986), adendo necessario pelo seu valor simbolico na
historia repressiva que viveu o pais, foi também o responsével por definir entre suas
politicas prioritérias o fortalecimento do Sistema Estadual de Saude, com o apoio das
aliancas engendradas no periodo eleitoral, oriundas principalmente do Movimento de
Reforma Sanitaria. Entre 0s nomes deste processo estavam o Dr. Sergio Arouca, uma
das principais liderangas do movimento sanitario (BRAVO, 2008).

De todo modo, um importante entrave para a consolidacdo do Sistema de Salde
Estadual observado na época, se manteve: a falta de interlocucdo entre o estado e
municipio do Rio de Janeiro em razdo das sequelas deixadas por esse processo. Por se
tratar de um antigo estado e ter unidades proprias de atencdo em salde, as liderangas do
antigo estado do Rio de Janeiro ndo se subordinaram ao governo do novo estado do Rio
de Janeiro com sede no antigo Estado da Guanabara, logo mantendo uma relacédo direta
com o governo federal e por isso descentralizada em relacdo a dindmica organizacional
que se estabelecia no novo estado. Assis (2013) salienta que esta postura se perpetua até
os dias atuais, citando como exemplos as centrais de regulacdo (SISREG e da Secretaria
de Salde do Estado do Estado - SES) para leitos de CTI de suas unidades. Sdo duas
centrais regulando os leitos para pacientes graves, uma de amplitude estadual (SES), e
outra em nivel local para as unidades pertencentes ao municipio do Rio de Janeiro
(SISREG). E elenca como um ator coadjuvante desse problema o governo federal que
pela auséncia, omissdo ou interesse nao operou as articulagbes necessarias visando sua
superacdo, permitindo assim a perpetuacdo deste entrave, que enfraquece as estratégias
de satide no estado. Segundo Assis (2013, p.92), “[tais] posturas acarretaram na redugdo
do poder de interferéncia do Estado no processo de descentralizacdo, acarretando o
fortalecimento da ligagdo entre o governo federal e os municipios.”

No bojo dos avancos para a implementacdo do SUS em todo territorio nacional,
com o advento da Norma Operacional Bésica da Saude de 1991 (NOB-1991), que
definiu o papel do estado no processo de descentralizagéo e facilitou a articulagéo direta
entre os municipios e o governo federal, houve a implementacdo do Conselho Estadual
de Saude (CES-RJ). Embora com problemas, no que se refere a forma de composicao,
que perdura até hoje, representou um avango em termos de definicdo de politicas com
participacdo da populacdo. Nem todos os avancos propiciados pela efervescéncia do
periodo foram suficientes para impedir que, em 1993, o estado do Rio de Janeiro
entrasse em sua primeira grande crise com a decretacdo do estado de calamidade

publica pelo Governo Federal. Tais avangos poderiam ficar comprometidos frente a
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crise, mas ocorreu alguns pontos positivos com a implementacdo do SUS Estadual.
Apesar de imerso em problemas em todas as areas, houve o fortalecimento do Grupo de
Socorro e Emergéncia da Defesa Civil, que tem no Corpo de Bombeiros a sua
organizacéo e profissionais responsaveis pela realizacdo do transporte de paciente entre
unidades, uma atuacdo mais vigorosa da Vigilancia Sanitaria, a formacéo e organizacao
do Conselho Estadual de Saude do Trabalhador, a implementacdo de uma politica de
controle da AIDS, e, por fim, o fortalecimento da politica de satde mental (PARADA,
2001; BRAVO, 2007, apud ASSIS, 2013).

A partir dessa compreensao, o estado do Rio de Janeiro repensou a organizagdo
dos servigos de transplante e, para isso tratou de regulamentar um corpo legislativo.
Assis (2013) destaca nesse periodo a aprovacdo da notificagdo compulséria da morte
encefalica a Secretaria de Estado de Salde (SES), através da Lei Estadual n® 1965 de
03.03.1992, além do PITO (Programa de Imunogenética e Transplantes de Orgaos) de
1991, que passou a ser gerido pela SES e se tornou o 6rgdo responsavel por receber as
notificagbes. Em contraponto a estas mudancas incorporadas, Assis (2013) cita Santos
(2005) para um desdobramento observado na area, especialmente quando a gestdo passa
para o estado (SES - RJ), evidenciando uma queda na realizacdo dos procedimentos de
transplante, porém ndo traz elementos que fundamentem tal afirmativa. O autor aponta
que a melhora veio nos anos subsequentes, com a transicdo para o Hospital
Universitario Pedro Ernesto, o que segundo ele propiciou alocacdo de mais recursos,
fator que impactou diretamente sobre o aumento de transplantes. Buscamos informacdes
que pudessem responder essa lacuna da histéria do transplante no estado, mas a
insuficiéncia de registros, nos limita a considerar a justificativa elencada pelo autor e
descrita no trabalho de Assis (2013).

O ano de 1992, onde o estado avanca na organizacdo do sistema interno de
transplante, através da Lei Estadual n°® 1970 de 17 de marco de 1992, que autoriza o
poder executivo a criar o Banco de Orgéos e Tecidos do Estado do Rio de Janeiro, mas
ainda sim ndo foi algo executado de imediato, onde o PITO se manteve em
funcionamento até 1993.

Em 1993, o estado concentra esforgos em organizar o servigo de transplante,
onde adentra o seu segundo periodo, que se estendeu até 1997.

Assis (2013) diz que o segundo periodo do transplante no estado do Rio de
Janeiro ocorre a partir da criacdo do programa Rio Transplante. Informa também que o

namero de transplantes teria aumentado com a gestdo do Dr. Cavaliere a frente do Rio
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Transplantes, somado a mudanca para 0 HUPE em 1994, como ja salientado,

favorecendo a ampliagdo da capacidade do programa.

A consolidacdo de mecanismos estatais para uma maior participacéo
do estado na organizacdo interna das acbes de transplante marca o 2°
momento da trajetoria historica. Tal momento tem inicio no ano de 1993 com
a criagdo do Programa Rio Transplante e do Banco de Tecidos do Estado do
Rio de Janeiro, através do decreto Estadual n°® 18973 de 28.08.1993,
respondendo a necessitada imposta pela Lei 8489/1992 de controle dos entes
federativos das atividades de transplante no Brasil. A organizacdo desse
servico no Estado ocorreu com a Resolugdo SES n° 1043 de 31 de julho de
1995, que aprova o Estatuto de funcionamento do Programa Rio Transplante
(RJ-TX) e do Banco de Orgdos e Tecidos do Estado do Rio de Janeiro
(ASSIS, 2013, p. 101).

Entres as mudancas que o0 novo estatuto de organizacdo do transplante
promoveu, destaca-se a unificacdo das atividades, onde o controle passou a ser de
exclusividade da Secretaria de Saude do Estado. Isso permitiu a implementacdo de uma
lista Gnica de receptores de 6rgéos, que significava a geréncia e controle pelas instancias
de poder publico, através da lisura do processo para 0s pacientes que necessitavam de
transplante (um mecanismo de acesso ao 6rgao). Além da funcdo ndo menos importante
de garantir o credenciamento dos centros transplantadores e de organizar equipes de
transplantes (ASSIS, 2013).

A partir deste momento, o Estado comeca a ampliar o monitoramento das
acles em transplante e os resultados obtidos por tais procedimentos, o que
possibilita um maior aprendizado gerencial, contribuindo assim para o
avanco da politica de transplante no &mbito do Estado do Rio de Janeiro.
(ASSIS, 2013, p. 101).

No governo Marcelo Allencar (1995-1999), houve um retrocesso na area da
salde, com uma postura de privilegiamento do setor privado, pelas iniciativas de
terceirizacdo dos servigcos e contratos de trabalho, além das primeiras investidas de
privatizacdo dos hospitais publicos, com o projeto das organizacbes sociais de salde
(OSS). O entdo governador fazia parte da mesma sigla partidaria do entdo presidente da
republica na época, Fernando Henrique Cardoso eleito em 1994 e reeleito em 1998
(PSDB), onde sinalizamos seu destaque na atuacdo para reforma neoliberal do Estado
brasileiro, ou ainda a Reforma da Gestdo Publica por Bresser*. E o periodo de

cooptagdo pelo capital dos investimentos plblicos, de financeirizacdo™. O estado do

" http://www.bresserpereira.org.br/RGP.asp.

0 financiamento do SUS sob o0s "ventos" da financeirizacdo". Mendes e Marques (2009).
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Rio de Janeiro ndo passa isento ao plano nacional de retrocessos imputados para o
coletivo de direitos sociais e da abertura privatizante.

Nesta época a criacio do Banco de Tecidos e Orgéos tinha como objetivo central
a organizacao do processo de doacdo para transplante em seu nivel local no Hospital dos
Servidores do Estado, que, para Assis (2013), seria a célula embrionaria para a criacao
da CNCDO (Central de Notificacio, Captagdo e Distribuicio de Orgdos e Tecidos),
aprovada com a Lei n°® 9434/97. As notificagdes passaram a ser realizadas pelas
unidades de saude de pacientes em abertura de quadro de morte encefalica, além do

cadastramento dos doentes em lista de espera por um 6rgao e a distribuicéo.

Para a coordenacio das atividades de transplante o Estatuto
determinou a organizac¢do do Programa em 2 ndcleos: o Grupo Executivo e o
Conselho Técnico. O grupo Executivo — composto por um coordenador, vice
coordenador, secretério e administrativo — é responséavel pelo gerenciamento
de todas as atividades de transplante. J& o Conselho Técnico era formado
pelas cAmeras técnicas dos érgdos e tecidos e tinham como competéncia,
conforme o artigo 7°: Participar da elaboracdo de metas, planos e projetos e
melhorias técnicas do Programa Rio Transplante; Aprovar a politica de
atuacédo da coordenadoria do Rio Transplante. (p.101).

Assis (2013) entdo adentra o terceiro momento, a terceira fase do transplante no
estado do Rio, que é inaugurado a partir da promulgacdo da Lei n° 9434/97, que define
as diretrizes legais, com regras e detalhamento para o funcionamento dos programas de
transplantes em todo o pais.

Essa legislacdo também ficou encarregada de determinar as fungdes de cada ente
federativo, conforme a prépria organizacdo do sistema de salde brasileiro. E para se
enquadrar nas determinaces legais que a nova legislacdo trazia o Programa Rio
Transplante, precisou se reestruturar e assim garantir a adequacdo normativa necessaria
para manter os procedimentos de transplantes no estado. Neste periodo, é criada
também a Central de Notificagio, Captacdo e Distribuicio de Orgdos, entidade que
assume as funcdes do entdo Banco de Tecidos e Orgéos do Estado do Rio de Janeiro.

A ABTO informa que em 1997 o estado do Rio de Janeiro possuia 10 hospitais
cadastrados para realizacdo de transplantes e a natureza das instituic@es ja indicavam o
que veio se desenhando na salde no estado concomitante ao processo de reforma estatal

brasileiro sob a égide neoliberal. Entre as unidades, Assis (2013) detalha:
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QUADRO 01: Hospitais habilitados para transplante 1997

Clinica S&o Vicente Privado Coracao, Figado e
da Gévea rins.
Hospital Riomar Privado Coracdo
Casa de Saude Séo Privado Rins
Miguel

Casa de Saude Séo Privado Rins
José

Hospital Geral de Publico Rins
Bonsucesso

Hospital Naval Publico Militar Rins
Marcilio Dias

Hospital S&o Vicente | Privado Rins

de Paulo

Hospital dos Publico Rins
Servidores do Estado

Hospital Universitario | Publico Rins
Clementino Fraga

Filho

Hospital Universitario | Publico Rins
Pedro Ernesto

Elaboracdo da autora a partir do Banco de Dados mantidos no PET e com base na Revista da ABTO, ano
1997. (ASSIS, 2013, p. 102)

As informacBes revelam que o capital privado da salde se estabeleceu no
interior do SUS e com o passar dos anos se fortaleceu, especialmente nos setores que
envolviam maior nivel de complexidade, insumos e tecnologia, como o proprio
transplante. Porém, os Ultimos ataques neoliberais na saide denotam como eles também
diversificaram suas esferas de atuacdo nos recentes anos. O exemplo notdrio disso é a
tardia implementacdo da Estratégia de Satide da Familia (ESF)™ no Municipio do Rio
de Janeiro, totalmente capitaneada pelas OSS. A clara transferéncia da responsabilidade
e recursos publicos para o setor privado refor¢ou a burguesia dos servicos de sadde.

Na avaliacdo de Assis (2013, p. 1013), o ano de 1997 foi "(...) um periodo de
consolidacdo da politica de transplante no Estado, com aumento do numero de
procedimentos acompanhado de significativo aumento de unidades autorizadas a
transplantar”. Mas questionamos até que ponto a legislagdo avancou e ndo se encerram
aqui. Apenas para qualificar, melhorar e impactar no aumento de ndmero de

transplantes? Ou a lei avangou na mesma medida que atendesse institucionalmente no

> BRASIL, 2017(PORTARIA N° 2.436, DE 21 DE SETEMBRO DE 2017)
Para entender o ESF: http://portalms.saude.gov.br/acoes-e-programas/saude-da-familia/sobre-o-programa


http://portalms.saude.gov.br/acoes-e-programas/saude-da-familia/sobre-o-programa
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interior do Estado a alocacdo do interesse privado e, portanto, a alocacdo de dinheiro do
fundo publico para a burguesia dos servicos de satde? Mudangas que seguem com estas
indagacdes e corroboram para a discusséo.

Segundo Assis (2013), no governo Anthony Garotinho (1999-2002), ao
contrario, houve uma reaproximacdo com os idearios do Movimento da Reforma
Sanitéaria, observados com as medidas tomadas pelo entdo governador ao fortalecer o
sistema estadual de saude através da rejeicdo a terceirizacdo e as OSS, fato que ficou
claro através de promocdao de concursos publicos para trabalhadores da saude, além da
elaboracdo de um Plano Estadual de Saude e o fortalecimento do Conselho Estadual. O
governo Garotinho foi responsavel também por um relatério sobre os problemas da
salde no municipio do Rio de Janeiro mais tarde apresentado a Assembleia Legislativa,
que visava aumentar:

(...) a cobertura da rede basica; formular a politica de recursos humanos,
acabar com a precarizacdo da saude e implementar o programa de salde da
familia, proporcionar mais investimentos nos polos de diagnésticos e
tratamento, redirecionar os leitos da cidade, cumprir a Lei Organica da

Saude, respeitar os principios do SUS e acatar as determinacdes do controle
social (BRAVO, 2007, p.92-93, apud ASSIS, 2013).

Embora a sucessora de Garotinho fosse a sua esposa, Rosinha Garotinho néo
permitiu que os rumos até entdo alinhados se mantivessem, pois a articulacdo e aliancas
pactuadas eram diferentes do governo antecessor, 0 que impactou na politica de satde
que perdeu a sua centralidade. O que se presenciou foi o0 desvio de recursos desta area
para outras atividades de cunho assistencialistas. O Plano Estadual de Saude foi sendo
delegado a outros planos de ac¢do sem tanto folego e controle social.

A partir do governo Rosinha (2003-2007), a saude no estado viveu a sua
segunda crise, em propor¢fes menores em relacdo a experimentada anteriormente, mas
que desenhou 0s rumos que iriam dar contorno a salde. Assis (2013) diz que o
Conselho Municipal de Saude desabilitou a gestdo plena do Municipio em 2005, o que
significava a intervencdo direta do Ministério da Saude, leia-se governo federal, que
assumiu a gestdo de quatro unidades federais que estavam sobre gestdo municipal
(Hospitais da Lagoa, Ipanema, Andarai e Cardoso Fontes), alem de dois hospitais
municipais (Souza Aguiar e Miguel Couto), unidades estratégicas, se pensamos a
organizagdo do SUS e a concentracdo de unidades de médio e grande porte em um
unico municipio, considerando, para este nimero de unidades presentes no estado, o

proprio processo de organizacdo urbana do pais. Tendo sido o Rio de Janeiro a sede da
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capital 0 que descreve também a capacidade de atendimento e concentracdo de
demandas em saude.

Como coordenador da intervengdo federal no municipio do RJ foi escolhido o
Dr. Sérgio Cortes, que em seu curriculo acumulava a funcéo de ex-diretor do Instituto
Nacional de Traumatologia e Ortopedia (INTO), hospital de referéncia também sediado
no Rio de Janeiro e que mais tarde veio a se tornar o Secretario Estadual de Sadde nas
duas gestdes do governo Sérgio Cabral (2007-2010; 2011-2014). Este é um fato
determinante para nossa discusséo, pois a partir desse periodo se configura a Politica de
Transplante do Rio de Janeiro implantada até os dias de hoje.

Em 2004, uma nova mudanga € iniciada na politica estadual de transplantes. A
Resolucdo SES n° 2535 de 13 de setembro de 2004 regulamenta a criagdo da Central
Estadual de Transplantes — Rio Transplante — CNCDO/RJ no lugar do entdo Programa
Rio Transplante e Banco de Orgéos e Tecidos do Estado do Rio de Janeiro. Segundo
Assis (2013), teria o objetivo de adequar as atividades de transplante no estado, de
acordo com as portarias nacionais permitindo assim 0 acesso, sem grandes
complicacdes, aos recursos federais, utilizando-se um mecanismo amplamente utilizado
até hoje, a emissdo de AIH (Autorizacdo de Internacdo Hospitalar).

A AIH utilizada também como mecanismo de coleta de informacdes para a
construcdo de estudos e a observacdo de fendmenos no &mbito da salde e construcdo de
politicas publicas é questionada por alguns autores sobre a sua capacidade de
aproximacdo de forma valida dos fenbmenos em analise. Elencamos este breve
paréntese por fazer referéncia também a forma de como é pago o transplante e seus
procedimentos pelo SUS, t&o logo, elemento que merece mencdo para construgéo deste

trabalho, e alguns apontamentos.

A primeira dificuldade apontada por Lobato, Reichenheim, Coeli (2008)
concentra-se na qualidade dos registros e aponta para a falta de controle continuo dos

processos, responsaveis por gerar tais informacoes.

No Brasil, o Sistema de Informacdes Hospitalares do Sistema Unico
de Saude (SIH-SUS) é uma base publica que disponibiliza dados
administrativos de salide com abrangéncia nacional, respondendo
pelo registro de mais de 11 milhGes de internacbes por ano, o que representa
cerca de 80% do total de internagdes no pais. Todo o seu funcionamento é
baseado na Autorizacdo de Internacdo Hospitalar (AIH), documento que
envolve um conjunto de dados referentes a identificagdo do paciente e a
internagdo. A caracteristica basica desse sistema & o pagamento prospectivo
das internacdes, e o reembolso é realizado pelo mecanismo de remuneragdo
fixa por procedimento (...) (Lobato, Reichenheim, Coeli, 2008, p. 02).
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Percebe-se entdo a partir desses autores uma variacdo na qualidade dos dados
apresentados pelas AIHS, que se deve também ao seu caréter heterogénio, uma vez que
o perfil das unidades em diferentes &reas do pais ndo corrobora para a elevacao destes
dados. Ou seja, a sua magnitude e seu potencial fidedigno sdo comprometidos pelo grau
de disponibilidade e tabulacdo destas informacdes, afinal os autores apontam também
para a falta de universalidade da cobertura e captacdo dos dados. Isto promove
discrepancia, de acordo com a regido onde se define pelo nivel de acesso, o
financiamento em si, a demanda e oferta de recurso, etc. Estes elementos variam entre
diferentes regides, inclusive se pensarmos no ambito do proprio transplante, que
extrapolam para diversos procedimentos, além das interna¢cdes. Como norte de melhoria
para esta lacuna da coleta de dados da AIH, Lobato, Reichenheim, Coeli (2008)
apontam para a busca de uniformizacdo do preenchimento como padrdo, para posterior
codificacdo dos dados em base de plataforma universal, inclusive para o pagamento de
procedimentos, como os que envolvem a terapéutica de transplante. Debate do ponto de
vista do financiamento dos procedimentos observado por Assis (2013), suscitando

grandes avancos na leitura critica sobre o transplante.

Entre as mudancas engendradas para o transplante no estado do Rio de Janeiro, a
partir de 2004, foram criadas 7 cdmeras técnicas, que por funcdo tendem a elaborar as
demandas técnicas. Essas demandas sdo oriundas das instituicBes, dos seus
componentes, ou da populacdo usuaria. Simplificando, entre os seus objetivos, constava
discutir, aprovar e adaptar as normas vigentes para o pleno e justo funcionamento dos
servicos, logo a politica de transplante para o estado no ambito de cada 6rgao (ASSIS,
2013). A Resolucdo SES n° 13 de setembro de 2004 cria as seguintes cameras técnicas e
determina os seus coordenadores: Camera Técnica de Transplante de Tecido Ocular;
Cémera Técnica de Transplante Cardiaco, Camera Técnica de Imunogenética, Camera
Técnica de Medula Ossea, Camera Técnica de Tecido Osseo, Camera Técnica de
Transplante Pulmonar, Camera Técnica de Transplante duplo Pancreas/Rim e Camera
Técnica de Transplante de Rim. Além disso, houve Organizacao de Procura de Orgéos —
OPO na Regido Norte-Noroeste do Estado do Rio de Janeiro (Resolugdo SES n° 2544
de 27 de setembro de 2004), no Hospital Municipal Ferreira Machado no Municipio de
Campos, que, para Assis (2013), representou o inicio do processo de descentralizagdo
das acbes do programa e para isso tinha como principal funcéo identificar e prover os

meios para a manutencdo do potencial doador, que significa as condi¢cGes adequadas
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para que este doador tenha assisténcia e dignidade. Também representa a sua melhoria
no nivel de preservacdo dos 6rgdos para transplante, além do impacto no acolhimento
das familias doadoras, com investimento em profissionais qualificados para a entrevista
familiar para autorizacdo da doacdo dentro das unidades hospitalares, ou seja, uma
mudanca no perfil da organizacdo dos processos para captacdo de érgédos e tecidos.
Essas estratégias objetivavam o aumento do nimero de notificagdes dos casos de morte
encefalica e doagdes.

Também em 2004, foi reinaugurado o Banco de Olhos do Rio de Janeiro, no
Hospital Geral de Bonsucesso, onde Assis (2013) informa detalhes importantes deste
universo e sobre sua historicidade, pois 0 mesmo banco havia sido fechado por um ano
em virtude de embargo pela Vigilancia Sanitaria, e por isso foi necessario o
cumprimento de adequacdes para seu funcionamento. Ainda descreve um ponto
importante desta construg@o temporal, pois se tratava de um banco privado, terceirizado
para a coleta e processamento de cdrneas para fins de transplante, o Gnico que realizava
esta atividade. O que se presenciou, como em diversos servicos da saude publicos com
arranjo privado, foi a sua descontinuidade em 2008. Como sendo o unico a realizar tal
procedimento no estado, trouxe um prejuizo sem medidas para os pacientes na lista por
espera de transplante de cornea na regido, provocando um processo migratorio destes
para outros estados a fim de acessar o procedimento, situacdo que corrobora para as
desigualdades de acesso aos 6rgaos e tecidos na lista de espera.*®

Sobre a desigualdade gerada pelas diferencas de acesso, é importante observar a
Portaria n°® 3407/1998 responsavel pelo detalhamento da forma de inscricdo na Lista
Unica, onde destaca o papel da CNCDO de cada estado, ao ser a responsavel pela
gerenciamento lista de cadastro dos receptores (pacientes) a espera por um Orgao,
inscritos pelas equipes médicas locais, previsto no Decreto n° 9.175, DE 18 DE
OUTUBRO DE 2017. A Portaria n°® 3407/1998 permite também que o receptor decida
por qual estado deseja entrar na lista " A transferéncia de inscricdo de uma CNCDO
para outra podera ocorrer mediante solicitacdo do receptor” (Cap.VII. art.35. § 3°).
Nesta flexibilizacdo da legislacdo abre-se um ponto passivel a critica sobre a forma de
acesso ao Orgdo. Britto (2015) aponta que a inscricdo, assim como descrita na lei,

' Ler GOMES, F.B.C. Critérios Legais e Equidade no acesso a Orgdos para transplante no Brasil.
Cadernos Aslegis, v.11,n.32,p.29-53, set/dez 2007. Disponivel em: www.aslegis.org.br


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/DEC%209.175-2017?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/DEC%209.175-2017?OpenDocument
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permite ser transferida para outro estado, afinal é vetado a dupla inscricdo. Em termos
praticos, o receptor leva com sua inscricdo o tempo na lista, desde sua incluséo, o que
Gomes (2007 apud BRITTO, 2015) chama de razoével, mas que pode servir como fator
gerador de desigualdade, se observado a questdo da grande demanda por Orgdo
confrontada com o namero de doacgdes. Além da observancia a especificidade de cada
estado no que concerne o tempo em lista. Ou seja, pacientes com mais acesso aos
servicos de salde em sua regido e por isso em uma situacdo atualizada dos exames
exigidos para se manter ativo em lista, apresentam maior probabilidade de acessar o
Orgdo na existéncia de oferta, 0 que € maximizado quando estes dispdem de meios para
mudanca de estado com maior possibilidade de transplantar, "onde demanda, oferta e
critérios favorecam uma perspectiva de transplante em menos tempo se torna uma

opcao. E isso compromete portanto o principio da equidade” (BRITTO, 2013, p. 72.).

Isso aponta para um problema do sistema de salde como um todo,
afinal, diz respeito diretamente ao acesso aos demais niveis de complexidade,
ou do prdprio servico de assisténcia nos centros transplantadores, e também
para os recursos em saude disponiveis nos estados, que pode variar e com
isso gerar diferencas no status do receptor na lista de espera. O que pode
contribuir para um abalo ao principio da equidade em a&mbito nacional,
conforme preconiza a legislacdo e inscrito no SUS. Ou seja, embora 0s
dispositivos legais avancem na garantia da produgdo de salde, € necessario
estar previsto o funcionamento de uma estrutura que promova condicGes de
salde. (BRITTO, 2105, p.72).

Em 2008, o transplante do estado do Rio de Janeiro sofreu com dendncias, que
causaram sua instabilidade, incertezas e descréditos sobre o procedimento. Acometido
por acusacOes de venda de 6rgdo. (...) "a venda de figado por até R$ 250 mil reais a
pacientes inscritos pelo Hospital Universitario Clementino Fraga Filho — HUCFF,
levando a prisdo 2 médicos acusados de encabecar o esquema"(p.103-104. ASSIS,
2013). Foi desencadeado pela Policia Federal a Operacdo Fura-Fila, em alusdo a compra
de 6rgdo e, portanto, da compra de lugar na lista de espera em nivel estadual, onde
mandados de busca e apreensdo foram realizados a fim de mapear, assim como punir

demais profissionais de salde envolvidos na organizacao.

O HUCFF sé retornaria a realizar o procedimento no ano seguinte,
com a mudanca da equipe técnica e apds nova vistoria do Ministério da
Salde. Este evento serviu para que o Ministério da Saide modificasse os
critérios de inscricdo e sele¢do dos pacientes em fila para o transplante e
adotasse o critério de gravidade do receptor descrito no protocolo MELD
para adultos e PELD para criangas. A portaria GM 2600/2009 reforca esta
determinagdo, 0 que cria critérios mais seguros para selecdo dos pacientes,
além de garantir aos inscritos em fila acompanhar o seu status através da
emissdo de um Registro Geral da Central de Transplantes (RGCT). (ASSIS,
2013. pg. 104).
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A autora também destaca o posicionamento do Ministério da Saude frente aos
escandalos, restringindo assim as ac¢des de transplante, o que implicou na concentragédo
para realizagdo dos procedimentos no Hospital Geral de Bonsucesso. Nao por acaso,
como parte do processo privatizante da salde no pais e no estado, esta mesma unidade
hospitalar mais tarde vivenciou o extingdo de um dos transplantes de orgaos, que antes
realizava o transplante de figado.

Krech, Kickbusch, Franz, Wells (2018 apud UFRJ/IESC, 2018) descrevem 0
papel do capital financeiro nas determinacdes preconizadas através dos Objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel/ODS " para que os paises se adequassem aos niveis
desejaveis para a salde da populagdo mundial. E para isso destacam 0s compromissos
com o alcance de uma cobertura universal de saude previstos nos ODS, onde se
comprometem diversos paises, 0 que para eles seria a porta para 0s negdcios neste ramo
nos ultimos anos. E para explicar este argumento abordam o aspecto politico como
favoravel para este crescimento e a influéncia dos organismos internacionais, situacéo
utilizada para a atracdo do mercado financeiro nesta area, como bancos e investidores.
Embora se refira a uma agenda recente, denota um pacote que vem sendo preconizado e
revitalizado para paises de capital periférico como o Brasil desde a entrada do

neoliberalismo na década de 1990.

Importante ressaltar que esta analise faz referéncia direta aos paises de mercado
submisso ao capital financeiro do norte, em que as desigualdades sociais acirram
também as distintas formas de acesso a salde, portanto necessario de serem superadas,
0 que gera maior atrativo ao capital para esta area. Ocorreu nesses paises 0 "maior
crescimento de investimentos em mercados financeiros e do proprio gasto privado em
saude" (UFRJ/IESC, 2018, p. 03).

O que se compreende do favorecimento para o setor através do clima politico
favoravel se traduz nas politicas de ajustes e cortes em investimento para politicas

publicas para saude, o que gera um terreno fértil para o negécio.

O investimento em salde ter sido um bom negd6cio revela o
comparativo do desempenho de mercados de capitais apds 2006. No mundo
desenvolvido, o indice geral cresceu 60%—70%, e o da sadde, quase 150%, ao
passo que, nos mercados ditos emergentes, o geral foi 20%-25%, e a salde
160%. (UFRJ/IESC, 2018, p. 03).

0 que sdo os ODS?: www.estratégiaods.org.br
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Constata-se, além do crescimento das industrias farmacéuticas e de
biotecnologia, o salto dos planos de salde. E os autores nos apontam que organismos
como a OMS, sob a prerrogativa de aumento da cobertura de saude para os paises de
capital periférico constituem pacote que favorece o interesse e o crescimento do capital
financeiro no setor. E observa-se em paises com politicas mais consolidadas, na Europa,
dificuldades de entrada, porém com tendéncia dos Estados para a privatizacéo.
Movimento que vem crescendo no Brasil e onde se inclui a destina¢do do fundo publico
para saude no mercado de OSS.

Neste movimento, o transplante também incorpora esta logica, fato que se

justifica pelos complexos procedimentos, que envolvem altos financiamentos do SUS.

Sob esta ldgica, Assis (2013) contribui com a recuperacdo do fato de terem tido
inicio as atividades da Fundagdo Escola do Servico Publico — FESP®® (2009), presentes
também na Central de Transplante do Estado do Rio de Janeiro. Fazia parte da
organizagdo que se iniciava para a salde no estado, principalmente para atender as
demandas das unidades com trabalhadores da saude e com formas distintas de insercao.
A autora também aponta para a realizacdo de concurso publico para preenchimento
destas vagas, com previsdo de um ano de contrato, algo que foi sendo renovado até o
ano de 2015, quando a vigéncia do concurso e da FESP teve fim. Um dado importante
se considerado que parte da reforma dos Estados contava com a precarizacdo das
relacBes de trabalho.

As mudancas ocorridas no ano de 2009 também chegaram de forma mais
material ao interior do programa, com a mudanca da coordenagdo da Central, onde a
caracteristica do primeiro periodo desta nova administracdo se concentrou em focar na
realizacdo de estudos sobre a condicdo do transplante no estado. Essas transformacées
se materializam em 2010, com a criacdo do Programa Estadual de Transplante, cujo
objetivo principal foi a ampliacdo dos recursos e estratégias de acdo da Central Estadual
de Transplante, e portanto inaugurando o quarto periodo do transplante do estado do
Rio de Janeiro (ASSIS, 2013).

'8 »A Fundagéo CEPERJ pretende ir além da realizagdo do concurso piiblico e da oferta de treinamento,
ajudando a difundir e a implementar uma nova cultura de gestdo publica de resultados no Rio de Janeiro,
auxiliando as prefeituras e o governo do estado a desenvolver politicas publicas baseadas em resultados e
melhorar o desempenho dos programas e projetos." (http://www.fesp.rj.gov.br/fesp_2007/default.asp.
Acesso em 23/10/2018)
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A quarta fase, ou quarto periodo terd entdo como questdo central o Programa
Estadual de Transplante (PET), além das contribuicdes de Assis (2013) ao tratar
simultaneamente das transformacdes do cenario no estado e em nivel nacional para a
salde.

A criacdo do Programa Estadual de Transplantes (PET) determina o quarto
periodo para o estado definido pela autora, que vigora até hoje.

A inauguracdo do PET data de junho de 2010 e trazia em seus pressupostos as
metas e acles a serem desenvolvidas para que produzissem o aumento do ndmero de

doaces no estado.

Tais metas eram inseridas em grandes estratégias: capacitacdo
profissional, melhoria da comunicacdo dos hospitais e da sociedade com o
transplantes e melhoria das estruturas. Os objetivos do programa eram:
aumentar o nimero de transplantes efetivos no Estado do Rio, reduzindo
assim o quantitativo de pessoas em fila aguardando 6rgdos e tecidos para
viver e aumentar a capacidade instalada para realizagdo de cirurgias com o
credenciamento de novas unidades transplantadoras. O Estado do Rio embora
apresente uma significativa rede hospitalar - concentrada principalmente na
sua regido metropolitana - sempre se manteve aquém da quantidade
necessaria de transplante para manter a fila de espera estabilizada. (ASSIS,
2013, pg.105).

O PET também investiu na criagdo das CIHDOTT’s*, no interior dos hospitais
com potencial de notificacdo de casos de morte encefalica, parceria pactuada com a
realizacdo de cursos avancados para capacitacdo de profissionais, concomitante a
realizacdo de cursos béasicos e intermedidrios em transplante, iniciando assim
trabalhadores da salude na tematica (ASSIS, 2013). Importante salientar que estas

iniciativas aproximaram o assunto aos trabalhadores produtores de assisténcia a saude,

“Todos os hospitais publicos, privados e filantrépicos com mais de 80 leitos devem ter de Comissdo
Intra-Hospitalar de Doag&o de Orgéos e Tecidos para Transplante (CIHDOTT). Essas comissdes devem
ser instituidas por ato formal da diregdo de cada hospital e vinculadas diretamente a diretoria médica da
instituicdo, sendo composta por, no minimo, trés membros integrantes de seu corpo funcional, dentre os
quais um designado como Coordenador Intra-Hospitalar de Doacdo de Orgdos e Tecidos para
Transplante. Este coordenador devera ter participado do Curso de Formacgdo de Coordenadores Intra-
Hospitalares de Transplantes, com certificado emitido pelo Sistema Nacional de Transplantes ou pela
respectiva CNCDO. As comiss@es sdo responsaveis por organizar o hospital para que seja possivel
detectar possiveis doadores de 6rgédos e tecidos no hospital; viabilizar o diagndstico de morte encefalica,
conforme a Resolugdo do Conselho Federal de Medicina (CFM) sobre o tema; criar rotinas para oferecer
aos familiares de pacientes falecidos no hospital a possibilidade da doacéo de c6rneas e outros tecidos; e
articular-se com a Central de Transplante do estado para organizar o processo de doacdo e captagdo de
orgdos e tecidos. Além disso, as comissdes também sdo responsaveis pela educacdo continuada dos
funcionérios da instituicdo sobre os aspectos de doacgdo e transplantes de 6rgdos e tecidos; articulagdo
com todas as unidades de recursos diagndsticos necessérios para atender aos casos de possivel doacéo; e
capacitacdo, em conjunto com a CNCDO e o SNT, dos funcionarios do estabelecimento hospitalar para
a adequada entrevista familiar de solicitagio e doagdo de oOrgdos e tecidos".
(http://portalms.saude.gov.br/saude-de-a-z/doacao-de-orgaos/comissao-intra-hospitalar-de-doacao-de-
orgaos-e-tecidos-para-transplante. Acessado em 23/10/2018)
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que em grande medida nunca tiveram contato com o transplante. Cabem entdo alguns
questionamentos, onde estaria 0 desconhecimento do SUS em todas as garantias, no
processo formacdo destes trabalhadores, ou ainda o ‘elitismo' deste nivel de atencéo, etc,
que ndo respondemos e ndo se esgotam aqui, mas que merecem reflexdes.

A fim de atender os problemas que existiam com relacdo a comunicacdo de
abertura de protocolo para Morte Encefélica (ME), pelas unidades hospitalares para a
Central de Transplantes, foi criado um sistema telefonico, de forma gratuita, com trés
digitos, 0 DISQUE TRANSPLANTE - 155. Para Assis (2013) e pelos dados publicos
disponibilizados pela ABTO, os ultimos anos indicaram que esta ferramenta facilitou o
contato das equipes para a notificacdo de potenciais doadores, o que culminou em
elevacdo do numero de doacBes e possibilitou a instauracdo de um canal para a
populacdo e profissionais de salde acessarem em caso de duvidas. Outra ferramenta
utilizada como parte das estratégias de comunicacdo, foi a criacdo do site
www.transplantes.rj.gov.br, de acesso publico para a populacdo e trabalhadores da
salde. Dentre as informacfes publicizadas, destacam-se e mantém-se assim:
documentos, noticias, hospitais parceiros, divulgacdo de eventos, cursos, além da
possibilidade de envio de davidas, sugestdes, reclamacdes, etc. no espaco FALE
CONOSCO (ASSIS, 2013).

O Rio de Janeiro viveu um periodo "estacionado™ de mais ou menos um ano para
transplante de corneas, o que voltou a impactar na lista de pacientes em espera, com a
inauguracdo, em maio de 2010, do Banco de Olhos no Municipio de Volta Redonda, o
panorama comecou a mudar inclusive para dependéncia de corneas de outros estados.
Assis (2013) aponta como um dos integrantes desta mudanca de perfil a transformagéo
do modelo instalado. Segundo ela, a ABTO teria realizado estudos para a identificacédo
dos problemas existentes no processo doacao-transplante, decorrentes da causa por
parada cardiaca e posterior autorizacdo familiar, causa de morte que em sua maioria
permite a doacdo de clrneas. Teria entdo o PET organizado recursos e agdes para
enfrentar esses problemas, com base em modelos de gestdo de transplante provenientes

dos EUA e de Séao Paulo, o que impactou o transplante de cérneas no estado.

Importante destacar que o Rio de Janeiro acumulava uma lista volumosa de
usuarios do SUS a espera de uma cdrnea, um cenario que ainda era presente na
configuracdo do PET. A partir de 2017 o estado comegou a apresentar um aumento do

namero de transplantes deste tecido, chegando ao nuimero neste mesmo ano de 345


http://www.transplantes.rj.gov.br/
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procedimentos para cérnea (Agénciabrasil.ebc.com.br, 2017). Segundo este mesmo
site, a espera era de no minimo 10 anos, e chegou a marca de espera de um ano e meio,

fruto de a¢des implementadas desde 2014.

Esta informacdo aponta para um aumento no acesso ao tecido, o que serve
também de elemento para pensar sobre os niveis de desigualdade na lista de espera para
este transplante. Esse € um exemplo gritante sobre as relagcdes que impactam no acesso
a terapéutica, que emerge em estudos em que se propde a analise menos superficial
sobre as garantias previstas na legislacdo para transplante.

Sobre o enfrentamento das negativas familiares, um grande revés para o
processo de doacdo para transplante, houve investimento na formacdo de CIHDOTTs
nos hospitais, como ja caracterizado, porém com perfil para a humanizacdo dos
profissionais envolvidos diretamente na realizacdo das entrevistas para doacdo com as
possiveis familias doadoras. Além da criacdo da coordenacdo familiar, formada por uma
equipe de assistentes sociais e psicéloga, composi¢do que atualmente recebe novas
configuragdes, mas com objetivo de acolhimento destas familias doadoras, onde
subsidiadas de informacdes tivessem condicGes de optar ou ndo pela doacao.

O PET investiu dentro do programa na criagdo dos nucleos de educacdo e
capacitacdo, pesquisa e qualidade, com vistas a garantir o acompanhamento de todo o
processo. O objetivo estava na observacao e identificacdo das inconformidades, assim
trabalhar para o seu aprimoramento, se aproximando das unidades, onde também
competia a geréncia das CIHDOTTs e das OPOS (Organizacdes de Procura de Orgios)
(ASSIS, 2013, pg. 106-107). Setores que comportavam a nova dinamica de
organizacao das estratégias do PET, com a inclusdo também de uma equipe de médicos
intensivistas, contratados pelo programa, a fim de garantir a manutencdo do potencial
doador. Importante mencionar que o PET e toda a sua gama de investimentos foram
sedimentados no governo Sérgio Cabral (2007-2014) no cenario nacional do governo
PT.

Assis (2013) destaca que, diferente de experiéncias anteriores, 0 PET nédo se
limita as agdes da CNCDO, com exclusividade para a geréncia logistica das notificacGes
e das doacOes, mas atua também em diversas frentes de estratégias, que compdem seus
processos de trabalho. O que era justificado pela sua caracteristica de funcionamento 24
horas por dia, todos os dias, um regime de plantdo para garantia de atendimento a toda

demanda e regido do estado e que se mantém.
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A importancia do PET no cendrio da privatizacdo na saude se destaca tendo
como defesa o conjunto dos seus processos de trabalho, que sdo elencados como
estratégias para a melhoria e aumento do nimero de transplantes e, neste campo, tem a
privatizacdo espaco garantido.

Ap6s o PET, verificou-se um aumento significativo de profissionais
ndo estatutdrios no quadro de funcionarios, tendo sido iniciado com a
contratacdo de 7 médicos intensivistas por contrato de cooperativa para a
atuacdo junto as equipes médicas do hospital na manutencdo do potencial
doador. Posteriormente eles sdo substituidos por outros profissionais no ano
de 2012 advindos da fundacdo salde, também responsavel pela contratacao
de enfermeiros, anestesistas e cirurgides ligados ao PET para a captacdo de
orgdos e tecidos(...)Conforme dito anteriormente, o PET se apresenta como a
principal estratégia de adogdo de aces privatizantes do Estado no &mbito do
Transplante do Rio de Janeiro. Defenderemos essa afirmativa ao apresentar
como as principais estratégias de atuacdo do PET para a melhoria do
transplante segue 0 caminho da privatizacdo para aumentar 0s seus nimeros
(ASSIS, 2013, p.107).

O destague no contexto historico é importante para a analise sobre a construcao
das politicas de saude neste periodo. E sobre esta questdo, Assis (2013) inicia sua
investigacdo sobre a forma de contratagdo de pessoas, a forca de trabalho, onde
profissionais ndo estatutarios no quadro de funcionérios somavam 28 trabalhadores,
oriundos da Fundacdo Escola do Servico, além de estatutarios. O advento do PET
aumentou o numero de trabalhadores ndo estatutarios, inclusive com substituicdo dos
trabalhadores provenientes da FESP, entdo concurso temporario a época, chegando a
marca de 27 estatutarios, 21 da FESP (com contratagdo encerrada em 2014), 05
contratados, e 42 da Fundacdo Salde, no ano de 2012 (ASSIS, 2013). Neste periodo,
houve um crescimento de 102% de contratacdo de funcionarios sem ser por meio de
servico publico. Atualmente, o PET conta essencialmente com trabalhadores da
Fundacdo Saude e outras distintas formas de contrato, perspectiva ja evidenciada por
Assis (2013), onde a flexibilizacdo segue crescente ainda hoje.

E para completar o cenario de privatizacdo do setor, Assis (2013) elencou as
unidades habilitadas para realizacdo do transplante onde um ndmero elevado de

hospitais privados foi evidenciado, o que pode ser visto através do quadro abaixo:



QUADRO 02: Hospitais habilitados para transplante em 2012
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ORGAO UNIDADE NATUREZA CIDADE

Figado Hospital federal de | Federal Rio de Janeiro
Bonsucesso

Figado Hospital Federal Rio de Janeiro
Universitario Universitario
Clementino Fraga
Filho

Figado Hospital Sao Privado Rio de Janeiro
Vicente de Paulo

Figado Hospitais Privado Rio de Janeiro
Integrados da
Gavea

Figado Hospital Quinta Privado Rio de Janeiro
D’Or

Figado Hospital Adventista | Privado Rio de Janeiro
Silvestre

Figado Associacdo Lar Sdo | Estadual Rio de Janeiro
Francisco de Assis | OSS
na Previdéncia de
Deus

Figado Hospital Estadual Estadual Rio de Janeiro
de Transplante, 0SS
Cancer e Cirurgia
Infantil

Figado Hospital dos Federal Rio de Janeiro
Servidores do
Estado

Figado Hospital Sdo José Privado Itaperuna
do Avai

Coracéo FUNDACOR — Federal Rio de Janeiro
Instituto Nacional
de Cardiologia de
Laranjeiras

Coracéo Hospital Adventista | Privado Rio de Janeiro
Silvestre

Coragéo Hospital PRO- Privado Rio de Janeiro
CARDIACO

Rim Hospital Federal de | Federal Rio de Janeiro
Bonsucesso

Rim Hospital Federal Rio de Janeiro
Universitario Universitario
Clementino Fraga
Filho

Rim Associacdo Lar S&o | Estadual Rio de Janeiro
Francisco de Assis | OSS
na Previdéncia de
Deus

Rim Hospital Estadual Estadual Rio de Janeiro
de Transplante, 0SS

Cancer e Cirurgia
Infantil
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Rim Hospital Quinta Privado Rio de Janeiro
D’Or
Rim Hospital das Privado Niterdi
Clinicas de Niterdi
Rim Hospital Federal Rio de Janeiro
Universitario Universitario
Antonio Pedro
Rim Hospital Adventista | Privado Rio de Janeiro
Silvestre
Rim Hospital Dr. Beda Privado Campos dos Goytacazes
Rim Hospital Alvaro Privado Campos dos Goytacazes
Alvim
Pancreas/ Rim Hospital Federal Rio de Janeiro

Universitario
Clementino Fraga
Filho

Universitario

Pancreas Hospital Federal Rio de Janeiro
Universitario Universitario
Clementino Fraga
Filho

Osso Instituto Nacional Federal Rio de Janeiro
de Traumatologia e
Ortopedia

Osso Hospital Copa D’Or | Privado Rio de Janeiro

0Osso Hospital de Estadual OSS Paraiba do Sul
Traumatologia
Ortopedia — Dona
Lindu

0Osso Hospital Estadual Estadual Rio de Janeiro
de Transplante, 0SS
Cancer e Cirurgia
Infantil.

Vélvulas Cardiacas | FUNDACOR — Federal Rio de Janeiro
Instituto Nacional
de Cardiologia de
Laranjeiras

Valvulas Cardiacas | Hospital Adventista | Privado Rio de Janeiro
Silvestre

Valvulas Cardiacas | Hospital PRO- Privado Rio de Janeiro
CARDIACO

Corneas Hospital de Olhos Privado Niteroi
de Niterdi

Corneas Sociedade Médica | Privado Petropolis
Hospitalar

Corneas Hospital Adventista | Privado Rio de Janeiro
Silvestre

Corneas Hospital Federal de | Federal Rio de Janeiro
Ipanema

Corneas Hospital Federal de | Federal Rio de Janeiro
Bonsucesso

Corneas Hospital Municipal | Municipal Rio de Janeiro
Jesus

Corneas Hospital Sao Privado Rio de Janeiro

Vicente de Paulo
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Corneas Hospital Servidores | Federal Rio de Janeiro
do Estado

Corneas Hospital Federal Niterdi
Universitario Universitario
Antonio Pedro

Corneas Hospital Federal Rio de Janeiro
Universitario Universitario
Clementino Fraga
Filho

Corneas Hospital Estadual Rio de Janeiro
Universitario Pedro | Universitario
Ernesto

Corneas Instituto Brasileiro | Privado Rio de Janeiro
de Oftalmologia

Corneas Jardim de Alah Privado Rio de Janeiro
Centro cirdrgico

Corneas Policlinica de Privado Rio de Janeiro
Botafogo

Corneas Pro-Oftalmo Micro | Privado Rio de Janeiro
Cirurgia Ocular

Corneas Oftalmoclinica de Privado Séo Gongalo
S&o Gongalo

Corneas Medicina Privado Volta Redonda
Oftalmoldgica Dra.
Maria Figueiredo

Fonte: ASSIS, 2013. Elaboracao da autora a partir do banco de dados do PET em dezembro de 2012.
Hospitais autorizados a realizarem Transplante de Orgéos e Tecidos no Estado Do Rio De Janeiro até
Dezembro de 2012.

Hoje, o desenho dos hospitais transplantadores (Quadro 03) s6 reitera o que fora
iniciado em todos os servicos de salde pelo estado, a presenca macica da iniciativa
privada na prestacdo de servigcos publicos. Pode ser observado que os dados obtidos
naquela ocasido, em 2012 (Quadro 02) por ASSIS (2013), ja indicava o crescente

relacionamento publico x privado na prestacdo de servicos de transplante, situacdo que

se intensificou nos ultimos anos:

QUADRO 03: Hospitais habilitados para transplante em 2018

UNIDADE NATUREZA CIDADE
Hospital Sao José do Avai | Privado Itaperuna
Hospital de Clinicas Niter6i | Privado Niterdi
Hospital Univ. Antonio Publico Niteroi

Pedro

Instituto Nacional de Publico Rio de Janeiro
Cardiologia

Hospital Pro-cardiaco Privado Rio de Janeiro
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Hospital Copa Star Privado Rio de Janeiro
Hospital Sdo Francisco de Filantrépico/privado Rio de Janeiro
Assis

Hospital Quinta D'or Privado Rio de Janeiro
Hospital Adventista Privado Rio de Janeiro
Silvestre

Hospital Hospital Sdo Privado Rio de Janeiro
Lucas

Hospital da Crianga no Rio | Publico Rio de Janeiro
de Janeiro

Centro Pediétrico da Lagoa | Privado Rio de Janeiro
Instituto Nacional de Privado Rio de Janeiro

Céancer/Fund. Ary Frauzino

Hospital Univ. Clementino | Publico Rio de Janeiro
Fraga Filho

Hospital Geral de Pablico Rio de Janeiro
Bonsucesso

Hospital Univ. Pedro Publico Rio de Janeiro
Ernesto

Hospital UNIMED Volta Privado Volta Redonda
Redonda

(*Instituto Nacional de Céncer/Fund.Ary Frauzino aparece como Centro Transplantador, porém §é
responsavel pelo REDOME (Registro Nacional de Doadores voluntarios de Medula Ossea). N&o
confirma a informacdo de centro transplantador embora aparecam na listagem disponibilizada pela
ABTO. Elaboracéo propria a partir do banco de dados da ABTO. Acesso em novembro de 2018.
www.abto.org.br.)

Embora este quadro ndo tenha sido construido com o detalhamento do érgéo
transplantado por unidade, nos aponta o numero de unidades credenciadas para
realizacdo do procedimento, o0 que corrobora com a comparacdo. A analise de Assis
(2013) j4 indicava um horizonte contemporaneo, quando comparou os dados de 2009
com o seu periodo de estudo, quando havia aumentado a capacidade instalada de
unidades autorizadas a realizar transplante, ou seja, verificou o crescente investimento
aos setores privados, através do credenciamento e incentivo para criacdo de novos
centros transplantadores privados. Fato que impactou no nimero de transplantes, com

elevacdo no nimero de procedimentos no estado.


http://www.abto.org.br/abtov03/
http://www.abto.org.br/abtov03/
http://www.abto.org.br/abtov03/
http://www.abto.org.br/abtov03/
http://www.abto.org.br/
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No ano de 2011, o programa conseguiu efetivar 121 doacdes, batendo
todos os recordes de doacdo ja obtido no Estado. Com estes resultados, o Rio
de Janeiro passou de 122 posi¢cdo no ranking nacional de doacdo no ano de
2010, para a 72 posicdo, se for considerado o avanco por pmp (ASSIS, 2013
p.110).

O Quadro 02 se diferencia do Quadro 01 pelo detalhamento das unidades
transplantadoras e os orgaos transplantados, que, em certa medida, quando comparados
entre eles ainda apresentavam um numero de unidades publicas transplantadoras em
igual nimero com a rede privada, dado este que sofre mudanca, com aumento da rede
privada e possivel perceber através dos dados do Quadro 03 no periodo de 2018. O
detalhamento dos 6rgdos, considerando o crescimento do numero de transplantes
(ABTO) ao longo destes anos é o que determina a concentracdo do procedimento em
unidades privadas, em detrimento dos hospitais publicos, que € também concomitante
ao progressivo sucateamento da salde no estado, fruto de desinvestimentos nos
hospitais publicos nos ultimos anos, entre eles os de exceléncia em ensino, como 0
HUPE. % Para exemplificar melhor esta informacdo, destacamos duas unidades. A
primeira é o Hospital da Crianga, de origem publica, hoje referéncia para transplante de
figado em criancas no estado, porém administrado pelo grupo da rede D'or. Era um
servico de referéncia no Hospital Geral de Bonsucesso, sendo transferido em sua
totalidade para esta unidade. O outro caso se refere ao Hospital Sdo Francisco de Assis,
de origem filantrépica/privada, com administracdo interna de OSS e hoje concentra o
maior nimero de transplantes renais em relacdo ao HUPE, que era uma das referéncias
para os estado. A situacdo se complexifica ainda com o aumento da rede privada na
realizacdo deste procedimento, afinal o transplante é garantido e custeado pelo SUS,
uma discussdo que Assis (2013) esclarece em sua dissertacdo de mestrado e merece
continua discussao, por se fortalecer e criar questionamentos na area da salde e de
politicas publicas.

Importante ressaltar que foi a partir de 2012, o destaque para a segunda fase de
implementacdo do PET no interior do estado, com agdes para as regides, atraves da

inauguracao de 5 OPOs, além da criacdo de CIHDOTTS, com atencdo exclusiva para as

% para além da manutencdo do PET, cabe destacar o papel do Hospital Pedro Ernesto no transplante
fluminense e nacional. Embora esse hospital realize tais atividades desde os anos 80, ndo se tem no
orcamento previsdo exclusiva para essa atividade. Ela é mantida e gerada com os recursos gerais
destinados ao hospital, que no ano de 2012 representaram o montante de R470.182.537,71de repasses da
Secretaria Estadual de Saude para essa unidade, como modalidade de apoio ao hospital, provenientes do
Fundo Estadual de Salde ( ASSIS, 2013, p. 119).
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atividades dentro da dinamica dos processos de trabalho dos hospitais estaduais, com
destaque para o investimento em profissionais da saude para o desempenho destas
estratégias, porém com os vinculos empregaticios frageis, em favor da logica de
mercado: "A segunda fase também representou o inicio da intervencdo da Fundacao
Salde na geréncia do PET. O inicio da gestdo da Fundacdo Saude no Programa Estadual
de Transplante se deu entre os meses de outubro e dezembro de 2012". (ASSIS, 2013, p.
112)

Assis (2013) aponta o fluxo e as determinacGes legais para o financiamento do
fundo publico, além da sua relacdo de transparéncia com contratos publicos, no que se
refere as formas de financeirizacdo na salde, com advento das Organizag¢fes Sociais da
Saude amplamente realizadas no estado e no transplante. Para isso identifica a auséncia
de informacdes que elucidem esses contratos. Observou o aumento de investimentos do
estado na area do transplante desde que o Programa Estadual de Transplantes foi criado
consubstanciado pelas suas acdes, o que ela identifica como um importante marco
politico.

O PET se destaca neste cenario pelo nimero de contratacBes, das mais diversas
formas trabalhistas e pela ampliacdo dos leitos hospitalares para o transplante,
proveniente das relacdes contratuais estabelecidas com as OSS para geréncia de
servigos de saude no estado. O aumento da capacidade do transplante imprimiu uma
diminuicdo do numero de pacientes em lista de espera, onde Assis (2013) verificou uma
queda para 79,10% desde 2009.

Os dados apresentados caracterizam como foi a forma de financiamento do
transplante no estado para este periodo, com recursos provenientes do estado e outro
dos Recursos Federais, 0 Fundo de Acdes Estratégicas e Compensacao (FAEC). E sobre
estes, Assis (2013) se debruca, tendo como o orgcamento destinado para a manutencgédo
das estratégias de gestdo, que na oportunidade eram administrados pelas Organizacdes
de Salde.”* N&o faz parte do escopo de nossa pesquisa adentrar pelos detalhes desta

%1 (...) Quanto aos recursos, 0s contratos de gestio preveem gue os mesmos sdo de origem do tesouro,
através do Fundo estadual de Sadude. Todos os contratos assinados pelo Estado com as organizagBes
sociais no ano de 2012/ 2013 que gerenciam as novas atividades de transplante custaram para os cofres
publicos o valor de R$ 153.361.449,43 (...) avaliacdo das a¢des executadas pelas Organizacgdes Sociais. A
auséncia de tais informacgdes e a forma como os tais contratos sao regidos dificulta 0 acompanhamento da
execucdo orcamentaria deste servico, tornando nebulosa a forma como esses recursos séo utilizados por
essas organizacdes (ASSIS. 2013. p.116).
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discussdo, poréem € necessaria sua consideragdo para compreensdao dos interesses em
jogo e as estratégias desenhadas, do ponto de vista do financiamento, que faz parte da
construcdo das politicas em salde tendo nos Conselhos de Salde o celeiro de suas
discussdes.

Neste desenho, verificou-se que as instituicbes privadas credenciadas mais
realizaram transplantes com doador vivo do que doador falecido. O que Assis (2013)
sugere se tratar do lucro embutido neste arranjo, com estimulo a esta préatica devido a

rapidez para reembolso.

Um paciente renal cronico, por exemplo, tem um tempo médio de
espera em fila de aproximadamente 3 anos por um 6rgdo de doador falecido.
Contudo, cabe informar que os especialistas em transplantes recomendam
que esse procedimento seja realizado com o6rgdos de doador falecido,
evitando assim risco para o doador. (p.111).
A entrada das OSS mais fortemente no cenario de transplante acontece entre

2012 e 2013, para atuar a frente de dois servicos:

Hospital S8o Francisco de Assis na Tijuca — unidade hospitalar
privada responsavel pela realizacdo de transplantes de doador falecido e
intervivos de rim e figado em adultos (...) e o Hospital Estadual de
Transplantes, Céncer e Cirurgia Infantil em Vila Valqueire — responsavel
pela realizaco de transplantes intervivo e doador falecido de criangas e
adolescentes. Cabe destacar que esta unidade pertencia a Rede D’Or e se
chamava Hospital Rio de Janeiro, mas atualmente direciona todos o0s seus
atendimentos para o SUS (ASSIS, 2013, p.113).

Isso que indica que vém sendo repactuados os valores do contrato, dado o ativo
credenciamento do HSF e do Hospital da Crianca, em destaque, como centros
transplantadores (ABTO, 2018).

Ndo podemos perder de vista que o cenario politico assistiu a rentncia do
Governador Sérgio Cabral, em 2014, governo onde teve inicio a era de grandes
investimentos para o transplante no estado do Rio de Janeiro, com 0 seu entio
secretario, Sérgio Cortes, que promoveu inicialmente uma grande mudanca para a satde
unificando as secretarias de Saude e Subsecretaria de Defesa Civil do Estado, o que deu

origem a Secretaria de Estado da Saude e Defesa Civil (SESDEC).

Essa € uma observacdo importante de Assis (2013), pois impactou o uso de forca
dos trabalhadores oriundos do Corpo de Bombeiros Militar do Estado do Rio de Janeiro,

"para implementacdo de importantes projetos e agOes do governo federal, como as
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Unidades de Pronto-Atendimentos (UPAS 24h) e o monitoramento e combate da
Dengue" (p.95-96), com desdobramentos que seguiram até 2012, quando voltaram as
duas a serem secretarias independentes, porém com o contingente do efetivo de
bombeiros na situacdo de cedidos, situacdo observada pela autora e que é mantida em
menor quantidade até os dias de hoje. Essa forma de organizar os servigos se manteve
COM 0 Seu sucessor, o0 seu vice, Luiz Fernando Pez&o (2014- 2018), ambos presos por
crimes durante a gestao publica.

Mantiveram durante seus mandatos a l6gica de mercado para satde, mesmo o
estado atravessando a crise instalada a partir de 2016, que diversos criticos
responsabilizam, além da corrupg¢do, a execucdo de grandes obras para a realizacdo das
Olimpiadas (2016) e a Copa do Mundo (2018). Compromissos firmados ainda na
vigéncia do governo Lula (2003-2010). Nesse contexto, destacamos a prisdo do ex-
presidente desde 7 de abril de 2018 pela operacdo Lava-Jato, um conjunto de
investigagbes em curso no pais desde 2014, em que seus desdobramentos sdo
responsaveis também pelas prisdes dos citados ex-governadores e secretario de saude do

Rio de Janeiro.

Por conta da crise, foi decretado o estado de calamidade publica em 2018,
desencadeando assim a intervencao militar por meio do Decreto n° 9.288, de fevereiro
de 2018 e tendo fim em dezembro do mesmo ano. Decreto este outorgado pelo entédo
presidente da republica, Michel Temer (maio/2016 - 2018), e que teve a frente como
interventor o General Braga Netto.

Cabe aqui destacar que tal medida foi expedida pelo governo Temer, que
assumiu a presidéncia ap6s o golpe (Impeachmment) (31/08/2016), da entdo presidente
Dilma Roussef (2011-2016). Governo este alvo de ataques mesmo antes de sua
reeleicdo em 2014, movimento marcado pelo aumento dos precos da passagem de
transporte publico, os "$20 centavos”, desembocando em um dos periodos de grande
efervescéncia de levantes sociais e reacdo conservadora por todo o pais.

O plano politico e financeiro dos ultimos anos no estado, principalmente na sua
relagdo com o capital financeiro da saude, na prestacdo dos servicos a populacéo, que
depende do procedimento de transplante para qualidade de vida ou sobrevida, pode ser
maximizado para o cenario nacional, embora existam discrepancias nos investimentos

destes recursos se pensarmos 0 SUS e sua implementacao nas diversas regides do pais.
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A consolidacdo da Politica Nacional de Transplantes segue com o0s entraves
politicos, econdmicos e regionais que enfrenta o sistema de saude. Para o estado do Rio
de Janeiro esta realidade passa a ter especiais contornos, com o aumento da sua
participacdo no financiamento das atividades e acfes para a Politica de Transplantes no
estado. Frisamos que foi a partir de 2012 (ASSIS, 2013) que o PET extrapola suas
fungbes acumuladas no campo da regulacdo do processo, com a entrada no circuito da
Fundagdo Saude e das OSS contratadas, 0 que propiciou "a ampliagdo do Estado na
oferta do servico de transplante™ (p.119), que, para Assis (2013), pode vir a sofrer com a
descontinuidade desta oferta, pois sdo "dependentes das transformacdes politicas
governamentais”(p.119), e consequentemente do movimento do capital, que define o
curso das politicas sociais para a satde no Brasil
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CAPITULO II
PARTICIPACAO SOCIAL, ATORES SOCIAIS E COLETIVOS DE
REPRESENTACAO

2.1. PARTICIPACAO E CONTROLE SOCIAL

A participacdo social é o centro da discussdo desse capitulo, por isso é
importante detalharmos o que significa este principio, uma das bases formadoras na
construgdo do Sistema Unico de Satde (SUS).

Na Sociologia, o termo indica integracdo, e estd relacionado ao grau de
pertencimento dos individuos aos grupos, mas Stotz (2008) afirma que também diz
respeito as formas de organizacdo social. Por isso, se refere também as mudancas
sociais. Nesse sentido, Stotz (2008) diz que significa o nivel de democratizacdo nos
processos decisérios, em um dado regime e sociedade, resgatando o processo historico
desde a Grécia, séc. V a.c, onde a participacdo era uma prerrogativa da democracia.

Para o autor, a participacdo social esta diretamente relacionada a capacidade de
mobilizacado, de fiscalizacdo pela populacéo, pelos atores deste processo, da formulacao
e controle sobre as politicas publicas, que demonstram e imprimem também as
concepgdes de realidade, do cenario social a que estdo submetidas, para o enfrentamento
da sequelas da questdo social.

Stotz (2008) discute a partir do caso brasileiro, quando, na contramédo do mundo,
entre 1980 e 1990, com a promulgacdo da Constituinte e os direitos universalistas, como
a salde, 0s movimentos sociais cresceram, em oposicdo ao neoliberalismo ja
implantado em outros paises, trazendo a ideia do controle pelo povo.

Foi um longo periodo em que a sociedade brasileira esteve sob um regime de
Estado ditatorial, caracterizado pela centralizacdo das decisfes, 0 tecnicismo e 0
autoritarismo. A década de 1980 presenciou a abertura democratica, fruto das lutas que
repensavam especialmente o modelo de salde vigente na época. Dentre os clamores que
surgiam, a proposta de ampliagéo e criacdo de meios que garantissem a participacdo da
populacdo ganhou corpo, preconizando a interferéncia da sociedade civil organizada nas
decisbes sobre as politicas publicas e a descentralizacdo da gestdo publica em salde,
fundamental para aproximar a populacdo das decisdes do Estado. (DALLARI, 2000;
SCHNEIDER et al., 2009; VANDERLEI; ALMEIDA, 2007 apud ROLIM, CRUZ e
ARAUJO, 2013).
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Porém, Stotz (2008) aponta para um limite quando trata da nocdo de participacéo
da comunidade, um termo muito utilizado também, assim como participagdo social,
participacdo popular e controle social, nos indicando a existéncia de diferengas nos seus
entendimentos. Embora haja generalizagdes sobre seu sentido, na construcdo do Sistema
Unico de Saude, faz parte dos seus principios norteadores, que para Stotz (2008), ao
usé-lo como participacdo da comunidade, compromete 0 seu sentido, pois para ele no
Brasil faz referéncia a uma participacdo limitada. Onde entendemos através do autor
que, o uso deste termo delimita e por isso compromete os valores democraticos que se
buscavam ao garantir participacdo nas decisdes e controle social sobre o Estado e as

politicas sociais.

Rolim, Cruz e Araujo (2013) também consideram que a organizacdo e
mobilizacdo popular engendradas na década de 1980 foram capazes de democratizar o
Estado, quando a sociedade civil passou a exercer o controle sobre as politicas publicas,
especialmente no campo da saude, em que o direito a salde, assim como a participacdo
sédo absorvidas no texto constitucional. O controle social compreendido como uma
ferramenta de democratizacdo, que no interior do Estado é garantido por meio de
praticas participativas, onde tem a sociedade acesso as decisfes "[...Jcontrole social ser
apresentado como "um componente intrinseco” da democratizacdo da sociedade e do
exercicio da cidadania. (GUIZARDI et al ., 2004).

Stotz (2008) diz que o tratamento a esta questdo foi dado através da Lei 8.142,
de 28 de dezembro de 1990, ao dispor das formas da participacdo no SUS, atribuindo
aos Conselhos de Salde o poder de atuacdo na formulacdo e controle sobre as politicas
publicas para saide. Os Conselhos de Salde estabelecidos e regulados em legislacdo
prépria representam as instancias de representacdo popular, no controle, na avaliacdo e a
prépria garantia ao direito a saude, com lugar nas trés esferas do governo, municipal,
estadual e federal (STOTZ, 2008), com vistas a garantia pela populacéo,
reconhecidamente excluida nos processos decisdrios do pais, a participar e, portanto,
imprimir as suas necessidades na definicdo e a execucao das politicas de salde.

Stotz (2008) aponta para um carater mais critico do papel dos Conselhos, a partir
de uma analise sobre os anos de sua implantacdo, especialmente das limitagdes que
apresentam sobre o controle da relagdo publico x privada que se acirrou no interior do
SUS, além do préprio esvaziamento politico desses espacos. Mas também observa que,

mesmo em um contexto socioecondmico adverso, que se estabeleceu nas politicas



77

publicas desde 1990, houve um aumento do numero de Conselhos, onde contradi¢fes
importantes precisam ser observadas desde sua implementagdo. Considera que embora
os conselhos convivam com frentes de determinagdes internacionais para a salde no
pais, ainda se apresentam como lugares de resisténcias, pois persiste no interior desses
espacos uma capacidade de enfrentamento as investidas neoliberais.

Os autores consultados apontam caminhos distintos, porém todos concordam
que o termo controle social, dissociado de uma analise mais complexa e sem
consideracdo a participacdo social, onde este controle aparece como parte ou

mecanismo para sua “efetivacao”, pode incorrer no seu "reducionismo".

Embora o termo controle social seja 0 mais utilizado, consideramos
que se trata de um reducionismo, uma vez que este ndo traduz a amplitude do
direito assegurado pela nova Constituicdo Federal de 1988, que permite ndo
s6 o controle e a fiscalizacdo permanente da aplicacdo de recursos publicos.
Este também se manifesta através da acéo, onde cidaddos e politicos tém um
papel social a desempenhar através da execucdo de suas funcdes, ou ainda
através da proposicdo, onde cidaddos participam da formulacdo de politicas,
intervindo em decisbes e orientando a Administragdo Puablica quanto as
melhores medidas a serem adotadas com objetivo de atender aos legitimos
interesses publicos. (NOGUEIRA, 2004; BRASIL, 2011b; MENEZES, 2010.
p.03).

O termo participacdo social, especialmente no bojo da CF (1988) e do SUS, tem
seu sentido atribuido a voz da populacgdo, a partir do didlogo entre a sociedade, atraves
de seus movimentos, organizacgdes, formas associativas de representacdo e o governo,
através de seus gestores, 0s representantes e agentes publicos, no processo decisorio das
politicas publicas, o controle social, se configura neste arranjo através de canais e
mecanismos, que permitem que a sociedade fiscalize as agdes do governo, isso incluiu

0S recursos, execucdo de projetos, etc.

Tanto a participacdo quanto o controle social sdo direitos de todos
garantidos na Constituicdo Federal, porém, apesar de estarem relacionadas,
sdo coisas diferentes. A partir da participagdo social nas politicas publicas, os
cidaddos sdo ouvidos no processo de tomada de decisdo dos governantes,
contribuindo para que essas politicas atendam ao interesse publico. J& a partir
do controle social, os cidaddos podem fiscalizar a acdo do Estado, exigindo
que o governo preste contas sobre 0 uso dos recursos publicos. A populagdo
verifica, assim, se o poder publico esta, de fato, atendendo as demandas da
sociedade. (BRASIL. MC, 2015. http://mds.gov.br/assuntos/bolsa-familia/o-
que-e/participacao-e-controle-social).

Sé&o diferentes as abordagens sobre participacdo. Silva e Martins (2012)
indicam que essas abordagens podem ser mais criticas e outras mais otimistas a partir de

experiéncias particulares e apresentam um panorama histérico do processo de formagéo


http://mds.gov.br/assuntos/bolsa-familia/o-que-e/participacao-e-controle-social
http://mds.gov.br/assuntos/bolsa-familia/o-que-e/participacao-e-controle-social
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do conceito de participacdo. Embora diversos estudos apontem data mais pregressa®,
0s autores iniciam sua discussdo na década de 1950, onde o conceito se torna uma
resposta aos movimentos do capital, representados nas expressdes da questdo social,
que, para Rahnema (2000, apud Silva e Martins, 2012, p. 134), dizia respeito a
possibilidade de promover um desenvolvimento mais equilibrado, com menos
desigualdades pela participacdo da populagdo “no projeto de desenvolvimento local”. A
respeito disso, o Conselho Econémico e Social das Nagdes Unidas (ECOSOC)
recomendou a seus paises membros que adotassem a participacdo como uma medida

politica essencial nas estratégias de desenvolvimento nacional (Idem, p. 192).

A partir de entdo, muitos paises passaram a adotar modelos de governo baseados
no conceito de participacdo, pois este servia também aos interesses em jogo, seja por
ndo representar uma ameaca e revelando-se como um coadjuvante necessario para
alcancar os interesses privados, seja como bandeira de propagacdo e disseminacdo dos
programas dos governos. Os autores destacam também que esse conceito contribuiu
economicamente, pois passou a atrair investimentos e recursos pelo setor privado.

Portanto, o conceito de participacdo foi incorporado pelo projeto de
desenvolvimento de base capitalista, ou seja, sua esséncia foi cooptada e transformada a
favor do capital. Na realidade foi um processo Util, pois, através da participacdo, 0s
projetos de desenvolvimento, demarcados pelos interesses do capital, foram
legitimados. "E assim, aquilo que teoricamente representaria a vontade da populacao,
definida participativamente, passa a ser apenas resultado daquilo que é sugestionado por
aqueles que coordenam o debate”. (Rahnema, 2000, apud SILVA e MARTINS, 2012.
p. 134)

Além disso, 0s autores nos provocam sobre uma importante analise que realizam
sobre o carater que a participacdo ainda assume neste contexto, em que representa
também uma forma de intervencdo, que guarda um grau de complexidade que a leva a
ser ambivalente, o que requer cuidado analitico, ou incorrerd em perdas de sua anélise.
Por isso é fundamental lancar o olhar sobre a correlacdo de forcas presentes, que
imprimem interesses sobre governos e projetos ao preconizarem o envolvimento da
populagédo nas decisdes por meio da participacdo. Para Bandeira (1999), a perspectiva
da participacdo social passou a ter projecdo no cenario internacional se expandindo

entre varias praticas participativas da sociedade civil nos projetos de promocdo do

22»Controle Social" Correia, 2006.
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desenvolvimento. Por esse viés, a participacdo dos atores sociais >é premissa no
processo decisério de planejamento e execugdo de projetos de desenvolvimento.
Légico que a participacdo em sua esséncia conserva fatores que contribuem para

0s sistemas sociais e seu desenvolvimento:

a) possibilita a intervencédo de varios atores locais em todas as etapas
de projetos e programas; b) assegura através da sociedade civil transparéncia
as acBes do setor publico; c) gera e acumula capital social; d) é fundamental
na formulacdo das politicas publicas; e) além de contribuir para a formacéo
da identidade regional, o que é muito importante para manter 0 consenso
entre os atores sociais do desenvolvimento. (SILVA e MARTINS, 2012,
p.35).

Bandeira (1999), embora desenvolva uma visdo mais promissora sobre a

participacao, aborda também os limites impressos na participacao.

A participacdo deve, portanto, ser vista — por varios motivos — como um
instrumento importante para promover a articulagdo entre os atores sociais,
fortalecendo a coesdo da comunidade, e para melhorar a qualidade das
decisBes, tornando mais facil alcancar objetivos de interesse comum. No
entanto, as praticas participativas ndo podem ser encaradas como
procedimentos infaliveis, capazes de sempre proporcionar solucdes
adequadas para problemas de todos os tipos (1999. p. 31).

Ammann (1997), por outro lado, destaca que a participacdo social € um
constructo histérico e psicocultural dos atores sociais, ou seja, é fruto de um processo,
ndo € algo dado, mas construido. A partir deste entendimento, aponta para dois niveis de
participacdo social: o nivel societal e o nivel individual. Ou seja, os atores sociais
constroem inser¢Oes participativas na sociedade e na sua comunidade de maneira
individual ou direta. Podem também atuar de maneira organizada, associativa, em
grupos, ou de forma indireta. Sendo assim, a participacao social ¢ “o processo mediante
0 qual os membros de uma sociedade tomam parte na producéo, na gestéo e no usufruto
dos bens dessa mesma sociedade” (AMMANN, 1997, apud SILVA e MARTINS, 2012,
p.136). Ammann (1997) ndo perde de vista que é necessario ter clareza sobre como é

esta participacdo, pois é a condicdo para mensurar a efetividade das formas de

2 para ator social: "O ator é alguém que representa, que encarna um papel dentro de um enredo, de uma
trama de relagdes. Um determinado individuo é um ator social quando ele representa algo para a
sociedade (para o grupo, a classe, o pais), encarna uma ideia, uma reivindicagdo, um projeto, uma
promessa, uma denuncia. Uma classe social, uma categoria social, um grupo podem ser atores sociais.
Mas a ideia de “ator” ndo se limita somente a pessoas ou grupos sociais, institui¢des também podem ser
atores sociais: um sindicato, partidos politicos, jornais, radios, emissoras de televisdo, igrejas etc".
SOUZA, H. J. Como se faz anélise de conjuntura. 11a ed. Petrépolis: Vozes, 1984. p.12.
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participacdo. Para Bordenave (1983) a discussdo de participacdo social passa pela
concepgdo de um processo intervencionista, pois é capaz de imprimir mudancas pelas
acOes dos atores socais na sociedade e, assim como Ammann (1997), descreve: "No
entanto, frisa-se que somente se efetivard mediante a pratica da producdo, gestdo e
usufruto dos bens da sociedade” (SILVA e MARTINS, 2012. p. 136). Por fim, a
participagdo € entendida por Bandeira (1999) como ser capaz de aprofundar a
democracia, onde os atores sociais assumem a caracteristica de sujeitos politicos**, onde
em debate contribuem para o desenvolvimento.

Reforcamos as perspectivas dos autores observados sobre a complexidade do
conceito de participacdo, especialmente quando funciona como mecanismo de
articulacdo para projetos e programas de desenvolvimento, os quais interesses se
convergem. N&o buscamos diferenciar os comuns usos dos termos para participacao:
participacdo social, participacao popular ou, ainda, participacdo da comunidade, embora
optemos pelo termo participacdo social por considerar que melhor simboliza a
influéncia dos individuos no curso e organizacao da sociedade, além de estar expresso
em politica propria pelo Decreto n° 8.243, de 23 de maio de 2014, que, durante a
finalizacdo deste trabalho, foi revogado pelo Decreto n° 9.759, de 11 de abril de 2019,
assinado pelo entdo presidente eleito em 2018, Jair Messias Bolsonaro. Para o0s
conselhos e organizacgdes coletivas impactadas por esta mudanga, ou mesmo extintas
através do decreto, representou um ato inconstitucional, movido por uma corrente
ideologica de controle e proibicdo da participacdo da sociedade nos processos decisorios
em curso no pais.

Stoz (2008) ainda afirma que existem generalizacGes sobre a utilizacdo das
terminologias, o que pode gerar diferentes compreensdes. Algumas evidenciadas ao
longo das referéncias utilizadas, com apontamentos sobre as limitagfes que podem
trazer ao seu sentido determinados usos. Por isso, para Silva e Martins (2012), e
também para este trabalho, a importancia de analise se concentra sobre a participacao
através de experiéncias que revelem os avan¢os democraticos que ela pode gerar, assim
como também o risco do uso da participacdo para legitimacéo de objetivos e interesses

privados.

** De modo que, é através da identificacéo do interesse pelo interesse do ‘Outro’ que os cidadios
podem identificar-se com um todo maior. A relevancia reside no elemento caracteristico do sujeito
politico, que se exprime enquanto poténcia em um ato de vontade". SILVA, R. DE C. F. L. E. O sujeito
politico: entre razdo e subjetividade. Griot : Revista de Filosofia, v. 4, n. 2, p. 124-136, 14 dez. 2011.
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2.2. PARTICIPACAO SOCIAL EM SAUDE

Sobre a participacdo social em Saude, Dantas (2014) realiza uma ampla
discussao e refere que o termo vem sendo tratado por vezes como sinénimo de controle
social, assim como pudemos obervar durante a construcdo do capitulo. Para tanto, o
autor contribui com suas referéncias que criam as bases para sua caracterizacao.

Aponta inicialmente que a abordagem socioldgica tem dois sentidos. O primeiro
se refere a participacdo dos cidaddos nas decisdes politicas e 0 segundo ao controle, e
estaria direcionado para uma vigilancia da sociedade, que ocorre através de mecanismos
construidos, ou institucionalizados dentro do préprio Estado.

Dantas (2014) aponta justamente para a associagdo que O conceito de
participacdo teve com o campo da saude, onde é mais presente, contextualizando-o

historicamente.

No Brasil, o conceito tem estado associado ao campo da Salde, mais
acentuadamente.

A agenda de participagdo, notadamente dos anos 1960 e 1970 para c4,
ndo é exclusiva do Brasil. Fortes mobilizacbes no mesmo sentido tém
marcado presenca também em paises como Africa do Sul, Coldmbia, india,
Mocambique, Portugal (SANTOS, 2005), Alemanha, Espanha e Itélia, para
citarmos alguns casos. Segundo Maria da Gléria Gohn, o termo participacao
“tornou-se parte do vocabulério e da agenda das nagdes ocidentais a partir
dos anos 1960 [e] é uma das palavras mais utilizadas no vocabulario politico,
cientifico e popular da modernidade”. Sociologicamente, porém, suas origens
remontam a Revolucdo Francesa e ao aparecimento do cidaddo sob tal
configuracdo, conclui a autora (GOHN, 2007, p. 14, 21). J& Marcos Nobre
nos informa que “participagdo e deliberagdo aparecem hoje no centro de um
grande debate sobre a renovacdo da democracia, sendo que a experiéncia
brasileira nessa area, por sua dimensdo e vitalidade, ganhou um lugar de
destaque no cenario internacional” (NOBRE, 2004, p. 11). Maria Lucia
Teixeira Werneck Vianna (et. al.), de modo substancialmente mais
critico e ndo por simples constatacdo, confirma a perspectiva dos dois autores
citados, mas alerta: o tema da participacdo tem sido crescentemente
despolitizado. “Ao seu encontro acorrem conceitos dispares como capital
social, empoderamento, responsabilidade social das empresas, gestdo
corporativa, terceiro setor, governanga..”. (2009, p. 237). E possivel
identificar duas ordens principais de influéncias para a explicacdo deste no
fenémeno no Brasil: a tradicdo conselhista de esquerda, inspirada na Comuna
de Paris (1871) e nos sovietes surgidos durante o processo revolucionario
russo (1917), e as constantes reconfiguracdes do Estado sob a vigéncia do
capitalismo monopolista, expressas pelas recomendaces de incentivo a
participacdo das agéncias internacionais. (RIBEIRO; RAICHELIS, 2012,
grifos das autoras). No primeiro caso, a motivacdo revoluciondria é clara:
como desdobramento da luta, promover a construgdo de espagos e formas de
poder popular capazes de mobilizar o governo operéario, pondo a ordem sob
tensdo, com o objetivo de supera-la. No segundo caso, trata-se de uma
participacdo no mais das vezes rebaixada, incapaz de tensionar a ordem
constituida, e que veio servindo, desde entdo, como importante peca
ideoldgica do capital para a legitimacao de suas agdes, no registro da divisdo
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de responsabilidades com a sociedade civil e reducdo dos custos com a
politica social. (CORTES, 1996, 2009a; RIBEIRO; RAICHELIS, 2012 apud
DANTAS, 2014. p. 256, 257).

Existe aqui uma preocupacdo em nos subsidiar sobre as formas como a
concepcao de participacdo foram tratadas na area de salde. Tomaremos este esforco
como nosso também, para explicar sucintamente essas abordagens a partir de Dantas
(2014).

Na primeira concepcdo, remonta a Marx para exemplificar que a sociedade
democratica, diferente da democracia capitalista, permitiria a ideia de participacdo de
maneira enddgena, pois é em sua prdpria esséncia, parte constituinte do Estado. Néao é
algo que possa lhe facultar, pois esta participagdo compde o proprio Estado (MARX,
2010, apud DANTAS, 2014, p. 132).

A segunda concepcdo para Dantas (2014) é, por outro lado, fruto das
“reconfiguragdes do Estado na fase do capital monopolista (ou monopolista-financeiro)”
(DANTAS, 2014, p. 260.), que tem inicio ainda no final do século XIX, porém se
desenvolve no cenéario de Guerra Fria, Welfare State e de surgimento de organismos
internacionais. Esse ¢ o cenario politico de sua conformacao e da “reinvengdo” das
bases capitalistas, sob 0 medo do comunismo que avancava sobre as bases ideologicas

da América Latina.

Nas analises de Dantas (2014), a participacdo também aparece como uma forma
do capital promover o consumo e que no campo da saude se intensifica a partir de 1960,
principalmente no Brasil, por presséo de grupos organizados reivindicando participacao
nas decisdes. Ou seja, uma forma de cooptagdo do Estado pela “logica
monopolistafinanceira” (p. 260. DANTAS, 2014), o que lhe permitiu antecipar suas
acOes, dado o seu lugar privilegiado. Portanto, trata-se de estratégia a favor da sua
hegemonia. Sobre este entendimento Netto (2011) também corrobora ao definir o papel
do Estado na configuragdo do capitalismo monopolista, onde necessitava de uma base
para sua sustentacao e legitimagao [...] “mediante a generalizagdo e a institucionalizacao
de direitos e garantias civicas e sociais [que Ihe permitisse] organizar um consenso que
[assegurasse] o seu desempenho” (NETTO, 2009, p. 27).

As recomendacdes dos organismos internacionais geraram impactos em todos 0s
niveis da salde. Data da Conferéncia de Alma-Ata em 1978, o aval e respaldo da
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) para a definicdo dos indices e estratégias a
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serem alcancados na atencdo primaria, para paises como o Brasil, com destaque para a
recomendacdo do envolvimento dos usuarios nos debates no interior da salde
(DANTAS, 2014).

Paira sobre essas perspectivas dois nortes de entendimento. De um lado, o que
compreende a sua utilizacdo como parte do pacote financeiro absorvido por este setor,
tendo como objetivo fim a manutencdo do capital, frente a crise. De outro lado, a
possibilidade de incorporar outras determinacGes que se relacionam com a salde, como
0 proprio trabalho. Foi possivel notar um avanco, afinal dimensdes da vida das pessoas,
assim como a autorresponsabilizacdo passaram a ser consideradas, relativizando as
criticas que o contexto destas abordagens fez emergir.

A partir deste entendimento Paim (2008) nos elucida que a participacédo
comunitaria é um produto da medicina comunitaria, com origem nos EUA em 1960, e
para a América Latina a partir de programas de salde orientados pelas agéncias
internacionais, na década de 1970. Contexto em que o Brasil viveu o Movimento
Sanitério, que reunia intelectuais, profissionais de salde e a populacdo organizada
através de seus movimentos e representaces onde reivindicavam melhores condicGes

de saude para a populacéo, a reforma do sistema de salde.

O CEBES (Centro Brasileiro de Estudos de Salde) apresentou posicionamento
em 1981, no qual a participacdo da populacdo nas politicas de salde se apresentava
como parte do "desenvolvimento politico da sociedade™ (2008b, p. 155, apud DANTAS,
201. p. 262) e por isso conceitua-la apenas como um instrumento para legitimacao do
Estado era perder de vista este potencial.

Criticas foram perpetradas pelo Movimento Sanitario sobre a reducdo do seu
sentido, pois considerava tal perspectiva sobre o uso do termo “participagao da
comunidade”, tal qual veio a ser escrito na Lei 8.142, de 28 de dezembro de 1990, de
carater muito aguém do seu objetivo, porém muito utilitario para o sistema, como ja
apontou Stotz (2008), sobre sua preocupacdo com a forma do termo. Ainda sim era
capaz de compreendé-lo como capaz de mobilizar as pessoas para 0 campo e questdes
da saude, em tempos de regime de excecdo, capaz de imprimir na populacdo a
possibilidade de didlogo, de reivindicacBes que contribuissem para novos patamares
sociais. (DANTAS, 2014).
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S&o localizacbes temporais para compreendermos a perda conceitual que o

sentido de participacdo teve objetivamente até o SUS.

Para Dantas (2014), sdo esses os dois sentidos da participacdo, que em suma
revela o canal ou a forma de intervencdo da vontade popular no arranjo do governo e
suas politicas. Tais concepgdes sobre participacdo, para o autor, s6 sdo possiveis quando
emerge 0 entendimento sobre o conflito de classes. A partir da concep¢do em Netto
(2009) sobre a capturacdo do Estado burgués pelo capital monopolista, nos fornece
elementos para pensar sobre o canal de participacdo, que conforme este entendimento
aparece entdo para antecipar o Estado, com o objetivo de possibilitar a criacdo de
mecanismos que favorecam ou reforcem o seu consenso, das forcas das fragdes de
classes no controle. Uma discussdo por vezes negligenciada, porém sempre esteve
presente em toda a dialética social do pais. "[...] respostas positivas a demandas das
classes subalternas podem ser oferecidas na medida exata em que elas mesmas podem
ser refuncionalizadas para o interesse direto/ ou indireto da maximizacdo dos lucros"”
(NETTO, 2009, p.29)

As criticas a cooptacdo do Estado, onde a burguesia monopolista assume as
rédeas do processo de redemocratizacao e a participacdo e realiza um espaco estratégico
para o capital, ndo o exime de suas conquistas, impressas no cenario politico brasileiro,
e nem do menosprezo aos direitos sociais e politicos, que fazem parte dele. Porém, nos
afastemos da ‘romantizacdo’ e a localizemos também como parte do arranjo de
legitimacdo e, portanto, funcional a este Estado, ou seja, ndo € algo que apenas o

contrapde, mas principalmente contribui para a sustentacdo do seu desenvolvimento.

Para Dantas (2014), embora a concepcdo de participacdo traga em si o sentido de
mudancas, por ter sido forjada no Estado burgués, traz também em si a fragilidade na
capacidade de imprimir forgca para superacdo do sistema em curso, da superacdo do
capitalismo e que somente 0s movimentos de base, que projetam e impulsionam a luta,

sdo capazes de enfrentar a hegemonia capitalista.

Os frutos da Guerra Fria trouxeram consigo o Welfare State, que presumia
também consolidar algum nivel de equilibrio para as forgas dos blocos capitalista e
socialista (DANTAS, 2014), situacdo essa que sofreu uma profunda reviravolta,
provenientes das crises do petroleo (1973 e 1979), que apontavam para uma queda dos
padrdes de acumulacdo do capital e uma exaustdo do modelo etapista de producao
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fordista (HARVEY, 2002 apud DANTAS, 2014). Somados a estes elementos, tem-se a
ruina do sistema socialista na Russia. S&o elementos capazes de imprimir félego ao

capitalismo e a utilizacéo da participag&o.

No Brasil, estes elementos tardiamente sdo conjugados e de maneira
‘contraditoria ou ndo' ao periodo redemocratizante, e culminam no processo de reforma
ou reaparelnamento do Estado, ao atendimento das agendas de organismos
internacionais para o pais, que, para a saude, experimentava a participacdo democratica
através dos Conselhos de satde. E no bojo desta 'contradicdo’ que ndo podemos perder
de vista que é construida a participacdo, no novo movimento do capital mundial, o
neoliberalismo, onde tem no Brasil o berco da extragcdo de sua mais-valia e portanto
capaz de causar (...)"esvaziamento do conteddo de classe da luta pela democracia,
tornando-a objeto de puro fetiche” (DANTAS, 2014. p. 264).

Disse Hobsbawm que “a histdria dos vinte anos apds 1973 ¢ a de um mundo
que perdeu suas referéncias e resvalou para a instabilidade ¢ a crise”. (1995,
p. 393). As respostas, no imediato, a desestabilizacdo da Era de Ouro que se
seguiu ao primeiro choque do petréleo, ndo eram Gbvias. E embora saibamos
hoje da vaga conservadora que sucedeu tal descentramento, aproveitada pelos
ultraliberais escanteados desde os anos 1930-1940, tendo a frente Friedrich
von Hayek e Milton Friedman, ndo se trata de supor que, a despeito dos
caminhos encontrados no sentido da desconstrugdo do Estado regulador, as
distintas escolas de pensamento (e de fra¢des do poder burgués) tenham
simplesmente se alternado, respeitosamente, na condugdo dos rumos de longo
prazo do sistema do capital, apds franco debate de ideias. A necessidade de
encurtar 0 giro do capital para manter graus aceitaveis de acumulacdo e o
aproveitamento das novas tecnologias de producdo, comunicacao, transporte
e informatica, eram também dados objetivos da realidade a exigir novas
praticas e novas formulagdes para o capital, consideradas sob uma conjuntura
de crise. (DANTAS, 2014. p. 264)

Dantas (2014) retoma a discussdo do contexto da conjuntura de crise, em que 0
mundo capitalista condenou o Estado de Bem Estar social, a mao invisivel do Estado na
economia (keinesianismo?), somados ao esgotamento do sistema fordista de producao,
tendo o capital a necessidade de rever a forma que organizara seu sistema e 0s Estados

para adequacao a manutencao do seu potencial de acumulacéo.

E para enfrentar os rearranjos das economias mundiais, 0 sistema de capital

empregou uma nova forma de acumulacdo, descrita por diversos autores como a

25 Significado de Keynesianismo: substantivo masculino[Economia] Teoria que defende a intervencéo do
Estado, falando de mercados livres capitalistas, para garantir o controle da inflacdo e a reducdo do
desemprego.Reunido das teorias e dos ensinamentos criados pelo economista britanico John Maynard
Keynes (1883-1946), que propunham a intervencdo do Estado na economia.Etimologia (origem da
palavra keynesianismo). Do nome Keyne + siano + ismo. https://www.dicio.com.br/keynesianismo/
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vigéncia do periodo de acumulacao flexivel, que Harvey (2002 apud DANTAS, 2014)
caracterizou como o surgimento de novos setores de producgédo, pautados no mercado
financeiro, onde tinha no mercado o reordenamento tecnoldgico e organizacional
também seu o incremento. Ele ainda diz que este padrdo proporcionou um crescimento
desigual entre os paises e no seu proprio interior, onde setores da economia foram mais
beneficiados por esta nova logica em detrimentos de outros; neste viés, cresceu o setor

de servicos. %

Isso nos fornece base para entender o caminho da ascensdo do capital financeiro
(DANTAS, 2014), uma vez que se tornou a consolidacdo de fragdes da classe burguesa,
gque em momento pregresso ndo dispunha de tanta forga e aparelhamento no interior do
Estado. Foram parte responsaveis pelo neoliberalismo, que teve inicio principalmente
no final 1970, em paises como EUA, no governo Ronald Reagan e na Inglaterra, no
governo Margareth Thatcher, ambos década de 1980. (HARVEY, 2002 apud DANTAS,
2014).

O Brasil, atrasado em medidas mais intervencionistas e reguladoras do Estado,
recebeu o 'pacote da maldade' neoliberal diante de um contexto social e politico de lutas
que culminaram na frente contra a ditadura, quando chegamos aos anos 1980, com uma
base de movimento de trabalhadores que avancavam contra o Estado através do
reconhecimento de direitos, em contraposi¢do ao que o mundo do trabalho vivia mundo

a fora, 0 ataque as conquistas sociais.

Esse processo de chegada e consolidacdo neoliberal no pais se estendeu até
1990, quando sua agenda € de fato implementada. Ou seja, foi construido por
intermédio de uma plano maior em curso no mundo e uma conjuntura nacional
favoravel para o seu desenvolvimento. O entdo recente Estado brasileiro democréatico
sofreu a reforma necessaria para os atendimentos ao neoliberalismo, onde a palavra
competitividade era central. E para a adequacdo que requeria este modelo, o Estado
interventor e regulador ndo era capaz de se enquadrar, pelo contrario, era necessario que
0 super, pois era gerador de grandes prejuizos a forma de acumulacdo que se
instalava.(HARVEY, 2012 apud DANTAS, 2014).

O pacote contava com a abertura comercial, altos juros, adequacao das leis

trabalhista, com desregulagéo e flexibilizagdo do mercado e do trabalho, em detrimento

?® Servicos. https://brasilemsintese.ibge.gov.br/servicos.html
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claro ao acumulo social de sindicatos e movimentos que representavam um entrave para
a sua fluidez no terreno nacional. Ao longo do governo FHC (1995-2002),
presenciamos a criacdo das condigdes para o0s ajustes da reforma do Estado,
emblematica com a criagdo do Ministério da Administracdo e Reforma do Estado
(MARE), tendo a frente Luiz Carlos Bresser-Pereira®’, responsavel pela reforma
gerencial, capaz de colocar o Brasil nos moldes necesséarios ao recrudescimento do
capital, previsto nas recomendagfes dos organismos internacionais, como o FMI e

Banco Mundial.

Para Behring (2008) a desestruturacdo e contra reforma no Brasil passava pelo
Plano Diretor da Reforma do Aparelho do Estado, oriundo do novo ministério e trazia
em sua esséncia a desconstrucdo do Estado, com adequacdes que se comportassem
favoraveis a novo ordenamento econémico. Era o ‘'modulamento’ do Estado, isso incluia
0 enxugamento dos investimentos e dos proprios direitos sociais e trabalhistas
(DANTAS, 2014), para o novo ciclo capitalista sob a vigéncia do termo mundo

globalizado.

Passaram a serem criadas engrenagens administrativas para este Estado, onde se
desobrigasse das suas atribuic@es, através da criacdo de "organizacfes sociais e agéncias
executivas" (p. 268). Para tanto, ocorreram mudancas legais, na regulamentacdo e
regulacdo de areas como o trabalho, sendo introduzido termos como indicadores de
desempenho, além da formatacdo dos contratos de gestdo como parte do projeto de
transferéncia de funcdes entendidas como 6nus para o Estado, porém que necessitava se
relacionar com as entidades e instituicdes prestadoras dos seus servigos. Somados a isso

ainda existia a necessidade para sua implementagdo de uma nova politica de “recursos

2" “Luiz Carlos Bresser-Pereira (S8 Paulo,30 de junhode 1934) é um economista, cientista

politico, cientista social, administrador de empresas e advogado brasileiro. E professor da Fundagio
Getllio Vargas, em Sdo Paulo, desde 1959, e edita a Revista de Economia Politica desde 1981.
Foi ministro da Fazenda do Brasil (1987) e, nessa condi¢do, propds uma solugdo geral para a grande crise
da divida externa dos anos 1980 na qual se baseou o Plano Brady, que resolveu a grande crise da divida
externa dos anos 80.”!® Foi também o criador do Plano Bresser, que aumentou impostos e congelou
salarios, precos e o cambio por 90 dias; na expectativa de combater a inflagdo. Mesmo com todas essas
medidas a inflagdo, que antes do Plano era de 23%, atingiu o indice de 366% seis meses depois.'! O
Ministro Bresser Pereira demitiu-se do Ministério da Fazenda e foi substituido por Mailson da No6brega.

Foi Ministro da Administracdo Federal e Reforma do Estado (1995-1998) e Ministro da Ciéncia e
Tecnologia (1999). Desenvolveu a carreira como critico do liberalismo, do livre-comércio e defensor de
medidas protecionistas. E considerado um dos maiores expoentes do desenvolvimentismo no Brasil".
https://pt.wikipedia.org/wiki/Bresser_Pereira


https://pt.wikipedia.org/wiki/S%C3%A3o_Paulo_(cidade)
https://pt.wikipedia.org/wiki/30_de_junho
https://pt.wikipedia.org/wiki/1934
https://pt.wikipedia.org/wiki/Economista
https://pt.wikipedia.org/wiki/Ci%C3%AAncia_pol%C3%ADtica
https://pt.wikipedia.org/wiki/Ci%C3%AAncia_pol%C3%ADtica
https://pt.wikipedia.org/wiki/Cientista_social
https://pt.wikipedia.org/wiki/Administra%C3%A7%C3%A3o
https://pt.wikipedia.org/wiki/Advogado
https://pt.wikipedia.org/wiki/Brasileiro
https://pt.wikipedia.org/wiki/Funda%C3%A7%C3%A3o_Get%C3%BAlio_Vargas
https://pt.wikipedia.org/wiki/Funda%C3%A7%C3%A3o_Get%C3%BAlio_Vargas
https://pt.wikipedia.org/wiki/Revista_de_Economia_Pol%C3%ADtica
https://pt.wikipedia.org/wiki/Ministro_da_Fazenda
https://pt.wikipedia.org/wiki/Bresser_Pereira#cite_note-imf.org-2
https://pt.wikipedia.org/wiki/Bresser_Pereira#cite_note-imf.org-2
https://pt.wikipedia.org/wiki/Plano_Bresser
https://pt.wikipedia.org/wiki/Bresser_Pereira#cite_note-4
https://pt.wikipedia.org/wiki/Minist%C3%A9rio_da_Fazenda
https://pt.wikipedia.org/wiki/Ma%C3%ADlson_da_N%C3%B3brega
https://pt.wikipedia.org/wiki/Liberalismo
https://pt.wikipedia.org/wiki/Livre-com%C3%A9rcio
https://pt.wikipedia.org/wiki/Protecionismo
https://pt.wikipedia.org/wiki/Desenvolvimentismo
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humanos”, que seria capaz de favorecer o “fortalecimento do nucleo estratégico do

Estado”. (p. 11. BRESSER-PEREIRA, 1998 apud DANTAS, 2014. p. 286).

E no bojo deste periodo do cenario brasileiro que passamos a experimentar a
participagdo social atraves dos seus canais e espagos construidos via democratica,
concomitante & entrada neoliberal no pais. Dantas (2014) integrou parte da nossa
escolha por fazer um caminho que julgamos necessario, que nos aproximou da
construcdo dialética sobre 0 nosso objeto de analise, a participacdo social. A escolha
repousa por partilhamos que a participagdo no Brasil se dad por meio do projeto
neoliberal, pois "vale termos em mente o alerta de Netto... sobre a necessidade de
legitimacdo do capitalismo monopolista pela via da democratizacdo da vida
sociopolitica” (p.268. DANTAS, 2014).

A Reforma Gerencial ocorre hoje nos quadros do regime democratico.
Se a globalizacdo obriga as administragdes publicas dos estados nacionais a
serem modernas e eficientes, a revolugdo democrética deste século que estd
terminando as obriga a ser de fato publicas, voltadas para o interesse geral, ao
invés de auto-referidas ou submetidas a interesses de grupos econémicos
(BRESSER-PEREIRA, 1998, p. 151, grifo nosso apud DANTAS, p. 268).

Estd em Bresser-Pereira a necessidade de conjugar a “eficiéncia administrativa e
democracia sdo dois objetivos politicos maiores das sociedades contemporaneas” (p.
268 apud DANTAS, 2014). Por isto tinha a participacdo fundamental papel para os
novos patamares administrativos que a reforma do Estado brasileiro implementava,
afinal, nas palavras do autor, existia também a necessidade de um soélido regime
democratico. Silva e Martins (2012) ja a apontavam como uma estratégia em seus
estudos comparativos entre experiéncias de participacdo no Chile e no Rio Grande do
Sul.

Isto é, os “controles administrativos” e a “competicdo administrada”,
responsaveis por um Estado mais eficiente, deveriam ser completados pelos
“controles democraticos que estdo sendo e deverdo ser aprofundados: 0
controle social ou participativo, o controle da imprensa e da opinido
publica, o controle da oposi¢édo politica”. (BRESSER-PEREIRA, 1998, p. 17,
grifo nosso). Ou ainda: “a democracia s6 pode existir quando a sociedade
civil, formada por cidadaos, distingue-se do Estado ao mesmo tempo que 0
controla” (BRESSER-PEREIRA, 1998, p. 48 apud DANTAS, 2014.p. 269).

Dantas (2014) refuta a ideia de Bresser do Estado como instancia administrativa
e o localiza na construgdo dialética da luta de classes. Para Dantas (2014), Bresser
defendia uma perspectiva de "equilibrio”, ndo sendo possivel que o Estado atendesse

apenas aos interesses dos capitalistas, pois estes ndo representam 0s Unicos
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demandantes de suas acdes. Foi necessario que emergisse entdo a nocdo de controle
social, que, em cosonancia com a gestdo da "coisa publica”, gerasse o seu poder
fiscalizador, impedindo assim agdes que interferissem no funcionamento estatal. Uma
reforma gerencial utilitaria e conciliatdria, que para o autor serviu para a manutencdo do

consenso, imprescindivel para manutencdo do capital.

A Reforma Gerencial convive melhor com um capitalismo de portadores de
direito, na medida que o Estado, enquanto organizacdo, € um sistema de
cooperagao, € um instrumento politico (e ndo de mercado) de acao coletiva,
que sé pode funcionar bem se for capaz de limitar o conflito e promover a
cooperacao. (BRESSER-PEREIRA, 1998, p. 138 apud DANTAS, 2014. p.
269).

A reforma apontava para um horizonte de plena democracia. Era a expulsdo do
meio publico de préaticas clientelistas e corporativas, essa era a chave capaz de
abandonar a cultura patrimonialista presentes no Estado brasileiro. Seria de fato publico
e a servico da sociedade, conforme defendia Bresser, que, para Dantas (2014), na
realidade, essa reforma acabava se confundindo em diversos pontos com o proprio
“pacote da maldade” imposto nas diretrizes dos organismos internacionais, leia-sSe

Banco Mundial.

Para isso cita como exemplo o Relatério sobre o Desenvolvimento Mundial
(1997), que evocava a cidadania, seguida da profissionalizacdo da filantropia, onde os
pressupostos liberais estimulavam a participacdo das comunidades, com clara
responsabilizacdo dos individuos pelas melhorias dos condicionantes sociais, agindo
para além da questdo financeira, mas como coadjuvantes importantes no processo de
consenso politico-ideoldgico, o que potencializou sua intervencao nas agendas politicas
de paises como o Brasil. (DANTAS, 2014).

(...) O apelo a um Estado nem tdo minimo, como forma de aliviar as pressdes
sociais e manter, a0 mesmo tempo, os indices de acumulacdo de capital,
precisava continuar contando com a diviso das responsabilidades pelo 6nus.
O que mais sendo a participacéo da sociedade civil poderia contribuir para a
reducdo de um problema sem pai nem mée e, portanto, pertencente a todos?(
DANTAS, 2014. p. 270).

Isso significou abrir espaco de participacdo e voz através da organizacdo dos
grupos na sociedade nas questdes do meio publico. Ou seja, dentro de um panorama
social mais justo, é possivel descentralizar o poder e por isso ser mais favoravel a
partilha de recursos. Mas a construcdo da participagdo nos moldes brasileiros denota

uma "versdo fetichizada™, como aponta Dantas (2014), importante em sua esséncia para
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a legitimacéo de espaco para dominacéo e ainda realiza uma valiosa critica, pois reforca
o fato de que foi realizada a "apropriacdo da bandeira democrética da esquerda pela
direita” (p. 271).

Neste ponto Bueno (2017) contribui com sua discusséo ao refletir sobre os
inimigos da democracia, reconhecendo suas existéncias ndo estando destacados com
letreiros indicativos, pois atuam internamente "[...] mas ndo de forma explicita,
declarados em seu sentido gramatical-ideoldgico, e assim podem continuar operando
tranquilamente no plano interno sem riscos consideraveis” (p.02) Utilizam-se de

discursos pro- democréticos sob o lema " protecdo de suas instituicdes".

Sem embargo, esse posicionamento ndo as retira do mundo nem minimiza
seu impacto na politica interna de cada Estado. O fato é que sua acéo se dé de
forma sorrateira, voltada a ressignificacdo semantica de um vocabulo de
apelo popular, visando a reforma das instituicdes [...] Uma das consequéncias
desta estratégia de alterar o fundo da democracia, mas ndo a sua superficie
visivel, € causar uma progressiva desconfianca e distanciamento popular.
(BUENO, 2017. p. 02).

Bueno (2017) nos diz que a democracia esta no campo publico, porém com
destruicdo do seu sentido internamente "Isso se deve essencialmente a disseminacéo
horizontal da ideia do valor da democracia, da propaganda e da forte publicidade em
torno do conceito, ainda que sua vivéncia ndo seja compativel com os principios
divulgados e que supostamente comporiam a pratica das instituicdes”. E complementa
seu entendimento ao se referir a "maleabilidade™ (BUENO, 2017) sobre o conceito e
que portanto imputou em sua débeis utilizacdes, travestida liberdade e interferéncia da

populacdo nos processos decisorios, com o0 nome de participacdo popular.

Malgrado as estratégias de controle e as manipulagdes sofridas pela cena
publica, em que os discursos politico-democraticos sdo descalibrados pelas
préticas oligarquicas, a democracia vem servindo continuadamente como
fonte de inspiracéo coletiva. Ainda estritamente do ponto de vista conceitual,
ela ndo é compartilhada em sua inteireza por todos os setores, mas tem
servido como ponto de atracagdo para uma espécie de discurso plural e
tolerante capaz de ancorar esperancas e conceder mediana estabilidade ao
sistema controlado de forma habil pelas oligarquias no poder [..] (BUENO,
2017. p. 03)

No bojo das recomendacdes neoliberais para o Brasil, tinha centro lugar a salde,
onde a reforma estatal lhe garantiu especial atencdo. Os interesses para este setor
estavam pautados basicamente no seu potencial econdbmico, como ja sinalizamos ao
longo das discussdes do primeiro capitulo, e que no Brasil somavam-se a criacdo do

SUS, frutos de lutas que culminou em uma politica social universalista, além da propria
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reformulacéo capitalista, onde teve no neoliberalismo a empreitada para manutencéo de

sua hegemonia.

A reflex@o necessaria vai de encontro as potencialidades de luta e reivindicatoria
que a saude agregou. Somar esforgos na reforma para esta area se tornou estrateégica
para o capital, que para Dantas (2014), ao promover a desarticulagdo, 0 seu
desmantelamento retira a sua capacidade de gerar mudancas, afinal fez parte do proprio

processo de luta contra a ditadura no pais. Sua forca é desafiadora para o sistema.

N&o é por outra razdo que o autor classificou 0 MS, na area social, como o
“mais dificil” de reformar: “como trata de um direito humano fundamental, e
com grandes somas de recurso, é um ministério altamente politizado e
ideologizado, o que dificulta em muito sua administragdo”. Nao a toa,
considera que “uma das maiores vitorias” da sua gestdo foi ter “conseguido
convencer os médicos sanitaristas que dirigem[iam] o MS da superioridade
do modelo proposto”. (BRESSER-PEREIRA, 1998, p. 253-254 apud
DANTAS, 2014. p. 272).

A reforma preconizada na salude nada mais provocou Nno que resumimos em

Dantas (2014) ser a mudanca dos reias sentidos dos principios e diretrizes do SUS.

A reducdo da universalidade ao simples acesso, descolado da
qualidade do servigo prestado; a defesa da equidade como focalizacéo e néo
como tratamento desigual de desiguais; a descentralizagdo como
desresponsabilizacdo do Estado e ndo como racionaliza¢do do sistema, séo
algumas das armadilhas produzidas pelo discurso escorregadio pretensamente
de centro-esquerda e critico do capitalismo de face neoliberal. (DANTAS,
2014. p. 272).

Para o autor, a reforma de Bresser é carregada de um discurso capaz de iludir
onde o horizonte perfeito estd no desmonte do SUS, apostando na conta dos recursos,
que, da maneira como foi pensada, na Constituinte ndo se sustentaria, debate que volta a
emergir no governo Temer. O horizonte perfeito para a salde seria 0 modelo britanico
(..)“financiado pelo Estado, mas provido por organizacfes publicas ndo estatais
competitivas”(DANTAS, 2014. p. 273) com menos custos.

O modelo proposto pela reforma era entéo:

Entre o essencialmente privado e o essencialmente estatal, o autor
inaugura também uma terceira via da Salde. Sua proposta de reforma se
baseia em quatro ideias bésicas: descentralizagdo e controle dos gastos;
criagio de um “quase-mercado entre o0s hospitais e ambulatérios
especializados”; transformagdo dos hospitais em organizagdes publicas nao
estatais (leia-se: organizacgdes sociais); e criagdo de um “sistema de entrada e
triagem constituido por médicos clinicos ou médicos de familia”’(BRESSER-
PEREIRA, 1998, p. 252-253 apud DANTAS, 2014. p. 273).

A reforma propunha basicamente a transferéncia da execugdo dos servicos, ora

concentrados no Estado para prestadores descentralizados, parte das medidas neoliberais
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e da focalizacdo na competicdo. Neste entendimento, a salde se tornaria mais eficiente,
e estaria 0 Estado desobrigado de garantir saide a todos, pois este ndo dispunha de
condigBes para cumprir com este pacto social firmado em 1988, porém, se repassada a
funcdo através de dinheiro publico para empresas competitivas do ramo, a saude seria
entdo viavel. Ou seja, as alegacdes baseiam-se em um engessamento do modelo
constitucional, mas que, transferindo para o Estado o papel de financiador através do
fundo publico e fiscalizador, estaria garantido a sobrevivéncia do servigos a populacao,
"(...) como base o sistema inglés, defende o autor uma espécie de toyotizacao do sistema
de saude brasileiro, cuja administracdo deveria primar pela demanda e ndo pela oferta™.
(BRESSERPEREIRA,1998, p. 255-257, 261 apud. DANTAS, 2014. p. 274).

A reforma para Bresser ndo nega ou condena o SUS, seguindo seu discurso de
incorporacdo do ganho social, mas o acusa pela sua incapacidade de automanutencao, a
falta de recursos para o seu pleno funcionamento. Por isso propde a incorpora¢do da
l6gica de mercado.

Os conselhos e conferéncias de salde, espacos de participacdo da populagéo,
conforme inscrito no SUS, foram sendo espalhados pais a fora pautados sob esta logica
de construcdo do sistema de satde. Cabe-nos a partir deste panorama compreender seu
papel e seu processo de implementacdo atravessado por questdes econdmicas oriundas

das novas estratégias do capitalismo.

2.3. APARTICIPACAO SOCIAL NO PROCESSO DE FORMAGCAO DO SUS

Iniciamos, a partir da retomada do processo historico de formacdo do SUS, a
conformacdo da salde como direito e o atravessamento dos projetos ideoldgicos em
disputa na area. E a institucionalizacdo da participacdo social na saude a partir deste

processo.

O Movimento da Reforma Sanitaria trazia em seus ideais uma nova concepgao
de saude publica. Tinha como base a universalizagdo, o direito a todos os cidaddos
brasileiros a saude de qualidade. Atuantes neste processo, Vvarios setores e grupos da
sociedade dividiram os mesmos sonhos e projecdes para uma sociedade mais justa,

pautada em direitos, construidos coletivamente. Afastados do que vigorava para a saude,
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de segregacdo e atencdo a salde pautados pelo corte de classe, atraves de prévia
contribuicdo. As praticas curativas eram defendidas em consondncia com demais

servigos, de forma sistémica, pautadas pelo direito, tendo no Estado a sua centralidade.

Foi a VIII Conferéncia Nacional de Salde responséavel por conjugar as ideias
originarias do movimento, o que deu origem ao seu relatorio final. Esse relatério foi a
base para que a presenca da saude fosse assegurada no tripé da Seguridade Social:
salde, previdéncia e assisténcia, inscrita na Constituicdo Federal de 1988, e que mais
adiante deu sentido a criagdo do SUS, através da Lei Orgénica da Saude — Lei
8.080/1990.

O SUS é parte de um momento da sociedade brasileira em luta, capaz de se
materializar através dos seus principios e diretrizes, o que permitiu que a
responsabilidade do Estado, perante a sociedade que o legitima, prezasse pela garantia
do acesso ao direito & salde. Materializado através de politicas, que conjugadas, sociais
e econbmicas, sejam capazes de promover 0 acesso e condi¢des para saude, de forma
igualitaria, sem distincdo, a todo e qualquer cidaddo, na baixa, média e alta

complexidade, em todos os niveis de atencdo a salde (Brasil,1990).

O artigo 198 da Constituicdo Federal (1988) descreve que o SUS tem como
principios: a universalidade, a integralidade, a equidade e participacdo da sociedade nas
decisdes e rumos para acles e politicas para a saude. Estes principios em Salgado
(2009) foram tratados como principios ideoldgicos ou doutrinarios. Para as diretrizes,

descreveu como principios organizacionais a descentralizacdo e hierarquizacao.

Importante pensar a constru¢do do nosso sistema de saude e as contradicdes e
dilemas que enfrentam desde sua concepcdo. Ao longo desta discussdo estaremos
retomando, pois é necessario para ndo perdermos de vista 0 seu contexto histérico e
politico, ou cairemos no risco de perder o aporte critico, em reducionismos, 0s quais ndo
se propde sobre o objeto investigado. Isso porque como ja viemos pontuando, o SUS foi
criado a partir de uma arena de intensa disputa de projetos ideoldgicos. Forjado sob a

'influéncia’ internacional do neoliberalismo e a condenacgédo das garantias sociais.

A partir das determinacgdes das agendas econdmicas e mundias para o Brasil, 0
Estado deveria ser “minimo”, enxuto, com determinacdes claras para as politicas

sociais, em paralelo com um processo tardio de redemocratizacdo que vivencidvamos,
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assistindo assim ao recente periodo democratico mergulhado em governos eleitos de
postura neoliberal. O jovem SUS foi atravessado por dire¢Oes distintas dos previstos
pelas lutas sociais neste campo, afastando-se dos seus objetivos iniciais, porém sem

desconsiderar 0s avangos para a satde no pais sob este sistema (Mattos, 2009).

Para Mattos (2009), nem o proprio Movimento Sanitario contou com hegemonia
no seu interior, porém deu origem ao SUS. N&o foi materializada todas as
reivindicacbes em seu escopo legislativo, onde a consideragdo ao contexto social,
econdmico e politico da década de 1990 foi determinante para esta caracteristica,

impactando na sua implementacdo e nos impasses que enfrenta para a sua consolidagéo.

Um importante aspecto observado pelo autor € o que se refere a ampliacdo do
espaco de debate, que embora fizesse parte das lutas e arenas de discussdo, ndo foi
suficiente para ter incorporado no texto Constitucional todas as expectativas e as ideias

fecundas do Movimento.

Mattos (2009) destaca um dos principios que conseguiu se manter intacto,
que tratava a garantia do direto universal e igualitario as a¢Oes e servicos de
salde, a todo e qualquer cidaddo deste pais. Porém convive com a equivoca
expressdo de Sistema Unico de Saude, que Mattos (2009), afirma ser um
arranjo que convive com a existéncia de outros sistemas de saude, que o texto
legal ira regulamentar como salde complementar, financiado pelo dinheiro
publico. (BRITTO, 2015. p. 28).

Para Matta (2007), os principios e diretrizes além de legitimar o sistema de
salide estdo na base para a sua organizacdo, funcionamento e concretizam também
direitos. Direitos conquistados no bojo da correlagéo de forcas presentes no movimento
dialético da sociedade brasileira. Por isso, ressalta a compreensdo destes como produto

de um processo politico (p.61).

A Lei 8.142/1990 aponta para as diretrizes e principios do SUS, e dispde sobre a
participacdo popular, baseada na pespectiva de garantia do controle social sobre a
formulacdo de politicas e as formas de repasse dos recursos para financiamento das
acoOes e servicos de saude. A participacao é central para esta discussdo e justamente pela
caracteristica democratica, que estava no cerne das lutas engendradas no periodo e,
portanto, prerrogativa do sistema. Faz parte do escopo das politicas que surgem a partir

do SUS em consonancia com os demais principios e diretrizes norteadores.
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Matta (2007) também destaca a dificuldade em se determinar o que é
principio ou diretriz, afinal a Constituicdo ndo faz essa diferenca, embora a
Lei 8.080/1990 organize-se com base nessas diretrizes constitucionais e sdo
apresentados como principios. O que Matta (2007) conclui é que, a
descentralizacdo, a integralidade e a participagdo da comunidade séo
entendidas das duas formas como principios e diretrizes. No texto
constitucional ~ aparecem como destaque e formadoras do SUS, a
universalidade, a equidade e a integralidade. (BRITTO, 2015.p.28).

Com as contribuicbes de Matta (2007), entendemos que 0s principios e
diretrizes do SUS refletem valores partilnados para a organizacédo do sistema de saude,
entendidos como fundamentais para a base subsidiadora, para as estratégias e direcdes

que se pretendiam para a producdo de saude.

A participagdo escrita no texto constitucional como participagdo da comunidade
é considerada uma diretriz (BRASIL, 1988, Art.198), e estava presente entre os ideais
do Movimento Sanitario, materializado na base do nosso SUS; sob o sentido de defesa
pela garantia de espacgos de debate, onde a populacdo pudesse gerar questionamento, e
interferéncia nas discussdes e decisdes politicas, neste sentido para Matta (2007, p. 76)
"confundindo-se mesmo com um principio, contatando do texto constitucional como
uma das marcas identitarias do sistema ao lado da universalidade, integralidade e

descentralizagao”.

A participacdo para Matta (2007) integra as diretrizes que caracterizam e
implementam o modelo federativo inscrito na Constituicdo (1988), onde esta se traduz

em um instrumento de legitimidade do poder integrado do povo.

Esta panorama consagra na Carta Cidada a participacdo de forma institucional,
por meio de entidades de representacdo popular (Brasil, 1988) e a Lei 8.142/1990
formaliza a participacdo e sua forma de organizacdo no campo da saude, através dos
Conselhos de Saude e Conferéncias de Saude. Os conselhos de saude s&o instancias
permanentes com poder de deliberacdo e de decisdo no bojo das politicas para salde,
suas acdes e servicos, e contam também com a participacdo dos gestores do SUS
(Matta, 2007). E sobre a institucionalizacdo deste lugar para a sociedade no ambito da

salde que buscamos discutir adiante.
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2.4. OS CONSELHOS DE SAUDE

A participacdo guarda especial lugar nos dois ultimos estagios do capital
monopolista. Inicialmente com o Estado interventor, foi uma estratégia utilizada para a
valorizacdo do capital, e no periodo posterior, neoliberal com hegemonia do capital
financeiro, a democracia participativa, embora uma bandeira, é utilizada de forma a
criar 0 consenso em torno de suas orientagdes politicas.

A participacdo social no Brasil, em especial no campo da saude ganhou este
contorno, o que suscitam debates desde 1980, quando € incorporada no SUS como um
dos seus principios. Para comparar o seu peso social, Dantas (2014) aponta para um
exemplo de experiéncia participativa, o0 Orcamento Participativo (OP), que desde 1980
tem sido emblematico neste sentido. Para ele, essa experiéncia faz parte do contetido de
estratégias neoliberais, que trata da "radicalizagdo democratica". Moroni (2009) informa
que este modelo de participagdo, através de conferéncias cresceu em todos 0s niveis,
para a defini¢do orcamentéaria, desde 2003, apontando para isso também as contradi¢bes
e criticas ao governo Lula, responsavel pelos avancos observados para a participacdo. O
autor se refere ainda a outros exemplos de conselhos gestores de politicas publicas,
como o da Assisténcia Social, Meio Ambiente e Crianga e Adolescente, que
representam um namero importante neste crescimento, com alto grau de representacéo,

registro possivel através das reunides e conferéncias.

Depois dos OPs, a satde é o campo com mais destaque pelo desenvolvimento de
experiéncias de participagdo, ap0s a sua inscri¢cdo na Carta Magna. S&o os conselhos de
salide responsaveis por agregar e mobilizar pessoas em todo o pais para discussao de
politicas voltadas para esta area, sendo em "torno de 72 mil conselheiros em todo o
Brasil" (ESCOREL, 2013, p. 1938), além dos demais usuarios, representados nas
conferéncias de satde, conforme aponta Dantas (2014).

Os conselhos e conferéncias de salde fazem parte do processo de instituicdo da
saide como direito universal no Brasil, para tanto ganha materialidade a partir da Lei n.°
8.080 de 1990, com forma e espago proprio na Lei n.° 8.142 de 1990. A lei descreve o
papel da participagdo no processo de construcéo e controle do SUS, e por fim define as
atribuicdes das conferéncias e dos conselhos dispondo “sobre a participacdo da
comunidade na gestdo do Sistema Unico de Salde (SUS) e sobre as transferéncias
intergovernamentais de recursos financeiros na area da saude™ (BRASIL, 1990).
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Compete as conferéncias:

[...]Javaliar a situacdo de salde e propor as diretrizes para a formulagdo da
politica de salde” e “formulagdo de estratégias e [...] controle da execugédo da

politica de satde. E serdo compostas pela “representacdo de varios segmentos
sociais”. (BRASIL, 1990).

Compete aos conselhos:

A formulacdo de estratégias e no controle da execucdo da politica de satde
na instancia correspondente, inclusive nos aspectos econémicos e financeiros,
cujas decisdes serdo homologadas pelo chefe do poder legalmente constituido
em cada esfera do governo [...] cardter permanente e deliberativo, 6rgao
colegiado composto por representantes do governo, prestadores de servico,
profissionais de saude e usuarios [..]JA representacdo dos usuarios nos
Conselhos de Saude e Conferéncias sera paritaria em relagdo ao conjunto dos
demais segmentos. (BRASIL, 1990).

Isso significa metade de representacdo dos usuérios e a outra metade de

trabalhadores, gestores e prestadores de servicos de saude, de modo paritario.

Os conselhos e conferéncias funcionam entdo como parte da organizagdo do
SUS em nivel local, sobre o principio da organizacdo e administracdo que o proprio
espaco brasileiro assumiu ap6s 1980. Portanto, o SUS é gerido de forma autbnoma
pelos estados, Distrito Federal e municipios. Os recursos para o seu financiamento, além
de receitas proprias, sdo definidos segundo o "Art. 3° - Os recursos referidos no inciso
IV do art. 2° desta lei serdo repassados de forma regular e automatica para 0s
Municipios, Estados e Distrito Federal, de acordo com os critérios previstos no art. 35
da Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990" (BRASIL, 1990). Os entes federativos
dispdem de autonomia para administrar 0s recursos da saude, respeitadas as condi¢oes

legais, que inclui as condigdes:

§ 2° Os recursos referidos neste artigo serdo destinados, pelo menos setenta
por cento, aos Municipios, afetando-se o restante aos Estados.

§ 3° Os Municipios poderdo estabelecer consoércio para execucdo de agdes e
servicos de saude, remanejando, entre si, parcelas de recursos previstos no
inciso 1V do art. 2° desta lei.

Art. 4° Para receberem os recursos, de que trata o art. 3° desta lei, os
Municipios, os Estados e o Distrito Federal deverdo contar com:

| - Fundo de Saude;

I - Conselho de Salde, com composicao paritaria de acordo com o Decreto
n° 99.438, de 7 de agosto de 1990;

111 - plano de salde;

IV - relatérios de gestdo que permitam o controle de que trata o § 4° do art.
33 da Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990;

V - contrapartida de recursos para a satide no respectivo orgamento;



98

VI - Comissdo de elaboracdo do Plano de Carreira, Cargos e Salarios
(PCCS), previsto o prazo de dois anos para sua implantacdo
(BRASIL.1990).

A existéncia e funcionamento do conselho de salde na regido é uma das
condigdes para a destinacdo de recursos, 0 que aponta para a relevancia social da
participacdo, ndo sé pelo controle, mas também a sua necessidade para o funcionamento
do SUS.

Dantas (2014), neste ponto, nos ajuda a ndo perder de vista que 0 processo
participativo, expresso nas conferéncias e conselhos de salde faz parte e resulta das
lutas e movimentos sociais iniciados em fins dos anos 1970 até 1980, e que culminaram
na mudanca da organizacdo politica do pais. Embora o pais ja contasse com a existéncia
destes espacos desde 1937, em artigos legislativos, ocorrem a partir de 1941, com o
objetivo de serem espacos de trocas de "informacdes entre a esfera central e as esferas
regionais de poder do Estado" (idem, p. 275). Isso permitiu os subsidios, inclusive
financeiros para as acdes de saude em nivel local, porém sem a prerrogativa de
funcionarem como parte das decisfes, muito aquém do carater deliberativo mais tarde
presente no SUS. (ESCOREL e BLOCH, 2005a apud DANTAS, 2014).

A origem dos conselhos para Dantas (2014) data das experiéncias dos
movimentos populares da area, desde os anos 1960, onde seus pilotos foram os
conselhos populares de salude e conselhos comunitarios. No que se refere as
conferéncias, o autor faz mengdo para 0 processo que antecede a formagdo destes
espacos de participagdo como hoje 0 conhecemos, que teve como momento
emblematico a organizacdo da 8% Conferéncia Nacional de Saude, em 1986, tratada
como parte do processo de Reforma Sanitéria e que deu as bases para a formulagéo do
capitulo de Saude da Constituicdo Federal de 1988, e depois para a formulacdo da Lei
n.° 8.080/1990.

Soraya Cortes (2002) afirma que as conferéncias e os conselhos de salde nao
denotam efetiva participacdo, 0 que o0s aproximam da nocdo de fbruns
institucionalizados. A institucionalidade que a participacdo ganha, fruto do processo de
lutas na salde, pois a autora ndo nega tal conquista, partiu de algo que ja existia, fruto
das comissdes interinstitucionais, onde na segunda da década dos ano 1980. Ali foram
canalizadas as demandas e mais tarde nos conselhos e conferéncias. Segundo a autora,
as comissbes foram iniciadas no Programa das Ac¢Oes Integradas de Saude (PAIS),
criado em 1984, parte das estratégias do governo militar para redugdo de custos do
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sistema previdenciario. O PAIS também buscava a melhoria dos servigos nas redes
municipal, estadual e federal. Ainda informa que a semente embrionaria dos conselhos
de saude foi a CIMS (Comissdo Interinstitucional Municipal de Saude), contava ainda
com “entidades comunitarias, sindicais, gremiais, representativas da populagdo
local”.(BRASIL. Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social e outros, 1984, p. 08
apud CORTES, 2002, p. 31).

Embora o percurso que a participacdo realizou até sua aprovagdo no texto na
Carta Cidada tenha resultado em um corpo de legislacfes que a institucionalizasse, 0
contexto lhe imputou severas sequelas, que comprometeram a esséncia de sua
concepgdo originaria da Reforma Sanitaria. O que possivel perceber sobre os conselhos
¢ a perda da sua capacidade fiscalizadora sobre o Estado, o que para Dantas (2014)
traduziu-se na prépria redacdo, na forma como aparece no texto constitucional, que
intencionalmente ¢ descrito apenas com o termo “participacdo da comunidade”. Isso
converge com Stotz (2008) ao conjugé-la como uma diretriz organizacional do SUS e
que pode ser compreendida como um esvaziamento do sentido de deliberacdo e
controle, e, nos termos de Marx, uma delegacdo coadjuvante para o que realmente seria
e representaria o préprio Estado. Ou seja, uma clara inspiracdo da no¢do de participacdo
da comunidade (STOTZ, 2006) e uma reducdo de sentido do que foi fecundo da 82
CNS. (DANTAS, 2014).

Do Movimento Sanitario emergiu a concep¢ao de participacdo, que é pactuada
na 82 CNS, e mais tarde se consolidou na legislacdo para sua garantia. Este € o apanhado
historico e classico como bem salienta Dantas (2014), porém distante da sua concretude
das experiéncias possiveis que levaram a participacdo para o patamar legal.
Experiéncias isoladas, ou mais generalizadas que descrevem o perfil dos espacos dos
conselhos de saude.

O autor propde, a partir do manifesto do CEBES, observar como trazia em si a
agenda preconizada para a salude neste periodo através de "A questdo democratica na
area da Saude", de 1979, onde a participacdo fazia parte das preocupacoes, e tornando a
propria luta pelo direito a salde parte da luta contra o regime de excec¢do. "O aspecto
que ressaltava nessa critica, no entanto, ja € de nosso conhecimento: o seu carater
centralizador, autoritario e empresarial, que favorecia os grupos de interesse do capital
em detrimento das demandas coletivas e populares”. (DANTAS, 2014, p.277). A

discussdo era em torno da sua legitimidade, onde ndo estava previsto o carater de
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provedor do bem-estar geral da populacdo, tendo como base o direito individual e
coletivo, 0 debate da gestdo publica, o direito ao didlogo e voz popular através das
instdncias democraticas reconhecidas.

Na realidade, fazia parte de algo maior, fazia parte da escolha, da garantia de ter
lugar de fala, materializado no ato democratico de votar. A necessidade de ter um
Estado representado pelo direito de voto, um Estado legitimo, a partir da participacédo
democrética.

Na saude, a importancia desta mudanca pairava na possibilidade de transcender
ao ranco patrimonialista, provenientes de governos autoritarios, e dar um salto para o
rompimento com a ldgica privatista na salde a partir da participacdo, propiciando o
controle fiscalizador do Estado tdo crivado de uma préatica distante do interesse das
coletividades. "Trata-se de canalizar as reivindicacdes e proposi¢oes dos beneficiarios,
transformando-o0s em voz e voto em todas as instancias”. (CEBES, 2008a, p. 150 apud
DANTAS, 2014).

Para o autor, esse movimento tratava a participacdo como parte de um "controle
de fora para dentro”, onde o responsavel por essa vigilancia seria a sociedade civil, que
conjugaria forca e organizacdo para manter o Estado sob controle e, com isso, gerar um
equilibrio favoravel. Por este entendimento, a participacdo extrapolaria para todas as
instancias que organizam o sistema, em detrimento de um controle baseado na

centralizacdo:

A referéncia a todas as instancias significa precisamente a defesa da
descentralizacdo na administracdo do Sistema de Saude, seja pela maior
racionalidade que permite a integracdo, pela diminuicdo do risco da
burocratizacdo excessiva, seja pela proliferacdo e espraiamento dos canais de
participacdo, em todos os niveis hierarquicos de poder ( DANTAS, 2014, p.
278).

Arouca® teve fundamental importancia tedrica na formulacio das bases para o

novo sistema que defendia a salde para todos em detrimento da ideia liberal e privatista

8 0 sanitarista Sérgio Arouca foi um dos principais tedricos e lideres do chamado "movimento
sanitarista”, que mudou o tratamento da salde publica no Brasil. A consagracdo do movimento veio com
a Constituicdo de 1988, quando a saude se tornou um direito inaliendvel de todos os cidadaos, como esta
escrito na Carta Magna: "A saude é direito de todos e dever do Estado".

Morto aos 61 anos, em 2 de agosto de 2003, Arouca € reconhecido por sua producdo cientifica e a
lideranca conquistada na construgdo do Sistema Unico de Saude (SUS). Foi presidente da Fiocruz em
1985, professor concursado da Escola Nacional de Saude Publica (Ensp/Fiocruz), além de chefe do
Departamento de Planejamento da Escola. https://portal.fiocruz.br/sergio-arouca
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sedimentada na saude do pais. Por contribuicdo também de Arouca, a ideia da
participacdo surge como parte do acumulo de experiéncias em torno da Medicina
Comunitéria em varios municipios (DANTAS, 2014).

Para o CEBES (1981), a ideia de uma participacdo democratica nos moldes
institucionalizados seria capaz de oferecer terreno para a propria efetividade do projeto
de construgdo do sistema de saude para todos. Portanto, com acesso aos Servicos, seu
controle através da participacdo da maioria, respeitando as necessidades dos usuérios, a
possibilidade do debate puablico, garantido de maneira formal em todos os niveis de
organizacéo e deliberacdo do sistema. (CEBES, 2008b, p. 155 apud DANTAS, 2014).

O autor destaca também o papel da ABRASCO (1985): (p.278)

Nas sociedades industriais modernas, o carater compensatorio das politicas
sociais permite reduzir, a niveis socialmente aceitaveis, as desigualdades
sociais geradas pela estrutura das classes sociais. [...]. Pretende-se lograr,
como tendéncia, em um horizonte de médio prazo, que as politicas sociais no
Brasil, como parte do processo de consolidagdo da Democracia, convirjam
para a universalizagdo ao acesso a servicos que atendem &s necessidades
sociais bésicas [...] sob controle democréatico da sociedade sobre o aparelho
institucional que define, implementa e executa as politicas, planos e
programas da area social. (CEBES, 2008d, p. 169 apud DANTAS, 2014.
p.245).

O que é possivel perceber a partir de Dantas (2014) é que a reivindicada
participacdo democratica de alguma forma faz referéncia ao modelo do Welfare State,
que embora em fase de decadéncia motivada pela crise na Europa, no Brasil ainda se
traduziu na Constituicdo. Dantas (2014) destaca a desconsideracdo neste processo da
influéncia do capital, nos proprios escritos do projeto social e para satde. Ou seja, era a
pretensa possibilidade de almejar um projeto de sociedade capaz de conviver com as
relacfes de forca do capital, em um Estado que se 'reconfigurava' pés-ditadura. Dantas
(2014) reflete que se apresentava como uma das 'saidas' frente ao fim do regime
ditatorial ou, nas palavras do autor, "regime empresarial-militar”. llustra, através de
Coutinho (2006 apud DANTAS, 2014), o momento que atravessava o0 capital, capaz de
propiciar a geracdo de mais-valia relativa e por isso capaz de imprimir algum tipo de
representacdo da classe trabalhadora.

Esta concepgéo para Dantas (2014) tem base no "Estado ampliado de Gramsci”,
que permeia a "democratizacdo" do entdo Estado burgués para uma nova versdo menos

desigual do ponto de vista da luta de classes, dando espagco para outras relacdes
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econbmicas menos liberais. Traduz a propria reorganizacdo de estratégias para
manutencdo do "status quo", criando assim uma nuvem de fumaca que impediria 0
levante dos trabalhadores. Na verdade qualquer arranjo com o capital, em um periodo
de subordinacéo vindo da ditadura, como o que vivia o Brasil, passou a ser considerado
mais produtivo, do que relativizar o proprio ‘acordo’ com o sistema. Dantas (2014) nao
desconsidera "a viabilidade do caminho" para discussdo como parte do processo de luta,
enfrentamento e emancipacao politica.

A participacdo é incorporada a partir deste entendimento de funcionamento do
Estado, como parte da ‘possibilidade’ do equilibrio desses interesses e sua superacdo. "A
ocupacdo do Estado, a transformacdo de sua institucionalidade, se traduzia na
penetracdo institucional através do controle (social) do aparelho de Estado, de fora para
dentro, sugerindo a viabilidade do caminho”. (DANTAS, 2014. p. 280).

Claro esta que um Projeto de Sociedade com estas caracteristicas [voltado
para a melhoria das condi¢des de vida e de trabalho de toda a populacéo]
implica na participacdo politica de todos os segmentos sociais em sua
elaboragdo e implementagdo, o que pressupbe amplo debate de ideias num
contexto de livre organizacdo da sociedade civil, fortalecimento dos
partidos politicos e da representacdo politica e [a] nivel do aparelho de
Estado. (CEBES, 2008c, p. 159-160, grifo nosso apud DANTAS, 2014. p.
280).

A aposta na democracia, além de garantir lugar de participacdo, apontaria para o
caminho de alternancia do poder no Estado brasileiro, impregnado do patrimonialismo e
das suas formas de controle. Embora ndo garantisse mudancas mais profundas que
fossem capazes de refundar de fato o Estado, o que para Dantas (2014) foi uma
ingenuidade do Movimento Sanitério.

A 8% CNS, em 1986, momento simbdlico da luta do Movimento Sanitario, foi
capaz de reunir um potencial para a agenda da Reforma Sanitaria, as bases para a
participacdo da populacdo. A partir dessa lembranca mobilizadora que os conselhos e
conferéncias se mantém, mesmo com todas as criticas, desde da sua reducdo de aporte
politico, esvaziamento, até a cooptacdo pelo aparelhamento do Estado (DANTAS,
2014).

A participacdo de forma institucionalizada seria a forma como a sociedade civil
organizada conseguiria ser capaz de combater o uso do Estado pelo interesse privado, e
ressignificar os pressupostos democraticos. Essa era a aposta identitaria do Movimento

Sanitarista, prezando pela democracia participativa através da ldgica dos conselhos.
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Espaco de voz para a populacdo e de controle. Aproximando da interpretacdo de
Faleiros et al. (2006, p. 19) "A democracia participativa traz as "ruas" para dentro do
Estado, para os espagos do préprio poder executivo" [...].

Dantas (2014) discute o conceito de "fetichizacdo da democracia”, pois para ele
0 que se evidencia em Faleiros é uma concepcao de sociedade civil que se aproxima do
conceito de “terceiro setor”, reforcando a responsabilizacdo da sociedade, que fortalece
os arranjos lucrativos de OSs e OSCIPs (OrganizacOes da Sociedade Civil de Interesse
Publico), favorecendo assim as incrementadas estratégias do mercado. Mas reforgcamos,
assim como o autor, que tais concepcBes sobre o processo de participacdo nao se
afastam do seu embrido no Movimento Sanitario. Um arranjo que permite a existéncia
da sociedade civil, Estado e mercado, provocando alguns ganhos para a classe
trabalhadora nesta disputa, se assim podemos delimitar, pois estaria presente, nesta
I6gica, a forca popular [...] ...0 Estado passa a ser inquirido como lugar de exclusividade
do poder das elites ou de arranjos de poder dos dominantes e se torna um lugar publico,
onde o paradigma do direito passa a fazer parte da agenda do governo e do préprio
Estado. (FALEIROS et al. 2006, p. 20).

Essa perspectiva permitiria a existéncia do conflito de classes, mas seu
carater democratico ndo comportaria a dominacdo de nenhuma destas no interior do
Estado. (DANTAS, 2014). O poder centralizado nas elites ndo sobrevive neste moldes,
pois estariam presentes diversos interesses, ndo sendo possivel o sustento de uma Unica
classe.

Para Dantas (2014), essa perspectiva nada mais € que um verdadeiro “engodo”,
o0 mesmo vendido como apelo pelos liberais, onde o mercado se auto regula, pelas
relacBes de troca, onde ndo pesa nenhuma desigualdade em quem compra e vende algo.
Como bem define o autor, teria alguma "legalidade”, principalmente quando a defesa
desta perspectiva advém de parte da esquerda no pais, como ja podemos observar
através da "asfixia social e politica" provocada pela ditadura, e que por isso gerou a
concessao, ou “manobras” taticas frente aos “acordos” pela classe trabalhadora com os
capitalistas, o que refletiu em alguns direitos, que também podem ser considerados
como as garantias das regras desse relacionamento. Nos dias de hoje, em 2019, pensar
estas questdes se tornam mais urgentes, pois estas garantias no cenario brasileiro estdo
sendo anuladas. Serd& mesmo que a presenca da sociedade civil no interior da
organizacdo do Estado seria mesmo capaz de fiscalizar e de exercer o controle, numa

ingénua logica de equilibrio de forcas entre classes?
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Dantas (2014) nos indica um caminho a refletimos para aquela e esta época.
"Chama a atenc¢éo, no entanto, a absolutizacdo dessa institucionalidade — que se explica
pela projecdo de sua transformacdo em favor das classes trabalhadoras com a entrada
destas na arena estatal (pela via da participacdo)”. (p.283). E completa este

entendimento mais adiante:

(...) o carater autoritario da formagdo social brasileira e o papel de destaque
que o Estado sempre desempenhou em face de uma sociedade civil
incipiente,embora se mantenha como dado de uma realidade que ndo se
supera facilmente, no pode se prestar a compor a justificativa para uma via
institucional de transformac&o da realidade. (p. 285).

Para além destes apontamentos, o autor nos fornece subsidios para pensar a
funcionalidade dos conselhos de salde, quando propde refletirmos sobre a capacidade
da sociedade impactar no Estado apenas e através de instancias, mecanismos
regulamentados, como o conselho, e a partir dai criar a ilusdo de que isso € suficiente e
necessario para reequilibrar forcas, em detrimento da luta "(...) como se pudéssemos
compreender este processo como fendmeno oscilante entre lugares materiais distintos e
ndo como luta organica, a um sé tempo dentro e fora” (DANTAS, 2014. p. 284).

O que pode ter faltado ao Movimento Sanitario foi compreender que a
participacdo ndo conteria este Estado burgués, talvez a sua total refundagéo apontasse o
caminho, e para isso Fleury (2009) levanta questionamentos importantes e necessarios:

O problema que se coloca é de como desenvolver uma via democratica para
um socialismo democratico — ja que se considera que as instituicbes da
democracia sdo necessarias para construgdo de um socialismo democratico —
cujas lutas sejam travadas tanto fora como no campo estratégico do Estado,
evitando os riscos de um mero transformismo, ou seja, da continua e
progressiva transformacdo estatal que termina preservando as condicfes
atualizadas da dominagdo? (FLEURY, 2009, p. 03).

Por fim entendemos que a participacdo revindicada pelos sanitaristas, e
conforme depois foi forjada na CF de 1988 e no SUS, néo seria capaz de democratizar o
Estado, se a ruptura com o projeto de dominacdo ndo acontecesse no seu interior, de
forma orgénica, na natureza do Estado, este representado pela dominacdo da elite
brasileira.

Muito existe produzido sobre os conselhos de salde e que podem apontar para
horizontes mais otimistas, mas que ainda sim ndo o eximem dos determinantes que

impactaram nos seu processo formador. Seguimos adiante nestas contribuigoes.
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Recuperemos Duran e Gerschman (2014), que buscam analisar o peso que a
sociedade é capaz de exercer no processo de formacao dos sujeitos, do ponto de vista da
implementacdo do SUS, tendo como canal os conselhos de saude. E discutem sobre os
modos de participacdo social, tendo como referéncia esse processo de construcdo a
partir dos conselhos. Um contetdo importante para a discussdo que estamos travando,
ao contribuir com sua analise sobre 0s "novos movimentos sociais e representacdo de

interesses (ou neocorporativismo)”. (p.884).

Inscrito no SUS, os conselhos de salde sdo institucionalizados, e assim
legitimado o dialogo entre Estado e sociedade para a salde. N&o distante de Dantas
(2014), Duran e Gerschman (2014) compreendem que a participacdo da sociedade via a
implementacdo dos conselhos tinha, além do carater democratizante, a funcdo de
controle social sobre as acdes do governo para saude, com clara consideracdo a
"conjuntura politica nacional”. Considerando seus determinantes, buscaram
compreender as mudancas ocorridas nos conselhos de salde desde sua fundacdo, e
como se apresentam hoje no cenario da salde. Seriam as mudancas, as respostas para o
perfil que o conselho de salde assumiu, ou o0 proprio contexto que emerge foi sedimento
para o seu desenho de funcionamento? O caminho que estamos perseguindo nos aponta
para esta percepgdo, a partir das categorias totalidade e historicidade presentes no

processo de formacdo dos Conselhos.

Duran e Gerschman (2014, p.885) nos ajudam a refletir "sobre as possiveis
modalidades de participagdo social, e seus dilemas, encontradas nos conselhos de
salde". Para os autores, a legislacdo (Lei 8.142, de 1990) determina as formas de
controle social para as politicas sociais de salde e também como parte do processo
democratizador no pais, que embora esteja descrito, a realidade nos mostra mais uma
vez que as politicas ndo sdo dotadas de capacidade para incorporar a dindmica da
realidade. O que nos apontam sao praticas corporativas desenvolvidas nestas instancias
colegiadas. Por isso desenvolvem duas linhas investigativas que permeiam o Estado
democratico como um administrador das tensdes dos movimentos sociais e 0s interesses

"neocorporativos”.

(...) considera-se neste trabalho a importancia de se situar diferentes modos
de mobilizagdo politica dos atores em uma conjuntura especifica. O que
implica ndo somente a forma como se constroem os processos deliberativos,
mas como 0s processos e as relagBes sociopoliticas se expressam pelas
relagbes e tomadas de posicdes dos sujeitos politicos (DURAN e
GERSCHMAN, 2014. p.885).
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Os autores propdem os principais paradigmas das duas linhas de investigagéo,
que tomam como base analitica a perspectiva dos novos movimentos sociais e as
abordagens do neocorporativismo. Elencam suas interse¢des tedricas em consideracédo
ao que chamam de "dilemas contemporaneos da participacdo social nos Conselhos de
Saude" (p.886), em uma tentativa de mensurar o afastamento dos conselhos de satde do
seu propdsito de exercer controle social e por isso capaz de democratizar a saude, na

formulacéo e execucgdo das politicas construidas para este campo.

Para Duran e Gerschman (2014), as praticas dos novos movimentos sociais nao
mantiveram vivos 0S pressupostos enraizados no Movimento Sanitario, mesmo que
representados, através dos conselhos e conferéncias, as instancias de relacionamento
entre 0 Estado e a populacdo para os assuntos da salude. No bojo de construgédo e
implementacdo do SUS, como parte do projeto de democratizacdo da saude e do pais, é
possivel entdo debrugar-se sobre os conselhos de saude, considerando-os a partir deste
sentido o que para 0s autores € capaz de imprimir o grau de "proximidade e/ou

distanciamento entre sociedade e Estado™ (p.886).

Por isso, destacam a importancia das transformacbes sociopoliticas, pois
denotam as caracteristicas que definem a participacdo social. Os anos de entrada da
investida neoliberal no cenario mundial (1970) e no Brasil (1990) demarcaram a ‘ferro’
pelo mercado as politicas sociais. Ndo menos importante é o fato que o neoliberalismo
surge em um periodo de lutas sociais mais elaboradas, e portanto da centralidade que
tomam as democracias neste caminho, que, embora capturadas pela ideologia liberal,
em detrimento de outros projetos sociais mais igualitarios, ndo foi possivel ndo se
colocar aberto as reivindicacdes que eclodiam dos movimentos sociais, tais como as
agendas plurais em torno do antirracismo, direitos humanos, género, homossexuais e
meio ambiente, entre outras. Ainda que se observe uma mudanca e a complexidade que
ganhou as lutas, ndo podemos perder de vista que o neoliberalismo produziu,
especialmente para 0 mundo do trabalho, a precarizagdo e "agudizando as questdes
sociais como pobreza, marginalidade e situacfes de salde de grupos sociais
vulneraveis". (Gerschman, 2003 apud DURAN e GERSCHMAN, 2014.p.886).

Como coloca Altamira (2006, p. 24), é com o surgimento da “nova ordem
pos-industrial” que surgem os chamados novos movimentos sociais. E,
portanto, no ambito das novas mutacBes da sociedade de capitalismo
avancado que 0s movimentos sociais redimensionam suas agendas e, de certa
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maneira, se reestruturam. Nesse contexto, as lutas sociais encontraram nas
estruturas do Estado — e ndo fora delas — espagos para defesa dos direitos
sociais (educagdo, salde e previdéncia, entre outros) (DURAN e
GERSCHMAN, 2014. p.887).

A diversificagdo das pautas de lutas pode ter possibilitado a perda da questéo
central, 'onde tinha base a luta de classes', porém ndo deixa de estar enraizada no
proprio rearranjo do capital, da globalizagdo do capitalismo. “[...] O que digo ¢ que a
passagem da antiga luta de classes para todas essas lutas pos-modernas, ecoldgicas,
culturais, sexuais etc. foi aberta pelo capitalismo global. A base dessas lutas é a
globalizacdo capitalista”. (Zizek e Daly , 2006, p. 185).

DURAN e GERSCHMAN (2014) trazem um contetudo e novos patamares de
discussdo para as 'novas' formas de participacdo social modernas. E embora possamos
pensar de forma diferente sobre as multiplicidades de lutas, dividimos a compreensao
onde as lutas, em virtude do cenario neoliberal, com base no Estado, acompanharam
essas atualizacbes. Como parte das pressdes exercidas, 0S novos movimentos
imprimiram mudancas nas politicas sociais locais, demanda posta para esta

reconfiguragdo de modelo de Estado, onde o Brasil ndo passou isento deste curso.

Nesse contexto, segundo Dagnino (2004), proliferaram espacos publicos
institucionalizados através dos quais o desenvolvimento social, politico e
econdmico pudesse ser pensado. Tal é o caso dos conselhos de politicas e,
dentre eles, especialmente os Conselhos de Salde, que surgiram no interior
das arenas do préprio Estado, colocando-se como espagos publicos de
participacdo paritaria nos processos decisorios governamentais (apud
DURAN e GERSCHMAN, 2014. p.887).

Esta perspectiva ndo é por nos considerada de maneira isolada, ja que Dantas
(2014) veio contribuindo ao longo desta construcao para subsidiar um aporte critico aos
reducionismos “feitichistas" ou ingénuos sobre a participagdo social. Porém
consideramos as contribuicbes de DURAN e GERSCHMAN (2014) ao adotar uma
visdo conceitual e analitica e neles extraimos seus desdobramentos para compreensdo da
dindmica do que determinaram "categoria espacos publicos institucionalizados no Brasil
a partir da redemocratizacao” (p.887), com base nos projetos que estiveram em disputa,
tendo nos Conselhos de Saude o canal de relacionamento entre sociedade e Estado.

Partimos, como os autores, da premissa inscrita na Constituicdo de 1988, que
tem os conselhos de salde, o espago publico de representacdo da sociedade na sua
diversidade, lugar de iguais pesos de participacdo. Esta estreita proximidade com

Estado, por estar concebido em seu interior, ndo representa um carater efetivo desta
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participacdo, apenas a paridade de representacdo (DURAN e GERSCHMAN, 2014). O
reconhecimento das demandas através de politicas publicas exigem determinantes, que
estdo além de uma garantia formal. Por isso, nos provocam a pensar no bojo das
relacbes capitalistas neoliberais, 0s novos movimentos sociais € 0s interesses
corporativos, ambos presentes a priori na tensdo forjada no interior dos espacos de
representacdo, dos quais fazem parte os sujeitos politicos e sua relagdo, portanto, com
este desenho de Estado. Para os autores as duas formas existentes em tensédo nos
conselhos podem fornecer material para a reflexdo sobre a participacao, suas nuances e

perspectivas, considerando que podem apresentar limitacGes.

Para 0 Movimento Sanitario, os espacos onde se desenvolviam as frentes de
lutas sociais faziam parte do préprio grau de mobilizacdo que foi possivel imprimir no
projeto de reforma da salde, ou seja, além de intrinseco existe um reconhecimento
identitério: "(...) ressaltou a necessidade de se destacar o sujeito politico como ator das
mudangas necessarias a realizacdo de uma reforma social por meio da relagdo entre a
questdo do direito a saude e a democratizacdo da sociedade” (DURAN e
GERSCHMAN, 2014. p.888).

Os autores elaboram suas defesas de analise partindo de outros autores que ja
investigam a “natureza” das formas de participacdo, assim como a defesa de que
"(...)uma das caracteristicas mais marcantes da sociedade capitalista avancada é o fato
de os atores desses movimentos atuarem dentro das estruturas de Estado”(DURAN e
GERSCHMAN, 2014. p.889.). Neste quesito, estariam atuando com frentes no interior
do Estado, através dos canais e instancias responsaveis por determinada area.
Exemplificando, seriam os setores organizados exercendo controle sobre determinada
secretaria, em oposicdo a uma luta sistémica contra o proprio projeto ideoldgico. A
salde é um caso classico nesta perspectiva. Dantas (2014) nos ajuda a elucidar este
entendimento, ao apontar a possivel ingenuidade de ganhos sociais e emancipatdrios

frente a uma ldgica consensuada, que tem no Estado o seu aparelhamento.

Mas também estamos lidando com um novo perfil de movimentos sociais, que
moldados ou néo pela conjuntura conserva particularidades que os singularizam e que se
apresentam nas suas agdes, distantes de a¢fes mais coletivas e do que até entdo se
produziu sobre movimentos sociais. E que ousamos dizer guardam intersegdes, que por
vezes elaboradas se conectam com a luta de classe "(...) sejam o reconhecimento e a

énfase nas praticas culturais singulares, nas lutas sociais cotidianas e no papel da
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formacgédo de solidariedade entre os individuos” (p.887. DURAN e GERSCHMAN,
2014).

DURAN e GERSCHMAN (2014) elencam os autores (Touraine, 1984; Laclau,
1986; Cohen e Arato, 2001) que vem desenvolvendo estudos nesta vertente de
"construgdo de identidades coletivas”, como parte do processo de construgdo desses
novos movimentos sociais, que tem a conjugacédo do reconhecimento e a solidariedade,
uma nova agenda: "(...) Os anos 1960 e 1990, quando houve uma maior pluralizacao das
demandas por direitos civis, politicos e sociais, canalizadas por diferentes atores sociais:

mulheres, negros, homossexuais e ‘sem terra’, entre outros" (p.889).

E a explicacdo que oferecem faz muito sentido, ao tratarem das singularidade
dos atores sociais que emergem neste periodo, ndo considerando neste momento as
“intencionalidades” construidas ou impostas pelo sistema, e que dividem aguas com 0s
movimentos sociais classicos. As lutas se multiplicaram e fizeram perder centralidade a
luta de classes. Este movimento gira em torno do que DURAN e GERSCHMAN (2014)
chamaram de identificacdo, que vai desde os valores comuns, 0 reconhecimento nas
demandas, com a origem e valores culturais partilhados. Ou seja, as lutas e
reivindicacdes se diversificaram (LACLAU 1986 apud DURAN e GERSCHMAN,
2014), que tem frutos no processo de formacdo dos sujeitos politicos que integraram 0s
novos movimentos sociais. Formacdo que dependera de diversos referencias, inclusive
elegendo localizacGes diferentes na estrutura do Estado, por fim, capazes de gerar
discursos: "[...] agente social como uma pluralidade, dependente das varias posicdes de
sujeito, através das quais o individuo € constituido, no ambito de varias formacdes
discursivas” (1986, p. 41-43 apud DURAN e GERSCHMAN, 2014. p.887).

Nesta perspectiva de construcdo dos sujeitos e dos novos movimentos sociais, 0
"sujeito politico™ estd na arena da discussdo das lutas, onde por fim se traduzem as
formas atuais de mobilizacdo (GOHN, 2008a apud DURAN e GERSCHMAN, 2014.
p.888).

Com base nesta abordagem, delimitam o segundo eixo de suas analises sobre a
participacdo nos moldes contemporéneos, o corporativismo. Baseiam-se na diferenca
que existe entre 0s movimentos sociais das abordagens corporativistas. Os conselhos,

como os de saude, fazem parte da estrutura do Estado, neste espaco institucionalizado,
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com organizacao propria, 0s grupos sociais tem lugar e exercem seu direito de voz,

tencionando Estado.

A forma organizacional desses espacos, via de regra, possui caracteristicas
extremamente rigidas: hd& um ndmero limitado de categorias singulares
inseridas no sistema ou aparato estatal (empresariado e sindicatos, por
exemplo); o carater da participacdo é compulsério (de que é exemplo a
estruturacdo do corporativismo no varguismo); a estrutura organizacional do
sistema de representagdo estd hierarquicamente ordenada; a natureza dos
interesses representados € funcionalmente diferenciada (DURAN e
GERSCHMAN, 2014. p.889.).

O corporativismo traduz a forma como conhecemos de uso dos mecanismos do
Estado por grupos que exercem forca e lugar, pelos meios mais difusos. Sdo os grupos
com interesses demarcados no interior da estrutura do Estado, para uso da “maquina
publica”. Neste ponto Offe (1995) descreve com propriedade sobre esta forma
distribuicdo de forcas e interesses no interior e para a cooptacdo do Estado "[...] os
sistemas politicos podem ser mais ou menos corporativistas, estar mais ou menos

adiantados no processo de corporativizagao” (p. 242-243).

Fazem parte das estratégias que assumem 0s sujeitos na organizacdo do Estado,
que podem apresentar dois movimentos, onde o Estado é o intermediador para 0s
interesses privados, de grupos e setores, “estatal”, e no outro o Estado cria mecanismos
de participagcdo da sociedade, que de forma organizada interfere no processo de
deliberacdo de acdes e politicas, "societal" (SCHMITTER, 1998 apud DURAN e
GERSCHMAN, 2014. p.890). O coorporativismo representa uma construcdo no interior
do aparelhamento do Estado, através dos sujeitos que 0 compde, que organizam arranjos
estratégicos de atendimento aos interesses privados, em detrimento dos interesses

coletivos, que emergem da sociedade civil e sua participacéo.

Os conselhos de saude representam o canal da participacdo, por seu carater
deliberativo, atuando nas decisGes politicas no campo da saude, que, portanto,
comportam 0s "novos movimentos sociais" e as formas corporativistas de
representacdo, em um cenario neoliberal. As mudancas impressas nos movimentos
sociais pelo neoliberalismo também demarcam novas caracteristicas ao corporativismo.
Neste aspecto, o Estado ganha maior destaque, pois sua funcdo é maximizada nos

arranjos de relacionamento com 0s grupos que representam interesses.
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Essa ndo é a unica critica aos conselhos de salde, também se conservam
caracteristicas que apontam para um excesso de institucionalidade, que para Cortes e
Gugliano (2010), é capaz de hierarquizar o espago através da determinagao por "regras
legais e administrativas™ (p.63). Essa caracteristica estd pautada na perda de base de
referencial politico dos conselheiros frente as mudancas societarias. E o esvaziamento
do conteudo presente na Reforma Sanitdria (GERSCHMAN, 2004b apud DURAN e
GERSCHMAN, 2014).

Ou seja, nenhum dos apontamentos pode ser visto isoladamente, pois tem como
cenario o contexto neoliberal. A fragilidade politica dos conselheiros esta relacionada
aos novos arranjos corporativistas na dindmica dos conselhos de satde. Assim como 0s
entraves presentes no proprio sentido da participacdo, apresentando fragilidades a
medida, as formas associativas, que para Labra (2008) existem "[...] importantes
distorcbes na relagdo entre conselheiro, associacdo que representa e comunidade
usuaria".(p. 108-109). Neste sentido o conselho de salde estaria respondendo a
interesses privados, perdendo sua caracteristica elementar de canal de participacdo, onde
a figura do conselheiro, um representante comunitario, do coletivo, torna-se o
coadjuvante necessario para o endosso de politicas, que em nada refletem as
necessidades da populacdo usuéria. As politicas nesta perspectiva estdo sendo
construidas com o alijamento da populacdo e atendendo aos acordos e aliancas. "Ou
seja, a dindmica da participacdo social nos Conselhos de Salde poderia estar gerando o
controle do processo decisério ao nivel da gestdo, sendo para tanto o espacgo conselheiro
mero meio de homologacdo das agendas de politicas propostas pelo nivel do poder
executivo" (DURAN e GERSCHMAN, 2014. p.890).

O modelo neocorporativo se diferencia em inimeros aspectos do modelo
“comunitario”. Entre outras caracteristicas, a énfase do neocorportavismo
estabelece que: (1) o objetivo definido é o arranjo dos grupos de interesses
através da participacdo formal destes nas esferas de decisdo; (2) a légica da
acdo coletiva induz & moderagdo (ou equilibrio) entre os grupos de interesse
e, portanto, leva ao estabelecimento de pactos estaveis; e, finalmente, (3) os
grupos de interesse visam o reconhecimento do status publico, concedido
pelo Estado (Offe, 1995).A diferenca mais evidente com o modelo de
movimentos sociais é que neste os objetivos-guia sdo: (1) o reconhecimento
da mobilizacdo societaria que esta na base dos direitos de cidadania; e, (2) a
politica do reconhecimento, por parte do Estado, da pluralidade de
movimentos e das questbes sociais colocadas. (DURAN e GERSCHMAN,
2014. p.890).
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O que ¢ possivel perceber nos estudos que se propde a analise dos conselhos de
salde, tendo como base o processo de construcdo do SUS e o cenério social e
econdmico, é o seu esvaziamento em contrapartida a burocratizacdo e hierarquizacao se
tornam uma maxima. Para Gerschman (2004a apud DURAN e GERSCHMAN, 2014),
esta tendéncia diz respeito aos modelos de assisténcia a salde que foram sendo
implementados, desde que o projeto de salde fora reivindicado na Constituinte de 1988.
E que teve rebatimento nas bases dos movimentos sociais, 0 que provocou um
afastamento dos sujeitos, fundamentais nas lutas por direito a saide e democracia, 0
“movimento sanitario” e os “movimentos populares”, responsaveis pelo referencial de
base. (ESCOREL, 2009 apud DURAN e GERSCHMAN, 2014.p.891). Um caminho
que aproximou os conselhos de salde de praticas neocorporativas, mesmo que nao se
possa criar generalizacdes, tais praticas vem sendo exercidas, fato que corrobora é
auséncia de bases politicas e da vida comunitaria entre os conselheiros, condi¢do

necessaria para esse funcionamento.

Os autores nos propde nao perder de vista a condicdo particular que os conselhos
de saude assumem por ter suas origens no processo de redemocratiza¢do do pais, por
fim, a garantia de meios de participacdo e representacdo. A emergéncia do SUS como
parte deste contexto permitiu grandes avancos ao longo dos seus anos, principalmente
no carater democratico para formulacdo de politicas. Para isso consideram a
materializacdo dos conselhos de salde em legislacdo propria, garantia de voz para
sociedade na definicdo de politicas para o setor, um dos ganhos da Reforma Sanitaria,
em sua defesa por democratizacao da saide (DURAN e GERSCHMAN, 2014).

Avancam (DURAN e GERSCHMAN, 2014) na medida em que se debrucam
sobre a "dindmica interna", de como se desenham as relagdes politicas, dado o cenério.
Para isso apontam que 0s sujeitos tém suas escolhas movidas pelos arranjos
institucionais, que também se relacionam com o contexto histérico-politico,
considerando sua forma de organizacdo, que esta dada a partir dos interesses presentes
do e no Estado, pois também refletem os interesses de grupos e dos movimentos
sociais. Ou seja, movimento de tensdo das agendas colocadas que provocam mudangas
no SUS, que podem ser mais a favor do interesse coletivo, ou ndo, sdo 0S avangos e
retrocessos que nosso sistema de salde enfrenta. O que faz referéncia sobre as

discussdes em torno dos conselhos de saude.
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Seguindo a linha de entendimento sobre a diversificacdo dos movimentos
sociais, 0s "novos movimentos sociais”, aos quais 0s conselhos também sédo

atravessados e operam novas dindmicas na relagéo entre Estado e sociedade.

(...) sdo mediados por estratégias nas quais ora podem ser observados 0s
delineamentos dos movimentos sociais (como no caso de certos atores dos
movimentos sociais urbanos), ora deixam entrever a légica neocorporativista
de grupos de interesse (caso de atores da gestdo governamental ou mesmo
atores prestadores de servicos e de portadores de doencas especificas) (Van
Stralen e col., 2006 apud DURAN e GERSCHMAN, 2014.p.893).

Os autores demonstram preocupacdo com esta abordagem, de atendimento do
Estado as demandas mais estratégicas, pois permite uma visdo "funcionalista do sistema
participativo no setor saude" (p. 893). Perdendo em suma o0 seu carater construtor para
as politicas no SUS, através do mecanismo democratico de participacdo, que também é
um processo de construcao, para além do mero exercicio de controle nos conselhos. A
Lei 8.142, de 1990, objetifica 0 espaco do debate em seus niveis de administracao
organizativa, nacional, estadual e municipal para formulagdo e deliberagdo de politicas
sociais na saude, onde neste espaco estdo garantidos lugares para os sujeitos politicos,
gue expressam em uma cadeia menor a sociedade. Nesta arena estdo representados 0s
"gestores governamentais, profissionais de saude, prestadores de servicos, sindicatos
das areas de saude, associa¢cdes de moradores, ONG e movimentos sociais, entre outros"
(p. 893).

Guardadas as criticas que viemos construindo ao longo do trabalho, com as
contribuicBes, que ndo se esgotam aqui e se fazem necessarias, os conselhos de salde
tém por objetivo institucionalizar a participacdo da sociedade, com representacdo
paritaria e para isso este canal tem poder deliberativo. Fruto da Reforma Sanitaria que
traz embutido em si a necessidade do reconhecimento "dos atores enquanto “‘sujeitos
politicos™ (p.893. DURAN e GERSCHMAN, 2014) como parte de uma das condi¢des

para lhe dar sentido.

A aproximacdo que os conselhos permitiram da populagdo com Estado, no
entanto, caminha junto do processo de "fragmentacdo das demandas sociais™ com
reflexo na formacéo "dos novos movimentos sociais", parte dos fatores provocadores do
esvaziamento politico que passaram a assumir estes canais de representacdo. Para isso
Duran e Gerschman (2014) apostam que a analise deve também pautar-se na observacao
do processo de formagao dos atores sociais em “sujeitos politicos”, com base nos

pressupostos da Reforma Sanitéaria e dos conselhos de saude, pois sdo eles parte das
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forcas em tensdo nestas arenas de disputa. S0 espacos politicos suscetiveis, que
refletem suas interferéncias nas agendas para as politicas para este setor. Trazem assim

sua leitura sobre Cortes e Gugliano, 2010:

A questdo dos Conselhos de Saude coloca em xeque ndo somente a
sua capacidade de incorporar atores relevantes que carregam consigo uma
pluralidade de demandas fragmentadas, mas também sua propria insercdo
autbnoma nos mecanismos e processos politico-democréaticos de defesa dos
interesses da sociedade (apud DURAN e GERSCHMAN, 2014. p.893).

Ou seja, os conselhos de salde sofrem tensfes e atravessamentos, e por isso
apontam em certa medida mais para um lado (corporativismo) ou para outro (demandas
coletivas), desde sua concepcdo, que vai depender dos diversos condicionantes aqui
elencados para ter um perfil mais préximo da coletividade ou dos interesses privados do
capital e seus setores. Parte destes fatores estdo associados as caracteristicas do préprio
Estado brasileiro, para Duran e Geschman (2014), € a "intervencdo do Estado" que
imprimiu uma cadeia de heranca politica, possivel de se perceber entre os conselheiros.
O Estado, com base nesta cultura, incorpora para seu atendimento as “representacfes

conselheiras", que propiciou também o crescimento do "neocorporativismo".

O que é importante permanecer dessas contribuicbes esta centrado na
participacdo como forma relacional dos "novos movimentos sociais" através dos
conselhos de satde com as instancias governamentais, local de debate e de deliberacdo
politica, que faz parte do regime democrético que se almejava, onde teve na salde os
primeiros passos nesta caminhada, através dos movimentos sociais e sua organizacao,

na luta por direitos sociais.

Compondo com isso criticas as formas como sdo construidos os conselhos de
salde e o teor, ou capacidade de promover ganhos para a classe trabalhadora a partir da
participacdo. Para tanto, buscar nos movimentos sociais a singularidade, a origem
politica e de formacdo desses “sujeitos politicos”, que compdem a cara da sociedade
dentro destes espacos para a defesa e garantia de direitos, além da centralidade que o
Estado desempenha nos processos de formacgdo dos conselhos de saide, como também
sobre os movimentos sociais (DURAN e GERSCHMAN, 2014).

Os enfrentamentos no campo macropolitico e econdmico para o Brasil desde a
promulgacdo da CF (1988) impactaram na construcdo deste espago de participacéo e

controle pela sociedade. "(...) A fragmentacao das demandas sociais pos-democratizacao
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contribuiu, junto com a despolitizacdo da sociedade, com a paralisia do movimento
social em saude". (p. 893. DURAN e GERSCHMAN, 2014). E, embora as mudancas
incorporadas pelos "novos movimentos sociais™ estejam refletidas em suas demandas,
logo nas agendas propostas para as politicas de saude, segundo os autores, convive com
a dificuldade de discusséao e tratamento pelos governos, o que tem reflexo nas politicas
para area em nivel local. O movimento que retrata as politicas para a salde, que se
estabelecem neste periodo, evidencia as recomendacdes dos organismos internacionais
para as agendas de paises de capital dependente, como o Brasil, que sofre as retracfes
no campo social por designacdo de medidas neoliberais. Ou seja, passam a ser tornar
politicas hegemonicas a partir da interferéncia 'neocorporativa’ no interior dos canais
institucionalizados de participacdo (Cortes, 2009; Cortes e Gugliano, 2010; Labra,
2008; Gerschman, 2004a apud DURAN e GERSCHMAN, 2014).

Diante do contexto colocado, a analise sobre conselhos de salude devem
considerar os fatores elencados:
(...) altamente institucionalizados(...) hierarquiza e legitima as acles e
resolucBes do gestor (...) esvaziamento que se operou no papel politico dos
conselheiros da sociedade, colocando em xeque a propria “dimensdo
associativa” desses espagos (...) a importancia dos arranjos neocorporativos
construidos nas proprias arenas deliberativas dos conselhos (...) mecanismos
de cooptacdo dos representantes da sociedade por parte do Estado, mas as
formas regulatdrias de controle da agenda politica por parte dos gestores(...)
ressaltou-se que 0s processos participativos devem levar em consideracéo a
distincdo entre os tipos de atores envolvidos no processo (...) se refere a

distintos “projetos politicos”(Estado, sociedade e mercado)" (Cortes, 2009
apud DURAN e GERSCHMAN, 2014.p.894).

Um ponto de intersecdo entre o0s autores utilizados por DURAN e
GERSCHMAN, (2014), e por eles exaltado, diz respeito a "teoria dos novos
movimentos sociais", cujo peso podemos correlacionar nas analises sobre a formacao do
“sujeito politico”, que guarda particularidades "(...)como um ator social que se
diferencia da luta e defesa de interesses particulares" (p.894). Sem perder de vista o
enredo historico, politico, econébmico e social, peculiar inclusive para o processo de
institucionalizagdo dos conselhos, culminando em mais uma “estrutura organizativa do

19

proprio Estado" (p.894), crivado dos seus vicios “hereditarios”, perdendo em grande

medida o sentido que fora esperado pela Reforma Sanitéria.

Neste ponto, é importante recuperar os conselhos de saide na sua inscri¢do

normativa, e por esta pesquisa tratar deste espaco no cenario do estado do Rio de



116

Janeiro, langcamos olhar para seu marco legal enquanto Conselho Estadual de Sadude do

Rio de Janeiro (CES- RJ) para compor a construcéo.

2.5. O CONSELHO ESTADUAL DE SAUDE - LEI 8.142/1990

Entender o que sdo os conselhos de saude, no nosso ambito de analise, o
Conselho Estadual de Saude do Rio de Janeiro (CES-RJ) se torna fundamental para
composicdo do entendimento a respeito do nosso objeto. Propomos uma breve leitura
sobre esta arena de debate, conforme descrito em legislacéo.

Os conselhos de saude, conforme definido em Lei 8.142/1990, garantem a
participacdo da comunidade na gestdo do Sistema Unico de Satde (SUS), além de
conferir controle sobre as transferéncias entre 0s governos para os recursos financeiros
na area da saude e deliberar sobre assuntos pertinentes, no que diz respeito a formulacao
de suas politicas sociais, com vistas a garantir que as politicas em satde contemplem e
expressem principalmente as necessidades da populagdo usuaria.

Nosso objeto é a participacdo social, a partir da perspectiva do controle social
pelas representacdes dos usuarios dos servigos de transplante do estado, e que, ao longo
da discussdo, buscamos entendé-la na sua construgdo na sociedade brasileira, tendo
como panorama o cendrio de democracia forjada no capitalismo. Com foco na saude,
esta participacdo se materializa de forma institucionalizada nos conselhos de saude e
conferéncias, que existem em seus niveis locais, seguindo o ordenamento da
administragdo publica do pais. Nosso cenario é o estado do Rio de Janeiro, onde se
concentra a organizacdo dos servicos para a Politica de Transplantes no estado,
conforme a organizacdo do préprio SUS, ou seja, € no Conselho Estadual de Saude que
permeiam as discussdes e deliberacdes para este campo, obedecendo a legislacao federal
para o transplante.

Logo, é importante entendermos um pouco do seu funcionamento, com base na
legislacdo que o ampara (Lei 8.142/1990), e mais especificamente recuperamos 0
Regimento Interno do Conselho Estadual de Saude do Rio de Janeiro. Segundo o Art. 1°
do Cap. I:

O CONSELHO ESTADUAL DE SAUDE DO ESTADO DO RIO DE
JANEIRO - CES/RJ, colegiado mé&ximo criado na forma do artigo 289 da
Constituicdo do Estado, constituido pela Lei Complementar n® 152/2013 de
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18 de novembro de 2013 e em observancia a Lei Federal n® 8142 de 28 de
dezembro de 1990, Resolucdo 453 do CNS de 10 de maio de 2012, é um
6rgdo permanente de carater deliberativo e composicdo paritaria, integrante
da estrutura organizacional da Secretaria Estadual de Salde do Estado do Rio
de Janeiro, corresponsavel pela elaboracdo e atualizacdo das politicas
estaduais de salde, incluindo fiscalizacdo e controle das acfes e servicos de
salde de qualquer natureza, como também dos aspectos econdmicos e
financeiros no &mbito do Sistema Unico de Salde no Estado do Rio de
Janeiro, sendo suas resolucdes homologadas pelo chefe do Poder Executivo
nos termos do item XII quarta diretriz da Resolugdo 453 do CNS, de 10 de
maio de 2012".( RIO DE JANEIRO, 2013).

Ainda estdo estabelecidos no seu Regimento Interno as suas competéncias, ou
seja, suas atribuicBes como participes do processo de elaboracdo e deliberagdo das
politicas de salude estadual.

A composicdo segue o regulamentado na Lei 8.142/1990 e transcrito no
Regimento Interno. As reunides ordinarias e extraordinarias tém como objetivos a
discussdo de temaéticas e a deliberacdo por meio de votacdo. Ou seja, tem poder de
aprovar e/ou rejeitar as matérias, respeitado o Quérum de Votagdo, onde é exigido um
minimo de representacdo para instauracdo da pauta, a ser votada. Segundo o art. 45,
Cap. VI “o quorum de deliberagdo do Colegiado Pleno é de metade mais um, respeitado
o quorum de instalagdo”. (Regimento Interno - CES, RIO DE JANEIRO, 2013).

O CES-RJ configura a arena de representacdao do interesse popular na satde do
estado do Rio de Janeiro, conforme o estabelecido em lei, onde engloba as
particularidades da populacdo usuéria dos servicos de saude para transplante, que é
representado pelas Associacdes de Doentes, coletivo de atores sociais que merecem

contextualizagdo por compor 0 nosso percurso de investigacao.

2.6. AS ASSOCIACOES DE DOENTES SAQ?

Propomos iniciar a aproximacao da discussao sobre as associa¢des de doentes a
partir de Portugal, com os autores, Nunes, Filipe, Matias (2010), que discutem o
processo de formacdo dos coletivos sociais e na salde, neste caso em destaque para a
relacdo com os usuarios dos servicgos para transplante do RJ, que ora se configuram nas
associagOes de doentes.

Ja salientamos a importancia dos movimentos sociais, especialmente na
construcdo do SUS, logo a importancia das inimeras analises que emergem sobre este
processo. Na Europa, muito se tem produzido sobre estes movimentos sociais na saude.

Nunes, Filipe, Matias (2010.p. 01) definem que:
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(...) estes movimentos podem assumir diferentes formas mais ou menos
institucionalizadas: desde as organizacGes de salde e associagdes de doentes,
a formas de ativismo terapéutico, a movimentos de utentes dos servigos de
salde, movimentos pela justica ambiental, coletivos emergentes associados a
ameacas a salde publica, iniciativas para a promoc¢do e defesa do direito a
salide e seus servicos.

Segundo os autores, as formas de mobilizacdo coletiva tém se mostrado
alternativas viaveis frente as dificuldades que os espacos publicos (normatizados)
apresentam na conformacdo do Estado burgués. Como expressdo desses movimentos
sociais, 0s autores se debrucam sobre a forma de representacdo, que resulta nas
associacOes de doentes. Embora o cenario seja Portugal, acreditamos fornecer subsidios
para nossa analise. Para isso, percorremos o estudo, onde consideram trés eixos de
investigagdo: “(...) a) as relagcBes das associagdes com os profissionais de salde e o
envolvimento em praticas de investigacdo; b) o seu papel social e politico; c¢) as formas
de internacionalizagdo, sobretudo a escala europeia ¢ a formagao de redes associativas”
(NUNES, FILIPE, MATIAS, 2010. p. 01). Com base em um levantamento das
associacOes de doentes existentes em Portugal, buscaram caracterizar as associagdes e
tinham como foco “o peso significativo da familia no universo das associagdes de
doentes em Portugal” (p.02), que ndo faz parte do nosso foco de analise, mas se debruca
sobre o universo das associa¢Oes de doentes, como novos atores sociais coletivos no
campo das politicas de saude.

As associacbes de doentes guardam suas particularidades no que tange aos
interesses e no exercicio de imprimir mudancas no campo da saude, que se ddo através
da abertura de espagos de participacdo para os doentes, na defesa dos seus direitos, que
abarcam principalmente o direito ao acesso aos cuidados de salde, no rol das
especificidades das suas doengas.

Nunes, Filipe, Matias (2010) afirmam que as associacdes de doentes sdo
inovadoras, no que se refere a mediacdo, onde entendemos se materializar nos espagos
de disputa em saude, considerando que existe uma diversidade de atores sociais no
campo da saude, desde profissionais da salde até representantes da industria
farmacéutica.

As formas de organizagdo das associa¢Bes, com interlocugdo em diversos niveis
e seus atores promovem maior visibilidade, logo ‘“capacitacdo enquanto atores

politicos” (NUNES, FELIPE, MATIAS, 2010. p.03). Os autores observaram também
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que as associacOes se envolvem em atividades e acdes de dominio mais técnico, fato
que pode ser corroborado pela capacitacdo e envolvimento das pessoas que formam
esses coletivos. Para eles, essa iniciativa investigatoria, promovida pelas associacdes de
doentes, vem permitindo um grau de intervencdo mais ativo, no que se refere as
discussbes e definicdes de prioridades, para investimento em estudos, que podem
refletir em politicas para a area. Os autores fornecem alguns exemplos, de como esta
forma de organizagdo vem criado pressdo, e destaca a “(...) aprovagdo do Acto Europeu
sobre Medicamentos — ou 0 European Disability Forum — cuja luta pelo reconhecimento
social e pelos direitos das pessoas portadoras de deficiéncia foi fundamental”. (NUNES,
FELIPE, MATIAS, 2010. p.03).

Filipe (2009) informa que as privatizagdes na satde em Portugal tém provocado
guestionamentos pelos atores sociais, que, coletivamente, através dos movimentos
sociais e interlocucdo internacional, vém se desenvolvendo. E no bojo da discussdo
desse cenario que 0s movimentos sociais se configuram como forma de representacdo
coletiva e de participacdo para defini¢cdo de politicas de salde e sobre a propria satde
publica. Sdo dindmicas que buscam responder aos problemas dos cuidados de saude.
Sdo os mais diversos atores sociais, com demandas distintas, 0 que para a autora pode se
configurar em "“desafios ao poder politico”, considerando especialmente as
desigualdades sociais, que refletem em desigualdades na salde, desde o acesso ao

cuidado até a definicdo de prioridades para politicas.

Assim, 0s movimentos sociais na salide [MSS] séo os coletivos que,
por exceléncia, tm vindo a equacionar alternativas para a saude e a obrigar a
repensar a sua atual governacdo. De fato, é visivel o crescente apoio e
mobilizacdo em torno do problema da distribuico mais equitativa de
recursos na area da salde, seja em termos da prestacdo de cuidados médicos,
seja em matéria de garantia de medicamentos disponiveis, por exemplo. A
perspectiva da salde como direito fundamental (Santos, 2004; Santos e
Nunes, 2004), tem assim, no seu atual quadro de governacdo, vindo a ser
recuperada por atores que querem ver esse direito reconhecido e que para tal
contribuem tendo em vista a expressao do protesto, mas igualmente tendo em
vista a redefinicéo da propria governagdo da sadde. Filipe, 2009. p.04).

Para Filipe (2009. p.04), os movimentos sociais em satde “se t€ém tornado atores
ativos, a par das organizacfes de salde e associagdes de doentes”, nas diversidades,
demandas e lutas pela garantia da salde como direito. Para a autora, esse movimento
interfere na conceituacdo de satde e politicas para a area. Mas ndo imprimem pressao
apenas para os governos e formas de Estado, eles apontam para desafios para a ordem

médica e econdmica, que sdo hegemadnicas neste setor.
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Segundo Filipe (2009), os movimentos sociais em saude sdo dotados de
capacidade para a critica ao proprio sistema, que tem na satide um de seus bracos de
sustentacdo. Ou seja, para a autora a discussédo em torno dos movimentos sociais pode
partir de diversas perspectivas, mas acentua, além da sua perspectiva técnica, 0 seu
carater politico, assim como observamos no processo de formacdo do sistema publico
de saude brasileiro.

Felipe (2009) mergulha na contribuicdo de autores que estudam 0s novos
movimentos sociais, considerando-o0s tanto como sujeitos politicos quanto produtores de
conhecimento. Neste entendimento, o0s movimentos conferem condicGes de
“autoproducdo e reproducdo” para sua manutengdo, € sobre “processos sociais mais
amplos” (p.05). Por outro lado, esta abordagem permite caracteriza-los como produtores
de conhecimentos “(...) a0 mesmo tempo em que os seus ciclos de vida se tornam
visiveis, traduzindo-se em modos de criacdo, articulacdo e producdo de novos
pensamentos, repertorios, saberes e conhecimentos” (p.05).

Segundo a autora, 0s processos de aprendizagem decorrem da interacdo entre os
atores do desenvolvimento de acOes, até a critica e 0 embate com a ordem estabelecida e
0 proprio Estado. Por isso a importancia de analisar as formas de articulagdes das causas
e bandeiras, pois permitem observar a intersecdo de distintos movimentos sociais, e
portanto defende sua opcdo por desvendar as formacoes, para identificar quais projetos

sociais se identificam, os direitos que reivindicam, e 0 que caracteriza cada movimento.

Uma perspectiva que procura assim ir além da tentativa de explicar
quais as linhas de causa e de efeito politico por detras desses movimentos
sociais. Em segundo lugar, como foi anteriormente referido, importa
considerar os contributos dos estudos sociais da ciéncia, que sdo aqui
igualmente Gteis no sentido de largar a compreensdo sobre a forma como os
MSS podem trabalhar e redefinir as fronteiras entre o especialista e o leigo,
entre o canone da autoridade cientifica e a mobilizagdo coletiva. ( FILIPE,
2009. p. 05).

Uma observagdo interessante de Filipe (2009) se refere a critica que o0s
movimentos sociais realizam sobre o0 monopdlio do saber técnico legitimada pelo poder
politico, onde a ciéncia passa ser o Unico determinante legitimo, ou seja, sobre o
predominio cientifico e médico na composicéo de politicas para satde em detrimento do
conhecimento e saber construido pela populacdo. A autora observa uma postura
contestadora sobre este dominio, a partir da intervengdo dos movimentos em saide nos

processos decisorios e, com isso, disputando com a area técnica o monopdlio do saber.
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Os movimentos sociais da salde sob esta perspectiva provocam uma tenséo, a

partir da critica “a produc¢ao classica ou tradicional do saber” (p. 06), onde predomina o

carater cientifico nos processos decisorios desafiando assim a autoridade. A este
processo a autora chama de “atuais formas de democracia cientifica e técnica" (p. 06).

No sentido de melhor definir as especificidades destes movimentos,

0s autores avancam uma tipologia que se reparte em trés modalidades

(Gaudilliére, 2002): os movimentos de acesso a salde (acesso em igualdade,

criacdo, melhoria ou redistribuicdo de servicos); os movimentos de salde

incorporados (em torno da doenca ou da deficiéncia com relagdo a

categorizacOes, diagndstico, tratamento, prevengdo, etc); e, por Gltimo, os

movimentos de base (que abordam desigualdades e injusticas em saide ou no

acesso a salde com base na idade, no sexo, na raga, entre outros fatores).
(FILIPE, 2009.p.06).

Ou seja, 0s movimentos sociais sdo diversos, esta relacionado as suas formas e
planejamento de a¢bes, onde sdo distintos em seus objetivos. Porém, convergem na luta
pelo direito a salde e a garantia de acesso aos servicos. Portanto, enfrentam 0s mesmos
condicionantes da realidade e no processo de criacdo de politicas, sofrem com o
dominio cientifico que € atravessado pelos interesses privados.

O texto da autora se debruca sobre a realidade portuguesa, onde 0s movimentos
sociais da salde que sdo mais expressivos sdo 0s que representam os usuarios dos
Servicos, e se organizam com o objetivo de reivindicar o cumprimento de direitos. Ponto
que converge com a necessidade de explicar as associagcbes de doentes, onde as
Associacdes de doentes e pds-transplantados fazem parte da andlise desta discussdo; e
temos na experiéncia lusitana este como um dos movimentos mais visiveis, as
organizagcOes de saude ou associacbes de doentes, que Filipe (2009) considera como
expressao de novos "atores coletivos".

O termo associacBes de doentes para Filipe (2009) é utilizado com sentido
amplo, pois considera que ndo se trata apenas de coletivos de doentes, ou seja, sdo
associacoes de “doencas, deficiéncias e/ou perturbagdes e disfuncdes, bem como a outra
organizacoes no dominio da satide e da doenca” (p.07), evidenciando para este
agrupamento, um padrdo comum entre elas, no que se refere as préaticas, como a sua
origem, que é referida a um problema ou condicéo de salde, ndo somente a uma doenca
ou deficiéncia, que para ela é um traco frequente nas associa¢Ges de doentes.

Para Filipe (2009), em Portugal, as associacGes podem estar inscritas na analise
dos movimentos sociais em saude, porém observa que 0s atores sociais deste conjunto,

tem um processo de surgimento distinto e para explicar isso utiliza o caréater
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institucional, em certa medida engessado da sua forma organizativa, onde enumera estas
formas dentro da prépria estrutura do Estado, ou seja, como "(liga, associac¢do, uniao,
federacgéo, alianga)" (p.07). Embora sua formacéo tenha origem no denominado terceiro
setor, guardam esta particularidade e conservam a sua origem nos "colectivos no
dominio de saude™ (p. 07). Para a autora o que é capaz de impactar em sua formagéo
historica e atuacdo atrelada, ou que se aproxima aos movimentos sociais da salde.
Considera ainda a insuficiéncia de producgBes que se dediqguem a tematica das

associacOes de doentes, por isso apresenta contribuicOes classicas:

Uma das analises seminais neste dominio foi aquela realizada ha
quase uma década e meia atras por Steve Epstein em torno do que haveria de
designar de ativismo terapéutico (1995, 1996). O autor defende no seu
argumento que 0s movimentos ativistas podem em certas circunstancias
trazer mudancas para as praticas epistemoldgicas da ciéncia com beneficios
tangiveis embora com limitagdes. No caso do ativismo em torno da SIDA
que teve lugar entre o final dos anos 80 e 0s anos 90 nos EUA o movimento
era composto por grupos de pressdo, prestadores de servicos e organizagdes
comunitarias mas cuja emergéncia e mobilizacdo o beneficiou dum efeito
‘bola-de-neve' de movimento social, isto €, fundou-se em outros movimentos,
como 0s movimentos homossexual, 1éshico e feminista dos anos 70 e 80
(Epstein, 2000). (FILIPE. 2009. p. 07-08).

Estes grupos, segundo a autora, tiveram origem na classe média, entre os
cientistas, intelectuais, etc, o que possibilitou exercer influéncia mais direta sobre o
governo a época, para determinacdo de financiamento de politicas para a area.
Evidencia ainda, enquanto heranca da década de 1970, o movimento de salde feminista,
destacando neste ambito a discussao sobre a autonomia para as decisdes de tratamento,
cuidados a partir do proprio doente. Todo este processo foi capaz de conferir mudancas,
especialmente na parte terapéutica, um ativismo que para Filipe (2009) angariou

legitimidade e credibilidade.

(...) aquisicdo de competéncias culturais pela apropriacdo da
linguagem e cultura da ciéncia médica; legitimacdo dos ativistas como voz
organizada das pessoas infectadas pelo VIH/SIDA; ligagdo entre argumentos
metodoldgicos ou epistemoldgicos e argumentos morais ou politicos como
meio multiplicador de credibilidade; e, aproveitamento de linhas de clivagem
cientifica para a formacdo de aliangas estratégicas, por exemplo nas boas
praticas da metodologia de ensaio clinico. (p.08).

Exerceram pressdo sobre cientistas e estudiosos para o desenvolvimento de
estudos e pesquisa, para a observancia especial aos individuos participantes ou a que se

designavam as pesquisas. "(0s) ativistas conseguiram ampliar o numero de sujeitos
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necessarios no estudo e a aumentar a sua aceitacao, abrindo caminho a um instrumento
de produgdo de fatos cientificos que conjugassem exigéncias metodoldgicas com
exigéncias éticas" (p.08). Estas experiéncias promoveram o reconhecimento destes
grupos, onde exigéncias ou necessidades fossem observadas a rigor pela comunidade
médica e cientifica, que permitiu igual lugar para votacdo de assuntos voltados para 0s
estudos e pesquisas para a SIDA nos Estados Unidos, por exemplo, tamanha sua
importancia. Se correlacionarmos com o caso brasileiro, seu impacto imprimiu ganhos
nas politicas de salde para o tratamento, com garantia da gratuidade ao acesso de
medicamentos.

A relevancia destes casos tratados por Filipe (2009) elucida a importéncia do
ativismo, da militancia dos movimentos em salde e dos novos movimentos, que Sao
carregados de identidades, especialmente pelo fato de se organizarem em torno de
doencas, que vém imprimindo distintas exigéncias para a agenda politica e cientifica.
Em certa medida se aproxima das discussdes de DURAN e GERSCHMAN (2014) ao
tratar da diversificagdo dos movimentos em salde. As expressdes destas "versdes" de
coletivos trazem em si a identidade, mas que para Filipe (2009) trazem a experiéncia de
acOes e organizacfes de movimentos pregressos e, portanto, inspira outros movimentos,
seja taticamente ou em seu sentido de formacdo. "Este aspecto é de sobremaneira
relevante para um entendimento histdrico da relacdo entre movimentos sociais,
movimentos em saude e organizacGes de salde e associacdes de doentes, cujo modelo

geracional e institucional parece reproduzir-se ao longo do tempo (...)" (p. 09).

A andlise de Janine Barbot (2002, 2006 apud FILIPE, 2009), por
outro lado, se refere ao contexto europeu e aponta para a sua importancia esta
inscrita sobre como as associacdes de doentes reuniram capacidade e forca
para influenciar politicas sociais de salde e sobre o préprio sistema de saude,
observando o caso das associacBes de luta contra a SIDA, na Franga, onde
constatou a legitimidade de sua atuagcdo frente ao dominio cientifico e
médico. De especial relevo neste estudo é a nocdo de ativismo terapéutico
para designar uma nova forma de mobilizacdo coletiva que se opera da
tentativa de alterar os procedimentos médicos e cientificos (na
experimentacdo e terapia, por exemplo) e nos procedimentos farmacéuticos.
O aspecto relevante desta analise tem a ver com as caracteristicas e as
particularidades na forma como cada associa¢do se relaciona com outros
atores politicos, associativos, industriais, articulando diferentes problemas e
prioridades bem como formas de relacionamento, didlogo e concepcdo do
que é ser doente (...). (p. 09).

Um ponto central e importante para nossa discussao se refere a observagdo que

Janine Barbot (2002, 2006 apud FILIPE, 2009) realizou sobre as tensdes presentes nas
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associacOes de doentes, isto é a tensdo entre "modelos associativos”, ou a "tensdo entre
formas de participacéo e representacdo dos doentes” (p.09). Sobre isso, refere que essa
tensdo estd relacionada a forma desta associacdo ser "porta-voz dos doentes” e sua
capacidade de projetar a "redefinicdo entre todos os interlocutores da luta contra a
doenca” (p.09). A busca € sobre o entendimento da forma de ativismo, da participacéo,
suas formas e modelos, que expressam sua identidade projetada para a transformacéo
social, com base no que ¢ comum e de interesse daqueles atores e sujeitos politicos,
tendo como alicerce a questdo técnica, ou seja, a apropriacdo da cientificidade do
interesse que 0s reine, com atuacdo nos espacos de governancga. Para isso considerar
como se definem as competéncias e prerrogativas, para que o doente se torne um perito
de sua causa, reunidos em ag0Oes coletivas, capazes de envolver distintos e novos atores

sociais.

A autora elenca 4 modelos para sua andlise. O primeiro aponta para o
surgimento das associacdes de doentes a partir da autoajuda, situacdo que permite a
troca com base em experiéncias. Um modelo exemplar desta origem esta nos grupos de
Alcodlicos Anbénimos, entre a década de 1940 e 1950 nos EUA. Além da troca, esta
experiéncia permitiu a criacdo de identidade, onde se valorizava "as competéncias
adquiridas" que se apresentavam como critica aos tratamentos em vigor para 0s
alcoolismos previstos pela comunidade médica de salde metal, ou seja, prezava-se pelo
acumulo de conhecimento partilhado e portanto formador de estratégias e acGes para o
enfrentamento da questdo construido pelos proprios participantes com o objetivo de
"(...) capacitar e empoderar 0s seus sujeitos” (p. 10).

Foi um modelo alvo de criticas por ter uma caracteristica individualista e
privada, o que ndo conferia capacidade de envolver e dialogar com mais atores sociais e
0s demais setores e instancias da satde.

Filipe (2009) avanca com o segundo modelo que também se configura como
embrionario das associacfes de doentes, que surgiu a partir da década de 1960, que
eram os "grupos de pressdo ou grupos de defesa de direitos” (p. 10), diretamente ligados
aos movimentos sociais das pessoas com deficiéncia, também nos EUA. Este modelo de
identidade mais coletiva, com agdes e planejamento mais proximo a esfera publica, para
representacdo e defesa de direitos das pessoas com deficiéncia "No que toca ao
conhecimento, esses grupos passavam a serem produtores quase autbnomos de saber

sobre uma condicdo particular em que os individuais eram seus sujeitos e objetos: a
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subjetividade da experiéncia aliada a objetividade do conhecimento”. (p. 10). Aqui a
autora traz uma importante observacdo e que perpassa também o universo das
associacOes de doentes, pois estes dois modelos traziam a riqueza da experiéncia, do
que era vivido pelos sujeitos, que nem a area do saber técnico, 0 médico era capaz de
dar conta em seus estudos. "Este principio desafiava claramente, e ainda nos anos 60, a
medicina como autoridade dominante” (Rabeharisoa et al., 2000; Akrich et al., 2008: 17
apud FILIPE, 2009. p. 10).

O terceiro modelo em Filipe (2009) surge nos anos 1980, pautado no "ativismo
terapéutico e cientifico” para responder as necessidades que algumas doencas, mais
complexas requeriam em termos de medicacao, e reconhecimento para incremento de
suas terapias para enfrentamento ou tratamento. A autora descreve que foi a partir da
mobilizacdo em torno de novas doengas, ou pouco conhecidas pelo nimero de doentes,
ou por negligenciamento do cuidado e do nimero de pessoas acometidas, que passaram
a requerer espaco nas agendas dos governos, alem dos coletivos de movimentos sociais,
como LBGT e de mulheres. Neste modelo, a necessidade esta determinada pela
investigacdo que esta complexidade de doencas exigia, e portanto 0 surgimento de
tratamentos e medicacGes em paralelo com o seu reconhecimento e dialogo com a
"comunidade médica e cientifica". (Akrich et al., 2008 apud FILIPE, 2009).

O quarto modelo, mais recente nas investigaces académicas sao 0s “peritos em
experiéncias" (FILIPE, 2009. p. 11). Presentes cada vez mais nos ultimos anos em
decorréncia da organizacao coletiva em torno de doencas raras, especialmente as de
etiologia genética, onde se destacam o0s tumores, etc. Para a autora s6 é possivel a
analise a partir da observacdo do processo de formacdo coletiva, a origem dos
movimentos sociais na salde, e dos novos formatos, que tem como base a organizacao
identitaria e as suas formas de mobilizacdo que culminam nas associacGes de doentes,
onde ressalta a importancia dos modelos observados, que propiciou a caracterizacdo da
"figura do perito leigo” (Arksey, 1994; Epstein, 1995 apud FILIPE, 2009).

Para a autora, este modelo seria um tipo ideal, por conglomerar saberes
cientificos em contra oposicdo ou complementado pelas experiéncias e saberes vividos
pelos sujeitos, capazes de ‘influenciar' ou 'qualificar’ o conhecimento médico e
cientifico, que para ela estaria moldado as exigéncias destes sujeitos. "O perito leigo
enquanto estatuto ativo pode ainda assumir outras facetas quando toma parte nas

controvérsias tecno-cientificas entre comunidades de profissionais e especialistas ou
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quando ele mesmo se torna controverso por estabelecer uma nova distin¢do entre
peritos”. (p. 11).

Deste ultimo modelo, é importante a observagdo da autora sobre os "peritos
leigos™, uma nova forma de associagédo coletiva, onde o poder de mobilizacdo de novos
recursos, além de suas experiéncias, sdo capazes de ressaltar as suas singularidades no
meio académico cientifico e na formulagdo de politicas para saide, por exemplo.

Isto significa que quando capazes de mobilizar certo tipo de recursos
materiais e imateriais criando novos dispositivos e estruturas (...) esses
coletivos organizados passam a produzir as suas proprias informagdes,
literaturas, estatisticas, bases de dados e epidemiologias e outras formas de
investigacdo e saber (bio)médico onde sdo eles mesmos os objetos, sujeitos e
produtores/detentores de conhecimento. Isto implica, finalmente, que esses
coletivos passam a ser atores, interlocutores e mediadores nos processos de
investigacao e decisdo no dominio da saude: os peritos leigos transformam-se

em especialistas em experiéncias (Akrich et al, 2008, p. 23-24 apud FILIPE,
2009. p.12).

A autora aponta que seu processo de investigacdo ndo é uniforme do ponto de
vista da literatura mundial sobre a tematica, principalmente a analise que realiza sobre a
capacidade de intervencdo das novas formas associativas, seja socialmente ou
politicamente. Assim como no Brasil, ela observa que a discussdo em torno da
participacdo, o "ativismo dos sujeitos" é fundamental para a compreensdo do processo
de formacdo e reformas dos sistemas e servicos de satde. O ponto central para ela é o
desafio que esta colocado para os novos modelos de coletivos sociais, ja colocado por
movimentos sociais em salde anteriores em suas lutas, que é a cooptacdo dos discursos
e de politicas publicas que perpetuam o uso da satde como mercadoria. Realiza uma
necessaria critica a participacao dos usuarios e dos sujeitos politicos, onde as formas de
participacdo "(...) sdo controladas e decididas pelos profissionais dum lado e pelo
Governo e a burocracia estatal do outro, sendo que estes Ultimos controlam
crucialmente as disponibilidades financeiras". (p.12). Ela descreve que o usuario nesta
concepcao se torna um cliente. Assim, 0s movimentos sociais na salde sdo engolidos
pela légica da "mercadorizacdo" da salde, tendo sua participacdo moldada pela gestéo,
ou seja, "mais consultores do que ativistas” (p.12).

Para Filipe (2009), trata-se de uma estratégia para manutencao de um protocolo
politico, onde se da por meio e intermédio da participacdo coletiva, e nesta seara estdo
as discussdes sobre inclusdo, igualdade, direitos, e "a intervencdo individual dos

doentes™, que se configuram em consumidores, portanto intervém na escolha de servicos
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e definicdo de politicas especificas de cuidados médicos, relacdo determinada em um
""governo tipicamente conservador" (p.13).

A realidade tratada por Filipe (2009) é a portuguesa, com suporte de resultados
de estudos europeus, porém ndo nos impede de ampliar para outras realidades,
especialmente pela autora ndo reduzir sua analise apenas aos debates tedricos. Aponta
que essa discussdo ganha mais espaco e reconhecimento em outros cenarios da Europa,
e que no Brasil relacionamos com as analises realizadas sobre os novos movimentos
sociais na saude e nos fornecem base inclusive, para pensarmos o processo de formacéo
das associacOes de doentes no pais e sobre as associacfes de doentes para transplante,
que pretendemos com estas contribui¢des contextualizar.

As associacOes de doentes, que aguardam por transplante ou transplantados é o
coletivo de representacdo dos usuarios dos servi¢os do SUS para esta terapéutica, uma
vez que trata-se de um direito, que é o acesso ao Orgao, regulamentado pela Politica
Nacional de Transplantes, e garantido pelo sistema publico de satde brasileiro. Foram
escolhidas a partir do relevo que ganha a participacdo social no processo democratico

reivindicado para a saude.
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CAPITULO 111

A PARTICIPACAO SOCIAL NA VISAO DAS ASSOCIACOES DE DOENTES E
TRANSPLANTADOS NO ESTADO DO RIO DE JANEIRO

A andlise realizada nesse capitulo sera em torno das AssociacOes de doentes e
transplantados no estado do Rio de Janeiro.

As associacOes em destaque para a construcédo deste trabalho sdo compostas de
doentes, doentes que aguardam por um transplante e pdés-transplantados. Sao elas:
DOHE Figado - Associacdo dos Doentes e Transplantados Hepaticos do Estado do Rio
de Janeiro; AMORVIT - Associagdo de Movimentos dos Renais Vivos e
Transplantados do Estado do Rio de Janeiro; e ADRETERJ - Associagdo dos Renais e
Transplantados do Estado do Rio de Janeiro. Elas configurarem as associacdes de
expressao e reconhecidas no estado, com centralidade na capital, onde se localizam em
sua maioria 0s servicos de atencdo para o transplante. Essa é uma caracteristica do
processo de formagéo dessas associagdes, que orbita em torno do processo de formacao
da rede de saude na capital do estado, onde se concentram o0s hospitais escolas.

Com base nos estudos realizados, onde a observacdo sobre as associacdes de
doentes apontam para suas origens a partir do processo de formacéo destes coletivos,
destacamos inicialmente que as Associa¢Oes de doentes e transplantados analisadas se
aproximam principalmente do modelo perito leigo, definido por Filipe (2009), isso a
partir da reunido de doentes movidos por interesses comuns, onde se tem como base
doencas especificas, que neste caso podem requerer como parte do tratamento o
transplante do érgdo afetado. Essa relacdo foi possivel observar a partir das respostas
fornecidas pelos representantes das associacdes durante as entrevistas e que
aprofundamos mais adiante. Ou seja, 0 que 0S aproxima & um interesse comum
compartilhado pela doenca. Sdo atores sociais que em virtude da patologia se relinem
pela questdo técnica, onde se aproximam da cientificidade do universo das patologias e
tratamentos, e por outro lado se relinem pela questdo politica ao assumirem a condicédo
de sujeitos politicos, que se agregam para imprimir forca e tensdo nos espacos de
governanca. Destacam-se justamente pelo fato de se organizarem em torno de doencas
especificas que geram a demanda pelo transplante e cuidados pos-transplante. Por isso
realizam o "ativismo social", nas palavras de Filipe (2009), imprimindo exigéncias, de

acordo com as necessidades que 0s agrupa, para a agenda politica e em certa medida
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para a cientifica, levando em consideracdo a complexidade que envolve esta terapéutica
e as vivéncias destes individuos a partir do diagnostico.

A discussédo dos dados oriundos da pesquisa nos permitiu a aproximacao e
identificacdo da reunido desses atores sociais em torno de suas causas, elevando as suas
representacdes, através do coletivo das AssociacOes de doentes por meio da participacao

e controle social ao nivel politico, capaz de interferir nas decisdes e politicas de salde.

3.1. CONSTRUINDO O PERCURSO METODOLOGICO

Os atores sociais/sujeitos politicos aqui representados pelos coletivos de doentes
definidos para a pesquisa foram os 03 presidentes das Associa¢des de doentes (DOHE
Figado, ADRETERJ e AMORVIT) selecionados para a entrevista. As entrevistas foram
realizadas a partir de um roteiro de perguntas (Apéndice 01) a fim de identificarmos a
compreensdo sobre as caracteristicas da participacdo social na definicdo de politicas e
recursos para a area, assim como o grau e continuidade da participacdo via 0 espaco
legitimo do Conselho Estadual de Saude do Estado do Rio de Janeiro. Os presidentes
das associacOes foram previamente contatados sobre a disponibilidade de participar da
pesquisa antes da realizacdo das entrevistas.

Elaborou-se, portanto, um questionario composto por perguntas que tratam do
tema e foco de pesquisa, de carater aberto e aplicado presencialmente aos presidentes
das associacOes. Cabe destacar que 0s representantes em tela tratavam de pacientes
transplantados, porém, durante o periodo de realizacdo das entrevistas, o presidente da
AMORVIT, sofreu um Acidente Vascular Cerebral (AVC), seguido do seu falecimento,
com isso, esta associacao foi representada pela sua presidente interina, 0 que pode gerar
algum déficit na recuperacdo das informacGes, pois ela ndo faz parte do processo de
fundacdo da associagéo.

O contexto foi influenciado também por mudancas nos critérios do diagnostico
de morte encefalica (ME) (Resolucdo 2.173, de 23 de novembro de 2017) para todo o
Brasil, durante o periodo de investigagcdo, que pontuamos rapidamente na introducdo do
trabalho, mas n&o aprofundamos por considerar o seu pouco tempo de publicacéo.
Logo, a auséncia de producdes sobre seus reflexos, impactos e 0 seu carater tecnico.
Considerarmos que ndo interfere diretamente sobre o objeto de pesquisa, embora

entendamos que qualquer mudanca que impacte nas politicas de salde, mesmo que
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altamente técnica como esta resolucdo, do ponto de vista da participacéo social, requer
sua contribuicdo e carece de investimentos em estudos.

A pesquisa incluiu ainda a recuperagdo dos registros da participagdo das
associacOes através de Atas do CES, observando o periodo de anélise de 2010-2017. O
objetivo foi o de recuperar o historico relativo a participacdo das Associacdes de
doentes nos espacos delimitados regularmente para proposi¢cdes e intervengdes no
ambito do SUS, no periodo que consideramos um “divisor de aguas” para as politicas de
salde no Brasil e Rio de Janeiro, e que, no caso da politica de transplante estadual,
consolidou os servicos até os dias de hoje. Durante o desenvolvimento da pesquisa, foi
realizada visita ao CES-RJ a fim de que fossem computados os registros publicos das
atas, ndo disponiveis via meio eletrdnico antes de setembro de 2014, um limite que se
apresentou atraves do 6rgao colegiado.

O desenvolvimento do trabalho tem como centro de andlise a discussdo da
participacdo social na perspectiva do controle social no coletivo das Associagdes de
doentes e transplantados no estado do Rio de Janeiro através da fala e da comunicagédo
capazes de revelar contetidos necessarios para o seu desenvolvimento. Ou seja, 0 que as
mensagens verbalizadas pelas associacfes trazem e, portanto, sdo capazes de vincular
dados, compreensdes e contextos, que contribuam para a producéo de conhecimento.

Para este tipo de analise, utilizamos a analise de contetdo, que engloba diversas
técnicas. Nao pretendemos aqui dissertar sobre este processo metodoldgico, mas
abrimos espaco para o que foi possivel condensar e nos referenciou para o
desenvolvimento das andlises realizadas. Basicamente o processo da analise de

contetido, conforme Moraes (1999), esta concebido, em cinco etapas:
1 - Preparacéo das informagdes;
2 - Unitarizacdo ou transformacéo do contetido em unidades;
3 - Categorizacao ou classificacdo das unidades em categorias;
4 - Descricdo;
5 - Interpretacéo.

O presente trabalho seguiu estas orientacdes metodoldgicas, que serdo
mais bem destacadas durante a discussdo da analise qualitativa das entrevistas, embora
tenha sido realizado um breve estudo quantitativo para melhor desvendamento das

questdes.
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O uso da anélise de conteudo foi iniciado no final do século XIX e inicio do
século XX, nos Estados Unidos, porém foi a partir de 1950 que houve maior
desenvolvimento dessa abordagem. Para Bardin (1977), a anélise de conteudo € mais

que um conjunto de técnicas.

Seus primeiros experimentos estavam voltados para a comunicacdo de
massa. Até os anos 50 predominava o0 aspecto quantitativo da técnica que se
traduzia, em geral, pela contagem da frequéncia da aparicdo de
caracteristicas nos conteddos das mensagens veiculadas. Atualmente
podemos destacar duas funcfes na aplicagdo da técnica. Uma se refere a
verificacdo de hipoOteses e/ou questbes. Ou seja, através da analise de
conteddo, podemos encontrar respostas para as questdes formuladas e
também podemos confirmar ou ndo as afirmacgdes estabelecidas antes do
trabalho de investigagdo (hipoteses). A outra funcéo diz respeito & descoberta
do que esta por tras dos conteldos manifestos, indo além das aparéncias do
que esta sendo comunicado. As duas funcGes podem, na pratica, se
complementar e podem ser aplicadas a partir de principios da pesquisa
quantitativa ou da qualitativa. Os empregos da analise de contetdos séo
bastante variados. (BARDIN, 1977, p. 75).

Logo, a andlise de conteldo contempla uma metodologia de pesquisa e sua
utilizacdo permite descrever e interpretar o conteldo, sejam de documentos, textos,
entrevistas etc. A partir de uma descricdo sistematica, qualitativa ou quantitativa,
permite a compreensdo das mensagens e seus significados. Ela avanca em relacédo a uma
leitura comum, pois seu processo metodoldgico esta pautado em bases investigativas e

interpretativas de analise.

Para Moraes (1999), é uma metodologia de pesquisa de bases teérica e pratica,
portanto com destaque em sua utilizacdo no campo das investigacdes sociais. Para o
autor, assim como para Bardin (1977), estd para além da técnica de andlise de dados,
pois se configura em uma abordagem metodoldgica e rica, por conservar caracteristicas

e possibilidades préprias de construcao impar.

No seu processo evolutivo a analise de contetdo, apresenta um ponto critico de
discussdo, ou seja, onde fica "o rigor da suposta objetividade dos numeros e a
fecundidade sempre questionada da subjetividade” (MORAES, 1999, p. 01). Porém, o
autor aponta que a valorizacdo da abordagem qualitativa também tem sido um dos seus
tracos fortes, onde refere que a utilizacdo da inducdo e intuicdo sdo estratégias que
buscam atingir maiores niveis de compreensdo sobre os fendmenos, objetos, contextos,
entre outros de investigagdo. Por isso se destaca como uma metodologia que fornece
informacdes complementares proporcionando ao pesquisador uma versdo mais critica

sobre as mensagens.
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A andlise de conteudo abarca "(...)procedimentos especiais para 0 processamento
de dados cientificos" (ROQUE, 1999, p. 01). E uma ferramenta que orienta a construgo
das pesquisas, de caracteristica renovavel por debrucar-se sobre a realidade, mutéavel e
dindmica. "Pode-se considera-la como um Unico instrumento, mas marcado por uma
grande variedade de formas e adaptavel a um campo de aplicacdo muito vasto, qual seja
a comunicacao" (MORAES, 1999, p. 01).

Bardin (1977) elenca, entre a diversidade de analises que a metodologia é capaz
de imprimir, as anélises sobre autores e suas obras; depoimentos de consumidores de
servigcos e produtos; analises sobre as formas e efeitos das mais diversas formas de
comunicacdo de massa; textos e as ideologias presentes em sua construcao; analises

sobre grupos sociais.

Os dados, por se originarem de diversificadas fontes, apresentam-se ao
investigador em estado bruto, ou seja, requer processamento, para que seja passivel de
compreensdo, interpretacdo, aléem da inferéncia, etapas que emergem da analise de
conteido. (MORAES, 1999).

A andlise de conteido, em sua vertente qualitativa, parte de uma série
de pressupostos, 0s quais, no exame de um texto, servem de suporte para
captar seu sentido simbodlico. Este sentido nem sempre é manifesto e o seu
significado ndo é Unico. Poderd ser enfocado em funcdo de diferentes
perspectivas. Por isso, um texto contém muitos significados e, conforme
colocam OLABUENAGA e ISPIZUA (1989, p.185):

(a) o sentido que o autor pretende expressar pode coincidir com o sentido
percebido pelo leitor do mesmo;

(b) o sentido do texto podera ser diferente de acordo com cada leitor;

(c) um mesmo autor poderd emitir uma mensagem, sendo que
diferentes leitores poderdo capta-la com sentidos diferentes;

(d) um texto pode expressar um sentido do qual o proprio autor ndo esteja
consciente. (Apud MORAES, 1999, p. 02).

Para o desenvolvimento destas andlises, os registros e suas fontes de dados,
informacdes e contetdos podem ser 0s mais variados. As unidades de andlise, por
exemplo, podem ser as palavras, se olhamos para um texto e vai depender da finalidade
do estudo. E o tipo de unidade mais utilizada para a anélise de contetido. Bardin (1977)
indica que é preciso também realizar a definicdo das unidades de contexto, o que
permite uma referéncia mais ampla. "Em outras palavras, devemos precisar o0 contexto

do qual faz parte a mensagem” (idem, p. 76).

Por outro lado, as perspectivas de investigacdo sdo multiplas:
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Em qualquer mensagem escrita, simultaneamente, podem ser computadas
letras, palavras e oracBes; podem categorizar-se as frases, descrever a
estrutura ldgica das expressdes, verificar as associacBes, denotacdes,
conotagcdes e também podem formular-se interpretacBes, psiquiatricas,
sociolégicas ou politicas. (KRIPPENDORF, 1990, p.30 apud MORAES,
1999).

Para Moraes (1999), os valores e a linguagem natural estdo presentes no
processo metodologico da andlise de conteldo, por parte do entrevistado e do
pesquisador, assim como suas culturas e, portanto, exercem uma influéncia sobre os
dados. E intrinseco ao processo. Além disso, para o autor, a “interpretacio pessoal por
parte do pesquisador com relacdo a percepcdo que tem dos dados" (p.02), ainda
determina a analise. Isso reforca o carater da ndo neutralidade, pois a leitura parte de
uma interpretacdo. Esta questao se revela como uma critica, mas carrega também em si
uma riqueza de significados, os mais variados em uma mensagem, logo possivel de
infinitas anélises, a partir da relacdo contextual, ou seja, o contexto da forma de
comunicacdo "A mensagem da comunicacdo € simbdlica. Para entender os significados
de um texto, portanto, é preciso levar o contexto em consideragdo. E preciso considerar,
além do conteudo explicito, o autor, o destinatario e as formas de codificacdo e
transmissdo da mensagem” (MORAES, 1999, p. 02).

Apo0s as escolhas das unidades de registro e as unidades de contexto, Bardin
(1979) propde o emprego de uma técnica amplamente utilizada para o trabalho com
conteddos, a elaboracdo de categorias. "Cronologicamente, a analise de contetudos pode
abranger as seguintes fases: pré-analise, exploracdo do material, tratamento dos

resultados obtidos e interpretagdo™ (p.76).

O préximo passo exige a aplicacdo do que foi definido anteriormente em relacéo
ao tempo, pois o tratamento das informagfes requer inumeras leituras. Esta etapa
concerne o desvendamento do conteudo, o que esta nas entrelinhas do que esta exposto.

As informac0es estatisticas tem seu valor para esta construcgao.

A anélise do material deve ser de forma "ciclica e circular, e ndo de forma
sequencial e linear" (MORAES, 1999. p.06). Ou seja, Moraes (1999) chama a atencgéo
para a necessidade da observacao e revisdo dos dados, pois carregam em si significados,
que precisam ser extraidos e dependem do esforgo continuo do autor em se debrugar
sobre os dados, provocar o "refinamento progressivo das categorias”, que retratam 0s

mais proximos significados, uma vez que constituem um processo em constante
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resignificacdo, "nunca inteiramente concluido” (p.06), afinal, a cada novo olhar sobre os

dados, novas compreensfes podem emergir.

Com esse referencial de andlise, a preparacdo das informacGes consistiu na
verificacdo junto as Atas de reunides do CES, no periodo de 2010 a 2017, do numero de
participacOes das Associacdes de doentes e transplantados. Neste ponto, a intencdo foi
mensurar a presenga nas reunides, diferente de identificar o nivel da qualidade desta
participacdo, isto €, verificar se propunham questdes, debatiam, etc. ndo sendo a forma
do "ativismo" a preocupacgdo neste momento. Interessou-nos como contraponto avaliar o
numero de presencas nas reunides, como reconhecimento desse espaco de participacéo.
Esse foi um limite estabelecido principalmente pelo tratamento deste dado, pois,
analisar entre as Atas a relevancia ou a qualidade destas participagdes, implicava em
tempo de investimento na coleta e analise deste material, 0 que exigiria mais prazo do
que foi possivel para este estudo. A indisponibilidade de parte do material
eletronicamente obrigou a coleta de maneira presencial no CES-RJ e requereu outras
ferramentas de coleta de dados para a analise. De todo modo, entendemos que as
questdes e elementos de reflexdo sobre a forma destas participacdes foram captadas,

melhor evidenciadas e discutidas a partir das falas dos representantes das Associa¢oes.

Para a coleta dos dados das Atas, foram consideradas as reunides ordinarias e
extraordinarias para a identificacdo da presenca dos participantes das associacdes de
doentes. Reiteramos que a coleta das informacdes foi realizada através do site do CES-
RJ e de forma presencial nos registros fisicos, onde abrimos um paréntese para alguns

esclarecimentos.

Os dados coletados diretamente no CES-RJ apresentaram fragilidades, entre elas
detalhamos a insuficiéncia de registros de Atas nos anos de 2010, 2011, 2012, 2013 e
2014. Segundo informou o setor de comunicacdo do Conselho, responsavel por manter
0s registros publicos, a lacuna estd no processo de trabalho administrativo, onde parte
da falta de registros destas Atas encontra-se em construcdo, situacdo verificada até a
data de entrega deste trabalho. Esse elemento comprometeu a transparéncia da

informacao e aproximacéo fidedigna ao objeto investigado.

Aqui trataremos como Atas ordinarias (AO) e Atas extraordinarias (AE) que
configuram a soma de Atas das reunides do CES-RJ e correspondem ao total de

participaces por associacdo. No Quadro 04 (Apéndice 03), expomos o detalhamento



135

destas informacGes, de onde emerge a primeira unidade de analise: Atas das reunides
(AR) do Conselho (AR = soma de AO+AE).

A preparacdo das informages também implicou o tratamento das entrevistas
realizadas com as associacdes. Apos as entrevistas, registradas com consentimento dos
envolvidos, conforme Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice 02), as
gravacOes das falas foram submetidas a sua transcricdo, respeitando as perguntas
formuladas para investigacdo do objeto proposto. Os conteddos que extrapolavam as
respostas mas que traziam enriquecimento da discussdo foram também tratadas e
compuseram as discussGes dos dados. A fala, através das palavras, meio pelo qual
captamos o discurso dos entrevistados foi tratada a fim de captar os sentidos das
comunicagOes e assim identificar os segmentos de contetdo, além de permitir realizar

posteriormente a categorizacao.

A partir da leitura das entrevistas foi possivel destacar falas que elucidaram o
objeto investigado, ou seja, a participacdo social das representacfes do coletivo dos
usuarios dos servigcos de transplante do estado do Rio de Janeiro. As associacdes
receberam as siglas Al, A2 e A3 para preservacao de suas identificacoes.

O segundo momento foi dedicado a unitarizacdo, tarefa que exigiu releituras dos
materiais, especialmente sobre as entrevistas realizadas, por trazer a riqueza das falas e
significados proprios. Nesta etapa, como indica Moraes (1999), buscamos definir as
unidades de andlise, por considerar que € fundamental eleger este elemento para
classificar e possibilitar a compreensao mais proxima possivel do objeto.

Optamos por definir uma Unica unidade de contexto a partir do contexto social e
politico que desenha as politicas de saude no pais, no periodo em anélise, portanto, em
que emergem as discussdes e que consideramos, com base neste entendimento a
natureza da unidade de contexto, a referéncia do universo da participacdo social no
transplante. Para a confec¢do do trabalho, extraimos das entrevistas realizadas a origem
das demais unidades de analise, pois possibilitaram um mergulho sobre o objeto que €
concomitante a historia de formagdo das associacdes e se referem as questdes
provocadas, permitindo assim a aproximacdo do conhecimento sobre a participacédo
social por cada representacdo (associagdo) de usuarios do SUS para transplante no

estado do Rio de Janeiro.
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Foram aplicadas 11 perguntas relacionadas a temética e ao objeto que pudessem
construir a linha de entendimento. Surgiram entdo 13 (treze) unidades de analises
(Quadro 05 - Unidades de analises - Apéndice 04), uma vez que foram considerados
unidades também os comentarios adicionais sobre a tematica, que emergiram durante as
entrevistas e os dados provenientes das atas. As unidades de analise receberam os
seguintes codigos para a leitura conforme o Quadro 05 (Apéndice 04 - Unidades de
andlise): Pergunta 01 - P1, Pergunta 02 - P2 e assim por diante, além da unidade
comentarios adicionais - CA e as Atas do Conselho - AR. Os comentérios adicionais

(CA), guardam relacéo com a discussdo e ampliam o debate.

A etapa seguinte diz respeito a categorizacdo. Conforme OLABUENAGA e
ISPIZUA(1989 apud MORAES 1999. p. 03), "o processo de categorizacdo deve ser
entendido em sua esséncia como um processo de reducdo de dados. As categorias
representam o resultado de um esforco de sintese de uma comunicacdo, destacando
neste processo seus aspectos mais importantes”. Como bem enfatiza MORAES (1999),
as categorias na analise de contetdo devem ser validas, pertinentes ou adequadas.

A validade das categorias precisa ter significado e ser util de forma a elucidar a
problematica, significativa para os objetivos e fundamentacao tedrica na construcédo do
trabalho. Logo, a categorizacdo para ser valida e pertinente deve ser significativa,
quando relacionadas com os materiais de analise, ou deve ser uma reproducdo adequada
e pertinente ao conteddo analisado. As categorias também devem ser abrangentes, ou
seja, capaz de incluir todos os dados significativos, além de necessitarem ser
homogéneas. Para isso sua organizagdo precisa ter como fundagdo um Gnico principio
ou critério de classificacdo, ou seja, a etapa de categorizacdo resulta do esforco em
classificar as categorias iniciais e intermediarias. No ambito desta pesquisa nos atemos
as categorias iniciais (MORAES, 1999).

As categorias elencadas foram construidas a partir do préprio material de
analise, o que exigiu observagdo continua e atendimento aos critérios de classificagdo
necessarios para desvendamento do objeto. Foram observados os argumentos de
validade, exaustividade, homogeneidade, exclusividade e objetividade para sua
construcdo. As categorias também podem ser visualizadas no Quadro 06 - Esquema
metodologico - Unidades de analises e categorizacdo (Apéndice 05).

Com base nas unidades de andlises elencadas, destacamos as categoriza¢des que

emergiram, observando o critério de agrupamento de dados. Para as unidades Atas do
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CES (AR), foi categorizado a presenca nas reunides a partir das AO e AE. Para as
unidades de analises P1, P2, P3, P4, P5, P5, P7, P8, P9, P10, P11, e Comentérios
adicionais (CA), foi feita a categorizagdo a partir do critério tematico. Para cada unidade
de analise, foram definidos grupos de categorias que evidenciassem o sentido comum
ou diferente dado por cada entrevistado aos objetivos das perguntas.

Apos este esforco, foi realizada a etapa de descricdo, extraida das respostas das
entrevistas realizadas, que para Moraes (1999.p.04) “Uma vez definidas as categorias e
identificado o material constituinte de cada uma delas, é preciso comunicar o resultado
deste trabalho. A descri¢do ¢ o primeiro momento desta comunicagao”.

Esta etapa metodoldgica, que evidencia a importancia da descri¢do na analise de
conteldo, trata de revelar os significados observados e gerados a partir do olhar sobre as
mensagens pronunciadas e analisadas. Por isso, o esforco na determinacdo de um
conjunto de categorias se torna mais significativo e valido, na medida em que o0s
resultados evidenciam as caracteristicas da descricdo. Ou seja, a descricdo €
fundamental para a analise dos resultados alcancados, o que requer minucioso cuidado.
“Sera geralmente através do texto produzido como resultado da andlise que se podera
perceber a validade da pesquisa ¢ de seus resultados”. (MORAES, 1999. p. 05). Para o
autor, a dedicacdo na descricao dos resultados é fundamental para todo o trabalho, mas
pondera que ndo termina em si e requer interpretagéo.

A etapa da interpretacdo oportunizou uma compreensao mais detalhada e com
mais complexidade sobre o conteido das mensagens. Para Moraes (1999), este processo
é possivel através da inferéncia e interpretacdo. A interpretacdo refere-se mais a
pesquisa qualitativa e Moraes (1999) aponta que isso ndo impede que possa ser feito uso
de uma abordagem quantitativa. Por se tratar de uma pesquisa fundamentalmente
qualitativa com minimo uso de dados quantitativos, utilizamos a interpretacdo como
meio para evidenciar o conteGdo das entrevistas no movimento de busca por
compreensdo do objeto em andlise.

Assim como Moraes (1999, p. 08), entendemos que a "leitura de um texto
constitui-se numa interpretacdo”, que também se baseia no que esta subentendido nas
falas produzidas pelos entrevistados, "sejam eles ocultados consciente ou
inconscientemente pelos autores”. Para a exploracdo dos significados, foi realizada a
analise a partir da referéncia das unidades de analise, onde buscamos contrastar com
esta fundamentacdo, que seria a primeira vertente. A segunda esta pautada na teoria, que

acontece a partir dos dados descritos nas categorias da analise, 0 que também requer
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interpretacdo, conforme orienta o autor. Como se trata de um movimento ciclico,
adotamos a postura interpretativa a partir do esquema metodolégico construido com
base nas falas das entrevistas, 0 que permitiu a construcdo da interpretacdo dos dados
concomitante ao processo de produzir uma teorizacdo com base na revisdo bibliogréafica
realizada.

Neste ponto, entendemos a relevancia da abordagem da analise de conteldo,
onde optamos por buscar os conteudos latentes correlacionando-os com fendmenos e
questdes levantadas na revisao bibliografica. O tratamento das questfes mais ocultas, ou
ndo refletidas pelos entrevistados estd centrado na objetividade manifesta ou na
subjetividade.

Entendemos com Moraes (1999) que a énfase na subjetividade ndo € contréria
ou impossivel de estabelecer rigor cientifico. Para o autor, a analise de contetdo
enguanto abordagem qualitativa, como a que optamos, vai além do que € possivel captar
a priori no contetdo manifesto, por isso requer articulagdo social, histérica, cultural.

Para Moraes (1999), existem duas possiveis abordagens bésicas de anélise de
conteddo: dedutiva, verificatdria, enumerativa e objetiva e a outra seria indutiva,
gerativa, construtiva e subjetiva. A construcdo desta analise aqui realizada utilizou-se

da abordagem indutiva, gerativa, construtiva e subjetiva, por entender que:

A abordagem indutiva-construtiva toma como ponto de partida os dados,
construindo a partir deles as categorias e a partir destas a teoria. E portanto,
essencialmente indutiva. Sua finalidade ndo é generalizar ou testar hipéteses,
mas construir uma compreensao dos fendmenos investigados.

Nesta abordagem as categorias sdo construidas ao longo do processo da
andlise. As categorias sdo resultantes de um processo de sistematizacdo
progressivo e analdgico. A emergéncia das categorias é resultado de um
esforco, criatividade e perspicécia de parte do pesquisador, exigindo uma
releitura exaustiva para definir o que é essencial em fungdo dos objetivos
propostos. Os titulos das categorias s6 surgem no final da analise. Para esta
abordagem, segundo LINCOLN e GUBA (1985), duas estratégias tém sido
sugeridas: o método da inducdo analitica e o método da comparacao
constante. Tanto um como outro se fundamentam na inducdo, processo em
que as regras de categorizacdo sdo elaboradas ao longo da anélise, e fazem
intensa utilizacdo do conhecimento t&cito do pesquisador como fundamento
para a constituicdo das categorias. Tanto as categorias como as regras de
categorizacdo sdo permanentemente revistas e aperfeicoadas ao longo de toda
a analise. (MORAES, 1999, p.10).

Buscamos, com esta abordagem, que a teoria se produza com base na analise dos

dados, tendo como suporte cenarios tedricos mais amplos que sirvam de base para a
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investigacdo do objeto. A busca do rigor cientifico resulta como um dos produtos da
andlise das mensagens emitidas durante a pesquisa.

Para facilitar o entendimento das categorias, temos por base a descri¢do e as
citacOes diretas dos entrevistados que utilizamos para a construcdo dos resultados e o
estabelecimento de quadros por unidades de andlises, 0 que permitiu iniciar também as
interpretagdes dos dados. Alertamos que as falas dos entrevistados destacadas ao longo
das discussdes pela centralidade que conservam na composicdo dos resultados e no
debate tiveram alguns termos substituidos e encontram-se "aspados”, por vezes
acompanhados com outros termos ou pequenas explicacdes entre parénteses para tornar
a leitura mais compreensivel. Cuidado realizado para garantia da preservacdo da
identidade dos representantes e das associagOes. Abaixo, seguem as descri¢es das
categorias com base nos dados das atas e falas dos entrevistados, a interpretacdo e

discussdo dos resultados.

3.2. RESULTADOS E DISCUSSAO

3.2.1. Presencas nas reunides do CES-RJ (Quadro 04 - Apéndice 03)

Esta categoria trata da coleta de dados de natureza quantitativa. Foi selecionada
como forma de evidenciar a presenca das Associa¢fes de doentes no CES-RJ, uma
arena de defesa, participacdo e deliberacdo das politicas de salde, onde o0s
representantes da populagéo tém direito a voz e voto, desde a criacdo do SUS em 1988.
Nao nos aprofundamos sobre a “qualidade” desta participagdo nas reunides do CES. A
busca concentrou-se em um dado mais superficial, o nimero de presencas nestes
encontros através dos registros nas Atas das reunides ordinarias e extraordinarias, no
periodo em analise, por considerar que ocupar estes espacos legitima a representacao
diante dos seus membros e da sociedade e é capaz de imprimir ou se aproximar das
necessidades da populacdo nas acGes e servicos de saude. Isso embora existam criticas a
respeito do seu processo de formacdo e utilizacdo deste espago como mecanismo
utilitdrio no periodo de implementagdo do neoliberalismo até os dias atuais, e que
podemos percorrer esta discussao através de autores como Dantas (2014). Portanto, ndo
buscamos aprofundar a “qualidade”, mas a quantidade ou nimero de presencas, o que
nos permitiu ampliar o debate que emergiu das entrevistas junto aos representantes das

associagoes.
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Conforme quadro 4 (apéndice 3), é possivel verificar a auséncia da Associacao
(A1) nas reunides do CES-RJ, durante todo o periodo de analise (2010-2017), o que
serd esclarecido durante a discussdo dos dados oriundos da entrevista realizada.
Diferentemente, as Associacdes 02 e 03 (A2 e A3) compareceram em namero bastante
expressivo nas reunides. Isso também ficou evidenciado no confronto com as respostas
fornecidas, sobre a presenca neste canal de participacdo. Vale ressaltar que este niUmero
oscila, ou seja, ndo existe um padrdo para esta participacdo, de comparecimento nas
reunides. Em algumas atas, percebemos a presenca das duas associagdes na composicao
dos participantes nas reunides, em outras atas a presenca é de penas uma, e em outras
reunides, verificamos a auséncia das duas Associagcbes nas reunides. Importante
ressaltar que a A3 tem maior nimero de presencas nas reunides do CES do que a A2.

O uso desta informacdo, embora simplorio, se revela como um significativo

coadjuvante no material analisado das entrevistas.

3.2.2. Fatores Historicos, Motivacdo, Propdsito

No primeiro momento das entrevistas, buscamos entender os elementos
historicos do processo de formacao das Associacdes de doentes, seqguindo as orientacdes
tedrico- metodoldgicas de totalidade, historicidade e contradigao.

Dessa forma, foi possivel perceber que duas AssociacGes (Al e A2) foram
fundadas em momentos histéricos muito proximos. Embora a Al tenha sido fundada em
data mais remota, ela se institucionaliza de fato em 1998, assim como a A2, no ano
seguinte a promulgacdo da Lei 9.434 de 1997, que trouxe maiores avangos e €
considerada um marco legal importante para a Politica Nacional de Transplantes, até o0s
dias de hoje. O ano de fundacdo da A3 é mais recente, data de 2003, porém guarda a
mesma relacdo no que tange aos motivos para organizacao deste coletivo, que surge a
partir de um movimento dos préprios doentes.

Com relacdo as motivacbes, Al e A2 guardam uma proximidade que se
confunde com os propdsitos apresentados. Por outro lado, a A3 evidencia que seu
processo de formacdo tem origem a partir da experiéncia do antigo presidente com a
doenca, ou seja, a partir de uma experiéncia mais individual. Mas, na sua origem todas
tém motivagbes comuns para a organizacdo, entre elas, a dificuldade de acesso a
informacdo, medicamentos e problemas na rede de salde. Essas demandas passaram a

ser enfrentadas como forma de garantir melhor qualidade de vida aos doentes.
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Outro ponto importante na construcdo historica de formagdo da A2 é o
"ativismo" das mulheres, isto €, as esposas passaram a organizar agdes em defesa de
direitos dos seus doentes, 0 que ndo deve ser confundido com um tipo de movimento
feminista. Esse "ativismo™ parece se assemelhar com o que Filipe (2009) aponta sobre o
processo de formacdo das associacBes analisadas pela autora, que teve contribui¢es do
movimento de saude feminista em 1970. Aqui podemos ver uma relacdo com este
processo nas associagdes em analise, no que se refere ao carater feminino desta

organizacao.

elas comecaram a ver uma série de coisas que haviam necessidade de elas
intervirem para melhorar a qualidade de vida dos pacientes, dos maridos,
comecgaram a se associar e associar outras pessoas. (A2)

se reuniam e comegaram a arrumar remédios para os pacientes que tinham
dificuldades, pacientes que tinham dificuldade com alimentacdo, que
moravam longe, elas arrumavam lanches para os pacientes. Elas comegaram
a intervir junto ao governo em algumas ac¢Ges, uma coisa em escala muito
pequena, mas a associac¢do surgiu ali. (A2)

Conforme também nos informa Filipe (2009), as associacdes surgem a partir do
movimento dos doentes, identificando o processo de formagdo com base em modelos,
entre os quais, de doentes peritos leigos, reunidos em torno de patologias, que
conservam tratamentos e procedimentos cada vez mais complexos, como o caso do

préprio transplante.

As AssociacOes de doentes e transplantados guardam caracteristicas comuns de
organizacao, pois 0 que as retne é o fato desses atores sociais possuirem diagndsticos
para doencas mais complexas, 0 que impacta no exercicio que realizam de imprimir
mudancas no campo da salde, assumindo a condi¢do de sujeitos politicos neste
processo. O primeiro passo € a construcdo coletiva deste espaco de participacdo para 0s
doentes, onde eles buscam a defesa dos seus direitos, principalmente 0 acesso aos
cuidados de saude necessarios para o tratamento de suas comorbidades, por exemplo, o
acesso a insulina para diabetes e a dialise para insuficiéncia renal decorrente
"nefropatia” diabética®®. Imprimem, portanto, distintas repercussdes nas politicas em
saude, procurando transformacdo social, o que os aproxima além da doenca, do dominio

de questdes técnicas para seu fortalecimento nos espagos de governanca.

** http://www.pro-renal.org.br/renal_036.php
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Movidos pela iniciativa investigatoria sobre suas doencas, as associacOes
contribuem para intervencdes mais ativas nas discussdes e defini¢cbes de prioridades,
com impacto em politicas para a &rea. S80 atores sociais que vivem as expressdes da
questdo social na salde e, portanto, tencionam o poder publico para priorizacdo de
politicas. Para Filipe (2009), isso os leva a se tornarem o que denominou de "peritos em
experiéncia”, pelo processo de organizagcdo em torno de doencas mais complexas.

As associagOes tencionam também o saber cientifico ou médico na composi¢do
de politicas para a saude, pois carregam a vivéncia, as necessidades da populacéo.
Contestam a area técnica e o isolamento técnico cientifico, um processo que 0s
movimentos sociais de maneira geral vém imprimindo ao longo da historia sobre os
processos decisérios. Emergem neste contexto e refletidas nas politicas, as questdes

sociais forjadas na realidade, a partir dos determinantes econémicos, sociais, politicos.

A gente participa ativamente]...]depois que a "associa¢do" entrou no
circuito muitas coisas mudaram, eu ja ouvi isso até dentro do TCU".(A1)

Além disso, € relevante para os processos formativos dessas associacfes a
necessidade da fiscalizacdo da lista de doadores de érgdos que acabou por contribuir
para incrementos legislativos, como a criagdo do RGCT - Registro Geral da Central de
Transplantes (Ministério da Salde, Portaria 2600/2009, Cap.V), que corrigiu em certa
medida as falhas de acesso, garantindo maior fiscalizacdo e é reconhecida pela

associacao.

O "6rgao especifico" tinha muitos problemas ndo s6 no atendimento ao
paciente, mas também na lista de espera, poucos 6rgdos, poucas doacGes,
comecamos a fiscalizar inclusive a lista de candidatos ao transplante de (0)
"6rgao especifico”. (A1)

Desde de julho de 2008 o Ministério da Salde implantou o sistema de
computacdo, onde tem o RGCT, e la uma vez inserido ele (0 doente) ganha
um ntmero de identificagdo e ndo pode mais alterar aquele nimero, vocé nao
pode encaixar um paciente, entdo hoje o sistema é seguro, desde de 2008 e
passou a ser mais confiavel. (A1)

Porém, ndo podemos perder de vista as dificuldades enfrentadas pela falta da
integralidade, como definido na CF (1988) quando correlacionamos o transplante como
parte e dependente do sistema de salde. Isso ficou evidenciado pela A2, como sendo
inclusive um desestimulo para os doentes, pois estes enfrentam a dificuldade de se
manterem aptos para o transplante, assim como preconiza a legislagéo (Art. 29. Secdo I.

Cap. V. Portaria 2.600/2009). Descreve que o0s exames atualizados determinam seu
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status (lugar) ativo na lista Unica de espera, ou seja, as desigualdades geradas pela
auséncia de integralidade, de preparo do sistema de salde em entender os usuarios deste
servico considerando seu contexto social, que tém na sua saude os reflexos da questao
social, produzem assim iniquidades no acesso ao oOrgdo. Além disso, a falta de
medicamentos como 0S imunossupressores, necessarios para a manutencdo do 6rgao
transplantado, é uma situacéo que ja fez parte do cenario de saude do estado do Rio de
Janeiro, em virtude das decorrentes crises de gestdes de governos, como bem nos
apontou Assis (2013), ao longo da descricdo do histérico da politica de salde e
transplante do estado.

Apesar disso, foi possivel perceber também um reconhecimento da melhoria dos
processos de trabalho com o advento do Programa Estadual de Transplantes (PET) em
2010, quando referem o aumento do nimero de doages, que entendemos como parte do
plano estratégico produzido pelo PET, principalmente em qualificacdo dos profissionais

de saude envolvidos no processo de doagéo.

O programa [...] comecou a rodar de uma maneira profissional, que no
comego eu achava que ndo era. Era 0 neg6cio muito do médico mesmo ir e
captar 6rgdo para ir no carro dele no isoporzinho, trazer o 6rgdo no carro
dele. Era um neg6cio muito artesanal e se profissionalizou e associagdo
embarcou nessa onda e foi crescendo com isso. (A2)

Observamos também o quanto as associacfes implementam frentes para o
coletivo de doentes, ndo apenas para a doenca e tratamento em si, mas de impacto
socioeconémico, como evidenciado na fala da A3, através de cursos especificos para o
cuidado e para a producdo de renda, apontando assim para o carater social da

organizacao.

tinha o cursos de confeiteiro e padeiro, que "o presidente™ bancava para 0 "0s
doentes" fazerem para aprender confeitaria. E 0s primeiros pacientes que
fizeram o curso montaram uma cooperativa. Muito legal porque eles viraram
uma cooperativa. (A3)

3.2.3. Usuérios e Servicos

Atraves dessas categorias buscamos essencialmente captar a composigdo destes
coletivos. Partimos do pressuposto que se tratava de usuarios dos servigos de transplante
e isso ficou evidenciado na fala de todos os entrevistados. Entretanto, a A2 e A3

identificam, também na categoria usuarios, os participantes que possuem patologias que
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podem leva-los a necessitar do procedimento de transplante, ou seja, 0S usuarios
assistidos sdo os doentes e transplantados. O que aponta para a ampliagédo das demandas
e reivindicagOes geradas e administradas pelas associagfes enquanto representantes
deste coletivo junto ao CES-RJ.

Al identifica as caracteristicas socioeconémicas dos participantes, em sua
maioria de baixa renda e fundamentalmente usuarios do SUS. Observa que 0 processo
de adoecimento geralmente é atravessado pelo desemprego e que o transplante pode ser

realizado atualmente tanto no setor publico como no privado.

Os nossos pacientes, (sdo) pacientes do SUS hoje. Acredito que em torno de
80 a 90%. Séo pessoas muito carentes que realmente ndo tem plano de saude
(A2).

S&o pessoas muito carentes, a maioria ndo tem nem o dinheiro da passagem,
porque quando o paciente fica doente normalmente ele esta desempregado
(AL).

Até alguns anos atras no estado do Rio de Janeiro somente o SUS fazia
transplante, entdo pobres e ricos estavam no mesmo hospital que era o
Hospital do Fund&o e o Hospital de Bonsucesso. Com o passar do tempo hoje
ja ta mais aberto isso. Hoje a gente tem a Rede D’Or que faz transplante]...]
Samaritano, Clinica Sdo Vicente da Gavea. Entdo aquelas pessoas que tem
uma boa situacdo financeira ou tem um plano de salde, chamados planos
Vips, elas vao para esses hospitais (Al).

Esse depoimento é comum em todas as associa¢fes entrevistadas e embora o0
transplante seja financiado pelo SUS, o acesso pode ser privado, ou seja, 0 usuario pode
transplantar por meio do sistema publico dentro de um hospital particular. Isso significa
que o transplante serd pago pelo fundo publico, mas a internacéo para a realizagdo do
procedimento pode ser feitas em hospital privado credenciado, desde que o paciente
disponha de meios para isso, entre eles, 0s planos saude mais caros. Uma minoria com
recursos proprios realiza o transplante em hospital privado conveniado, cabendo ao SUS
0S repasses previstos para o procedimento para estas unidades, ou seja, 0 SUS é o
mantenedor do transplante, uma vez que 0 acesso ao Orgdo € gratuito. Sobre essa
situacdo Assis (2013) nos elucidou na relacdo publico-privado na area do transplante,
que se estende em todos os niveis de atencdo em salde, onde foram se estabelecendo
arranjos permitidos nas brechas da Constituicdo de 1988, aliado a participagédo
progressiva da burguesia dos servicos de saude (LIMA, 2010) na prestacdo de servicos

“publicos, porém privados” para a populagao.
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Isso se reflete na composicéo destes coletivos, pois estes se organizam de forma
a garantir o direito a satde, o que ndo configura um sentido 6bvio de identificacdo para
0s usuarios dos servicos privados, pois experimentam outras formas de acesso a
assisténcia a saude. Isso aponta também para as caracteristicas dos servicos prestados
por estas associagbes, que em sua maioria procuram garantir cesta basica,
medicamentos e servigos assistenciais em decorréncia das caréncias do coletivo que

representam.

No6s temos um programa de cesta basica tambéml...]Jajuda em alguns
medicamentos, ndo sdo os medicamentos relacionados ao transplante, porque
esse 0 Ministério da Saude fornece. Mas as vezes 0 paciente tem outro tipo
de doenca, uma infeccdo que ele ndo ganha aquele remédio e ndo tem
condi¢Bes de comprar. N6s doamos esse remédio. (Al)

Para além da assisténcia material, todas deixam claro que contribuem para a
disseminacdo de informacdo e defesa dos direitos dos representados e estabelecem

parcerias.

"0s doentes" vem aqui para ajudar no vale social, porque ndo sabe com o
fazer...Mas a gente d& toda a diretriz, vocé vai aqui[...]pega esse papel, leva
para 0 seu médico. Orientacdes, doacdo de medicamentos para 0S
transplantados, para os "doentes", quando eles vém aqui precisando. Temos
ali nosso armario de medicacdo. A gente oferecia cesta basica, para quem nao
tinha como se manter. (A3)

O transporte nacional é pela internet, e muitos ndo tém internet, (os)"
doentes" vém aqui e eu faco para eles. Tem a nossa carteirinha que tem valor
nacional, tem descontos em tudo. Tras as informacGes que eles tém direitos:
desconto de 60% no carro, se quiserem pegar, porque muitos moram longe e
ndo tem como se locomover. (A3)

A gente tem parceria com a associa¢do dos "doentes para outras patologias"
(do hospital), entdo eles (informam) [...]paciente esta apresentando
"determinada complica¢do do quadro da doenca”, entdo manda para mim.

(A) "Doenca de outra patologia" - a gente vai no "setor de tratamento" que a
gente j& tem um contato com eles, paciente novo, paciente ndo esta bem...
pegou o "6rgdo especifico”, esse paciente esta ficando "doente" ai manda
para gente (a captacdo de doentes acontece também dentro do hospital). (A3)

Além disso, reconhecem a interferéncia do setor privado na saide. A Al
demonstra este entendimento quando relata que “até alguns anos atras” todos os doentes
para determinado transplante eram internados no Hospital Universitario da UFRJ ou no
Hospital de Bonsucesso, época em que a gestdo do transplante era quase em sua

totalidade realizada pelo setor publico do estado. Esse desenho se reconfigura
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especialmente na gestdo do Governo Sérgio Cabral (2007-2014), a partir dos modelos
de satde administrados por OSS, presentes em larga escala nos dias de hoje. Esse
periodo demarca a Politica de Transplante estadual e permanece até hoje.

3.2.4. Fonte de recursos, Periodicidade dos recursos, Suporte Estado

A importéncia de verificar as fontes de recursos, periodicidade ou escassez esta
na prépria possibilidade de existéncia das associagdes como organizacao coletiva e de
suporte aos doentes.

Basicamente, todas sobrevivem de doacdes, ndo existe nenhum suporte ou
subsidio do governo além das parcerias com 0s hospitais onde duas delas estdo
instaladas. As doacOes sdo responsaveis, entre outros, pela manutencdo de um dos
servicos ofertados pela A1, como as cestas basicas e nutricionais, que garantem o acesso
a uma alimentacdo mais adequada, diante do quadro de salde dos doentes mais
carentes, seja no pré e pos-transplante, além de medicamentos para demais

complicacdes de salde que acabam por acometé-los.

A "grupo religioso" também colabora com os produtos da cesta basica.
Temos um grupo de amigos no "érgdo publico"[...] que colabora com a gente
ja tem 15 anos, "o (a) responsavel pela captacdo das doacGes" faz uma
caixinha que arrecada em média R$ 1.500,00 reais por més. (Al)

(O) "Projeto para as criangas doentes assistidas" € um projeto nosso, e temos
varias pessoas fisicas que colaboram com produtos... recebemos doacdes,
leite em pd, mucilon, sdo produtos mais caros da cesta[...](A1)

dois tipos de cesta, a cesta basica e temos a cesta nutricional. Tanto no pré
como no pds (transplante). Porque no pré ela precisa dessa alimentacdo
especial e no pds ela precisa continuar se alimentando por um bom tempo
ainda. (Al)

Olha, a frequéncia de doagdo aqui é através de projetos anuais. (A2)

As doagBes de medicagdo chegam como medicacdo. S8o0 as doacbes (dos
pacientes/doentes)[...] os transplantados mudaram de medicagdo, ai traz a
medicacdo antiga pra gente. Paciente que faleceu a familia traz pra gente.
(A3)

O estado ndo repassa o dinheiro pro pessoal comprar a medicagdo e ai a gente
doa a medicacdo daqui pros setores do hospital que ndo tem porque o
governo ndo repassou, porque sdo medicacBes muito caras. (Os doentes)
Pegam no Rio Farma, ai ndo tem a medicacdo, ai eles vem pra ca. E as
vezes[...] 1& no setor "de tratamento” ndo tem, vai |4 no transplante e vé se
tem, 14 também ndo tem. D& para mandar alguma coisa pra ca? (pergunta de
outro setor do hospital para a Associagdo) Porque os pacientes de la tomam e
ndo podem deixar de tomar, ndo adianta fazer transplante e ndo tomar
certinho o remédio. (A3)
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Neste ponto, podemos refletir sobre a falta de acesso ao medicamento,
responsavel pelas condi¢Bes necessérias para a ndo rejeicdo do 6rgao, que faz parte do
proprio direito a satde. Aqui percebemos que essa abordagem se estende para além da
assisténcia a saude, quando nos referimos a distribuicdo de cestas de alimentacédo pela
Al para os doentes mais carentes, pois diz também respeito as garantias previstas na
Constituicdo, dos direitos sociais, que fere a dignidade quando lhe falta o elementar, o
acesso ao alimento. S&o contradi¢des Unicas impressas na realidade e promovidas pelas

expressdes da questdo social.

3.2.5. Sistematizacdo, Legislacéo, Fonte de busca

Esta unidade de analise nos aproximou do conteido acumulado por estes
coletivos, no que se refere aos avangos legislativos para a area e também refletem as
especificidades de conhecimentos que agregam pela origem e complexidade das
patologias e procedimentos. Orienta-nos também para a direcdo da memoria instituida
por eles e aqui destacamos 0s seus Estatutos, disponibilizados por duas das associacoes
entrevistadas (Anexo 01 e 02). Documentos proprios produzidos que conferem a
legitimidade de reconhecimento destas organizacoes.

As associacdes Al e A3 concordam que ndo existe uma iniciativa por parte do
Estado através de suas instancias e representantes em manter um canal de comunicacgéo
sobre estas informac6es. Contrariando as formas de canais de informacBes que hoje
existem disponiveis no estado para a area do transplante, como o site do PET, onde
entendemos que a ndo consideracdo a este meio de acesso a informacdo pode estar
atribuido ao desconhecimento desta ferramenta ou porque as associagdes nao a
consideram uma forma efetiva de disseminacdo de informacdo. Além de outras formas
de informacao também serem evidenciadas pela A2, o que difere de sobremaneira nesta
questdo da Al e A3. Onde a A2 relata receber as atualizacdes, conforme aparece na
categoria fonte de busca.

O Estado informa a gente. Através de telefonemas, através de documento. A
vigilancia sanitaria também informa a gente. Central de captacgao[...Jtambém
avisa para a gente. (A2)



148

Apontam ainda que buscam canais do Ministério da Salde e outras formas

coletivas de associacdo para atualizagédo das informacgdes e agregar forca.

E a gente t4 sempre sabendo das novas atualizacGes. Nés fazemos parte do
"Grupo maior"(grupo com vérias associacdes)[...]nessa federacdo nds
mantemos sempre atualizados]...] entdo a gente se mantém sempre muito
atualizado neste ponto. (Al)

Vamos atras, ninguém manda nada pra gente ndo. Internet, vamos estudar,
vamos entrar no Ministério da Sadde ver o que tem de novo. Estudar. (A3)

Suas formas de sistematizar a legislacdo sdo simples, como catalogar impressos

e arquivar por meios eletronicos.

Uma fala importante de A2 se refere a uma legislacdo pregressa e obsoleta sobre
doacdo de 6rgdos no pais, que foi motivo de polémica na época, que trata da doacdo
presumida (Lei n°. 8.489/1992), regulamentada pelo decreto n® 879/1993, elucidada
também no Cap. |. Aponta com propriedade que a doacdo presumida na Espanha
funciona ha algum tempo, mas no Brasil sofreu rebatimentos na época, por falta de
trabalho sistematico e eficaz para informar a populacdo. Esta € uma questdo debatida na
area, que, embora ndo faca parte diretamente do nosso objeto de estudo, faz parte do
constructo historico da trajetoria do transplante no Brasil e faz referéncia a uma politica
em saude rejeitada pela populacdo. Isso remete ao carater participativo, que o
representante da A2 levanta de forma latente e que também se refere as contribuicdes de
maneira que o principio da participacao pode conferir a disseminacdo sobre o tema e de

impacto nas doagdes para transplantes.

A J(ltima grande mudanca que teve para transplante foi a doagdo
presumida[...] Aquilo daria certo, assim como deu certo na Espanha, deu
certo em outros lugares. N&o deu certo no Brasil, mas daria certo sim. Entéo
eu acho que o grande problema no Brasil com relacdo ao transplante é que é
tudo feito muito a toque de caixa, entendeu? As coisas deveriam ser mais
elaboradas para serem colocadas em prética. (A2)

3.2.6. Canal participativo

Nesta unidade de analise podemos nos aproximar mais propriamente do objeto
de investigacdo, pois aqui buscamos identificar os canais de participacdo entre os
doentes a associagdo e com a sociedade.

Fica evidente que as associa¢Oes entrevistadas buscam formas de dar voz

e serem ouvidos em suas demandas e reivindicagdes. Até a utilizacdo de um mecanismo
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amplamente utilizado, motivo de controvérsias e disseminacdo de noticias "fake"
(falsas) nas Gltimas eleigdes de 2018, que é o Whatsapp®, considerado um canal de
interacdo e de participacdo com os doentes e suas familias.

Entdo n6s temos um canal no whatsapp, um grupo de adultos e temos um
grupo s6 dos responsaveis de crianca (Al)

Tem o auditdrio de "setor de tratamento", a gente marca seminariol...] A gente
tem o grupo de whatsapp. (A3)

No que se refere ao reconhecimento do CES—RJ, apenas A2 e A3 o consideram

um canal participativo.

N6s estamos no CES, no CEDeficiente e no CM Deficiente. Estamos nestes
trés conselhos. Estamos no Conselho Distrital da AP. 22. Estamos em 4
conselhos. (A2)

Nesta categoria, a Al aponta que ndo ha espaco de didlogo com o Estado, ha
desinteresse e deslegitimacdo da fala dos doentes. Relata, por exemplo, a falta de um
canal direto com o Secretario de Salde, apesar de ja ter relatado esta oportunidade
enquanto representante da associacdo, mas que foi se perdendo, em que situa este
momento a partir do periodo de implementacdo do governo Sérgio Cabral (2007-2014),
que teve como Secretario de Salde, Sérgio Coértes, periodo em que houve uma
reestruturacdo da SES-RJ, culminando na sua fusdo com a Subsecretaria de Defesa Civil
do Estado, que passou a compor a Secretaria de Estado de Saude e Defesa Civil
(SESDEC), fator que se relaciona ao termo militarizagdo da Secretaria Estadual de
Saude usado na fala da Al. Parte das estratégias utilizadas para a pasta com a
incorporacdo do Corpo de Bombeiros Militar do Estado do Rio de Janeiro, para as
atividades na area da satde, como evidencia Assis (2013). Outro dado relevante é o que
a Al entende como canal participativo, onde aponta 0 uso de canais mais diretos com a
governanca estadual, diferente de uma perspectiva mais coletiva, que se realiza em

formas organizativas.

Quando existe problema nos centros de transplantes a gente vai direto e tenta
junto ao secretario de satde, mas a gente tem muita dificuldade. Antigamente
era mais facil e nos dois ultimos governos a gente teve muita dificuldade e
quando houve a mudanga, quando transformaram a secretaria de salde,
militarizaram ela, incluindo o CBMERJ 14 dentro foi o fim desse
relacionamento entre as associagdes e 0 Secretario Estadual de Salde, que ai
passamos a nao ter mais uma linha direta... n6s passamos a ser barrados. (A1)
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O Estado ndo tem interesse em conversar com a gente. Tanto é que houve
agora a semana estadual da doacgdo de érgdos e nds ndao fomos convidados a
participar. Fiquei sabendo por terceiros. Foi uma semana de atividades no
Hospital Sdo Francisco e nés ndo fomos convidados e [...] ndo participamos,
ficamos de fora. (Al)

A A3 trouxe um apontamento muito importante para a aproximagdo com este
universo de analise, ao diferenciar as demandas de transplantados e dos doentes. Na sua
fala, fica claro que as demandas dos doentes ndo transplantados sdo multiplas e
apresentam maiores resolutividades na rede, o que j& ndo acontece com as demandas
dos transplantados, que, embora menores, apresentam maior complexidade de solucéo,
pois estaria relacionado a complexidade do procedimento. Portanto, requer complexos
atributos que o transplante retine e maior investimento.

(Os) transplantados, as demandas sdo menores, sdo mais dificeis
mas sd8o menores. Mas as demandas do "doente" sdo mais problemas, mas
mais féceis de resolver. Porque o transplantado, o povo acha que o
transplantado é curado, t& sdo novamente, mas é tdo somente uma nova
modalidade de tratamento, porgue se ele perder o "6rgao" ele vai voltar para
"a terapéutica” (para o tratamento). Ele nunca vai deixar de ser "doente". E ai
0 governo acha que o transplantado esta curado e ai tira o suporte do auxilio
doenca, s6 que ninguém contrata transplantado. Entdo vira um problema
social. (A3)

Do ponto de vista técnico e financeiro do SUS, Assis (2013) detalha os altos
custos procedimentais da cirurgia de enxerto (transplante) e refere que este recurso
publico é captado pelas unidades privadas de saude no estado do Rio de Janeiro. Essa é
uma tendéncia crescente ndo s6 pelo credenciamento destas unidades, mas pela
transferéncia da realizacdo destes procedimentos para estas unidades em detrimento das
unidades que ainda se mantém publicas.

Outro apontamento que nos grita sobre a fala da A3, se refere ao tratamento
dado ao transplantado pelo programa de seguro publico do pais, a Previdéncia Social,
que retira 0 auxilio doenca, sua manutencdo e espera que o mercado de trabalho o
absorva. Situacdo que ndo acontece pelo processo de exclusdo e extin¢do de postos de

trabalho, o que gera por fim a vulnerabilidade social destes individuos.
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3.2.7. Conhecimento do CES, Funcionamento sobre o CES

Esta unidade de anélise faz referéncia a pergunta central da entrevista junto as
associacOes, indicando o conhecimento e reconhecimento sobre o CES-RJ, a sua
estrutura, enquanto uma arena legitima de participacao pelas associagdes entrevistadas.

A primeira investida pautou-se em identificar o nivel de conhecimento sobre a
existéncia do CES-RJ. Neste ponto, todas demonstraram saber do que se tratava. Sobre
o seu funcionamento, esbocaram empiricamente sua finalidade. Ficando evidente que
reconhecem ser um espaco de garantia de participacao através de suas demandas apenas
pela A2 e A3.

Al como j& indicava na unidade anterior ndo participa das reunides e discussdes
promovidas no CES-RJ, sendo uma opcédo coletiva, a0 mesmo tempo em que criaram
outras formas de reivindicacdo e garantia de direitos, sistematizadas mais adiante. Aqui
podemos validar o dado captado pela unidade de analise Atas do Conselho (AR), ou
melhor, as razfes para a auséncia desta associagcdo nos registros de reunides. No
depoimento, faz uma critica importante ao CES-RJ, quando aponta o tratamento dado as
demandas, que refletem ser extremamente politicas e por isso ndo garantem de fato voz

a todos os participantes.

Eu nunca participei do CES, nem (do) Conselho Municipal de Satde. E um
Conselho que vocé leva as demandas e ndo consegue arrumar nada I4, muitos
cabos eleitorais dentro desses conselhos. NGs ndo temos condicdes de
participar desses conselhos. (A) gente na épocal...Jnés defendemos que ndo
seria interessante a gente participar desse Conselho. Se vocé tem um
problema e leva para o Conselho la ndo vai ser aprovado nada, porque os
outros representantes ndo deixam, votam contra. Nao deixam vocé participar
e levar demandas. Entdo nés achamos que para gente ndo seria tdo
interessante participar desses conselhos. Pode ser até que estejamos errados,
mas essa foi uma politica que tomamos anos la atras. (Al)

Nesta categoria, também foi possivel perceber criticas com a mesma tonalidade
pela A2, onde se queixa que o interesse gque atravessa 0 Conselho ndao é comum, o que
Dantas (2014) j& indicava sobre a cooptagdo de forma utilitiria deste espaco pelo
Estado, um Estado que tem em sua formacdo a classe dominante burguesa. E como a
perda do aporte politico dos conselheiros contribui para o esvaziamento politico deste
espaco. A A2 descreve os prejuizos que o perfil dos conselheiros somados aos lugares

de representacdo do interesse privado no CES-RJ comprometem a discusséo das pautas.



152

Portanto, a fala desta associacdo reflete para o controle do processo decisorio neste

espacgo que aponta para os interesses privados que o Estado atende.

Hoje o CES fica meio uma massa de manobra, porque o Estado da uma
coisinha para vocé que é conselheiro, e vocé é a voz de |14 do Estado no
Conselho. Daqui a pouca a gente ndo consegue nada junto ao Estado porque
ndo existe unido para derrubar nada que o Estado esteja oprimindo do lado de
ca. [...] Aquilo era para quando chegasse la dentro [...] acabou a eleicéo...no6s
somos conselheiros, qual a pauta hoje? A pauta hoje é isso. Entdo vamos
tratar disso como uma pauta Unica. [...] (O) Conselho Municipal de
deficientes][...] quando ele virou paritario, que botou as secretarias no meio,
vOCé tem que ver como o0 trogo se tornou. Virou um trogco meio governo
sabel[...] N&do da para vocés estar em um lugar onde tem 3, 4 pessoas que sao
pagas para estar la para defender alguma coisa, ndo para ouvir, discutir. (A2)

A A3 faz uma reflexdo sobre o reconhecimento e sentido que o CES deve
carregar em sua composicdo, no que concerne a garantir, aléem da voz a populacéo, que
as reivindicacdes se materializem de fato, através das necessidades da populacdo na
construcdo das politicas de salde. O que poderia ser relacionado a capacidade de
promover ganhos para a classe trabalhadora a partir da participacdo, assim como
abordam Duran e Gerschman (2014). Aponta ainda para o desdobramento que as
denuncias sobre 0s servicos prestados aos doentes para um “determinado procedimento"
pode gerar, inclusive, provocando a instauracdo de comissdes fiscalizadoras para 0s
servicos a partir do CES-RJ, evidenciando-o como espaco de controle social. Neste
ponto, relacionamos a contribuicdo de Matta (2007), que informa sobre o carater
democratico que o CES assumiu na configuracdo do SUS, portanto na propria
organizacao do Estado brasileiro com a Constituinte.

Tem todo tipo de paciente, paciente diabético, paciente HIV, entdo todos os
problemas que eles tém, eles colocam ali num suporte grande, e assim com
profissionais especificos tentam resolver, denunciar, visitar para poder estar
verificando se estdo fazendo certo (tratamentos e procedimentos). Nao. Isso
esta errado (entdo) pra denunciar também os erros. (A3)

Tem as comissdes que vdo fazer as visitas. A gente sempre ia nas clinicas de
"procedimento especifico” pra ver se eles estdo funcionando direitinhol...] se
ndo esta tendo nenhuma fraude. (A3)

3.2.8. Participacdo CES, Demandas, Frequéncia da participagédo

Esta unidade de analise nos reportou & participacdo social, através da visdo das
AssociacOes de doentes entrevistadas junto ao CES-RJ, enquanto espaco reconhecido
pela legislacdo em vigor no pais para a participacao social na saude.
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O numero de entrevistados, embora pequeno, permite um mergulho em ricas
informacdOes sobre o transplante e a participacdo social. Neste sentido, fomos
surpreendidos com o depoimento da Al, que apesar de relatar que ndo participa do
CES-RJ, ou seja, ndo valida este espaco como canal legitimo de reconhecimento de
demandas e de voz, que se materializam ou tencionam as politicas de saude no estado,
porém reconhece o Conselho Nacional de Saude (CNS) como espago de participagéo,
tendo inclusive representantes. Um fato a se observar, pois aponta para uma
desvalorizacdo deste espaco no ambito estadual. Aqui foi necessario realizar alguns
apontamentos, pois a Al esta reconhecendo como participacdo, a sua representacdo
através de coletivos maiores, como federacGes, que relinem um grupo de associagdes
que se alinham por patologias e necessidades semelhantes, junto ao CNS. Podemos
entdo considera-la como participacéo a partir do entendimento do sujeito politico, que
compreendemos ser um processo construido a partir de articulagbes e aliancas, que

buscam resultados coletivos e tem suas agdes no nivel politico.

Agora no Conselho Nacional de Salde nds temos representantes|...] e que é
também muita dificuldade para conseguir as coisas |4, com muita dificuldade.
A gente lembra aquilo 14 (Conselho) como se fosse a Camara dos deputados
de Brasilia. Onde no Conselho vocé tem mais de 100 pessoas, ndo sei, e vocé
ndo consegue, quer um minutinho para falar, vocé ndo consegue. VVocé tem
que articular aquilo tudo antes para levar uma demanda.(Al)

Também aponta criticas proximas das que foram feitas pela A2, ao descrever o
CES- RJ ou os Conselhos de Saude, de maneira geral, como um espa¢o muito 'politico’,
uma arena de grande disputa, 0 que exige para eles articulagdo e pactuacbes. Para os
entrevistados ndo € esse o0 sentido deste lugar em esséncia, ficando subentendido que o
CES-RJ deveria ser um local do usuério dos servicos de salde, de garantia deste lugar
de fala e escuta acima de qualquer interesse. Dantas (2014), ao discutir a construcdo da
participacdo social no sistema de capital, observa as contradi¢cdes inerentes ao seu
processo de formacdo, o que nos permite identificar tal critica nas falas destas
AssociacOes de doentes e transplantados. Para elas, o0 CES-RJ, segue a logica imputada
pelo sistema de privilegiamento dos interesses privados e da perda de seu proprio
objetivo.

A2 e A3 mantém representantes no CES-RJ como detalhado nas reunides, dado

este que foi evidenciado pelos dados da unidade de analise AR, o numero de
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participacdo nas reunides. Aqui ndo aprofundamos a forma desta participacdo, mas

evidenciamos a presenca, como forma de ocupacéo deste lugar.

Vai em todas as reunides. todas as reunides esta la. (A2)

Sim. O povo se reuni. (A3)

Relataram conhecer o funcionamento, inclusive a A3 aponta que é um espaco de
denuncia sobre 0s servigos prestados a populacdo. Por exemplo, a falta de insumos em
determinado servigo ofertado, culminou em ato publico e foi levado como demanda
para o Conselho.

Importante observar que o espaco CES-RJ, enquanto canal legitimo de
participacdo € contraditério para os entrevistados, como bem apontam Duran e
Gerschman (2014), onde as praticas corporativas no interior destas instancias
colegiadas, sob a perspectiva do Estado democratico enfrentam as tensGes dos
movimentos sociais e 0s interesses privados, corporativos, que refletem também o

processo de formacéo do Estado brasileiro.

3.2.9. Atencdo a demanda

Através das falas dos entrevistados podemos perceber as suas avaliagcdes sobre
os atendimentos das demandas apresentadas ao CES-RJ, que aparecem como Servicos
adquiridos, direitos e até vigilancia sobre servicos prestados, com lugar nas comissdes
de fiscalizagdo. A A2 e A3 consideram que os avangos adquiridos decorrem de suas
participacdes no que se refere a atencdo as demandas.

A2 apontou para fatos histéricos importantes nesta constru¢do, como a pressao
que a participacdo destes sujeitos conferiu, por exemplo, ao ter suas patologias com
igual atencdo aquela conferida aos deficientes. Também faz criticas relevantes ao referir
a ampliacdo do papel do CES-RJ na defesa da salde publica, ao apontar o sucateamento
dos hospitais do estado, reconhecendo o processo que vem vivendo a salde publica em
seus diversos niveis, no qual o servico publico vem sendo dilapidado para
favorecimento da iniciativa privada na prestacdo de saide a populacdo do estado. Diz
ainda que o CES segue atravessado por interesses, onde demandas mais “politiqueiras”

séo debatidas e encobrem as discussdes mais profundas e urgentes. A A2 apresenta aqui
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um referencial importante ao considerar o processo de sucateamento dos hospitais
publicos no estado e tendo no Conselho um espaco de apontamento desta questdo, de
pensar suas relacdes e formas de atuar frente a isso. Mesmo que de forma latente reflete
sobre o transplante, assim como demais recursos da salde e sua relacdo com o SUS,

pois demonstra entender o sistema como mantenedor das politicas de saude.

Através do CES nds conseguimos o passe livre.Uma demanda do CES,
colocada por nos, porque as patologias ndo eram contempladas. S6 os
deficientes que eram contemplados. Hoje as patologias também sdo
contempladas

Tem uma outra demanda nova que nos conseguimos fazer, um forum de
doenca "especifica" 14 no Conselho. Foi legal. Eles abriram para fazer um
férum sobre doenga "especifica” 14 no Conselho. O Conselho parou para que
botassem médicos para falar sobre doenca "especifica” e eles entenderem um
pouco sobre doenga "especifica”, para entender o que a gente pede. (A2)

Uma coisa que a gente debate muito é com relagdo a demanda no Conselho é
que a gente acha do sucateamento dos hospitais estaduais. Como é que o
Conselho pode atuar? O conselho tinha que ser mais incisivo nesta questao
do sucateamento dos hospitais estaduais. Os hospitais estaduais estdo falidos,
estdo acabando. [...] "procedimento” esta rodando aqui com 3 para 4 turnos.
Abarrotados de pacientes, a gente ndo tem onde colocar, ndo temos clinica
para colocar. A gente leva essas demandas para 0 Conselho, parece que bate
e volta. As demandas sdo sempre mais politicas, sabe... o lixdo ndo sei de
onde, que o pessoal vai fazer uma manifestacdo. (A2)

Sim. Tanto que a gente comecou a participar da comissdo. Paciente vinha
reclamava que acontecia alguma coisa errada com "procedimento”, ai a gente
manda pro conselho, ai a comissdo da (0) "procedimento "vai & fazer a
inspecdo, de dentro do conselho. Tanto que a gente comegou a participar da
comissdo. (A3)

3.2.10. Cenério propicio ou adverso, Demandas pregressas atendidas

Inicialmente esta unidade ndo seria apresentada para o representante da Al por
ter verbalizado na unidade de andlise P6, que ‘“eu nunca participei do CES, nem
Conselho Municipal de Saude”, porém buscamos recuperar alguma memoria
relacionada com este espaco que fosse diferente ou que reiterasse outros elementos
desta opcdo e/ou outras formas de "ativismo™ desse coletivo. Nesse sentido, relata que o
melhor momento para algum nivel de participacdo na sua avaliagdo fora através do
proprio Rio Transplantes, ou CNCDO, a epoca (1993-2009), periodo de vigéncia do
programa, onde foi criado um canal de comunicacdo com 0s Usuarios dos servigos,
através de uma comissdo que acompanhava as acles de transplante no estado. Para a

Al, foi um periodo propicio, pois esta relagéo era direta, sem instancias mediadoras, ou
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seja, mias uma vez ndo elenca o CES-RJ nesta abordagem. Considera que esse canal
direto com a instancia responsavel por regular o servigo em todo o territério do estado,
foi um momento que favoreceu a participagdo com impressdes nos servicos. Apesar de
ser um periodo critico em relagcdo ao acesso aos medicamentos, propiciado pela crise no
estado na vigéncia do governo Rosinha Garotinho, como elencou Assis (2013), na visdo
da Al esse problema era contornado pela relagdo que existia com a governanca do
Estado.

Bom no caso da cirurgia de transplante nds tinhamos acesso direto a Central
Estadual de Transplantes, que era o antigo Rio Transplante. Naquela época
tinha uma comissdo de acompanhamento das acdes da central de transplante.
Isso comegou em 2003 foi até mais ou menos 2008. Foi um decreto estadual
que na época sendo me engano foi o governo Garotinho que assinou. Foi um
periodo critico para os medicamentos, mas 0 acesso as autoridades de salde a
gente tinha. E nds tinhamos reuniGes quinzenais na central de transplante
para discutir os problemas relacionados ao transplante. Nesta época nés
tinhamos um subsecretario de salde que era atuante, o Dr. Roberto Chabo, ja
faleceu, ele era médico cirurgido. Entdo ele conhecia muito o sistema de
salde, entdo ele achava importante ter essa participacdo nossa. Ai depois
vieram aquelas brigas politicas da Central, com a indicacéo do (coordenador
médico Rio Transplante) do Funddo que foi preso. Ali comegou a cortar o
dialogol...] Ai depois com a prisdo dele o Rio Transplante foi morrendo e o
Estado, na época o Secretério de Saude era o Sérgio Cortes acabou criando o
PET e as novas diretorias do PET, as primeiras ainda foram boas. Sempre
que a gente tem algum problema vai direto ao Ministério Puablico Federal
(MPF). (A1)

Elucida em sua fala um elemento que podemos interpretar como um divisor no
transplante do Rio de Janeiro. Aponta que a relacdo direta com o Estado se findou junto
com um ja conhecido e polémico episddio do transplante no estado descrito por Assis
(2013), quando houve o envolvimento do entdo coordenador do programa com préticas
ilicitas na compra de lugar na lista Unica de espera para acesso ao 6rgao. Escandalo que
colocou o transplante do estado em situacGes criticas, que refletiram nas doacGes e,
portanto, no procedimento para muitos doentes que aguardavam por transplante.

A iniciativa do Estado, tendo a frente Sérgio Cortes como Secretario de Saude e
0 cenario que se desenhava para as politicas de satde, com a expansdo das OSS, foi a
criacdo do PET como programa estratégico para enfrentamento dos baixos numeros de
doacg0es e transplantes que o estado somava nos anos que o antecederam. Para a Al, as
primeiras coordenac@es ainda imprimiram maior dialogo com os coletivos de doentes,
mas que na sua avaliacdo mudou com o passar do tempo do seu funcionamento. Esses
apontamentos aparecem em outras unidades, o que indica o impacto que os modelos
adotados na salde e no transplante do estado refletiram e refletem nos indices de

participacao.
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Outro elemento que diz muito sobre o perfil que veio assumindo a salde, por
pressdo para garantia de direitos, € o fendmeno da judicializacdo das demandas ao
mencionar o MPF como caminho para a solucéo dos conflitos. A Al considera a via
judicial como mecanismo de garantia de acesso aos direitos dos doentes. Machado (et
al., 2018) diz que no Brasil a analise sobre judicializacdo estd pautada no aspecto
politico, o que confere uma certa auséncia de abordagem sobre outras referéncias. Em
um entendimento simplério, seria um dos poderes, o juridico, assumindo ou intervindo
em materias legislativas e executivas. Por isso Werneck Viana et. al (1999 apud
MACHADO et al.; LIMA, 2018) se utiliza de dois eixos para a interpretacdo do
fendmeno, o procedimentalista, que impacta diretamente sobre os patamares de
cidadania, pois se refere ao acesso ao direito de forma individual e ndo como uma
construcdo coletiva. Essa perspectiva pode ser considerada contraria a participacdo
social, no enfrentamento das questfes sociais via politicas publicas, através das relacdes
sociais. O segundo eixo estd no entendimento da judicializacdo como alargamento da
cidadania, onde os grupos excluidos das formas regulares de participacdo buscam
estratégias para terem garantido seus direitos. Aqui € possivel incluir o fator da
contaminacdo das arenas e colegiados de participacdo pelos interesses corporativos, que
também estariam impactando de alguma forma no reconhecimento como estratégia
deste fendmeno.

No setor salde esta tem sido uma pratica cada vez mais usual para garantir
acesso a procedimentos, medicamentos, etc, que sdo reflexos das proprias garantias
constitucionais construidas ao longo da histéria do pais, onde a salde tornou-se um
direito fundamental, competindo ao Estado brasileiro prové-lo. Muitas questdes e
debates emergem da judicializacdo, desde impactos financeiros no orcamento da saude;
0 uso desta instdncia como alternativa para a garantia do direito, e da propria vida; a
centralidade do saber médico na indugdo para determinados tratamentos que fogem a
grade prevista pelo SUS e que interferem na analise sobre o fenémeno. Em sintese,
"envolve aspectos politicos, sociais, éticos e sanitarios, que vdo além do seu
componente juridico e de gestdo de servicos de saude”. (VENTURA et al. 2010, p. 78
apud MACHADO et al. 2018. p. 314)
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3.2.11. Balanco Participacdo CES e Relato experiéncia

Nesta unidade, buscamos identificar o percurso desta participacdo no CES-RJ
através das experiéncias vividas pelas Associacfes de doentes entrevistadas. Um lugar
privilegiado de fala que aponta para a sua repercussao no coletivo.

E gritante a diferenca nas avaliagdes das Associacdes. A A2 faz uma autocritica
no balanco da sua participacdo no CES-RJ, pois ndo considera sua participacdo ativa,
mas que, a0 mesmo tempo, estdo retomando esta via democratica. Assim como a Al,
consideram que existem outras formas de participacéo para levarem seus pleitos, como
a estratégia parlamentar. Como isto ndo ficou claro no depoimento, parece-nos que pode
se tratar de um engajamento individual e politico do representante.

Eu acho que nossa participagdo €[...] eu ndo vou dizer que a minha
participacdo esteja com 100% focado no conselho... a gente estd comegando a
estimular novamente com o Conselho agora. O desestimulo com o Conselho
era muito grande. Entdo a gente deixava meio que abandonado esse negécio
para tentar por outras vias. A resolver as coisas de outras maneiras.
Interagindo com o governo. O meu viés parlamentar € muito grande tanto no
Rio como no Brasil inteiro... até por conta da "associacdo maior" (que
integram), meu viés parlamentar é muito grande. Entdo eu fago muita coisa
via parlamentar. (A2)

O depoimento da A3, embora comprometida pelo olhar que vem a partir do seu
convivio com o ex-presidente (falecido), pois estd no cargo interinamente, trouxe
contribuicbes sobre essa experiéncia. Relata que as demandas levadas por esta
associacdo em grande medida eram atendidas pelo CES-RJ. Uma evidéncia importante
do processo de institucionalizagdo destes espacos, que passaram a representar a
aproximagcéo entre Estado e sociedade.

Ele (presidente) levava as coisas e via acontecer[...] E as coisas realmente
aconteciam. N&o era muito utépico néo. (A3)

3.2.12. PET no CES, Propostas ou demandas PET

Nesta unidade demos destaque ao PET, por considerar sua importancia para o
cenario que se conformou no transplante do estado do Rio de Janeiro desde sua
fundacdo. Logo entender a partir da observacdo das Associacgdes de doentes, o lugar do
PET no CES-RJ seria um elemento fundamental para a avaliacdo do grau de
comunicagdo que mantém com os coletivos, os doentes do estado, e 0 reconhecimento
pelo programa desta instancia participativa para a discussdo, melhoria e implementacao

de servigos e transplantes no estado.
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A A2 reconhece a participacdo do PET nas reunides do CES, mas ndo identifica
possiveis demandas para discussdo e propostas pelo PET. Aponta que ndo pode
contribuir, pois ndo é mais ele o representante da associagdo no Conselho.

A A3, por seu representante estar na funcao de presidente interinamente, nao se
mostrou em condicBGes de responder, porém acrescenta que entre as demandas mais
dificeis apresentadas pelos doentes a associagdo ¢ a de “transplantar”. Ou seja, faz uma
critica latente ao PET, por ser o responsével técnico e politicamente pela engrenagem
dos servicos de transplante, porém sem maiores elaboracdes, apenas de maneira pontual.

Sdo criticas que se acentuam com mais complexidade na unidade a seguir.

As demandas dos pacientes (que) levavam para gente [...] dificuldade de
transplantar. (A3)

3.2.13. Avango PET, Avanco Legislagdo, Critica PET

Na avaliacdo da Al, o PET impactou na melhoria de todo o processo de doagédo
para transplantes no estado do Rio de Janeiro, fazendo um paralelo com a evolucdo que
a legislacdo veio adquirindo, onde destacamos a Lei 9.434 de 1997. Entretanto, na sua
avaliacdo, 0s avangos ocorreram na area técnica. Na sua percepcao, o PET ndo foi capaz
de conferir uma aproximacdo com as demandas e anseios dos doentes. Para isso aponta
como solucdo a criacdo de uma comissao de acompanhamento das acdes do Programa,

tal como ocorreu no passado com o Rio Transplante.

O Rio transplante era arcaico e o PET foi profissionalizado [...]JE o
MS comecou a caminhar concomitante para uma melhoria. Ficou melhor
tecnicamente, mas ele se afastou dos pacientes. O PET esta mais para
médicos e hospitais do que para paciente.
Acho que a Central estadual de transplantes deve ter uma comissdo de
acompanhamento, ndo sei, um conselho composto por alguns membros, ndo
digo so de associagdo ndo, temos pacientes [...] sdo 6timos representantes.
(A1)

Aponta que o PET se concentra no processo de doacdo em detrimento da
assisténcia ao doente, uma vez que, considerou que esta entre as atribuices do PET se
reportar e repercutir seu trabalho na rede. Como exemplo, apontou o cumprimento de
Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas da Imunossupressdo no Transplante
(BRASIL, 2014), elaborados e promulgados pelo Ministério da Salde através de
portarias que compdem a Politica Nacional de Transplantes, para o cuidado clinico ap6s
o0 procedimento que deve ser garantido e informado aos doentes, inclusive dos riscos e

efeitos colaterais, além competir aos gestores do SUS em nivel estadual, distrital e
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municipais garantir e estrutura a rede assistencial para atendimento dos usuarios nesta
condigdo. Na avaliagdo da Al, deveria ser uma das observancias de atuagdo do PET
onde funciona a CNCDO. Aqui reforcamos a importancia do principio da integralidade
nos moldes constitucionais na atencdo em saude, quando Britto (2015) aponta que as
desigualdades presentes na rede e nas diferentes condi¢Ges socioeconémicas nas regides
do pais se tornam um elemento que propicia desigualdades no acesso e no direito ao
orgdo. Uma reflexdo necessaria sobre a fragilidade da rede de assisténcia a saude, que
inicia no atendimento a populacdo pela atencdo béasica e que pode resultar na
necessidade de transplante pela alta complexidade. Uma vez necessario o transplante, o
paciente retorna para a rede no cuidado pré-operatério para aguardar a realizagdo do
procedimento, depende desta atencdo para se manter na condicdo de ativo ou removido
na Lista Unica de espera. Ou seja, o transplante é parte e dependente do SUS e seu
funcionamento para existir.

Entre os critérios desta condicdo em Lista Unica, esta a atualizacdo de exames,
conforme descrito no Cap. V da Portaria n® 2.600, de 21 de outubro de 2009, que aprova
0 Regulamento Técnico do Sistema Nacional de Transplantes.

A reflexd@o ainda se estende ao pds-transplante, quando, por fim, as fragilidades
da rede sdo capazes de promover desigualdades entre os doentes que requerem
medicacdo para a ndo rejeicdo do 6rgdo transplantado, onde se evidencia por vezes na

falta ou dificuldades para o0 acesso aos cuidados necessarios e aos imunossupressores.

Estdo dando mais importancia a doagdo de o6rgdos, a equipe que vai
transplantar, o hospital e sem assisténcia ao paciente tanto no pré como no
p6s. A central de transplantes tem que fiscalizar também ela ndo é um
gabinete sé para olhar a legislacdo e cuidar das doag¢bes ndo. Pois nés
representamos 0s pacientes, que conhecemos suas necessidades. O médico ja
é amparado no que deve fazer, ele é fiscalizado pelo CREMERJ. Agora nés
pacientes ndo temos assisténcia nenhuma ndo. Ou a gente corre atras do que a
gente precisa ou vai ficar ai abandonado. (Al)

Mas ainda cabe refletir sobre algumas questfes levantadas pela Al, quando
afirma que seria de competéncia da CNCDO, ou faz parte de suas atribuicOes, a
contribuicdo ou interferéncia neste processo para garantir a integralidade de assisténcia.

A Portaria n® 2.600, de 21 de outubro de 2009, em seu art. 8° define o que
incumbe as CNCDOS. Entre os itens listados, encontramos: “I - coordenar as atividades
de transplantes no ambito estadual ou distrital;” e “IX - exercer controle e fiscalizacdo

sobre as atividades de que trata este Regulamento;”.
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Ou seja, ndo existe uma definicdo especifica para o controle e interferéncia nos
recursos e funcionamento da rede para os demais cuidados da atencdo para o doente em
lista e transplantado, mas também ndo exclui essa atribuicdo quando abrange a
coordenacdo e as atividades de transplantes, que ndo terminam na doacdo. Pelo
contrario, é o seu inicio. Logo o transplante, a outra ponta do processo doacéo, requer a
atencdo pelas instancias envolvidas na efetivacao da Politica.

Neste ponto, a Al também traz um importante elemento sobre as formas de
financiamento, que vem gerando o interesse de unidades privadas ao longo da
implementacao do PET, que esta inscrito do cenario de saude do estado e em curso nos
acordos privados para a prestacdo de servicos publicos. Fato que corrobora para a
queixa na sua fala, onde destaca o livre atendimento do PET aos interesses médicos e

hospitalares.

Eu ja ouvi da boca de alguns gestores da central de transplantes que ndo cabe
a eles fiscalizar ao hospital na parte de atendimentos, faz sim, eles tém que
obrigar ao hospital a cumprir o protocolo (Protocolos Clinicos e Diretrizes
Terapéuticas da Imunossupressdo no Transplante). Porque ganhar o dinheiro
para fazer transplante todo hospital quer, mas dar assisténcia ao paciente
depois do transplante ninguém quer. O hospital que faz muito transplante e
tem um alto indice de mortalidade, alguma coisa esta errada com este
hospital. Paciente tem que sair vivo do centro cirdrgico, se 0 paciente sair
vivo do centro cirdrgico para a porta do CTl, o transplante é pago, 0 MS paga
a conta. Se o paciente morrer dentro do CTI, o hospital ndo ganha aquela
fatura. (Al)

Assim como a Al, a A2 aborda o principio da integralidade para a critica ao
PET, por considerarem que 0 Programa é parte desta rede e com responsabilidades bem
definidas neste arranjo para além do descrito em legislacdo. Neste quesito o PET em
suas avaliacdes foi destacado como a figura central nesta interlocucdo com a rede e

sendo um programa estadual, a CNCDO ndo pode se eximir do compromisso com 0s

demais niveis de atengdo.

Entdo, porque a Central de captacdo, ndo é ela que faz os exames, mas o que
a central tinha que compreender que ela é o meio de campo, com o se fosse
um time, ela é o cérebro do negécio, ela que tem que pensar nisso. O PET é o
interlocutor. Ele tem que virar para o Estado e dizer: Estado olha s6 t&
faltando isso, isso e isso. Hoje eu nem conheco o coordenador pessoalmente.
(A2)

Esta foi uma avaliacdo de grande destaque, principalmente por evidenciar o

distanciamento do transplante da discussao da saude publica. Sobre este aspecto, Britto
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(2015) ja criticava esta configuracdo, ao entender o paciente em Lista Unica de espera
por um 6rgdo, como fruto das desigualdades presentes no sistema de salde brasileiro,
que tem inicio na atencdo bésica, culminando em pessoas doentes, desassistidas,
portanto sem condi¢cfes de acesso ao 6rgdo. Pensar o lugar do PET nesta configuracdo é
pensar como as politicas de saude estdo dispostas no Rio de Janeiro e superar a distancia

que ja se desenha pela prépria complexidade e tecnificagdo desta area.

Vocé tem que compreender a cabeca do cara que vai transplantar. O que essa
pessoa quer? Qual é a ansiedade dela? O grau de ansiedade dela para
transplantar? Porque essa avaliacdo ndo é bem-feita. Vai sentar |4 e assistir a
reunido. E ele vai transplantar e assim nem sempre essa € a melhor condicéo
para o cara. Os doentes estdo muito abandonados no pré-transplante. O que
acontece no pds transplante? No pos-transplante ainda existe médicos
abnegados que se apegam aos pacientes. O grande problema do pds-
transplante é a falta de medicamento pds transplante que é gratuito e ndo tem
como vocé comprar... E ai tu perde o 6rgdo transplantado. Ou perde ou tem
uma intercorréncia nesta perda e morre. O "doente™" cronico precisa no pré
transplante de prioridade. O pré transplante [...Jvocé é "doente"cronico
candidato a fazer transplante, vocé precisa de prioridade para fazer os
exames... E um tratamento sacrificante. E um tratamento muito ruim. Vocé
vai deixar o cara um ano, um ano e meio fazendo exames? T4 arriscado o
cara morrer durante exames, por conta de uma burocracia. Doze mil pessoas
em "procedimento”(tratamento). Se nos tivermos ai umas 6 mil inscritas. Vai
ver quantas estdo com os exames atualizados. Se 50% estiver com exames
atualizados eu mudo meu nome. O cara desiste, pd! (A2)

Comissdo de acompanhamento de transplante, isso dava um caldo, que vocé
ndo tem nocdo. Era uma iniciativa deles (programa). N&o era o PET ainda
ndo, era o Rio Transplante[...] pelo menos 2 por més para falar de transplante,
definir acdes, ver o que estava e ndo estava certo, o que estava faltando, eles
receberem propostas nossas, demandas. Pensa que coisa fantastica. Eram para
as associagdes que existiam na época de transplantes. Antes do PET entrar.
No6s tinhamos uma comissdo aqui no estado, Comissdo Estadual de
"patologia" para levar demandas de transplante e
"procedimento”(tratamento). Era formada por universidades, associages,
(Associacao do Centro de "procedimento de"patologia”, no municipio do Rio
de Janeiro). 3 ou 4 autarquias ai. Municipio de Niterdi, Petropolis
participavam, formava uma grande comissdo, a de "patologia” e ali eram
discutidos pelo menos de 15 em 15 dias a "patologia™ do RJ. (A2)

A A2 evidencia o usuario, o doente, que em sua avaliacdo ndo recebe atencéo,
nem na escuta e nem na socializagdo de informacdes sobre o procedimento,
evidenciando, assim, as lacunas da atencdo integral aos doentes, onde é maximizado
para as condic¢Bes sociais, econdmicas e subjetivas dos individuos. Estd no acesso ao
exame para se manter ativo na lista e até mesmo vivo. Para enfrentar estas questdes,
reconhece a via da participagdo, onde recuperou 0 momento que havia este espaco
propiciado pelo proprio Rio Transplantes, no interior da coordenagdo na politica de

transplantes no estado.
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Assim como a Al apontou para a criagdo de uma comisséo de acompanhamento,
como canal participativo junto ao PET, a A2 diz também que essa foi uma estratégia
utilizada no passado de forma exitosa. Ou seja, embora 0 CES-RJ seja 0 espaco
reconhecidamente de participacdo social, as associagdes trazem outras perspectivas por
elas reconhecidas como participacéo e controle social. Por outro lado, a A2 nao trouxe
elementos que pudessem ser categorizados para avaliar os avancos propiciados pelo
PET e a legislacdo, embora em outras unidades faca mengdo as dificuldades e
estratégias altruistas que eram realizadas no processo doacdo-transplante em anos
anteriores pelo estado e que, com o advento do PET, o cenario mudou.

A A3 também ndo apresentou elementos que pudessem caracterizar 0s avangos
e criticas ao PET e a legislacdo. Portanto, parece ndo deter conhecimento acerca dos
impactos do PET para a area no estado, mas o seu depoimento tem um certo tom de
dendncia sobre outros elementos que atravessam o transplante. Em primeiro lugar,
relata como é a forma de repasse para o custeio de um determinado tratamento aos
doentes, através das clinicas conveniadas pelo SUS. Logo em seguida, afirma que
muitas destas clinicas ndo oferecem a possibilidade de transplante para os assistidos
com indicacGes para o procedimento. Ou seja, 0 que relata € a retencdo de informacéo,
portanto de oferta do acesso ao 6Orgdo garantido por lei, que corrobora para o
entendimento da relacdo que Coelho e Cherchiglia (et al, 2007, apud ASSIS, 2013) ja
identificavam na concentracdo de servicos publicos nas maos da iniciativa privada. Uma
relacdo construida para manutencdo de repasses provenientes do SUS para o

custeamento do tratamento para 0s doentes na rede privada.

A prefeitura faz o repasse para as clinicas, o Estado faz o repasse para as
prefeituras e estas para as clinicas. E esse repasse ndo esta acontecendo e ai
esta defasando a clinica que ndo pode comprar insumos para 0O
funcionamento, o bom tratamento de quem faz "procedimento”. As clinicas
ndo fazem esse trabalho de conscientizar que eles podem ser transplantados.
Porque senfo as clinicas perdem o dinheiro do repasse[...] E muito grave!
Eles n&o fazem para n&o perder o dinheiro. E muito dinheiro. Entfo para eles
é jogo que vocé fique 14 sofrendo na [...] "procedimento” a vida inteira,
porgue continuam ganhando[...]JPor isso que a gente existe... Qual o tipo de
tratamento que podem fazer em vocé? [...]. Nenhuma base (doentes). E ai a
gente da essa base. (A3)

O que percebemos nas falas € a l6gica de mercado na administragdo de servigos
de saude. Todas as associacOes defendem que a salde ndo pode ser tratada como
mercadoria. Este arranjo vem sendo cooptado pelo capital através de “permissdes”

institucionais criadas no bojo da constru¢do do SUS e crescente em todos os niveis de



164

salde, ndo sendo apenas privilégio da alta complexidade, mas também na atencédo
bésica.

Este foi um elemento de destaque nas falas dos entrevistados e que interfere
diretamente na ampliacdo da cidadania pelos mecanismos de participacdo social,
quando as resolucdes das questdes de salde ndo sdo discutidas ou observadas pela
populacdo demandataria das necessidades em saude e se restringe a acordos de gabinete

e licitagOes.
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CONSIDERACOES FINAIS

Esse trabalho buscou discutir sobre a participacdo social, a partir da experiéncia
do coletivo, de Associacdes de doentes, entre os que aguardam por transplante e
transplantados no estado do Rio de Janeiro, no periodo de 2010-2017, além nos
aproximar a partir da pesquisa de uma das hipdteses iniciais apresentadas, no que se
refere a configuracdo que os Conselhos de salde assumiram durante o processo de
construgdo do SUS, no bojo do neoliberalismo, tendo como base para construgdo do
objetivo, as andlises sobre a legislacdo de transplante e sua relagdo com o principio da
Participacdo social, conforme a Lei 8.080/1990; sobre a estrutura, o funcionamento e a
organizacdo do Programa Estadual de Transplantes do Estado do Rio de Janeiro (PET-
RJ) e do Conselho Estadual de Salde do Rio de Janeiro (CES-RJ); e sobre a
identificacdo e analise das demandas das associacdes de doentes e transplantados junto
ao CES-RJ.

O percurso da pesquisa nos orientou por caminhos que provocaram surpresas e
constatacdes que elencamos ainda no esbogo do objeto de andlise, discussdo possivel de
abordar a partir de materialismo critico dialético para analise da dinamica das politicas
sociais, onde se inscreve a politica de salde para o transplante e a participacéo social.

O trabalho abordou os limites histéricos da formacdo da politica de saude
publica e de transplantes no Brasil, 0o que propiciou base para a analise das
particularidades do SUS Estadual e sua Politica de Transplantes, de onde emergiram as
questdes que fortaleceram o processo de pesquisa. Iniciamos pela caracterizacdo da
tematica, o transplante, sua localizacdo no estado do Rio de Janeiro, seguindo com as
definicdes e discussdes sobre o termo e entendimento da participacdo social ao longo do
processo de democratizacdo do pais.

Neste estudo, a opcdo pela abordagem indutiva-construtiva da analise de
contedo permitiu construir a partir dos dados as categorias e consequentemente a
construcdo do entendimento, ou a teoria, que foi subsidiada pela revisdo bibliogréfica.
N&o buscamos generalizar ou testar hipoOteses, mas a construcdo da compreensdo e
aproximagdo do objeto investigado. Procuramos assim compreender através dessa
metodologia de andlise, em primeiro lugar, 0 exercicio da participacdo social atraves das
AssociacOes de doentes e transplantados, com base em uma das politicas consagradas
pelos avancos tecnoldgicos na medicina e que no Brasil apresenta-se distante das

discussbes de salde publica. Acreditamos que o viés da complexidade empregada e a
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centralizacdo do saber médico alimentam este perfil, porém néo o exclui de um direito
previsto pelo SUS, que é o acesso ao 6rgao atraves do transplante. Em segundo lugar,
nos aproximar da construgdo coletiva desta compreensdo a partir dos atores sociais,
sujeitos de direitos a quem se destina a Politica de Transplantes no estado do Rio de
Janeiro.

Alguns dos dados gritaram se relacionando com a fundamentagdo nas bases
tedricas criticas percorridas para discussao da participacdo social dentro do universo do
transplante e respondem em certa medida aos questionamentos que moveram a
pesquisa. Por outro lado, algumas lacunas permaneceram ou foram somadas a novos
questionamentos que surgiram. O que torna necessario voltarmos a responder as
primeiras indagacgoes.

Pudemos perceber que o principio de participacdo social favorece o controle
social no processo de doacéo e transplante de 6rgdos na medida em que relacionamos
com as garantias de estratégias e mecanismos de representacdo pelos usuarios dos
servicos de alta complexidade, como o transplante, porém se afasta quando o
relacionamos com o atravessamento dos interesses privados para a area e no interior do
CES-RJ, que ja estavam colocados como desafios desde a implementacdo do Conselho
e descritos na Lei 8.142/1990, frente as sofisticadas e complexas frentes neoliberais para
a saude.

O Programa Estadual de Transplantes do Estado do Rio de Janeiro recebeu
fortes criticas pelas AssociacBes de doentes, inclusive com a alegacdo da falta de
dialogo entre o programa e os doentes, o que reflete sobre a auséncia de abertura para o
carater democratico e participativo.

Os conselhos de saude demonstraram contradi¢fes, considerando as andlises
sobre o CES-RJ a partir das Associacdes de doentes, pois convivem com a resisténcia
em seu interior, onde a tens@o de forgas e projetos sociais antagdnicos apontam para a
necessidade de sobreviver frente ao cenario que compromete a prépria existéncia do
SUS.

Os desafios que se apresentam para os Orgaos colegiados estdo na prépria
garantia de constituir este espaco a partir da participagdo, 0 que requer uma
aproximacgdo com o0s pressupostos forjados no Movimento Sanitario, na defesa do
direito a salde onde tenha materializada nas politicas sociais as necessidades da
populacdo. E, para os coletivos de representacdo no campo da saude, o desafio esta em

ocupar politicamente estas arenas de disputa, considerando os multiplos movimentos



167

sociais e suas defesas, mas sem perder de vista a questdo central, a defesa do SUS.
Porém nos deparamos com a dificuldade de garantir estratégias e mecanismos de
representacdo dos usuarios dos servigos mais complexos, como o transplante e tdo
atravessado pelos interesses privados na saude, como a inddstria farmacéutica, que
representa parte da agenda neoliberal e que continuam suscitando debates, tendo entre
eles a defesa de um novo projeto societario, de carater coletivo e menos desigual.

Sobre a representatividade dos usuérios, através das Associacdes de doentes e a
investigacdo através dos registros do CES-RJ, seguem carecendo de novos
investimentos em estudos para qualificar a producdo nesta area como, por exemplo,
investigar sobre as Conferéncias de saude no estado, pois integra uma das formas de
participacao legitima. No que tange a garantia do direito a salde, pensar as relagcdes de
universalidade e equidade para os pacientes para transplante ou pds-transplantados que
sdo assistidos na rede publica e que sofrem com o desmantelamento dos servicos, que
séo privatizados em todas as suas formas.

Dentre os resultados obtidos a partir da coleta de dados sobre a entrevista, foi
possivel perceber que o CES ndo se trata de um canal unanime de participacdo e
controle social pelas representacdes de coletivos de doentes para e pds-transplante.
Coletivos estes que passam a se organizar no formato de Associagdes de doentes
movidos basicamente pelos mesmos motivos forjados no bojo da construcdo da saude
publica brasileira e especialmente o SUS estadual, que vivéncia fragilidades de acordo
com cada regido do pais. A falta de acesso a insumos, medicamentos, procedimentos,
além de informacdo, sdo as questdes que os redne e, portanto, conferem forca e voz para
reivindicagdes e direitos.

Essas sdo as razfes para 0 inicio do processo participativo por estes usuarios,
gue em sua maioria sdo oriundos do SUS e expressam em suas trajetdrias de salde as
sequelas da questdo social e do prdprio sistema de saude.

Um importante dado se referiu a falta de informacao por parte dos doentes e se
configurando nas associacGes uma forma de acesso, 0 que nos esclarece sobre as suas
formas de sistematizagcdes sobre o que existe na area de transplante, especialmente as
legislacGes, em que acessam de formas variadas, e que sinalizam como parte do
processo de controle social e dominio sobre o debate. Um fator importante na
concepcao do processo de formacgdo de associacOes, que reflete para um modelo de

associagOes de doentes, baseado no "perito leigo™ (FILIPE, 2009).
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Na categorizacdo das falas nos aproximamos do conteudo das formas internas de
participacdo entre os doentes, tais como, o uso de mecanismos facilitadores da
disseminacéo de informacdo e os grupos de conversa via internet.

As unidades de analise mais voltadas para a participacdo no CES-RJ apontaram
para o reconhecimento dessa instancia e de seu funcionamento, fundamentalmente entre
a A2 e A3, ja que a Al informou ndo participar, por ndo reconhecer o espago para a
pauta de suas demandas. A Al entende que existem vias mais diretas e eficazes com 0s
representantes do Estado, como o Secretario de Saude, uma forma de comunicacdo ja
experimentada por esta associacdo e que considera um canal viavel de participacao.
Aponta também para a necessidade de existir canais de participacdo no interior do
PET/CNCDO, como ja houve em épocas anteriores, também verbalizado pelo
representante da A2, como uma experiéncia exitosa para o controle de agdes e servigos
em transplante no estado.

Em contraposicdo & Al, a A2 e a A3 reforgcaram o reconhecimento do CES e
detalharam em suas trajetorias de participacdo a legitimidade deste espago, com criticas
as discussdes e encaminhamentos dados nas reuniGes, onde apontam o carater
meramente "politiqueiro”, um traco apresentado nas avaliacGes por estas associacdes e
que atravessam o tratamento de demandas em debate. Ainda assim reiteram como um
canal viavel para participacdo e controle social, ressalvadas estas contradi¢bes, 0 que
fundamenta a discussao sobre a correlacdo de forcas no interior dos Conselhos de satde.

Emergiram depoimentos sobre o PET, que refletem o encaminhamento das
politicas em salde em curso no pais e no estado nos Gltimos anos sob a vigéncia do
neoliberalismo, com determinagdes para todos os setores da vida, social, politica e
subjetiva, e que impactam na participacdo. Fundamentalmente, as associacGes fazem
criticas ao programa que € responsavel pela organizacdo das estratégias, controle e
acOes para 0 processo de doacgdo de 6rgdos e tecidos para transplante no estado do Rio
de Janeiro. Entretanto, no que diz respeito a participacdo do PET no CES-RJ, a A2
identificou a participacdo de representantes do programa no Conselho, mas sem
esclarecer sobre como esta acontecia, suas propostas e debates. Para o PET observamos
a maneira simpldria da sua participacdo no CES, pois ndo foi possivel evidenciar o nivel
da participacdo. Um elemento que evidéncia o grau de comprometimento desta instancia
do governo com o espaco eleito para esta pesquisa e legitimo por legislacdo para a
participacdo e controle social de politicas para a saude no Estado, no bojo da definigcdo

de servicos e acOes para transplante em nivel estadual.
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Consideramos que as legislacfes que servem de base para a Politica Nacional de
Transplantes, mesmo tendo sido forjadas em nivel de governanca federal, se
materializam e ganham apéndices em nivel estadual, 0 que permite sua consolidac&o.
Ou seja, precisam refletir as necessidades da populacdo que diferem regionalmente e
apresentam desigualdades no acesso a saude.

As associacOes refletiram sobre os avangos que o PET imprimiu no panorama do
transplante no Rio de Janeiro. A evolucdo legislativa € um ponto positivo elencado, o
que traduz até certo ponto o nivel de participacdo social, pois esta ndo sé provém do
meio cientifico, embora sejam muito técnicas, alids uma caracteristica das politicas de
alta complexidade de forma geral, que geram um déficit de discussdo mais humanas e
sociais sobre as praticas empregadas e 0 processo de adoecimento. Embora desastroso,
um exemplo que remete a vontade popular se refere a negacdo da doacao presumida,
uma politica que foi suprimida e hoje vigora a decisdo da doacao sobre a familia.

Uma das criticas ao PET se referiu ao afastamento com os doentes, onde as
associacOes avaliam que ha um privilegiamento para as relacfes hospitalocéntricas, em
detrimento do atendimento as demandas do publico-alvo das politicas. Outra critica das
trés associacdes diz respeito aos custos dos procedimentos empregados, desde
atendimentos pregressos na assisténcia a salde até ao transplante, onde observam o
recrutamento de servigos privados com repasses do fundo publico, determinados pelos
interesses privados na area.

Dois fenbmenos aparecem como um achado e de peso na pesquisa. Emergiram
nas falas dos entrevistados como dados relevantes, a auséncia de integralidade na
assisténcia ao doente, especialmente em Lista Unica de espera e a judicializacdo para
garantia de direito social a saude.

As iniquidades provocadas pelo sistema que geram desigualdades na lista de
espera por um 6rgdo se destacaram quando apontaram para a demora de acesso aos
exames necessarios para um doente se manter ativo na Lista Unica, provocando seu
desestimulo, quando ndo até morte pela espera sem acesso aos demais niveis de atencao.
Neste ponto referiram o papel do PET/CNCDO, como instancia governamental com
responsabilidades definidas e que deveriam se comprometer com o funcionamento da
rede para o doente e 0 pds-transplantado. Alegaram ter na esfera da doacéo seu maior
comprometimento em detrimento do atendimento das etapas de todo o processo doagéo-
transplante. Além das denuncias aos convénios privados que incentivam a dependéncia

de procedimentos com alto custo e financiados pelo SUS para os doentes. Exemplo
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disso € a pratica de hemodialise em detrimento do transplante como alternativa de
terapéutica menos penosa.

As associacOes de doentes concordam que sdo coletivos fundamentais para a
garantia de acesso a informacdo e reivindicacdo de direitos. Embora o CES-RJ tenha
sido reconhecido por dois destes coletivos, apontaram para as mesmas criticas que a
literatura nos indicava ao longo do processo de investigagdo, com especial lugar para as
contradicOes inerentes a sua legitimagdo decorrentes de sua construgdo no bojo do
capitalismo. Um destes coletivos considera que a judicializacdo é um meio alternativo
para participacdo, ou um meio eficaz de controle social, de ampliacdo da cidadania,
frente ao cenario de atravessamento de interesses privados nestes espacos.

Este trabalho buscou modestamente identificar as nuances que fazem parte do
processo de participacao social a partir das Associaces de doentes e transplantados. O
levantamento de dados e as entrevistas trouxeram componentes importantes, que se
tornaram os ingredientes da dissertacdo, porém apresentaram limitacbes que sao
inerentes ao préprio objeto e seus fendmenos que extrapolaram os limites desta
pesquisa. Além dos limites dos dados coletados impostos pela auséncia de alguns
registros de Atas do CES—RJ para o periodo de anélise, e do préprio limite das questbes
que compuseram o questiondrio, pois sua ampliacdo exigiria maior tempo de pesquisa, 0
que ndo foi possivel para esta construgdo. Impondo a permanéncia de alguns elementos
a serem investigados, além do outros que surgiram e que merecem atencdo e novos
debates diante da Politica de Transplante que se consolidou no Brasil e se organiza nos
estados. Como exemplo, onde inicialmente pensamos buscar compreender os motivos
que podem levar uma familia a manifestar ou ndo o desejo/opcdo pela doacdo,
especialmente se levarmos em consideracdo o cenario da salde brasileira, como fator
que pode interferir nesta decisdo. Questionamento que ndo fez parte desta pesquisa, mas
sdo consideracdes relevantes que ja existem estudos a respeito, por atravessar a tematica
e por isso merecem novos investimentos de pesquisa. Por fim, ndo menos importante,
percebemos a necessidade de se investir na discussdo do principio da participacédo social
como elemento fomentador de doacdo, da qual depende exclusivamente o transplante,
onde a construgdo coletiva, proxima a populagdo e isto inclui a formacdo de
profissionais da salde para o processo doagdo-transplante, imprimiria novo indice para
as negativas familiares. Alem da necessidade de persisténcia sobre a observacao e

discussdao sobre os Conselhos de salde, no que se refere a sua existéncia ou
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sobrevivéncia frente a I6gica imposta para os setores fundamentais para a vida, como a
saude.

Este € um panorama em curso no cenario da salde, sob a égide neoliberal e
reforca o debate sobre o reconhecimento, a utilizacdo e ocupacdo dos espacos de
participacdo social para o controle social, tal qual séo os Conselhos de Saude, forjados
no processo de criacdo do SUS e de redemocratizacdo da sociedade brasileira. Nesse
processo € importante reconhecer que 0s Conselhos se tornaram espagos de tensao, de
disputa de projetos antagonicos e legitimacéo do interesse privado sobre as necessidades
dos usuérios do SUS, sobre o papel do controle social de fiscalizacdo e sobre
efetivamente intervir nos processos decisérios, onde se incluem o0s servicos de
transplante. Os usuarios destes servicos sdo fundamentalmente dependentes do SUS e,
como a maioria da populacdo brasileira, estdo inscritos na parcela mais pobre da
sociedade, que imprimem resisténcia e exigem que seu direito a satde seja garantido de

forma gratuita e universal conforme inscrito na Constituicéo Brasileira.
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APENDICE 01
ROTEIRO SEMIESTRUTURADO DE ENTREVISTA

Entrevistado
Nome:
Data de nascimento:
Formacao profissional:

Cargo que ocupa:

Instituicdo
Nome da Associacao:
Endereco da Associagéo:
Telefone:

E-mail:

Entrevista:

Abertura: Apresentacao e didlogo de aproximagdo com o entrevistado

Estou desenvolvendo uma pesquisa com o objetivo de analisar as formas e o nivel de
participacdo social, dos usuarios dos servicos de salde para o transplante, através da
representacdo coletiva que sdo as associagdes. Por isso é fundamental o depoimento dos
diretores/coordenadores destas entidades. Esse roteiro serve como um norte, porém 0 mais
importante é o seu depoimento. A entrevista sera gravada, mas saliento o carater confidencial da

nossa conversa. Alguma davida? Caso exista qualquer questionamento, ndo hesite em realizar.

Roteiro de Questdes:

1 - Sobre a histéria da associacao, conte um pouco como foi sua fundag¢édo? Quando? Como
foi esse processo? (A histéria do processo de formagdo das associagBes € um elemento
importante para a compreensao do lugar que ocupam na luta por garantia de direitos em salde

para estes usuarios).

2 - Quem sd8o os assistidos pelas associacBes? Quais 0s servicos prestados? (Para
compreender o publico-alvo e o perfil dos assistidos, que na sua maioria sdo doentes e pos

transplantados. E um elemento importante para discutir sobre o usuario dos servicos).

3 - De onde provém os recursos para manutencado e funcionamento da associacdo? Qual a

frequéncia? Existe algum suporte do Ministério da Salde ou Secretaria de Saude do



181

Estado? Se existir, quais? (A fonte de financiamento reflete a disponibilidade de recursos para

0 seu funcionamento).

4 - A associagdo tem algum acervo ou acompanhamento da legislacdo para transplante?
Como se informam das mudancas legais e dos servi¢os? (Sobre o conhecimento a respeito da
legislacdo que regulamenta o transplante).

5 - A associacdo participa de algum canal de fala e escuta das demandas dos doentes? Se
positivo, quais? (Sobre a participacéo social).

6 - Sabe 0 que é o0 Conselho Estadual de Saude (CES)? Conhece como funciona os CES?

(Para perceber sobre o nivel de conhecimento da estrutura do CES).

7 - A associacdo participa do CES-RJ? De que maneira? Qual a frequéncia? Leva

propostas, demandas ou questionamentos? (Sobre a participacgao social).

8 - Entre as demandas apresentadas, percebe a atencdo a elas, sdo contempladas de
alguma forma ou n&do? (Conhecer as demandas apresentadas. Elas refletem as condigdes

socioecondmicas, além dos impactos nos servicos).

9 - Em caso negativo (questdo 8, acima), verificar se em algum momento da histéria da
associacdo, este espaco de escuta (CES-RJ) teve um cenario diferente? Se teve mais espaco

de dialogo. Se as demandas foram mais atendidas.

10 - Em caso positivo (questdo 8, acima), sempre foi desta forma? Desde quando? Como

foi a experiéncia?

11 - Os representantes do Programa Estadual de Transplantes do Estado do Rio de
Janeiro (PET-RJ) participam do CES-RJ? Eles levam demandas? (Para
perceber/compreender a participagdo do PET no periodo temporal definido para a pesquisa).
Encerramento da entrevista

- Deixar o entrevistado fazer algum comentario que ndo foi abordado ou que queira
colocar;

- Agradecer a colaboracdo e reiterar o retorno do material da pesquisa ap6s a sua

concluséo para permitir que a entidade se aproprie da discussédo desenvolvida.
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APENDICE 02
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sr. (%) esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa “ANALISE
DA PARTICIPACAO SOCIAL NA PERSPECTIVA DO CONTROLE SOCIAL NA
POLITICA DE TRANSPLANTES DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO NO
PERIODO DE 2010-2017” de responsabilidade da pesquisadora ANA CLARA
MOREIRA DE BRITTO, e com orientacdo do Professor Julio César Franca Lima,
sendo 0 mesmo vinculado ao Programa de P6s-Graduacdo em Educacdo Profissional
em Salde da Escola Politécnica de Salde Joaquim Venancio (EPSJV) da Fundacéo
Oswaldo Cruz (FIOCRUZ), com sede na cidade do Rio de Janeiro, situada na Avenida
Brasil, 4365 — Manguinhos — EPSJV, sala [VER NUMERO DA SALA]. A proposta de
pesquisa se justifica pelo fato de discutir a participacdo social sob a perspectiva do
controle social e sua relagdo com as préticas de transplantes no estado do Rio de Janeiro
no periodo de 2010 & 2017. Os atores sociais sdo 0s usuarios dos servigos nesta area,
representados pelo seu coletivo através das Associacdes para doentes e transplantados
do estado do Rio de Janeiro.Quanto aos procedimentos metodoldgicos, sera realizado
um estudo exploratério, com abordagem qualitativa, através de pesquisa documental e
realizacdo de entrevistas. A presente proposta de estudo ndo oferece riscos significativos
aos sujeitos da pesquisa, sendo sua participacdo voluntdria, e este consentimento podera
ser retirado a qualquer tempo, sem prejuizo algum. Sera garantida a confidencialidade
das informacgdes geradas e a privacidade do sujeito da pesquisa de acordo com as
diretrizes da Resolucéo 466/2012 do Conselho Nacional de Salde. Durante a realizacéo
da pesquisa, a qualguer momento os sujeitos envolvidos podem se dirigir a pesquisadora
responsavel, e assim sanar duvidas acerca dos procedimentos, riscos, beneficios e outros
assuntos relacionados com a pesquisa. O presente Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) devera ser assinado em duas vias, sendo uma para o pesquisador
responsavel e outra para o voluntario participante. O TCLE representa a declaracdo do
esclarecimento sobre a pesquisa a partir de informacGes recebidas pelo pesquisador
responsavel, assim como o consentimento do participante em participar de forma
voluntaria do projeto acima descrito.

Rio de Janeiro, de de

Assinatura do voluntario participante

Ana Clara Moreira de Britto (Pesquisadora)
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APENDICE 03
UNIDADE DE ANALISE (AR) - ATAS DAS REUNIOES DO CES

Entrevistados Categorias Descricao (Total AO+AE dos anos 2010-2017)
Associacao « PR (presenca 0

01 nas reunioes)

Associacao « PR 34

02

Associacao + PR 42

03
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APENDICE 04

UNIDADES DE ANALISE

Unidade de anélise - AR- Numero de presencas - Atas do Conselho

Unidade de andlise -P1- Sobre a historia da associac¢do, conte um pouco como foi sua

fundacdo? Quando? Como foi esse processo?

Unidade de anélise -P2 - Quem s&o os assistidos pelas associa¢fes? Quais 0S servicos

prestados?

Unidade de andlise -P3 - De onde provém oS recursos para manutencdo e
funcionamento da associacdo? Qual a frequéncia? Existe algum suporte do Ministério

da Saude ou Secretaria de Saude do Estado? Se existir, quais?

Unidade de analise -P4 - A associacdo tem algum acervo ou acompanhamento da

legislacdo para transplante? Como se informam das mudancas legais e dos servicos?

Unidade de anélise -P5 - A associacdo participa de algum canal de fala e escuta das

demandas dos doentes? Se positivo, quais?

Unidade de analise -P6 - Sabe o que é o Conselho Estadual de Saude (CES)? Conhece

como funciona os CES?

Unidade de analise -P7 - A associacdo participa do CES-RJ? De que maneira? Qual a

frequéncia? Leva propostas, demandas ou questionamentos?

Unidade de analise -P8 - Entre as demandas apresentadas, percebe a atencdo a elas, sdo

contempladas de alguma forma ou nao?

Unidade de analise -P9 - Em caso negativo (P8, acima), verificar se em algum momento
da histdria da associacao, este espaco de escuta (CES-RJ) teve um cenario diferente? Se
teve mais espaco de dialogo. Se as demandas foram mais atendidas.

Unidade de analise -P10 - Em caso positivo (P8, acima), sempre foi desta forma? Desde

quando? Como foi a experiéncia?

Unidade de analise - P11 - Os representantes do Programa Estadual de Transplantes do
Estado do Rio de Janeiro (PET-RJ) participam do CES-RJ? Eles levam demandas?

Unidade de analise - CA - Comentarios adicionais
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ESQUEMA METODOLOGICO - UNIDADES DE ANALISES E

CATEGORIZACAO

Unidades Categorias Descricao

de

Anélise

AR e Presenca nas PR Total do ndmero de

reunioes presencas nas

reunides do CES por
Associacao de
doentes

P1 + Fato historico FH Informacdes
relevantes do
processo histérico da

* Motivagao M Associacao de
doentes.

» Proposito P Os motivos que
levaram a fundacao
da associagéo
Os objetivos que se

e Informacéao IRP1 propuseram ou se

relevante P1 propde enquanto
Associacao de
doentes
Referem as
informagdes que
ampliam ou
complementam  0s
sentidos apreendidos
P2 e Usuérios U Quem sao 0S
usuérios, o0s atores
sociais que compdem
0 coletivo da

» Servicos S Associacao de
doentes
Os  servicos ou

» Informacéao IR P2 projetos que

relevante P2 compdem a
Associacao de
doentes
Referem as
informacdes que
ampliam ou
complementam  0s
sentidos apreendidos
P3 » Fonte de recursos FR A fonte de recursos

para manutencdo da
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Associacao de
Periodicidade  dos PR doentes
recursos A periodicidade que
esses recursos
compdem a
sustentacao da
Suporte Estado SE Associacdo e suas
atividades
Verificagdo do
Informacéo IR P3 suporte do Estado
relevante P3 para sua manutencao
Referem as
informagdes que
ampliam ou
complementam  o0s
sentidos apreendidos
P4 Sistematizacéo SL Verificacdo da forma
Legislacéo como sistematizam,
0 acervo sobre as
legislagdes
Fonte de busca FB pertinentes
Forma como acessam
e buscam as
Informacéo IR P4 novidades na area
relevante P4 Referem as
informagdes que
ampliam ou
complementam  0s
sentidos apreendidos
P5 Canal participativo CP Verificacao dos
canais de troca com a
participacao dos
Informacéo IR P5 atores sociais
relevante P5 Referem as
informagdes que
ampliam ou
complementam  0s
sentidos apreendidos
P6 Conhecimento  do CcC Identificacdo da
CES existéncia do CES
pelas Associacbes de
Funcionamento FC doentes
sobre o CES Identificacdo do
acumulo de
conhecimento sobre
Informacéo IR P6 o funcionamento e

relevante P6

estrutura do CES
Referem as
informagdes que

ampliam ou
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complementam  0s
sentidos apreendidos

P7

P8

P9

P10

Participacdo CES

Demandas

Frequéncia da
participacao
Informacdes
relevantes P7

Atencdo a demanda
Informacéo

relevante P8

Cenério propicio ou
adverso

Demandas
pregressas atendidas

Informacoes
relevantes P9

Balanco
Participacdo CES

Relato experiéncia

PC

FP

IR P7

AD

IR P8

CPA

DPA

IR P9

BPC

RE

Verificacao da
participagao no
espaco CES
Verificar se
apresentam
demandas para
discussdo neste
espaco

A frequéncia desta
participacao, se
houver

Referem as
informacdes que
ampliam ou

complementam  0s
sentidos apreendidos

Verificagdo do
atendimento as
demandas

apresentadas no CES
Referem as
informacdes que
ampliam ou

complementam  0s
sentidos apreendidos

Verificagdo do
cenario no CES
durante alguma
experiéncia de
participagdo  pelas
Associaches de
doentes

Verificagdo se no
periodo em que
participou do CES
houve atendimento
as demandas

Referem as
informacdes que
ampliam ou

complementam  0s
sentidos apreendidos

Verificacdo do
balancgo  que as
Associacoes de
doentes realizam
sobre sua

participagdo no CES
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Informacéo IR P10 * Relato da experiéncia
relevante P10 junto ao CES
o Referem as
informacdes que
ampliam ou
complementam  0s
sentidos apreendidos
P11 PET no CES PETC « A participagdo do
PET no CES na
percepcao das
Propostas ou PDP Associacoes de
demandas PET Doentes
« A apresentacdo de
propostas e
demandas pelo PET
Informacéo IR P11 na percepcdo das
relevante P11 Associaches de
doentes
e Referem as
informagdes que
ampliam ou
complementam  0s
sentidos apreendidos
CA Avanco PET AP « Avancos produzidos
a partir do PET na
percepcao das
Associacoes de
Avanco Legislacao AL doentes
* Avancos produzidos
pela  Politica de
Transplante na
Critica PET CPET percepcao das
Associacoes de
doentes
Informacéo IR CA » Criticas ao PET na
relevante CA percepcao das
Associacoes de
doentes
e na percepcdo das
Associacoes de

doentes
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ANEXO 01 - ESTATUTO AMORVIT

) Associacdo do Movimento Renaig-ivos €730 15
' ol s Transplantadoes do Estado do Rio dgJaneird. "

e
RVTV

ESTATUTO DA ASSOCIACAO DE MOVIMENTOS DOS RENAIS YIVOS E
TRANSPLANTADOS DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO(AMORVIT-RJ)

Capitula Primeirp — Da denominacia, da sede, da duracio e finalidade

ART. 1 - AAMORVIT-RJ - Associagiio de Movimentos dos Renais Vivos ¢ Transplantados do Estado
do Rio de Juneiro, situada provisoriamente 4 Rua Soldado Tvo de Oliveira nimero 420 o bairro dc Vila
Kosmos na cidade do Rio de Janciro no Estado do Rio de Janeiro, & uma associagio civil; de-fins ndo. .
ceondmicos; de duraclio indeterminada regida pelo presente estatuta ¢ pelas demais disposigles legais que
the forem aplicadas, de dircto privado, para fins de. defesa, organizagio, fiscalizaco, informagdio, protegda
€ representago legel dos dircitos das renais cronicos € transplantados com base territorial no Estado do
Rio de Janeiro, ' AR
V" o oS
ART. 2 - A finalidade principal desta Associagio & visar melhoria da condigo de vida de todas os remls &,
Cronicos ¢ transplantadns. Promover convinios com outras organizagdes nacionals ou intemnacionais com 982~
03 mesmos principiod. Buscar auxilios na implementagio de novas tecnologias ra drea de tratamento da
hemodidlise . Buscar novos medicamentos. Promover carnpanhas educativas sobre prevenglio da insuficiéncia
renal crinica, Promover campanhas de conscientizagio sobre doagio de 6rgllos. Promover debates sobre
ireitos © deveres dos doentes renzis crénicos ¢ transplantados. Promover debates sobre nefrologia
juntamenie com profissionas desta drea, Buscar auxihio médico ¢ psicologice(através de convénios) acs
mais carentcs, Buscar assisténcia juridica(atraves de convEnios). Captasdo e distribuicZo da cestas basicas
205 mais carcntes devidamente comprovade sun caréngia, :

ART. 3 - AAMORVIT-RT - Associagic de Movimentos dos Renais Vives ¢ Transplantados do Esrado do
Rio de Janeiro € isenta de quaisquer preconceitos ou discriminagdes relatives & cor, rags, aredo religiosw,
classe sacial, concepgic politica - partiddria ou filoséfica, nacionalidade em suis atividades, dependéncias
ou em seu quadro social. 3y

ART. 4 — A AMORVIT-RJ nfio remuncra 0s membros do conselho dirstor e fiscal, n¥o distribui hacros oy
dividendos a qualquer titulo ou so% nenhum pretexto, sendo que 03 excedentes de receita, cventualmente
apurados, serdc obrigatéria ¢ integralmentc aplicados no desenvolvimento dos objetivos institucionais,

ART. 5 ~ A AMORVIT-BJ aceita awelios, contribuiclcs ou doagles(depgis de examinados e eprovades
pela diretoria), hem_como firmar canuénios(nacionais ou internacionais) cam organismos ou'entidades
publicas ou privadas, contanto que nio impliquem cm sua subordinac30 a compromissas e i SR
conflitem com sevs objetives ¢ finalidades ou arrisquem suz dependéncia. ume‘ fess

i i imani japlo o material 853
ART, 6 - Diz respeito 20 patiimanio deste 4550¢ permanente, 3 tcnico, biblio
equipamentos adquiridos ou recebida p,c!a'AMQRVIT-RJam?é; de convénics, projezos ou simil a;E:ﬁeo,
bens permancntes desta associaglo e inafienkveis, salve autonizagiio em contrdrio pels Assembiéis v !
de associados. ) Gera

ART. 7 — A AMORVIT-RJ serd formada de um réimero ilimitado de associados,
fins da associagdo, N30 respondendo pelas cbrigagdes sociais da AMORVIT-

que disponham a viver o5
’ f ? !.’)", ‘7.‘;,:;

.........

©10. 933 267 -3

................
......
...........

Scanned with CamScanner
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T, T ‘ Associacio do i B B e o -
g 3 T imento Renoisu)&vos P N
L %0135 Ti'_QHSplﬂnthOS do Estado do Rio d.e'-ldneiré.= 5y

ART. 8 - FarZo parte do uadrod % T
Colaborzdgres, s cassoctados dois tipos de associados: Assoziados Fundadores e associados

a) A0 Associ
&MMM&% t0cs 0s qua participasam da Assembléia Geral de Fundagiio da AMORVIT-

b . i © em t0dos os niveis ou instancias;
m—!“mgmoc :;lkﬁmm;xﬁ todus a3 pessaas fisicas que 3¢ identifiquem com os objetivos da
exacutiva & 1‘, =M Seu ingresso 20 quadio de associados & que serdc 2ceilas ou ndo pela dirctoda
¢ acordo com seus critéros, com dircit a voz € volo nia Assemblsia Geral,

A)R: 9 = SAo direitos dos Associados Funcadores ¢ Colaboradores: ¥
:) Sg::rut[ d;r:m:e; (‘}% 8330¢iagio, por cserito, sugestdes e propostas de interesse eocial ou nefiologiy, |
ke P 2nte ou & dirctoria recensicderagio de aros que julguem nio estar de acordo coinLos
c) Tom;nr parte dos debates e resolugtes da Assembléia:

ds) ?.poxar, divulgar, propor e efetivar eventae, programas € propostas da associagdo;

€) ler acesso s atividades e depeudéncins da Associagso de Movimentos dos Renais V
d? Estado do Rio de Janeico ou AMORVIT-RY: Sl o
L,l) Votar ¢ ser votado para qualqucrm{go eletivo, epbs umano de filiagdo, somenteos associzdos Fundadores,
j 3] FCoxé::cu Assembléia Gerl, mediante requerimento assinado por 173 dos 2sseciados Colaboradores

undadores.

ART. 10 — S3o deveres dos Associades Fundadores ¢ Colaboradores:

a) Prestigiar ¢ defender a Associagio, lutando pelo seu engrandecimento;

b) Trabalhar em prol dos objetivos da Associagdo , respeitanda os dispositivos estatuliarios, zelando pelo
bom nome da AMORVI1-RJ - Associagio de Movimentos dos Reneis Vivos ¢ Transplantados do Estade
do Rio de Janeuo, agmdo com étics,

©) Nio faltar as Assembléias Gerais;

d) Sarisfazer pontualmente os compromissos que contaiu com 2 Assoclacdo; s

¢) Participar de 10d2s es erividades socials ¢ culmrais, estreitando os lagos de solidariedade & fraternigade
entre t0das as pesscas ¢ nagdes;

f) Observar na sede da Associagao ou onde 2 mesma se faca representar, as normas de boa educagio
conduta e discipling, .

g) Denunciar qualquer ato ou atitude ilicita cometido per Associades Fundedores ou Colzboradores que
venham a prejudicar 2 imagem ¢ reputaghio da Associagio, bem como 0 seu quadro de asseciados.

v

Capitulo Segundo — Da erganizaclio administrativa

ART. 11 - SZo drgflos permancenies da edministragio da AMORVIT-R) - Associagio de Movimen
Renzis Vivos e Transplantados do Estado do Rio de Janeiro, tos dog

a) Assembléia Geral

b) Conselho Diretor

¢) Secretarie Executiva

d) Conselho Fiscal

.................................
....................
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Associagdo do Movimento Renaig-Vivos g .:- £

ransplantados do Estado do Rio defaneird. iit it

ART. 8 ~Fario pane do . .
Colaboradores, Quadro deassociados dois tipos de associados: Associados Fundadores e associados

2) SemoAssociados Findag :
RJ - Associaho de Mo ‘;doi iok i P param da Assembléis Geral de Fundagdo ds AMORVIT-
d s 1 H
" direito a v Otar;. Sae vmdo“mm“ o ﬁ"ﬁst:s' e Tnllg!:mudos do Estado do Rio de Janeiro, com
assnodam;ao 3 sﬁ'—mﬂm 10cas as pesscas fisicas que s¢ identifiquer com. 08 objetivos da
execirive ©m B Ingraseo a0 quadro de associados ¢ que ser3a aceitas ou nio pela dirctaria
€ ac0rdo com scus critérios, com direito 2 voz ¢ voto na Assembléia Geral,

:)Ria.:e: :i? dim:tos dos Associados Fundzdores e Colaboradores: ¢

b) Solicitar ::'0“‘;‘_:“ assoqiagda, por escritg, sugestdes e propostas de interesse sacial cu nefrologia; |
ot presidente ou & diretoria reconsideragio de atos que julguem ndo estar de acordo soM.0

g; mar parte dos debates e resolugBes da Assembléia;

1ar, divulgar, prepor e efetivar eventos, programas ¢ propostas da associaciio;
e) Teracesso is atividades e dependéncias da Assocy de Movimentos d wﬁ“’- ransp
9 :&istado do Rio de Janeiro ou AMORVTT-RT, 39 2 VivsaeTrmspluntado
¢ ser vatado para quélquer cargo eletivo, ap6s vin ano de liaglo, somente os associados Fundadores;
%_,3; Convocar Assembléia Geral, mediante requerimento assinado par 1/3 dos associados Colsbaradores e
Fundadores.

ART. 10 - Sio deveres dos Associadas Fundadores e Colsboradores: <

a) Prestigiar e defender a Associagio, lutando pelo seu engrandecimento;

b) Trabalhar em prol dos objctives da Associzglo , respeitando os dispositives estatuthrios, zelando pelo
bom nome da AMORVTI-RJ - Associngdo de Movimentos dos Renais Vivos e Transplantados do Estade
do Rio d¢ Janciro, agindo com €tica,

¢) Nio faltar as Assembléias Grruis; - '

d) Sausfazer pontualmente 05 COMPromMissos que Contraiv com a Associagio; 3

¢) Panicipar de todas as atividades sociais e culturais, estreitando ¢s lagos de solidariedade & fraternidade

entre todas 2s pessoas e nagBes;
Observar na sede da Asscciagdo cu onde a mesma se faca representar, 83 normas de boa educagio

condute ¢ disciplina;
Denunciar quelquer 210 ou atitude ilicita cometido por Assocados Fundadores ou Colaboradores que

g) ;
venham a prejudicar a imagem e repulagiio da Associago, bem como 0 seu quadre de associados,

Ve ST4

f

Capirulo Segundo - Da organizagio administrativa

RT. 11 — S3o 6rglos permanenics da administragdo da AMORVIT-R] - Associaglio de Movi
> Renais Vivos e Transplanzados do Estado da Rio de Janciro: metos dos

a) Assembléia Geral

b) Conselho Diremr'

¢) Secretaria Executva

d) Conselho Fiscal

i Eka fun A b B VAR LR L P

ca
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Associagio do Movi Y |
W n mento Renais..Vives e~ ... .
D Transplantados do Estado do Rio dgJdneird.'*.: %

e

ART.12 - A Assembléia Geral &

Fundadores e Colaboraderes 0 6rgto maximn desta Associagdo, dele participando todos vs Associados

que estejam em pleno gorn de seus direitos, conforme previstos no estatuto.

ART.13 — A Assembigia Geral de Associados eles nselho Diretar e Fiscal, definindo goes
8- perd i
atribuigles e respensabilidades atraves de wgimcmimij:mo.um = I

ART.14 - - 2 . 730 >
A Assembléia Geral se reunird ordinariamente, no final de ceda ano para aprociar as contas da

wma d“ w’ i y irei '

ARTAS — Compete 4 Assembléia Geral- '
a) Deliberar sobre o relatério do atividades, b e demais contas d iacio
fii 56 alango B 4380Cia¢a0, & serem gpreseatadas
b) Eleger o Conselho Fisoal, Conselho Diretor, '
c) Amoxjizar & alien2¢3o ou instituiglo de énus sobre os bens pertencentes a AMORVIT-RT - &ssoaaﬁ&?o
Mcmmfmcos dos Renais Vivos & Trensplantados do Estzde do Rio de Jameire; A
d) Determinar ¢ atvalizar as Finhas de agio da Associacso; . \
€) Estabelecer os metas de receita pare a Assodiagio; '
f) Destitur Consellie Diretor e Fiscal;
g) Reformar o Estamito,

ART.16 = O Conselho Diretor ¢ composto de (4 (quatro) membros subordinado & Assembléia Geral de
Associados, responsavel pela represenlaco sociel da AMORVIT-RS - Associagio de Movimentos dos
Renais Vivos ¢ Transplantados do Estedo do Rio de Janciro, bem como possui r&pnnsubilidad;
administrativa da Associaggo, composta de Associados Fundadores com mandato de 04(quairo) encs

penmilindo-s2 reeleigic. . \‘\)' "
ART.17 - O Conselho Diretor serh constituido por, sendo elas: . rV
a) Presidente ;

b) Viee Presideate
¢) Secretano Gers!
d) Tescurviro

ART. 18~ O Conselho Diretor nomaard uma Secreiaria Executiva para mesponder pel geréncia administrats
legal & inanceira da associagio, em juizn ou fora dele. Gt e

ART.19 — Ao Prasidente compete; ) :

a) administrar a ANMORVIT-RJ - Associaglio de Movimentos dos Rezais Vivos & Trans plantados do Estad . :
do Riv de Janeiro; " stadp

b) cumprir g fazes CLTIPIT D PAESENIC ESIAIULO & &5 resolueses da Agsembidia Geral.

<) aprovar a criaglo cu extingio dc programas ¢ &rghos geslores;

d) elaborar o orgamento anuakda receita e despesa),

ek man A
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Associacao do Movimento Renais..Vivos e,

.u
.
"

¢) definir carg
f)) elabora‘—:u?:s' fungdes, atribuicdes ¢ responsabilidades mediante Regimento inemo;
Qomts 'n :’ framas do trabalho a serem descrvolvidos pelas diversas diretorias;

ﬁ parccer sobie as operages de crédio, aquisicio ou aiteragdo e inoveis, ouvido © comitd cientilico;

b) aprovar ou regiovar depois de andlise, o ingresso de novos associados;

b :s,i‘:::x:' atas das reunifies dz diretoria, © orgamento anual e todos os papéis que dependam de suz

i) representar g Ass0ciagio em julzo e forz dele. |

AR’IZU — A Vice Presidente compere: %

a) auxiliar o titular ¢ substitui-lo em eventusis auséndias; :

b) formular e implemeniar a politica de comunicacio ¢ informag3o da associagio, de acordo cum as direwrizes
emanades da Assembléiv Geral;

€) coordenar as atividades de capraglo de recursos da associagio.

d) manter relacionamento com entidades nio governamentais que lutem pelos direitos humanos, pelo
<quilibrio, pela democracia ¢ pela justiga social:

e} assinar com os demais diretores o relatério anual da diretoria ¢ o programa anual de alividades ¢ 0
orgamento; . 4

) naausénda do presidene, assinar cheques, ¢ contratos conjuntamente com o beSOWreiro € ordear Conlas a pagar,

ART.21 - Ao Secretirio Geral compete:

a) substitulr ¢ vicg-presidente;

b) centralizar ¢ recebimento e a expediglo das correspondéncias da associagdio;

) ter s0b sua guarda a fiscalizagio ¢ ¢ wryuivo dos 0ficios , processvs, CONtretos & canvénins;

d) eaborar r¢laionio e plane de atividades de acordo com as deliberagOes da presidéncia;

©) assinar cem O demais diretores o relatdrio anual da diretoria, o programa anual de stividades e o orgamento,

ARI.Z2 — Ao Tesourciro compete:

a) manter sob sua gnarda, fiscalizagiio e responsabilidade, os valares de essociacio;

b) manter soh sua guerda, fiscalizagdo e responsabilidade, copius dos contraies ¢ convEnios da as508ia¢50,

¢) assinar conjuntameme cOm ¢ presidente ou v vice-presidente, cheques, pagamentos ¢ feﬁbimento;
auvrorizados;

d) spresentar co conselho fiscal, balancetes mensais ¢ um balango anual;

e) subricar com o presidente, 03 livros de tesourars,

f) receber a5 verbas, as doagles e os legados destinados a associagdo;

2) realizar 0s pagamentos autorizados;

h) manter ¢m dia as escriturzgdes & seu cango;

i} proporcianar i diretoriz 0s elementos necessérios A elaboracio do argamento anual | NS
fixando a despesa; R 3 il v

elaborar relatdrios e andlives sobve a situacio ira da 2s50ciacdo, exeminanda inclucs
) investimento-custo-produciio de cada seror da entidrde ¢ ‘Prmmg '”"‘Cﬁri!mancn:[;m ;n f?f?-’ao
k) assinarcom os demais direores o relatorio anual da diretoria, o relatério anual de atividade ¢ o Ofca:ntnr.o

................ T I I I R A
asp 4t Aa® i3 CLa LI NAIARPLAN0N LA INONNY ORI IDNE9 AN mli o an VAT
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ylovimente Renaig Vives e

Estado’do Rio deJdpeirc

2 ART.” = O Censelho Fiscal § forme
. smultzneamente ao Consedhio Direzor, na mesma Assembléia Geral Ordinérie, com mardato de 02(dcis) ancs.
ART.24 - Ao Conselho Tiscal compete: )
a} avxilizr 0 conselho diretor na administraglo da Associagso;

4o de uds mémbros dois efetivos ¢ um suplents, que serdo eleizos

b) anelisar e Csw.l‘mr 83 agdes do Conselha Diretor ¢ a prestagic de contas da secretaria executiva e demais
atos administrativos ¢ financeiros; '

) convocar essembléia yera! dos assosiadas & qualquer temrpo;
Capitulo Terceiro — das eleipbes ' : \’\

ART2S - A s eleices pera composigZo da diretoria Execativa ocorrerio a cada 04 quatro anos, sb podendo
tompor chapa os Associades Fundadores.

Pardgrafo dnico: Membdros do Censelho Diretor que ndo tiverem suss contas eprevadas pefa Assembléia
Ceral, ndo poderfo concorrer a cargos eletivos, 34 podenco voltar a concorrer 2pds sua situeglo
N | \ devidaments regu/anizada ¢ aproveda peda Assembléia Geral,

h

\
Capitulo Quarto — Das disposigles gerais ¢ fransitorias

ART.26 -.Em caso de dissolugdo da AMORVIT-RJ 03 bens patrimaniais da Associagdo serfo repassedos a
outra Associz¢io que techa o mesmo ohjetivo de extint, @ no caia em mZos de direzores ou s¢ja usada de
outra maneira nAe pravista neste EStarto.

ART.27 — Os casos omissas neste Estatute scréo resolvidos pelo Conselbo Diretor, cebendo recurss a

Assembleia Geral lz,

Axt.28 - O presents Estatute serd royisaco em Assenbléia Geral espeeifitamente coovocada para este fim,
com quorum minimo de 10 (dez) por certo dJos associades em dia com suas chrigagles estatutirias.

Art,29 - Fica sleito o foro da Cidade do Rio de Jeneiro para ditimir qualquer divida pertineate ao presente
Lo §

m’d& Riz de Janeico, 30 de julho de 2003,

AR
MARGE w‘bémgmg

Seereténio Geral

REGISTRO CIVIL. DE PESSOAS
Comares s Corital de Rlp e !-JXEIDICAS
An Predidents Wiksow, o” 164 1abreiofa 103
| CERTIFIOO.C 0310 SOM NIWER0, HOWE, PRCTOOCLO € pa
08~ ASSOCUZAY O MOVIVENTOS. DOS Frags ; mn;fu:c
Ll

" EETADC OC RIO DE JANERT . AVCRYTE RY
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ANEXO 02 - ESTATUTO DOHE FIGADO

- DOHE 3%, avasedns A v
DORE. FIGADE: .-
P Asanc. dos Duentee & Transplantadon Hepaticoe - RJ

Luirade Puitlica Muncpsl = =
Figado cnmm?k@b}!mf-aq R gt:m&
ESTATUTO SQCIAL

ASSOCIAGAO DOS DOENTES E TRANSPLANTADOS HEPATICOS DO ESTADO
DO RID DE JANEIRO - DOHE FIGADO

cArruLo
DA DENOMINACAO, FUNDACAD, PRAZO E SEDE

JAA"," 1" - A ASSOCIAGAO DOS DOENTES E TRANSPLANTADOS HEPATICOS DO ESTADO DO RiO DC
IR0 - DOHE FIGADO, kundada am 27 08 1509, confarma Sstanto Social regietrado ne Cardrio da RGP da
Capital soh & N* 177.444 Livro A4 ce 20.09.2001, Inecria no GNP sob 0 ™, 33.424 066X0001-00, doravarks
cenaminada eimpiesmanta ce DOHE FIGADO, censtituisa por tampo Indaterminado, Com 8ga « loro naRua Barfo
de Mesquita, 250 - Praga dos Amcos - 5§ 6 - Andaral ~ Rio de Janeia = R = Cap. 20640-004.

NATUREZA E FINALIDADE

ART® 2° — A DOHE FIGADO, & uma pesxoa juridica de Direto Privado, sem a3 acontmices, de cardler flantrépica
u asaistencisl eem cunho politcs ou paridars, sem & Mnslidade de alender a todos a que ela se assasiem,
Indepancenta de clavse s0cial, nacicnaidads, 58D, [ACA, COF @ Crencas rehygosa.

ART® 3%. S35 finalidades da DOHE FIGADO, dentro dos recirscs ao seu alcance, 08 sequintes itens!

a) Cooperar com orpanizag®es plblicas e pivecss, e mpanhacas na racuperagc e ne ratamento requiar
dos dosntes & transplantados e a incanthvar a cEseminagdo das m ou P do nas
Prevengoes das Joencas,

Promaver e estiny.ilar carmpanh s de doagfo de Smioe:

Sugerr e participar, sob & forma de cooperacdo & de aseasegramania da famulagEo de leis, nos
ambos federsl, estadual e municipal, visando a bem estsr dos doentes:

Prestar senvigos de apcic & ifomagdes. esclatacimantcs e orienta¢ao aos doenles e seus familiarns,
sobre ¢ seus diremns & deverss junlo aca trgdos gestores dis aa0de]

Eetabe ecar convinios cont irattl A, visando o bam estar dos doernies;

Promever camps nhas aducatives de provengdo das doengas;

Descenvo Ner attividades eoreativas, scciais e cullurars ente os doentes & seus farlares;

Esmabe looer convanios com insluigdes publicss & privadasg;

Fromover agEes de recuperagio e resbilitagso profissional des doentes etmansplantados;
Elaboracso da Prajstca Sociam.

Promover gratuitamente swdo & asssténca socal

capituLan
DAS ADMISSOES, DIRE(TOS E DEVERES DOS SOCICS

zoozess B LT

ART* 4° - Pocaraa ser admitides no Quadmo Soclal, em numers limitado, maiores de 18 ancs, distnguidos em §
(sels) categorias, fodas s pesscas potedoras de doengas crdnicas e mﬁm da figado e seus famiieres,
berm como B3 peesoas que e icendfiquem com o trabsino da DOHE C, de acoto com ao saguintes
ls, pssociados Fundidores — Aqueles que asdinarcm a ATAde fundegio,

|| Associados Conbibuintes — Aqueles quUe Scacomam Som uma comrbuicdn mensal, semesiral ou anust

il Associdos Benaméritos— 06 qua prestarem relavames eanigos I SLociacan, ans asanchedos singuUkar
a coletvamante, ou dirstamente a DOHE FIGALO.

V. Associados Herorarics — _Aqueles que, por sua atividade ou por Juncao de caraler eooperatvo,
sentifics, secial ou jurdico, houversm contribukdo para a malhoda de vida doe doonse oy
transplantados, por indicaglio da Direlcna zam aprovacas do Conselho,

V. Associados Beneficiudos — Aqueles gue fesebem gratuitamente o8 Seneficios alcangados pala DOHE

- FIGADC. .

VI, Assscrados Colaboradores — AQUEIES Cue paMicipam voluntaraments com seu frzbalh

realzagsc. fnenciamento  desanvalyments dos Projns Sociats da BOHE FIGADO, elou judam

-'.0/' aﬁg 1
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ART®5* - A simigaso : S R S
j Ue assnciados se dors ing B g2 2
ependante de casse socal, nacionaidad
Acompanhada dy copia aa?ienms::gﬂm. chighde. & Admin R g8 cor e e
’ # Dyelona yint prina & %4 30 dias, pars aprovagao.
§ Unieo ~ A Dirstoria n S I LT 15
e uma comk3a fulgadord toriposta ce' 3
o 3PrOVacEo ou n¥0, dos can M:?smwnom &3 (irds) membros, para evaliagdio ¢
Al B8° Lo

b Com seus respectivoe acompan efou convida
. Roncar Y, par Cayos da Dhtata, eessuge s S Ca0o%.
V. Tomar pare nas v ~ ; : idade.
V. - Solclar demiasio co quadrs s ¥ EXSornatas.

social
VL. Propar Assemblela Geral Ondinéra i
entidade, o 3008 sy D:.E;umh,mdebe!andnamommda

ART* 7* - Bio deverss dos Associados:

I, CunprtoptuenmEstaMo.o mento Indemo, e as deciades da Assemblsia Ge
il. Desernpanhar com dedicacio, ﬁ-f.’wm. PIR 08 quais lenha skdo elefto: ™
I, Zslar pela midma conservagiio de todos o5 Mmateris, perlancentes a DOHE FIGADO, tais eomo:
Méveis, mﬂlhs: equipamartos, Ivros, undomes ec.;
IV. Pagaras mbumum;mm&m;
V. Concormer pura a mais parfeits unido e ajuds mima entre os sécios:
M\':{ m@mm F 83 reunides quando solicitado:
: asa que parventura, oco tais coma: @ telcfone, elc,
ViIl. Votar pam%m ;i T
D¢ Nosencontros beneficerrea, feetivos ou comemorativos, todos os Bxscciados sa respansablizardo, por
d.m&nﬂmemwﬁados.aﬂupeﬂadom.ﬂmbalmammmm islo &=

X Demndarqudquummmdmamau. paraque 3 Assambliéia Geral iome as

Xl Liquidar em sua conts final, fodos os débitas qua porventur, tenha com a Entidade, caso debe sey
quadre social

capiruLom
DA DIRETORIA E COMPETENCIA

ART" 3°— A Emidade sera administrada por scios fundacones @ s4ckos contibuintes, &m G020 da direllos sociam de
acordo com este Estatuio, & de acordo vom os principics da legalidade, moralidade, publicdade, economicidade ada
eficénciu:

§ 1" = A Administra¢3o serd eleita pela Assembiédia Geml, e tera um mandato de 2 (dois) anos, @ eslara a
cargo d¢ uma Oiretoria Exccutiva, que se compde de 4 (quatra) membros, assim discrimirados;
Presidante, Vice-Presidents, Tesoureir, Secreldnio, ¢ um Consedw Fiscal @ um Congeho Consulivoe
reunir-gs-3 ordinariaments a cada més, e éxrerdinaraments quanda houver comwcaclio da maiasia de
seus membroa.

§ 2°—A Entidade ndo remunerd, nem concede vantagens ou benaficias, 0or qualquer oma ou titulo, a seus
diretores, consetheiros, associados ou equivalentes.

- DCHE FIGADC, insittui7 remuneracdo para os dirigenise que atuaremn efetivaments
§3 .p:,uag; ¢ desenvovimento ce Projelns ou Serd;os, objetns de Termoa 48 Parcedas n:i.m
pMOuMQmmmmmnmmm" da
mercado, praticadas nas regides ou dreas de atuagic. valores

o Direloria:
f < Co;v;o% ME FIGADO da acordo com o presents seltuls, admintstrar o pakiméeia soctal, Promovenda
" o bem geral da entidade & dos associados. )
I Adotar priticas de gestao acminisirath, neceasirias o aufcmntas de forme  coiLir 3 cbiencho, da by
Adotz lwmm«mmmm*,mmhmwmma

processaa dacisdrios; A
ﬁé’k’- c;-'- 7/’ 2
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1. S o
’z‘ Qﬂm;'w‘o‘::mrmw:a sents estauo, ¢ 63 demais decisfes da Assembiéia Geral.
*+ Representer e determdar 04 i oy funz3a o
T, S o oot S TR (L
mwmmmmﬂmﬂiﬂomh&b&ngwcmrmMmu
VI Admtir & demitt 4

X Elsborar g Regimento Imcm;:,

§ 5"~ As decisties da Diretoria Exmcutiva cavesso ser lomedas por maicra dos valos, com pericipagdo
E' ? d@malorka $mples dos seus membrns, cabendo 20 Prasidente em casH de prpate 6 VoD Oe
inerva, sem prejuize de sau voto nomal,

5"~0!Mminﬂudofegq\nm a Diretori ) : i
pdem a Diretoria Executiva, poderdo romes suiliares diratos, o8 quais
3er8o denominados Coordenadoras da £UA8 fegpectivas dress.

$7°— AsresclugBes v inicacses dos Coordenadarsa devem ser homologadas em reunkso da Adminisras3,
mmooeeummmm"bm«nmapcsommmcmaﬁodo RCPJ.

ART" 8° - Ab Presidente compete:

I.  Represantar 5 DOHE FIGADO atvae passivam snte parante os drgdas pubticos, Jurkciais ¢ Extrajudiciais,
hcunhj nhboo;fuum.poamdodmwpdmommtmmoumduumoh

. g:-uaro presidir aa reunides da Ciretors Exscutiva;

IIl. Convocar Assernbiéius Ordindrias ¢ Exraortnéries.

IV, Juntamente com o Tesoureo abir & mantsr contas bancaras, asshar cheques & documentoa contabels;

V. Organear um relatdrda contendo Ealango do exercicio financai @ os principals eventos do ano antericr,

V1. Contrakar hndu.um s eqnc“; entos, licencis-os,

. au Judhigres mkrados, fiando vencim endo [

suspendd-los ou demitidos = e -

ART® 10° - Compeis an Vice-Presidente
J. Sobstituira Presidente, em scus impedimentos temporirios;
Il Colaborar com o Prasidents, n3 solucéio dos prablemas 23 Entidace;
lil. Teminaro mandato do Presidante, em ooso de faita defaitiva do Presigente: &
IV. Assumira Presidéncia na fa'ta definitva oo Presidants.

ART" 11° - Compels ac¢ Tesoureiro:
| Elaborar programag atinentes 20 seu Depariamentn & submetd 1o & Dinttona;
Il Executar ¢ supenisionar o trabalho da lesouraria » contablidade;
I, Manter em contas benciirias, juntaments com o Fresidents, 03 \alores da DOHE FIGADO. podenco eplics-
&, cuvida # dreborks,

IV. Assinarcom o Presicdents os cheques;

V. Efetuar pagamentos autonzados € recebimentos:

VI. Apmsertar 3o Conselho Fiscal, balsncesss samasirsis ¢ batango anual;
Vil. Fazer anuaiments a relacla dos bens da organizagdo, apresentanco-s quando eclicitada A Assemblér.

ART* 12* - Compete 20 Secretino:
). Redigir 3 manter 2 transcrico am dia das atas das Assembléias Geis ¢ das reunides da Diretoria;
IL. Redigira comesponddncia da Associacio;
IV, Manter e ter sab QUERIa 0 8rauivo da Associacio;
V. Dirgire supervisicnar todo a rabalho da Secretaria.
V. Subsituiros Diretores em suas faltas 4 impadimerios;

ART® 13* - Acs Consalhos compe e 03 s2guintes.

< v W St

§ 7" - O Conselho Fiscal ser compasto por 3 (trés) membros cfetivoa. & lerd as seguintes akibuicsen
L. Ommwm‘Mud&hdﬂmmmmmmnumeam :
I. Examnarcs s de escv;v?:) de ovwhaﬂo.m feunio.
. Opinar 8 dar parscaes sobre ngos & reletdnos mlmoconmiuuhw
Geral Orcknéria ou Extraordindda; 0088 Assembiera

/’r':l-:‘ol(- Cj 72
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e 1
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. :umw?.em peﬂnmidst:l?g!:., em%‘w_pg@‘ggmmum
- Acompenhar o trsbaiho de eventuals audiores sxdetics itipendEnps:’

V1. Comvocar mdraordinariamente s Assechbléid'Gerak o° ' 2N

V. As reunides do Canesiho Fiscal 26730 lawadas em Atas;

§ 2° ~ O Conselho Fiscal reunirse-3 enualmente na segunda cuinzena de Janelro, em cardter ordindro cu

exracrcindrio, sempre que cOMWOCado da 7
maloria dos membros do préprio connﬁ’:o et o ol o L

§3" - O Canselho Consuliv sars composto por 3 (és) membros qus deverdo tef ccupada cargos elelivas na
gestlo que sa retim pelo iermino do mandato, & sug aleacin ser) exercida sampre que NAGR3sHE, nas
solugties dos probleras da omgantzagdo, procurando resoive-las do melhor farma posaivel,

CAPITULO WV
DO MANDATO E DAS ELEXCOES SOCIAIS

ART®. 14°~ A1 elek;des paraa Diretoria Executiva 8 Conselhos, reallzar-se-30 conjuntaments 2 cada 2 (dols) anos,

sampre 2th a data ds fundacao, convocadas par Edital flrade na Seds, com antecedéncia minkma de 30 (vins) dias
40 témino dos eeus mandatos.

51 -Mdmsahdomwmpum

§2* - A Administragda a ser subsStulda poderd, 30 {trinta) dias antes das elsigles, apresentar uma chapa aqual
contera obrigatneaments, 0s nomes cos membros indicados para a Diretoda Exooutiva, a qual serd
denommada “"CHAPA OFICIAL"

§ 3°- As chapas apresentadas pelos sGcios daverdo ser danominadas por uma iegends, & conter oz nomas, o
camgos, 6 assinatura da anudncia, s saric antreguss A Secretara da Assaciacio, als 30 (trinta) dias antes.
das eleigbes, dentro do hordrio de Amcionamenta normal 3a DOHE FIGADO.

ART® 16° - SBo condiphes para o direfto de voio, bem comi, parz a investidura em cargo de Ciregdo:
. Terc assacado mals ¢o 5 (84is) meses de inscnigio no Quadro Sacial;
Il. Estarem dia com as cliigagdes SocRlie, ©
. -Ser maicrde 18 anos,

ART® 16° - A Apuracia da aleiglo serd precadida no dia das eleicbes, por ums comisailo nomeada pelo presidents
da mesa dogrpu. o?;alhuamon prasentes; Nao padendo fazer pame ca mesa, candidizios a campos clelives.

§ Urie 6 — No apursglo & contagem dos votos, serd admitido Um fiscs! par cada chapa concorents.

ART* 17° - Ao iniclar os trabaihos de votaglo, o Presidents da Mess, fard a chamada, doe elsitores prasentas, o8
quals 20 colocarem o voic na uma, assinario o Liro da Prasanca.

;l.’mioo-cauu[dmosvahahoqdcnm,mm-ndmmmm:mam
devendo ser ussinado por 10408 03 membros da camissda e fiscals prasaates.

ART* 18° - A proclamacao dos candidatos eleitos sard feita palo presidents da Mesa, ¢ serd conuderada eleita a
chapa que alcngarc malor ndmera de vots,

- em sard realzada nava
& Unico — Em caso de empate wm
OA PERDA DO MANDATC QU RENUNCIA
ART® 19° - Perderio o mandato 08 membros da Diretors Executiva que incammerem oM.
|

. Mebersagao ouddh“pm do patrim8nic soclat
1. Grave viclagho estatuto; . s )
X do 3 avséncia ndio ustificada am 3 (bés) reunides ondindrias
I, Abandono a carga, B e amcarac & Socretbra da DOHE FIGADO;

v Auiméoducafgoautmchhcmvntmlmomdomodnmm:

V. Concuta duvidoss. 33 Ty .
ﬁo&i’ el 4
&
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§ Unico - A & AP R BN T
perda mancato cerd declarada pela Dirsinta Exscutiva & hoamologada pata Ascambiéls Garal
wmmmﬁn.@oymﬁ!@l.gﬂmg 5e oampodietade
ART®. 20° _ Em 2 :

preenchice Nlo::::;a:m de qualquer méinbr da Dieloria” Expcutiv’ou dos Conaolhos, 6 6o e

3 . i 2 : s
§1 "Omﬂemdodﬂ rentincia s2 dard por ascrits, devando sar protocolado na Seorelana da DOHE FIGADO,
que 0 submeters dentrs do prarze méximo de 30 {Tinta) Cias, & Caliberazio ds Assambitia Geral.

§2° - Ocommndo rendncia caletiva da Diretoria, conse
¢ hos & suplentes, qualquer doe B5Ci08 podera Comvecsl
9 Assembitia Geral que elegetd umm Comizstio eieiteral de 6 (Ginco) membros que admiistranh a

organizacae, & reafizard novas eisicdes no prazo de 30 (winta) diss. O3 meambros elefos nastas
copdices complemertarao o mancats das ranunclantes. .

CAPITULOWVE
DA ASSEMSLEIA GERAL

W:i‘-AAnarmeual.ooam m&dmo da organizag3o, & compaeta por todcs 0 $30cidos efalivos am
plenc gom de seus direiioy socicl, quu deckirio por malora dos votos praasnizs, e funcionsrd em primeira
co ©om & maioria absclute de seus assocados e, em segunda convocagio, mela hora apds a primeira,
om qua AUMErD, ¢ terd as seguintes premuzaEtives
. Beger os Diratores ¢ Conseheiros;

Il. Deetitulr o= Diretoras & Conzalhalms;

Ul. Delbecar sobre a pravisso onAmentana @ 3 prastaciio de CONtEs;

V. Reforreular o Estatuto;

V. Defiberar quanto & dssolugo da organizacao;

Vi. Decid¥ am (ma instncla,

§ Unico -~ Para as deliberagtes B qua se referem 08 Icizos Il @ [V, é exgica & vein concorde de 2/3 {dols
terzoe) doe prasentss 3 Axsembliza Gecal especialments convocada pam esae fim, ndo podendo
um.emmnmuﬂo.um-mior-ablommsswdadu\bu:ommndeum
fBrTo Nas COMoGHgJus Seguintes.

ART* 22° - A Assamblila Geral 28 reuniné quando convocada peic Presidamic, pelo Conselho Fiscal, ou 1/5 dos
associados, que subacreveric ¢ espacificanso o5 INGives ¢a convacacic

ART* 23° - Todcs os assuntos $6rA0 rasolidas pela marna cos velos presentes, tando o Prasidents © vato de
Mineva.

CAFITULO VI
DEMSSAC, EXCLUSAC E PENALIDADES DOS ASSOCIADOS

ART® 24* - £ direito do associado demitiraa quando juiger necessano, protacaiando o comuricadojunto & Secretara
da DOHE FIGADO.

ART. 25° - A sxclusdo se dard n=s saguinics questbes:
1. Grave viclagc ao Estabao; y
4. Dfamar3 E FIGADO o scus membros, sssocacos ou abjelos;
14, Atividades que contrafiem as decigies de Astembidiasg;
V. Desvios dos bons costumes;
V. incbscrvancia dos Antiges do presents Estatuto,

§ Unico — A perda da quakidace de asscciado $erd determinada pela Diretoria Executiva. cabendc sempre
racurse A Assambléla Geral.

ART* 26" - O desfigamento do Quadro Social, am nanhum momento dava diretn ao Associado, da essrcments de
psmbsdecnnumqaosm
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ART. 23 . oq ;
Penalidades %
menas 143 (um terco) dos ;’::;":;: SAI 21", serio Impostas pela diretorta, & a expulsBo por sprovaglla da peio

§1° - Secno
advertidos oa Sssocindos, que a ciiio da Direloda cometsmm takas consideradna laves.
!”-Mowmmdu.
tviiades, por determinado d
5 periods, do acomo com a decksao da Diretona.
aquole sOCion que 4 tivarem ud-o acvaridoa vorbaimente, ou por escrita, ou ainda qus comaleram falta

§ 3* - O ato de expulsic som

enta occomerd apsa nqudito ou sindicAncia mealizado por uma Gomissao
nomeada pele Diretora, @ qual serd compasta
pela m u'nDiretnfemm v} pasta por s associedos, sendo obrigutona m presenca do

CAPITULO IX
SOCIAL E RECEITA

ART" 29 - O Patimanio Sacial & constituldo de mdveis & imdveia & todos s haveres que a Entidada possus, ou
venhe a possuir por aquisigo ou doagdo. L :

ART* 30° - As ContibuicOas oriundas da Quadm Socia arBo ser arhtradas da acordo com rasalugio da
Diratoria Exacutiva. L

§ 1"~ Em caso de encemsmento ou dissolucBo da DOHE FIGADO, serh sletuado um Ealancats da loda a
Patrimdnio, @ em seguida sord corvocada uma Assembléia Geral, para designar a entidade congénere
baneficiaria, davidamante registrada no Conseiho Nacional de Assisténcia Soclal = CNAS, ou & uma
entidade publica, a critdro da omantzaglio.

§ 2° — Na hipétesa da DGHE FIGADO, por algum mativo perder a qualificago de OSCIP = Organtzagdo da
Sociedada Civil de Intsresse Publico, o respactivo acervo patrimonial disponived, & qua lenha sido
ndquirido atrevés de recursos pibiicos, durante o perfodo de sua qualdicaciio, daveri ser transferido a
outra pessoa jurfdiza qualificada, ¢ que tenha preferenclaiments 0 meamo abjetiva social,

ART" 31° - Constitul a Racaita da DOHE FIGADO, 08 seguintes:
1. Ascontribuigdes do Quadra Soclal;
11, As doagtes de pessous fisicas ou juridicas,
HI. As subvengdes a convinios;
IV. Asdaagdes, logados, bens & vakras adquirkios @ suas possivels rendas; o
V. Osahuguéis e juros da tiulos ou depdsitos

§ 1°~ A destinagfo dos superdvis & racursas financeiros, eventuaimente edstentes serdo aplicados
Integraiments na manutenglia @ desenvolvimentoa doa objetivos nstitucionals no Terdkdedo Nacional,

§ 2* - A Enlidade 6 sem fins lucrativos, @ ndo distribul resultadcs, dividendos, bonificagBes, paticipaghas, ou
parcelos do sev pagimdnio sob nenhuma forma ou pratexto.

ART® 32° - Ds membrus ndo respondem, nem masmo subsidiariamente, pelos encargos & obrigagdes da DOHE

FIGADQ, excetusnda-ac equeles assumidas am Assembldia Geeal,

ART® 33* - A Entidade poderd contrair empréstimos para aumantar o seu Patrimdnia ou melhorar a assisiéncia ao

sau Quadro Social, quando ndo dispor de recursos proprios para estes fina, e todu empréstimo deverd ser aprovada
par toda & Dirstoria & Consaihas, 8 reglstrado em ata,

fiko
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ART34% . a
dem como ODSEE:Lo u'mmM,WW“MWﬂMNMMhQMMcm
inas e Lontapmoace, dem‘?““'?““‘%’!’l“!"ﬂﬁ'-g-wﬂmmemm
§1° - No eacemamento do Exereics L PRI L
oS, devere 1. o Fiecal, 0 Relatd o de Athidedes, o Baingo Geral e suss DemorstragSes
; NF‘:;alvudal ter publicidade por meia eficaz, tamando-as poblicas, bem coma as ceriddes
Grglios mu’isa e do FGTS, as quals serdio disponibizadas pars andises de qualquer cidaddo, ou

2o ‘
§ 2° A DOHE FIGADO, pocers ter suas contas auitadas, Inclusive por auciores exers independentes, 56

Tar o caso, de eventual h :
rRouamRiice. 2phicardo de recunsos objeto de Termo de Parcesia, conform s previsto em

\J -
§3 = A DOHE thoo.hlaw!mqbodewm«m«mms amecadados, bery e yalores de
angem pablica, ou de outras cbrigaptes assumidas de natureza pecuniéna, respeitando-se o Arige 70 §
Onco da Constitulgan Faderal, e demals legleiacSes vigentes.

GAPITULO X
DO REGIMENTO INTERNO
ART® 35° - As dispasicoes do presents estatito secdo complmentacas pelo Regiments inkemo, & por

Reguarnantcs & forem expedi i ¢a Enidsde @ realumgBo de
i nsrugles qua xpedidas para fiel observancia das finalidades =

ART’ 36" - As Medidas Transitdrias Imoostas peta Diretoria de confornidade com suas atibulgbea, deverdo scr
diviigadas por malo de fixa; 3o de AVISOS, abd que navo aviso o subsblua,

§ Unico ~ Nenhum AVISO ou EDITAL seré véiido, se nia for expedid pela Diretoria Exectiiva, respeitando as
disposicies estatutirias

capituLo X
DAS DISPOSIGOES GERAS

ART" 37 - A Enlidede é por prazo indeterminado, e 36 poderd ser dissolvida por unanimidade de vatos de ssus
35cioa reunidos em Azsembidla Geral, au par wigéncia lagal.

ART® 38° - Em cas0 de dissoh.g30 ca DOHE FIRADO, sau prasidente nameara uma comiss3o compasta de 8 (seis)
membioos pars o trabatws de Squicacio das conlas @ COmEremissos.

ART® 39" - A DOHE FIGADO tard uma bandeirs, logomarca e unfiorme, requlades peio Regiments Interno.

ART” A0* - Oz casas omissos nesie Estatuto, serdo resolvidos pela Dirstoria Executhva, Consaihe Fiscal o
Consultivo, reunidos ¢ serdo registrados em Ata.

ART® 41°. - Fics eleito o fovo da Comanca da Capitat do Rio de Janeim, par oonhencr ¢ decidir sobre quesides
perineries a esta Estatuto Socisl. ©xchindo-se qualkquer outro por mais privilegiado que sefa.

ART® 42° ~ O gresants estafum entrark em vigor na data de sus aprevaglio, em Assambidia Geral.
ESTADC DO RIO DE JANERO, 03 DE AGCSTO OE 2007.

ASSQC. DOS DCENTES E TRANSPLANTADCS HEPATICCS DO EST. DO R
DOHE FIGADO
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LT Bcuando de Ofivena Trindsce = Secretaro da Mesa
& CPF.101,116.697-54
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