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Editorial

Tempus Actas —B 3 em Saude Coletiva

Parece que foi ontem, quando langamos em 2007, o volume 1, numero 1 da Revista Tempus
Actas em Saude Coletiva, sob a coordenacdo da Unidade de Tecnologias da Informacdo e da

Comunica¢ao em Saude do Nucleo de Estudos em Satide Publica da Universidade de Brasilia.

Hoje, passados oito anos, a jovem revista cientifica, nascida no Centro-Oeste do pais, tem
ocupado cada vez mais espagos de reconhecimento no Brasil e no mundo, gracas ao trabalho
herculeo de sua equipe de colaboradores(as), por sua disciplina e atencdo aos novos tempos da

comunicagao cientifica que regem as producdes de elevado rigor cientifico.

Sempre respeitando as singularidades regionais do idioma, cultura e da popularizacdo da ciéncia
e da inovag¢do no campo da satide, a Tempus tem garantido avangos associados a internacionalizagao
de suas publicacdes, novas parcerias estratégicas bem como a incorporagdo de novas tecnologias
da informacao e comunicagao para seu bom funcionamento, garantindo seguranga aos seus autores,

pareceristas e editores.

Como todo crescimento pede mudancas, desejamos ser eternos mutantes, incorporando cada
dia mais os valores da integrida de em pesquisa, da publicagdo ética, garantindo a idoneidade
dos artigos criterios a mente aprovados por sua equipe de pareceristas. Integramos o elenco de
periddicos escolhidos por inumeros Programas de Pés Graduacao no pais e fora dele, assim temos
galgado passos preciosos que nos desafiam a seguir no mesmo rumo que nos elevou em 2015, a

classificagao B3 no estrato Satude Coletiva.

Para comemorar o reconhecimento aos nossos fieis voluntarios, mestres e doutorandos, bolsis-
tas de iniciagdo cientifica, professores e pesquisadores, trazemos para sua leitura atenta, mais um
Temas Livres, apesar de sermos conhecidos por nossa linha temdtica quadrimestral. Isso se deve ao
elevado volume de artigos submetidos e de boa qualidade, em temas fora de nossas tematicasquad-
rimestrais. Reunimos artigos da Espanha, Portugal e do Brasil, trazendo textos vindos do Nordeste,
Sudeste, Sul e Centro Oeste. Desse modo, ampliamos a cobertura do conhecimento registrado,

marca registrada da Tempus.

Ana Valéria M. Mendonga

Editora Executiva
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Perspectiva Bioética Intercultural e Direitos
Humanos: a busca de instrumentos éticos para a
solucao de conflitos de base cultural.

Perspective Intercultural Bioethics and Human Rights:
the search for instruments for resolving ethical conflicts
culturally based.

Perpectiva Intercultural Bioética y Derechos
Humanos: en bsuca de instrumentales para la solucion
de conflictos de base cultural.

Aline ALBUQUERQUE !

RESUMO: Este artigo tem como objetivos contribuir para o aprofundamento da reflexdo acerca
dos conflitos culturais na esfera bioética e problematizar o emprego dos direitos humanos como
referencial teérico-normativo, mediador dos conflitos em bioética que apresentem elementos de
interculturalidade. Os passos metodologicos adotados neste estudo foram: analise do conceito
de Perspectiva Bioética Intercultural e deconflito cultural em bioética, a partir da acepgao
desenvolvida pelo ColectivoAmani; exame dos direitos humanos enquanto instrumentos da cultura
da humanidade, com base na teoria de Bauman; investiga¢ao acerca dos instrumentos que os direitos
humanos fornecem para a solug¢do de conflitos culturais em bioética. Concluiu-se que a Perspectiva
Bioética Intercultural deve incorporar as suas tarefas prescritivas e descritivas: os instrumentais
dos direitos humanos, que concorrem para a solugao de conflitos culturais; as normas ¢ institui¢coes
de direitos humanos, que asseguram a participagdo e integracdo social dos sujeitos integrantes de
comunidades culturais em conflito.

Palavras-chave: Bioética; interculturalidade; direitos humanos.

ABSTRACT: This article aims to contribute to a deeper reflection on intercultural conflicts within
the bioethics scope, and to point out the problem of using human rights as a theoretical normative
mediator of the conflicts in bioethics that bear elements of interculturalism. The methodological
steps adopted in this inquiry were: analysis of the concept of intercultural conflict in bioethics,
from the perception developed by Colectivo Amani; study of human rights as tools of the culture of
human beings, based on Bauman’s and Beauchamp’s theories; investigation of the toolsthat human
rights offer so as to solve intercultural conflicts in bioethics. It was concluded that intercultural

bioethics must incorporate to its prescriptive and descriptive tasks norms and institutions of human

1 Pés-Doutora em Direito Humano a Satde. Doutora em Bioética. Advogada da Unido. Professora de Bioética e
Direitos Humanos da Pds-Graduagdo em Bioética da Universidade de Brasilia.

ISSN 1982-8829 Tempus, actas de satde colet, Brasilia, 9(2), 09-27, jun, 2015



10 //

rights that ensure the participation and social integration of the individuals from communities
that are in cultural conflict. Such measure will act as instrumentsfor the solution of intercultural
conflicts.

Key words: Bioethics; interculturalism; human rights.

RESUMEN: Este articulo tiene como objetivo contribuir para profundizar la reflexion sobre los
conflictos culturales en la esfera bioética y problematizar el uso de los derechos humanos como
referencial tedrico-normativo, mediador de los conflictos en bioética que presenten elementos de
interculturalidad. Los pasos metodologicos adoptados para ese estudio son: andlisis del concepto
de perspectiva bioética intercultural y de conflicto cultural en bioética, desde la acepcion de
interculturalidad desarrollada por el Colectivo Amani; examen de los derechos humanos en cuanto
instrumentales de la cultura de la humanidad, con base en la teoria de Bauman; por fin, investigacion
sobre los instrumentales que los derechos humanos fornecen para la solucion de conflictos
culturales en bioética. En conclusion, la perspectiva intercultural bioética debe incorporar a sus
tareas prescriptivas y descriptivas los instrumentales de derechos humanos que contribuyen para la
solucion de conflictos culturales, las normas e instituciones de derechos humanos, que aseguran la
participacion e integracion social de los sujetos integrantes de comunidades culturales en conflicto.

Palabras clave: Bioética, interculturalidad; derechos humanos.
INTRODUCAO

A Bioética, em seu percurso de construgdo tedrica, institucional e normativa, ndo tem conferido
énfase aos conflitos culturais, a despeito das inumeras situagdes conflituosas que envolvem
elementos culturais como fonte de embate, controvérsia, e mesmo guerras, nas mais variadas regioes
do planeta. Como exemplo, Koening e Gates-William'pontuam as distingdes culturais acerca da
vida e da morte que refletem em temas como doagao de 6rgaos, a resposta dos pacientes a dor e
inicio da pessoa humana.No mesmo sentido, Searight e Gafford? assinalam o impacto da cultura
na comunicagdo médico-paciente, no processo deliberativo na esfera clinica e nos cuidados de
pacientes em final de vida.Como ultimo caso ilustrativo, Brauman?®, diretor pretérito dos Médicos
Sem Fronteira, enumerou uma série de exemplos acerca de dilemas morais relacionados a sua
pratica médica relacionados a crencas e ambiéncias culturais particulares.Assim, sustenta-se que a
Bioética, enquanto ética aplicada de cunho prescritivo,voltada para a solugao de conflitos concretos
em contextos variados, ha que se ocupar das consequéncias decorrentes do encontro entre culturas
distintas, no campo da medicina, ciéncias da vida e tecnologias. Esse foco da Bioética langado
sobre os conflitos culturais € essencial para a ampliacdo de seu ambito de penetragdao, na medida
em que se a Bioética incorpora uma dimensao intercultural ao lidar com conflitos entre pessoas ou
grupos de diferentes culturastorna-se uma ferramenta essencial na solugao de questdes que surgem
na esfera hospitalar ou no &mbito de politicas e programas ptblicos. Com efeito, Zambrano* pontua
que a Bioética requer introduzir uma perspectiva intercultural em suas reflexdes e prescrigoes,
na medida em que nao esta dissociada de seu entorno e a introdugdo dessa dimensdo cultural

contribui para sua inser¢ao no tecido social.Ainda, destaca-se que a Bioética entendida como um

Tempus, actas de saude colet, Brasilia, 9(2), 09-27, jun, 2015. ISSN 1982-8829
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saber tedrico-pratico tem como centro axioldgico a pessoa humana, seja na vertente presente no
Relatorio Belmont,’a do respeito a pessoa, ou na constante da Declara¢do Universal sobre Bioética
e Direitos Humanos, adotada pela UNESCO em 2005,consubstanciada na dignidade humana. Em
consequéncia, caso a Bioética, em seus construtos tedricos ou atividades prescritivas, passe ao
largo dos desencontros culturais de pessoas ou grupos humanos deixara de lado uma importante

faceta da experiéncia humana, desviando-se do seu papel de ¢ética aplicada a conflitos reais.

Sendo assim, este artigo tem como objetivo contribuir para elaboragdao tedrica de uma
Perspectiva Bioética Intercultural - PBI, entendida como a vertente da Bioética que se apropria
dos fundamentos dos estudos da interculturalidade para esquadrinhar os conflitos marcados pelo
embate entre distintas culturascom o intuito de produzir reflexdo sobre os aspectos constituintes
dos conflitos e dos contextos que envolvem, bem como de estabelecer prescrigdes concorrendo
para sua solucao. Com efeito, entende-se que a PBIndo se caracteriza tdo somente pelo seu objeto
especifico, qual sejaos conflitos culturais, compreendido como aqueles que se dao entre pessoas ou
grupos culturais distintos, mas também pelo seu carater normativo, na medida em que se engaja na
defesa do respeito das diferentes culturas, superando as falhas do etnocentrismo e do relativismo

cultural, em busca de um encontro em igualdade.®

Desse modo, a PBI além de caracterizar-se pela descri¢ao de conflitos morais de base cultural,
também se particulariza em funcao de seus argumentos normativos em defesa do respeito as culturas
e dos direitos humanos.Para tanto, isto ¢, com o propdsito detranspor o seu postulado para o plano
pratico, a PBI precisa langar mao de ferramentas aptas a assegurar que o processo de tomada de
decisdao em contextos de pluralismo culturalnao seja permeado pelo etnocentrismo e pelo relativismo
cultural, e que, por outro lado, fortalegam o interculturalismo, cujas premissas consistem em: i. nao
analisar outras culturas a partir de padrdes culturais proprios; ii. buscar o encontro, a igualdade
entre culturas; iii. promover uma visao critica das culturas, cabendo o enfrentamento de algumas
de seus elementos.°Essas ferramentas auxiliadoras do tomada de decisdo e mediagdoapresentam
um carater procedimental, na medida em que dizem respeito ao regramento do procedimento de
tomada de decisdo, bem como substantivo, pois limitam o espago de deliberacdo, colocando de
antemao principios que nao estdo em jogo em tal procedimento.Assim, neste artigo advoga-se
que as ferramentas apontadassdo os direitos humanos, enquanto normas de agao universalmente
compartilhadas, correspondendo a uma verdadeira cultura da humanidade, no sentido proposto por

Bauman.?

Com efeito, a diversidade cultural ndo deve ser negligenciada na Bioética, contudo, praticas
culturais ndo podem consistir em escusas para justificar a violagao dos direitos humanos, conforme
o preceituado pelo artigo 12 da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos. Uma
PBI deve lidar com essa tensao, se por um lado, a adogao do interculturalismo como atitude diante
de contextos culturais diferentes implica o respeito a culturas diferenciadas e impele ao encontro
entre elas em igualdade, por outro, a incorporagao dos direitos humanos como referencial teorico-

normativo traz consigo barreiras ético-juridicas que atravessam todas as culturas. Disso se infere que

ISSN 1982-8829 Tempus, actas de satde colet, Brasilia, 9(2), 09-27, jun, 2015
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os direitos humanos podem ser utilizados como instrumentos de conducao de processos de didlogo
entre culturas distintas, bem como enquanto pauta normativa para avaliagdo bioética de praticas
tradicionais. Partindo de tal problemadtica e reconhecendo a importancia do aprofundamento dos
estudos da PBIL,este artigo tem como objetivos contribuir para o aprofundamento da reflexdo acerca
dos conflitos culturais na esfera bioética, e problematizar o emprego dos direitos humanos como
referencial tedrico-normativo mediador dos conflitos em bioética que apresentem elementos de
interculturalidade. Ou seja, ao se assumir que o encontro entre culturas podem acarretar dissensos
em tematicas bioéticas, questiona-se quais sdo os instrumentais fornecidos pelo referencial
teorico-normativo dos direitos humanos para solucionar tais conflitos. Os passos metodolégicos
adotados neste estudo foram: i. analise do conceito de PBI e de conflito cultural em bioética, a
partir da acepg¢ao desenvolvida pelo Colectivo Amani;’ii. exame dos direitos humanos enquanto
instrumentos da cultura da humanidade, com base na teoria de Bauman;?iii. investiga¢ao acerca dos
instrumentos que os direitos humanos fornecem para a solug¢do de conflitos culturais em bioética,

desenvolvendo uma concepcao de PBI baseada nos direitos humanos.
Subsequentemente, aborda-se o tema acerca da PBI, com énfase nos conflitos morais correlatos.

PERSPECTIVA BIOETICA INTERCULTURAL: DIMENSAO DESCRITIVA E
NORMATIVA

Este topico tem como objetivo discorrer sobre os conceitos de cultura adotados neste artigo,
a formulagdo de uma proposta de PBI e, por fim, demarcar a nogdo de conflito bioéticode base

cultural.

O estudo da PBI impde enfrentamento prévio da questdo relativa ao conceito de cultura.
Considerando o escopo deste trabalho optou-se por discorrer sobre o tema a partir de um Unico
referencial teodrico, qual seja, Bauman.’ O teorico inicia sua abordagem acerca da cultura como
conceito pelo reconhecimento da ambiguidade do termo em func¢do da existéncia de diversas
linhagens tedricas que se retnem historicamente a partir do mesmo termo. Segundo Bauman® ha
trés conceitos distintos de cultura que sistematizam seu conteiido e pdem em relevo diferentes
aspectos que a constituem: cultura como conceito hierarquico; cultura como conceito diferencial;
e o conceito genérico de cultura. Iniciando por sucinta alusdo ao conceito hierarquico, a cultura
designa uma qualidade de determinada pessoa, a “culta”, assim se correlaciona com os seguintes
termos: “instruido, educado, cortés, requintado”.’*Passando-se a cultura como conceito diferencial,
essa lanca luz sobre as diferencas visiveis entre as comunidades de pessoas. O conceito diferencial
¢ incompativel com a ideia de universais culturais, o Uinico universal que se ajusta a tal conceito
¢ o relativo a caracteristicas humanascomuns da espécie. Segundo Baumana pluralidade e a
singularidade das culturas se tornaram de tal modo paradigma entre os antrop6logos, constituindo-
se, assim, um “fato”, dispensado a verificagdo sua comprovacdo. Por outro lado, o conceito
diferencial atrela-se a compreensdo das culturas como um “sistema fechado de caracteristicas que

distingue uma comunidade de outra”, em consequéncia, se cada cultura constitui uma entidade,

Tempus, actas de saude colet, Brasilia, 9(2), 09-27, jun, 2015. ISSN 1982-8829
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fechada, coesa, singular, os desencontros entre culturas ¢ visto como um choque entre “totalidades
culturais distintas e coexistentes”, tornando a ideia de “choque cultural” como uma “verdade
evidente”.3Sendo assim, os filiados ao conceito diferencial de cultura cultuam a singularidade das

culturas e julgam as misturas entre culturas como algo anormal e condenavel.?

O conceito genérico de cultura liga-se aos atributos compartilhados por todos os membros
da espécie humana, distinguindo-a das demais. Essa perspectiva compreende cultura como algo
proprio do humano, constituindo-se, dessa forma, em um conceito abarcante de aspectos universais
humanas. Como exemplo, o homem ¢ Unico animal que ri, constroi ferramentas, produz arte,
interditos morais e simbolos, ou seja, ha um conjunto de elementos constituintes da espécie humana
que sdo universais, o qual pode ser definido como a cultura humana. Nesse sentido, a cultura da
humanidade € unica e as culturas, que se forjam em ambiéncias sociais, econdmicas e ambientais
distintas, sdo por¢des desse todo. O conceito genérico de cultura também se ancora no entendimento
de que, a despeito das especificidades de comunidades humanas distintas, o ser humano partilha
um elenco de necessidades basicas que sendo atendidas inviabiliza a coexisténcia humana e a
sobrevivéncia da propria espécie. Assim, independentemente das caracteristicas idiossincraticas de
agrupamentos humanos, ¢ corrente que a linguagem o a produgao de simbolos € o “cerne universal

e basico da cultura humana”.?

Partindo dos conceitos de Bauman,’especificamente do conceito diferencial de cultura e do
conceito genérico, este trabalho adota ambos, entendendo que comunidades humanas possuem
culturas particulares, porém tal constatagdo empirica ndo conduz a negagao de que hd uma cultura

da humanidade, para a qual as culturas singulares confluem e compartilham seus elementos.

O estudo da PBI implica previamente a distin¢ao entre abordagens ndo normativas e normativas
da Bioética.!A abordagem ndo normativa,descritiva, da Bioética se ocupa da descri¢do factual
e de explicagdes de comportamentos e concep¢des morais. A abordagem normativa se foca em
principios basicos que governam a vida moral e no delineamento de padrdes de conduta destinados
a acdes.®’Tendo em conta tal distingdo, a PBI, do ponto de vista ndo normativo, tem como objeto de
estudo adescri¢ao e entendimento de conflitos bioéticosde base cultural, analisando comportamentos
morais de culturais distintas e seus desencontros. Sendo assim, a PBI descritiva ancora-se no conceito
diferencial de cultural, ou seja, comunidades diferenciadas apresentam moralidades singulares,
bem como se aproxima do entendimento de multiculturalidade como fendmeno social.’Do ponto
de vista normativo, a PBI prové um sistema de principios morais e defende modos de efetivar sua
aplicacdo.®Assim, fundamenta-se na acepgdo de interculturalismo como uma “referéncia ao igual
valor de cada cultura”bem como no conceito genérico de cultura. Os principios e guias morais
que regem a PBI podem ser subdivididos em: principios do interculturalismo, como o do didlogo

intercultural e do igual valor das culturas; e principios dos direitos humanos.

Iniciando-se pela PBI descritiva, a defini¢do de conflito revela-se tarefa ardua na medida em que

ha enfoques variados, tais como o psicosociologico e o socioldgico.® A luz do psicosociologico,

ISSN 1982-8829 Tempus, actas de satde colet, Brasilia, 9(2), 09-27, jun, 2015
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os conflitos podem ser definidos como situagao em que seus atores buscam objetivos diferentes,
defendem valores contraditorios, t€ém interesses opostos ou distintos, ou bem, perseguem simultanea
e competitivamente a mesma meta. Sob o prisma do enfoque socioldgico, a sociologia do conflito o
define como situagdo em que coexistem, entre pessoas, fins e valores inconciliaveis ou particulares
de cada um.Sendo assim, conflito de base cultural, em linhas gerais, pode ser entendido como
situagdo de divergéncia entre pessoas ou grupos de pessoas de culturas distintas. O conflito de
base culturalverifica-se em situagdes explicitamente marcadas por uma diferenciacao cultural entre
as partes implicadas. Nesses casos, ha que se atentar especialmente para a influéncia do cultural,
porque esse elemento interferira diretamente no processo de interagdo € comunicacao entre os
concernidos.® Do ponto de vista da PBI, conflito bioético de base cultural ¢ compreendido como
a situacdomoral divergente que envolve partes de diferentes culturas relacionados a medicina,
as ciéncias da vida e as tecnologias associadas quando aplicadas aos seres humanos, conforme
a descricao do objeto a Bioética constante da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos

Humanos.'

A PBI, de cunho normativo, ndo se ancora somente no fato da diversidade moral, mas tem
como principios norteadores o didlogo intercultural e o igual valor das culturas, bem como os
direitos humanos, os quais serao tratados no item 3 deste trabalho. Abordando o interculturalismo,
ele supera o etnocentrismo, que implica a aproximacdo de uma cultura a partir da perspectiva
da nossa propria cultura, acarretando falta de compreensao, paternalismo e tratamento desigual
entre as partes envolvidas em conflitos culturais.® No mesmo sentido, o interculturalismosuplanta
o relativismo cultural, entendido como a analise de uma cultura tendo em conta tdo somente os
padrdes avaliativos internos. Seu risco € abortar qualquer visdo critica de determinada cultura,
nao permitindo rechagar certas praticas tradicionais ou lutar contra elas; assim como afasta a
possibilidade de encontros entre culturas;®e, por fim, endossa culturas excludentes ou etnocéntricas.
Assim, o interculturalismo propugna a desmantelamento de toda ideia de superioridade cultural,
sustentando o principio do igual valor das culturas, limitando, desse modo, o etnocentrismo das
partes no conflito.*Nessa linha, a hermenéutica diatopica contribui para o encontro em igualdade,
na medida em que problematiza o emprego de ferramentas de uma cultura para a compreensao
de outra ¢ o preenchimento de lacunas entre duas culturas distintas.!'Para Santos, a hermenéutica
diatopica tem como escopo ampliar ao “maximo a consciéncia da incompletude mutua através de
um didlogo que se desenrola que se desenrola, por assim dizer, com um pé numa cultura e outro,

noutra”'?ou seja, Santos trata do dialogo intercultural, que sera adiante abordado.

Assim, no que toca ao principio do dialogo intercultural, cabe registrar que a interculturalidade
denota a “construcdo de espagos de participagdo coletiva entre culturas diferentes”,'nos quais se
dara o dialogo intercultural, de natureza dialégica. Com feito, Pannikar''propde o dialogo dialdgico
como modo de manejar um conflito pluralista, o qual pressupde uma abertura mitua em direcao
ao outro e o reconhecimento da incompletude das culturas.O didlogo intercultural “vai além da
simples tolerdncia ou do respeito formalimplica, ademais, uma atitude cooperativa entre os

participantes, que buscam sinceramente a construgdo de acordos.!*De acordo com Pannikar,!' a
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busca dos “equivalentes homeomorficos™ integra o didlogo intercultural, pois a conversa dialogica
entre pessoas ou grupos de culturais distintos ndo demanda apenas a tradug¢ao literal da linguagem,
mas principalmentecriar meios de propiciara compreensdo dos simbolos®de uma determinada
cosmovisdo por outra, mediante a busca de termos cujo sentido aproxime-se dos significados da
linguagem da outra cultura.'O dialogo interculturaloportuniza o entendimento entre as partes
envolvidas no conflito por meio da adogao de uma postura aberta diante do diferente e da construgao
de pontes que atravessam os esquemas interpretativos da realidade culturalmente apreendidos com

vistas a construcao partilhada de simbolos e significados.

A PBI, cujo foco consiste nos conflitos de base cultural, refletindo sobre eles, normatizando-os
e os mediando, mediante as instancias da sua dimensdo institucional, conforme sera visto no item
3 deste trabalho, requer que haja respeito a igualdade entre culturas e didlogo intercultural, com a

participacao equitativa e equilibradas de todas as partes envolvidas.'

Em sequéncia, tratar-se-4 dos direitos humanos como principios € normativas universais,

constituintes da cultura da humanidade.

DIREITOS HUMANOS UNIVERSAIS: ASPECTOS CONSTITUINTES DA CULTURA
DA HUMANIDADE

Atualmente, ¢ notério que as pessoas convivem com uma pluralidade de culturas, ndo
pertencendo apenas a uma comunidade cultural."”"Mesmo as comunidades tradicionais interagem
com aqueles que ndo lhes integram, sendo emissoras e receptoras de crengas, valores, costumes e
outros elementos constituintes da cultura. Assim, traz-se a no¢ao de que a cultura ¢ um dispositivo
de adaptagdo, as culturas se modificam historicamente, ndo sendo algo estatico, e as mudangas
podem a vir a enriquecé-las.®Do mesmo modo, as culturas sdo vivenciadas diferencialmente, os
membros de uma comunidade cultural nunca sdo homogéneos em todos os seus aspectos, pois
cada um possui multiplas identidades sociais.'°Sendo assim, dado que as culturas se modificam e se
alteram por influéncia de outras e que seus integrantes compartilham os elementos culturais que a
formam de modos diversos, constata-se que ha uma abertura inexoravel das culturas e daqueles que
a integram para elementos externos as mesmas. O movimento de abertura provoca a incorpora¢ao
de linguagens nao originarias daquela cultura, o que por si s6 ndo pode ser julgado como positivo
ou negativo para a manutencao do tecido social daquele grupo social.

Ademais da visdo diferencial das culturas, hd uma cultura da humanidade, constituida por
aspectos amplamente compartilhados por membros da espécie humana. Dentre esses, encontram-
se normas morais centrais para a convivéncia social,que atravessam culturas, o que ndo implica a
observancia dessas normas por todos, indistintamente. A moralidade comum pode ser entendida sob
uma perspectiva descritiva, o conjunto de crengas morais partilhadas universalmente, e também sob
o viés normativo, aquelas crengas morais que devem ser observadas por todos.*Ancorando-se em

tal entendimento, este artigo sustenta que os direitos humanos, previstos em tratados internacionais,
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sao normas de conduta que, simultaneamente, sdo e devem serpartilhadas pelas distintas culturas,
constituindo, assim, a cultura da humanidade. Para sustentar tal tese este item se subdivide em duas
abordagens, uma de cunho normativo, em que traz aportes tedricos para fundamentar e justificar
a universalidade dos direitos humanos, e a segunda, sob o prisma descritivo, que demonstra, por
meio de constatacdes empiricas, a penetracao global dos direitos humanos. A primeira abordagem
recorre a tedricos que discorrem sobre o universalismo dos direitos humanos, Rorty,Jullien,
Teson,Xiarong Li e Taylor, cuja abordagem divide-se em trés enfoques: a justificante dos direitos
humanos, universalmente compartilhada; direitos humanos enquanto normas de conduta; e aspectos
concernentes a dois tipos de argumentos comumente utilizados contra a universalidade dos direitos
humanos, o de autoridade e o da teoria da conspiragdo dos direitos humanos.'® A segunda enfoca
trés aspectos empiricos do universalismo: i. a ratificagdo dos tratados internacionais de direitos
humanos;ii. a existéncia de instituicdes nacionais de direitos humanos nas diferentes regides do
globosiii. a importancia dos direitos humanos para a defesa dos direitos humanos dos grupos

vulneraveis de comunidades culturais especificas.

Quanto ao elemento justificante dos direitos humanos, optou-se neste trabalho por fundamenta-
los ndo na racionalidade, mas sim em sentimentos humanos comuns a todos os membros da espécie.
Com efeito, Rorty'” assinala que a superag@o da visdo do outro como um “quase humano”, nao
merecedor do mesmo respeito e consideracao, implica buscar o que todos nés temos em comum,
nossa humanidade, sendo esses elementos constituintes da cultura da humanidade de importancia
inegavel para integrar o outro a nossa comunidade moral. Assim, o branco em relagdo ao negro,
homens e mulheres, cristdos e mugulmanos, heterossexuais e homossexuais, a despeito das
diferengas triviais possuem algo que os une e os fazem iguais, permitindo a constitui¢do de uma
comunidade moral em que todos detém o mesmo valor intrinseco. O alcance de tal resultado,
segundo Rorty,'” s6 € possivel mediante a educagao afetiva, e ndo pelo simples calculo utilitarista
ou o engajamento no processo de deliberacdo publica. Produzindo geracdes de pessoas gentis,
tolerantes, seguras, respeitadoras do outro, a cultura dos direitos humanos tornar-se-4 mais forte.
Como exemplo, a abordagem em relacdo ao skinhead violador dos direitos dos homossexuais
deve considerar que ele ndao ¢ menos racional do que nds, mas carente de: seguranga e simpatia.
Segurancga, pois aquele que ¢ diferente ameaga sua percepcao de si mesmo e senso de valor e a
simpatia ¢ o tipo de reacdo que nos mobiliza apds deparar-se com uma situagdo de dor do outro.
Rorty'’pontua que quando mais medo se tem, ou insegura for a situa¢do de alguém, mesmo que
seja do ponto de vista da construgdo interna da sua subjetividade, menos apta estara para pensar no
outro com o qual ndo imediatamente se identifica. Por fim, Rorty''recorre a David Hume e assinala
que a simpatia ¢ a fundamentadora da capacidade moral e ndo a racionalidade. A simpatia de
Hume, dessemelhante daquela do senso comum, pode conduzir & compaixao, possibilitando sentir
os efeitos de nossas agdes sobre os outros.'8Jullien,'” na mesma linha de Rorty'’, situa no ambito da
cultura da humanidade e na no¢do de um incondicional humano, transculturalmente compartilhado,
o fundamento dos direitos humanos, qual seja o essencial do senso comum humano que consiste

na compaixao pelo outro, metaforicamente expressada “no brago que estendemos diante da crianca
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prestes a cair no po¢o”, aproximando-se, assim, do sentimento de simpatia de Rorty'”. Desse modo,
os direitos humanos fundam-se em sentimentos que permitem um olhar simétrico em direcdo ao
outro, notadamente ao diferente, nesse caso a pessoa nao se coloca em plano superior ou de maior
importancia. A violéncia contra o diferente, e a sua antecedente desumanizag¢ao, ampara-se no nao

reconhecimento desses como semelhantes, ou seja, detentores da mesma humanidade.

Mesmo que se discorde acerca do fundamento dos direitos humanos, o qual pode remeter,
de fato, a aspectos culturais particulares, na medida em que os sentimentos de simpatia ndo se
expressam igualmente nas diferentes culturas, conforme Taylor,?’os direitos humanos pavimentam
um solo comum de constituido por normas de conduta, a despeito dos valores conformadores de
cada cultura. Sendo assim, construir uma pauta comum de valores que atravessem as distintas
culturas, realmente, ¢ tarefa fadada ao fracasso, pois os modos de expressar sentimentos e valores
sao culturalmente variados. Porém, do ponto de vista normativo, € possivel o compartilhamento de
normas de conduta, tais como a condenacao do genocidio, assassinato, tortura, estupro, escravidao,
desaparecimentos forgados, e maus-tratos de criangas. Xiarong Li*'agrega a lista, o racismo. Assim,
ndo importa perquirir os valores que tornam condenaveis tais condutas, até mesmo porque podem
ser extensamente variados, sendo suficiente para os direitos humanos e principalmente para seus
titulares que tais atos sejam juridica e moralmente rechagados. Registre-se, desse modo, a distingdo
entre normas de conduta e suas justificagcdes subjacentes. Nesse sentido, Jullien*’aponta que o
universal dos direitos humanos nao ¢ da ordem do tedrico, mas do operatorio, pois eles existem
para intervir em situagdes praticas, ndo encerrando em si um enunciado de verdade, mas de recurso.
Portanto,assevera-se que os sentimentos que ancoram os direitos humanos se expressam em valores
e crengas dispares, revelando-se tais direitos sdo normas de conduta culturalmente compartilhadas,

independentemente dos elementos que cada cultura emprega para justifica-los.

Do ponto de vista dos principais argumentos empregados contra os direitos humanos por parte
dos defensores do relativismo cultural, inicialmente, assinala-se que ¢ um grande equivoco atribuir
o carater de instrumento imperialista ou de hegemonia ocidental. Tais direitos sdo ferramentas
emancipatérias de seus titulares, mormente de membros de grupos vulneraveis, tais como
indigenas, mulheres, pessoas privadas de liberdade e criancas, isto ¢, os direitos humanos existem
para proteger as pessoas e nio os governos.Sabe-se que governos autoritarios, na Asia, Africa ou
América Latina, rechagam veemente a protecao dos direitos humanos, sob a alega¢do de que sdo

ingeréncias externas em suas soberanias.?!

Teson'® indaga como se pode justificar a violagao dos direitos humanos com base nos fins da
comunidade, exemplificando, questiona como se pode aceitar a discriminagdo das mulheres em
sociedades islamicas tdo somente sob a afirmacdo de que ¢ a tradi¢do, desvelando, assim, um
dos argumentos contrarios aos direitos humanos, o “do sempre foi assim”, tipico argumento de
autoridade. Tal principio, de elevada carga conservadora, implica a assercdo de que as tradigdes
culturais ou religiosas por si s6 servem de argumento para a manuten¢ao de situagdes violadoras dos

direitos humanos. Assinala Teson'® que se dada comunidade sempre adotou praticas autoritarias,
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fundadas em tradi¢des culturais ou religiosas, o fato de se algo singular de tal agrupamento ¢
justificativa moral para sua perpetuagdo. Teson'®aponta outro argumento opositor dos direitos
humanos, o denominado de “teoria da conspiragdo dos direitos humanos”.Segundo tal teoria,
os direitos humanos sdo uma “criagdo maquiavélica”, calculada pelo Ocidente para impedir o
desenvolvimento dos paises de baixa ou média renda ou para impor sua cultura aos Estados do
Oriente, a “arma do Ocidente contra o resto do mundo”."?Essa teoria falha a nao lograr conectar os
direitos humanos com interesses imperialistas e provar que os individuos, notadamente dos grupos
vulneraveis, ndo incorporaram as garantias e beneficios advindos dos direitos humanos como
ferramentas emancipatorias.'®Corroborando a assertiva acerca da inexisténcia entre imposi¢ao
imperialista do ocidente em relagdo ao oriente quanto aos direitos humanos, Xiarong*'acentua que
governantes asiaticos pingam em suas culturas aspectos que sao de origem ocidental, afastando-os
em virtude disso, € aceita outros, tais como o capitalismo de mercado e o consumismo, desfazendo-

se, nesse caso, da tese da “protecdo dos valores asiaticos”.

A abordagem de aspectos empiricos do universalismo inicia-se pela adesdo formal dos Estados
a instrumentos de direitos humanos. Nao obstante a ratificagdo de um Estado por obvio ndo atestar
que haja a efetiva implementac¢do dos direitos humanos, sua importancia ¢ inegavel na medida em
que sinaliza para a comunidade internacional e principalmente para seus cidadaos que aquele Estado
reconhece a cultura dos direitos humanos, €, além disso, ha mecanismos dos Sistema Universal e do
Regionalde Protecao dos Direitos Humanos que podem ser empregados pelas vitimas de violagdes
de direitos humanos daquele Estado em face do proprio. Outro ponto a ser ressaltado ¢ que tal
adesdo ¢ voluntaria, sendo assim, ndo h4a uma coer¢dao dos Estados “imperialistas ou ocidentais”
que obrigam os demais a aderirem aos instrumentos de direitos humanos das Nacdes Unidas. Para
exemplificar a aderéncia universal dos Estados aos direitos humanos, dos 192 membros das Nacdes
Unidas, 167 s@o partes no Pacto Internacional sobre os Direitos Civis e Politicos, 160 sdo partes no
Pacto Internacional sobre os Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais, 187 na Convencao contra
Todas as Formas de Discrimina¢ao contra a Mulher, 153 na Convencao contra a Tortura ¢ Todas as
Formas de Tratamento Cruel, Desumano ou Degradante e 193 sdo partes na Convengao sobre os

Direitos das Criangas.??

Outro elemento da abordagem empirica, diz respeito a existéncia nos Estados de instituicdes
nacionais de direitos humanos, que sao entendidas, pelas Nacdes Unidas, como centrais para a
protecdo dos direitos humanos e parceiras do Alto Comissariado para os Direitos Humanos das
Nagoes Unidas.O Comité Internacional de Coordenagao das Institui¢des Nacionais de Promogao e
Protecdo dos Direitos Humanos instituiu um Subcomité de Acreditagdo com o objetivo de analisar
e rever os pedidos de acreditagdo das instituicdes de direitos humanos dos Estados requerentes.
Para que uma institui¢ao de direitos humanos seja acreditada ha que seguir os Principios de Paris,
0s quais assentam os parametros para que uma instituicao nacional seja acreditada como de direitos
humanos. Assim, de acordo com os Principios de Paris e o Estatuto doComité Internacional de
Coordenagdo, as instituicdes podem ser classificadas como status A, B ou C. O status A significa

que estdo de acordo com os Principios de Paris, B ndo completamente consoante tais Principios

Tempus, actas de saude colet, Brasilia, 9(2), 09-27, jun, 2015. ISSN 1982-8829



19 //

e C implica que a instituicdo ndo se encontra conforme os Principios de Paris. Com o objetivo de
tdo somente de ilustrar a dissemina¢do da cultura dos direitos humanos em distintas regides do
globo, registre-se que na Asia ha 16 institui¢des de direitos humanos com status A, dentre elas a
da India, Nepal, Jordania, Nepal, Mongolia, Qatar, Filipinas, Coreia e Tailandia; a Africa conta 18
instituicdes com status A, tais como a do Egito, Marrocos, Namibia, Nigéria, Senegal, Uganda e

Tanzéania; na América ha 15 institui¢des com status A; na Europa, 22 institui¢des com status A.>

Com efeito, verifica-se que Estados com culturas e religides variadas, tais como mugulmanas e
orientais possuem institui¢des de direitos humanos que preenchem completamente os Principios

de Paris.

Fecha-se a abordagem empirica com a demonstracao da relevancia dos direitos humanos para
populagdes vulneraveis que integram comunidades tradicionais. As comunidades indigenas das
Américas sdo reconhecidas peticionarias do Sistema Interamericano dos Direitos Humanos, ou seja,
recorrem aos mecanismos de protecao de seus direitos humanos para responsabilizar os Estados pelas
violagdes praticadas. Exemplificando, hoje, hd aproximadamente 58 peti¢des sendo analisadas, 16
exames de mérito sendo realizados pela Comissao Interamericana de Direitos Humanos, 7 solugdes
amistosas em andamento e 14 Casos enviados a Corte Interamericana de Direitos Humanos.**Desse
modo, constata-se que os povos indigenas percebem os direitos humanos como instrumentos
aliados e aptos a fazer valer seus valores, tais como o direito a terra e a identidade cultural. A
Comissao Interamericana de Direitos Humanos vem, desde a década de oitenta, se pronunciando
de forma sistematica sobre os direitos dos povos indigenas em seus informes especiais e por meio
dos casos.”Na mesma dire¢cdo, em chamada publica realizada, em 2011, pelo Comité sobre a
Elimina¢do de Todas as Formas de Discriminac¢do contra a Mulher e o Comité sobre os Direitos
da Crianga acerca de praticas danosas que afetam criangas e adolescentes. Em consequéncia, uma
série de organizagdes da sociedade civil de defesa dos direitos humanos e individuos encaminharam
subsidios sobre o tema.”’Dentre as organizagdes e individuos que encaminharam subsidios aos
Comités apontados, destacam-se a de origem paquistanesa,Guinaz Zahid,**que relata a existéncia
do Plano de Acdo para a Elimina¢do das Praticas Tradicionais Danosas que Afetam a Satde das
Mulheres e Criangas, apresentado em seminario regional realizado no Siri Lanka em 1994. Ainda,
narra que o Relatorio do Estado Paquistanés, de 2010, identificou 26 casos de casamentos de
criangas; 557 casos de homicidios por honra de mulheres no ano de 2010 foram contabilizados; e
casos em que mulheres e meninas sdo utilizadas para a realizacdo de justica entre partes envolvidas
em conflitos, narra, inclusive um caso em que uma crianga de 4 anos foi vitima.A organizacao
da Zambia, ZAS PIC Committee,*’assenta que a sociedade patriarcal conduz as mulheres a uma
situag@o de violéncia sexual e doméstica, pois a grande maioria sente-se inferior a seus maridos. O
Comité relata que ritos de iniciag@o encorajam a submissao da mulher a seu marido, impulsionando
a incidéncia de casamentos e gravidezes extremamente cedo, o que conduz a evasdo de meninas
das escolas. Informa que a “cultura do siléncio” dificulta a identificagdo, o relato e a solugdo de
casos de abusos de criangas, incesto e violagdo. Por fim, a organizagdo IwrawAsia Pacific, aponta

que acepgdes culturais podem subjugar e marginalizar culturas e identidades daqueles que nao
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pertencem aos grupos sociais dominantes. Registra que as agdes da UNICEF que envolveram
amplos setores da sociedade, particularmente mulheres € meninas, tiveram um efeito de remodelar
as concepcoes das comunidades sobre as praticas danosas e refuta-las. Em resumo, pontuam que
organizagdes ndo governamentais da Asia se mostram muito preocupadas como uso dos “valores
tradicionais” e a retorica da defesa das culturas para justificar violagdes de direitos humanos de

mulheres e meninas.?®

Neste topico do trabalho buscou-se enfrentar os principais desafios colocados ao entendimento
de que os direitos humanos sdo universais € compdem a cultura da humanidade, a despeito de se
reconhecer a inexisténcia de consenso global em torno de valores ou de modos de implementagao
dos direitos humanos.A universalidade, distintamente do que propde Santos,'> nao ¢ uma questio
especifica da cultura ocidental, ¢ um aspecto fundamental para todos os individuos vulneraveis,
independentemente da sua cultura. Mulheres, criangas, indigenas, grupos marginalizados
economicamente sdo titulares de direitos humanos e pode recorrer a tal instrumental para exigirem

dos Estados e dos organismos internacionais medidas a fim de efetiva-los.

No item seguinte sera abordado o tema dos direitos humanos como normas de conduta balizadoras
da PBI.

PERSPECTIVA BIOETICA INTERCULTURAL BASEADA NOS DIREITOS
HUMANOS

Esta parte deste artigo tem como escopo contribuir para o desenvolvimento de uma PBI
baseada nos direitos humanos. Essa proposta parte do pressuposto de que os direitos humanos
nao sao o unico referencial tedrico apto a lidar com conflitos morais de base cultural. Conforme
propugna Lorenzo,’decisdes éticas em contextos interculturais podem ser fundamentadas no
modelo habermasiano de didlogo. A despeito de se reconhecer que em certas correntes da filosofia
contemporanea ha desconfianga de pleitos universalistas,*®uma PBI baseada nos direitos humanos
parte da sua universalidade e da sua aceitagdo transcultural. Nesse sentido, os direitos humanos sao
fundamento de uma PBI procedimental e substancialista.’» A PBI, em suas trés dimensdes tedrica,
institucional e normativa,* tem como foco a dimensao institucional, isto €, as institui¢des bioéticas
que cooperam com os envolvidos nos conflitos morais objetivando a sua resolu¢ao por meio do
dialogo intercultural, tais como comités de revisdo ética, comités de ética hospitalar e comités

nacionais de bioética.*?

Do ponto de vistaprocedimental nao se busca prescri¢des de conteido moral concreto, mas
sim o estabelecimento de procedimentos que permitam legitimar ou deslegitimar normas
procedimentais que balizam os processos de resolugdo de conflitos morais de base cultural3'A
luz da perspectiva substancialista, a PBI opta por normas de conduta compartilhadas.*! Assim, sob
o viés procedimental, os direitos humanos assentam uma série de normas de conduta que devem

ser observadas por aqueles que participam do processo de tomada de decisdes nos casos concretos
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ou de mediacdo de conflitos morais por meio da adog¢do do didlogo intercultural.Sendo assim,
determinados direitos humanos devem pautar a atividade das institui¢des bioéticas apontadas
quando da adogdo de procedimentos visando a resolucdo de conflitos morais de base cultural.
Com efeito, os direitos culturais dos envolvidos, definidos no artigo 27 da Declaracao Universal
dos Direitos Humanos e nos artigos 13 e 15 do Pacto Internacional sobre os Direitos Econdmicos,
Sociais e Culturais, devem ser respeitados por todos os concernidos no procedimento dialdgico.
Esses direitos assentam que as pessoas ou grupos envolvidos em conflitos morais de base cultural
tém direito de expressaram-se em sua lingua e o direito de escolher e exercer suas proprias praticas
culturais.'Os direitos culturais sdo fundamentais para proteger os individuos que se inserem em
grupos minoritarios € buscam permitir a defesa deseus estilos de vida contra as incursdes de outras
comunidades, especialmente do Estado.**O direito a participa¢do das decisdes que lhes concernem
e lhes afetam, o direito a ndo ser discriminado, o direito aliberdade de expressao também devem
ser destacados. O direito a participagdo significa o direito dos envolvidos no conflito de tomar parte
nos processos de tomada de decisdo ou de mediagdo. O direito a ndo ser discriminado implica
o respeito por suas crencgas, religido, valores, e estilos de vida, por exemplo, afrodescendentes
no Brasil vém sofrendo discriminag¢do em virtude da pratica de candomblé,** o que se reflete em
conflitos morais culturais, em que se pleiteia o recurso a praticas tradicionais que auxiliam no
tratamento de doencas. O direito a liberdade de expressao implica que as partes podem se colocar,
expressando livremente suas ideias e concepcoes culturais, filosoficas e religiosas, a censura prévia
em conflitos morais de base cultura, mormente fundada em posturas etnocéntricas, pode inviabilizar

o didlogo intercultural.

Sob o prisma substancialista, o principio que rege a PBI baseada nos direitos humanos ¢ o
constante no artigo 12 da Declara¢do Universal sobre Bioética e Direitos Humanos: Principio do
Respeito pela Diversidade Cultural e Pluralismo, o qual assenta que se deve ter em conta aimportancia
da diversidade cultural e do pluralismo, porém, ndo devem ser invocadas tais consideragdes para
infringir os direitos humanos.**Com efeito, conforme pontua Beuchot*os direitos humanos servem
de limite a determinadas praticas culturais, contudo, ndo se pode esquecer que € numa ambiéncia de
respeito as diferengas culturais e de outras ordens que os direitos humanos florescem.Recorrendo
aos exemplos trazidos neste artigo, determinadas praticas danosas a mulheres e criangas, como o
casamente precoce, os estupros coletivos como forma de justica entre comunidades e homicidios
por honra de mulheres, ndo devem ser tolerados sob o manto de serem praticas culturais. At€ mesmo
porque, certas praticas culturais sdo reflexos de patriarcalismo, relagdes assimétricas de poder,
discriminacao de mulheres e subjuga¢do de criancas. Desse modo, os comités de revisdo ética,
os comit€s de ética hospitalar e os comités nacionais de bioética devem ter como pano de fundo
para a analise ética da justeza e correcao de determinada conduta os direitos humanos. Embora se
reconheca a importancia de procedimentos dialogicos legitimos, ancorados nos direitos humanos,
para se criar decisoes frutos do acordo entre as partes, admite-se que isso ndo ¢ suficiente. Existem
limites para as partes envolvidas nos conflitos morais de base cultural, ou seja, algumas condutas

ndo sdo aceitdveis previamente, uma vez que conflitam com normas de direitos humanos. Com
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efeito, Brussino*’pontua que os direitos humanos fornecem critérios para demarcar praticas que nao
sao boas para qualquer ser humano, como exemplo da tortura e da submissao a tratamento cruel e

degradante, independentemente do contexto cultural em que se insere.

Na solug¢do de conflitos morais de base cultural, ¢ importante fazer uma distingdo entre
dois tipos de conflito: conflito em que ha violagao de direitos humanos e conflito em que nado
ha a presenca de violacao de direitos humanos. No primeiro tipo de conflito, ha um desacordo
moral sobre determinadas condutas, porém, ndo se caracterizam situacdes violadoras de direitos
humanos. No segundo caso, além do desacordo moral, as praticas objeto do dissenso constituem
violagdo de direitos humanos. Importa esclarecer que a violagdo de direitos humanos caracteriza-
se como conduta perpetrada pelo Estado, mediante agao ou omissdo, em infringéncia aos tratados
internacionais de direitos humanos. O Estado tem, conforme a tipologia obrigacional dos direitos
humanos, trés obrigacdes: de respeitar, proteger e realizar, sendo assim, a violacdo dos direitos
humanos pressupde o descumprimento de uma ou mais obrigacdes, como, por exemplo, no caso de
respeitar, o Estado atua violando diretamente os direitos humanos; tratando-se de proteger, o Estado
deixa de adotar medidas protetoras da sua populagdo visando impedir a violagao de seus direitos
humanos, e, por fim, realizar implica a adog¢ao de programas e politicas, medidas administrativas e

legislativas com o objetivo de efetivar os direitos humanos.

Reconhece-se que ha certo grau de subjetividade no enquadramento de determinada pratica
como violadora ou nao dos direitos humanos. Entretanto, ha manifestacdes oficiais dos o6rgaos de
direitos humanos das Nagdes Unidas nesse sentido, por exemplo, a resolu¢ao adotada em dezembro
de 2012, conclamando todos os Estados a eliminarem a mutilagdo genital feminina.**Dessa forma,
ha consensos globais, conformados nos espagos de construcao dialdégica das Nagdes Unidas, acerca
do que sejam condutas violadoras dos direitos humanos. No entanto, tendo em conta que os conflitos
podem ser analisados casuisticamente ou em abstrato, as instituicdes bioéticas responsaveis por tal
exame deverdo levar em conta os padrdes internacionais previamente assentados e o principio
da méxima protecao dos direitos humanos. De qualquer forma, a consideragdo a ser feita acerca
da presenga ou nao de violagdo de direitos humanos em determinado conflito deve anteceder a
aplicagcdo dos instrumentos da PBI, propostos neste artigo, pois essa definicdo ird determinar o

caminho subsequente para lidar com o conflito bioético de base cultural.

Para ilustrar o conflito em que ndo ha violacao de direitos humanos, recorre-se ao exemplo de
Lorenzo acerca da crianga da etnia tucano que sofreu uma mordida de cobra jararaca e foi internada
em uma unidade de saude de Manaus. Na referida unidade, o pai da crianga solicitou a entrada do
pajé para que fosse submetida a tratamento de acordo com sua cultura, como o pedido foi negado,
o pai adotou medidas judiciais objetivando retirar a crianga da unidade de satude. O diretor de um
hospital da regido propds ao pai que a crianga ficasse internada em Unidade de Terapia Intensiva
e se submetesse ao tratamento da medicina ocidental em conjunto com as formas tradicionais
ministradas pelo pajé, o que foi aceito pelo pai, culminando com a cura da crianga.”’Por meio desse

exemplo, verifica-se que houve um conflito bioético de base cultural concernente ao tratamento da
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crianga, contudo, resta evidente que nenhuma das partes envolvidas praticou qualquer ato violador

dos direitos humanos da crianca, ambas atuaram em prol da salvaguarda da satde da crianca.

Distintamente, nos conflitos do segundo tipo, como no caso do infanticidio indigena e da
mutilacdo genital feminina, hé violacdo dos direitos humanos de criancas e mulheres, embora os
contextos em que se produzem tais praticas sao manifestamente distintos.Nesses casos, aplica-se
o principio do Respeito pela Diversidade Cultural e Pluralismo, segundo o qual ndo devem ser
invocados a diversidade cultural e o pluralismo para justificar a violagcdo dos direitos humanos.
Desse modo, rechagam-se tais praticas, contudo, o fato de se concebé-las violadoras dos direitos
humanos nao impele a mudangas culturais imediatas, impondo medidas interculturais efetivas

nessa direcao.

Assim, no que concerne a solucdo de conflitos morais de base cultural por instituicdes
bioéticas, distingue-se dois tipos de procedimentos com fulcro no tipo de conflito. Conflitos nos
quais ndo ha violagdo de direitos humanos caracterizada podem ser solucionados mediante o
dialogo intercultural, de base habermasiana,”e da adogdo dos direitos humanos balizadores do
procedimento de deliberagdo entre os concernidos, tais como o direito de expressaram-se em sua
lingua, o direito de escolher e exercer suas proprias praticas culturais, direito a participagdo nas
decisdes que lhes concernem e lhes afetam, o direito a ndo ser discriminado, o direito a liberdade
de expressdo. Os conflitos em que hé a presenca de violagdo de direitos humanos demandam além
do fomento do dialogo intercultural, medidas de outra natureza, tendo em conta que ha violagao de
direitos humanos de grupos vulneraveis. Entretanto, ressalte-se que tais medidas devem respeitar
os direitos culturais dos envolvidos e todos os demais acima apontados. Importa registrar que
a determinacdo das medidas depende da seguinte verificacdo: i. for uma pratica tradicional de
uma minoria cultural; ii. for uma pratica tradicional de uma maioria cultural e hegemonica.
No primeiro caso, medidas intervencionistas sem o respeito a cultura deve ser rechacada, uma
abordagem intercultural impde perceber a cultura objeto de andlise despida de olhar etnocéntrico,
eliminando os esteredtipos negativos, e buscando uma relagdo de empatia. Sendo assim, entende-se
que estratégias baseadas na mediacao intercultural®sao adequadas para conflito em que se detectou

violagdo de direitos humanos.

No segundo caso, quando praticas tradicionais refletem a posi¢ao inferior que mulheres e criangas
possuem em dada sociedade patriarcal, o didlogo intercultural e a mediagdo intercultural ndo sao
suficientes. Lancando mao das estratégias da UNICEF para lidar com a mutila¢do genital feminina,
destacam-se: 1. a alteracdo da legislagdo nacional para proibir a pratica, sem necessariamente
criminalizé-la, sinalizando a sua desaprovagdo por parte do Estado; ii. campanhas publicas; iii.
empoderamento de comunidades para debater o assunto e alcangar consensos internos; iii. informaras
comunidades acerca das consequéncias para a satde da pratica tradicional; iv. declara¢des publicas
de membros das comunidades como forma de persuasdo; v. engajamento delideres religiosos e

comunitarios como agentes de mudanca.*

ISSN 1982-8829 Tempus, actas de satde colet, Brasilia, 9(2), 09-27, jun, 2015



247/

Quanto a atuacdo das instituicdes bioéticas, pode-se verificar que os comités de revisao ética
e os comités de ética hospitalar lidam comumente com conflitos em que ndo ha presenga de
violagdo de direitos humanos, a maior parte diz respeito a relacdo entre o sujeito da pesquisa € o
pesquisador ou o patrocinador e a relagdo entre o paciente e o profissional de satde, relagdes, a
despeito de serem assimétricas, sdo permeadas usualmente pela atuagao ética da partes envolvidas.
Ao passo que os conflitos em que ha violacdo de direitos humanos serdo objeto de comissoes
nacionais de bioética, na medida em que envolvem praticas violadoras de direitos humanos de

grupos vulneraveis.

Portanto, a PBI tem como objeto conflitos de base cultural em que ha ou ndo violagdo de
direitos humanos, conseguintemente, as institui¢des bioéticas que vao aplica-la na sua solucao
devem atentar para as diferentes formas de lidar com tais situagdes conflituosas, porém sua atuacao
ha que sempre nortear-se pelas normas de direitos humanos, seja sob o prisma procedimental ou

substancialista.
CONSIDERACOES FINAIS

Os conflitos morais de base cultural sao umarealidade em grande parte do globo, culturas distintas
ensejam praticas médicas, sanitarias ou relacionadas a ciéncias da vida também diferenciadas, o
que pode conduzir a dissensos acerca da sua moralidade. E de suma importancia que a Bioética
enquanto ética aplicada a questdes morais se ocupe de tais questdes, o que demonstra sua conexao
com o mundo da vida e seu papel de instrumento relevante para a ordenacao do convivio social.
Visando construir aportes teoricos especificos para lidar com conflitos morais de base cultural, a
PBI além de ter como foco os desacordos morais entre culturas, tem como principio norteador da
tomada de decisao e da mediacao intercultural, o principio da igualdade das culturas e do didlogo
intercultural, o que implica o rechaco do etnocentrismo e do relativismo cultural. Acresce-se o
referencial tedrico-normativo dos direitos humanos como pauta ética procedimental e substantiva,
enquanto elemento integrante da cultura da humanidade, cujo papel de defesa das culturas diferentes,
mormente das minoritarias, € essencial. Dessa forma, os direitos humanos, universais na medida
em que todos os membros da espécie humana sdo titulares, revela-se um instrumental singular na
defesa dos grupos vulneraveis e no rechago de governos e praticas autoritarias. O que se expressa
no uso dos direitos humanos por parte dos povos indigenas para fazer valer seus direitos perante o
Sistema Interamericano de Direitos Humanos e de organizagdes ndo governamentais de paises em
que ha a pratica tradicional danosa, como casamentos de criangas, mutilagdo genital feminina e
assassinato por honra de mulheres. Em virtude do seu universalismo e defesa dos grupos vulneraveis,
propugna-se a constru¢do da PBI baseada nos direitos humanos, por meio dosquais conflitos
morais de base cultural em que ndo ha violagdo de tais direitos deverao ser resolvidos mediante o
didlogo e a mediacao intercultural, balizados procedimentalmente pelos direitos culturais, direito
a participacdo, direito a ndo ser discriminado e direito a liberdade de expressdo. No caso dos
conflitos morais de base cultural em que hé a presenca de violagdo de direitos humanos, ademais

dos direitos humanos norteadores do dialogo e da mediagao intercultural, devera se lancar mao do
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principio da prevaléncia dos direitos humanos, rejeitando, assim, argumentos de autoridade quanto
ao predominio das culturas sobre os direitos de qualquer pessoa de ndo ser submetido a tortura,
tratamentos cruéis, desumanos ou degradantes e outros da mesma natureza. Por fim, registrem-seas
estratégias para solucdo de conflitos morais de base cultural, independentemente da sua natureza,
ancorada nos direitos humanos parte do pressuposto do que ndo ha hierarquia entre as culturas e de
que a protecao dos vulneraveis, nao importando a comunidade cultural de que fazem parte, ¢ dever

inexoravel dos Estados.
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Atencido Farmaceéutica: consideracoes éticas na
relacao do profissional de saude com o usuario de
medicamento.

Pharmaceutical Care: ethical considerations of the
health professional with the medicine user.

Atencion Farmacéutica: consideraciones éticas
del profesional de la salud con los wusuarios de
medicamento.

Nilceu José OLIVEIRA'

RESUMO: Dentro do extenso niimero de instrumentos de trabalho do Farmacéutico, no contexto da
area de Saude, encontramos a Atengdo Farmacéutica para a implantagdo nos servigos de farmacias
e drogarias. Desta forma, este profissional de Satde interage com o usudrio do medicamento na
busca das melhores condi¢des para a adesdo ao tratamento, redugdo de automedicacao, redugdo de
reacdes e efeitos indesejaveis, adequacao de rotinas, dentre outros aspectos desejaveis no correto
uso do medicamento. Contextos historicos e culturais, valores, realidades, posturas, condutas,
tanto do profissional quanto do usudrio, relacdo de confianca e de parceria, tudo estd envolvido
neste contexto. A relagdo direito e dever, num ambiente de confianga deve ser levada em conta.
A Etica pessoal e profissional permeiam este ambiente complexo, bem como a relagio de dever e
direito, que deve levada em conta nesta relagao.

Palavras-chave: Atengdo Farmacéutica, Etica Profissional, Medicamento.

ABSTRACT: Within the extensive number of instruments working Pharmacist, in the context ofthe
Health, wefoundthe Pharmaceutical Carefor deploying services in pharmacies and drugstores.
Thus, this health professional interacts with the drug users searching for better conditions to
treatment adherence; self-medication, reactions and side effects reduction, and otherdesirables
featuresin the correctuse of the drug. Historical and cultural contexts, values, realities, attitudes,
behaviors, from bothprofessional anduser, trustand partnership, it’s all involved in thiscontext.

The relationship betweenrights and dutiesin a trusting environment must betaken intoaccount.

1 Farmacéutico-Bioquimico pela UFMG, Mestre pela UNIFA, Especialista em Administragdo dos Servigos de Satude
(Saude Publica e Administragao Hospitalar) pela UNAERP, Especialista em Biotecnologia pela UFLA, Especialista
em Gestdo de Sistemas e Servigos de Saude pela UNB, Especialista em Bioética pela Catedra Bioética UNESCO/
UNB, Oficial Farmacéutico pelo MD/COMAER .nilceujo@terra.com.br. Brasilia - DF
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Thepersonal and professional ethics pervade this complex environment, as well as the relationship
of duty andright, which should betaken into accountin this regard.

Keywords: Pharmaceutical Care, Ethics Professional, Medicine.

RESUMEN: Dentro de laampliaserie de instrumentos Farmacéuticos de trabajo, en el contexto
de la Salud, se encuentra la Atencion Farmacéuticapara la implementacién delos servicios en
las farmaciasy droguerias. Por lo tanto, este profesional de la saludinteractua con el usuario
de la drogaen busca de mejorescondiciones parala adhesion al tratamiento, la reduccion de la
automedicacion, reduccionde los efectos secundarios, entre otras caracteristicas deseables del
uso correctodel medicamento.Contextos historicos y culturales, los valores, las realidades, las
actitudes, los comportamientos, tanto de los profesionales como de los usuarios, la confianza y
la colaboracidn, todo estd involucrado eneste contexto.La relacion entre elderecho y el deber, en
un ambiente deconfianza debeser tenida encuenta. La ética personal y profesional impregnanesto
ambiente complejo, asi como la relacion dedeber y derecho, lo que deberia tenerse en cuenta

eneste sentido.
Palabras clave: Atencion Farmacéutica, Etica Profesional, Medicamento.

INTRODUCAO

A expressdo terapéutica deriva do grego therapéo, que significa “eu cuido”. Na Grécia antiga,
o thérapeuter era aquele que se colocava junto ao que sofre, que compartilhava da experiéncia
do doente para poder compreendé-lo e, entdo mobilizar seus conhecimentos e sua arte de cuidar,
sem saber se poderia realmente curar. Ser gente é possuir corpo, ¢ ter psiquismo e coragado, €
conviver com os outros, cultivar a esperanga e crescer na perspectiva da fé em valores humanos'.

O uso de substancias para combater os males que atingem o homem vem de um passado
distante, quando a utiliza¢do de produtos naturais, predominantemente vegetais, foi a forma mais
comum de uso. Das mais antigas fontes farmacéuticas escritas, tabuinhas de argila gravadas com
estilete provenientes da Mesopotamia, vieram as informagdes sobre os medicamentos usados a
época, regido entdo dominada pelos Sumérios (3.000 — 1.900 aC). Passando por Hipdcrates (460
— 370 aC) a Galeno (129 — 200), a pesquisa e o registro dos contetidos farmacologicos foram
imprescindiveis para o futuro das preparacdes farmacéuticas. Nao menos importantes foram as
contribui¢des da cultura arabe para o desenvolvimento das técnicas e operagdes fisico-quimicas,

como a destilacdo, cristalizacao e filtragao’.

No desenvolvimento do Brasil e sua ocupacgdo vislumbra-se o papel dos Jesuitas que, com suas
boticas e colégios, traziam o conforto e a cura para os necessitados e enfermos. Do aprimoramento
das boticas, capacitagdo, aplicagdo de novas técnicas e novos produtos, vieram as primeiras
produgdes de maior relevancia, tanto no aspecto qualitativo quanto quantitativo, visando a atender

uma crescente populacdo que ocupava o territdrio brasileiro °.

O uso dos medicamentos? passou fazer parte da vida da populagao brasileira, com a caracteristica

2 Produto farmacéutico, tecnicamente obtido ou elaborado, com finalidade profilatica, curativa, paliativa ou para fins
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impar de que ndo se faz uso deste produto como lazer ou cultura e sim por necessidade, sendo um
bem utilizado sem a alternativa do ndo, sem a op¢ao de produtos mais simples ou baratos, com mais

ou menos luxo, como outros bens que a sociedade utiliza.

Na relacao do paciente com o medicamento encontramos o Farmacéutico como responsavel
técnico pelos estabelecimentos que fazem pesquisa, que produzem, que distribuem, que
comercializam e que gerenciam todo o processo que se relaciona a este medicamento.  Dentre
os instrumentos de trabalho utilizados por este profissional nas farmacias® e drogarias* encontramosa
Atengdo Farmacéutica que, considerando a relagdo profissional-usuario, orientapara a seguranga
e a eficacia do medicamento, se responsabiliza pelo seguimento do tratamento medicamentoso,
bem como merece especial atengdo a promogao da Saude,na prevencdo do uso inadequado deste

medicamento ena educagao sanitaria pertinente.

No ano de 2004, a Organizagdo Pan-Americana de Satde (OPAS) e o Conselho Federal de

Farmacia (CFF) propuseram a Aten¢do Farmacéutica como

um modelo de pratica farmacéutica, desenvolvida no contexto da Assisténcia Farmacéutica

e compreendendo atitudes, valores éticos, comportamentos, habilidades, compromissos eco-
responsabilidades na prevencao de doengas, promogéo e recuperago da satide, de formaintegrada
4 equipe de satide. E a interagéo direta do farmacéutico com o usudrio, visandouma farmacoterapia
racional e a obten¢ao de resultados definidos e mensuraveis, voltados paraa melhoria da qualidade
de vida. Esta interag@o também deve envolver as concepgdesdos seus sujeitos, respeitadas as suas
especificidades bio-psico-sociais, sob a otica da integralidade das a¢des de saude®.

Mas como aconteceesta relacdo profissional-usuario a luz das inumeras diferengas culturais,
sociais, econdmicas, pessoais, com o intuito de melhor orientar este usudrio com relagdo ao

adequado uso do medicamento?

Neste contato direto entre individuos estao envolvidos valores, principios, ansiedades, motivagoes,
aspectos sociais, culturais, relagdo de poder, dentre outros ndo menos importantes.Aspectos
de relevancia como responsabilidade individual e social, vulnerabilidade, confidencialidade,
discriminac¢ao, da mesma forma, numa relacdo maior de conceitos, certamente deverao ser levados

em conta.

Como objetivo, este trabalho tem por finalidade correlacionara Atencao Farmacéutica, relacao
profissional direta do Farmacéutico com o usuario de medicamento, destinado ao uso na rotina de

farmécias/drogarias, com abordagens de Etica nas relacdes interpessoais, de direito e dever.

de diagnostico(4).

3 Estabelecimento de prestagio de servigos farmacéutico de interesse publico e/ou privado, articulada ao Sistema Uni-
co de Saude, destinada a prestar assisténcia farmacéutica e orienta¢do sanitaria individual ou coletiva, onde se processe
a manipulacdo e/ou dispensacdo de produtos e correlatos com finalidade profilatica, curativa, paliativa, estética ou para
fins de diagnoésticos (4).

4 Estabelecimento de dispensagdo e comércio de drogas, medicamentos, insumos farmacéuticos e correlatos em suas
embalagens originais (4).
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No desenrolar deste trabalho serdo apresentados alguns conceitos técnicos e abordagens sobre a

Atencao Farmacéutica, numa procura de clarificacdo e padronizagdo do entendimento pelo leitor.

O CONTEXTO ENVOLVIDO

Por quéla técnica moderna es objeto de la ética? Dicho de forma muy general, que la ética tiene
algo que decir em lascuestiones relacionadas com la técnica o que la técnica estd sometida a
consideraciones éticas se desprende delsencillohecho de que la técnica es um ejerciciodel poder
humano, es decir, uma forma de actuacion, y toda actuacion humana esta expuesta a suexamen
moral®.

Para uma exposi¢do do contetido aqui proposto, serdo considerados os aspectos relevantes
e aqui aplicaveis da Atengdo Farmacéutica, bem como aqueles pertinentes ao tema Etica envolvido

diretamente nesta pratica profissional, nesta ordem.
Atenc¢do Farmacéutica

A Atencao Farmacéutica foi definida pela primeira vez por Hepler e Strand, em 1990, como
a “provisdo responsavel do tratamento farmacoldgico com o proposito de alcancar resultados
concretos que melhorem a qualidade de vida dos pacientes”. Desde entdo, a Organizacdo Mundial
da Saude estendeu esta ferramenta da Atencdo Farmacéutica para toda a comunidade e ainda
reconheceu o Farmacéutico como “um dispensador de atencdo a saude, que pode participar
ativamente na preven¢do de enfermidades e na promog¢ao da satde, junto com outros membros
da equipe de saude”. Posteriormente, tem se produzido debates e discussoes sobre este tema na
busca do entendimento do significado desta pratica, com o objetivo de verificar sua adaptacao e

integracdo aos modelos de satide de cada pais’.

Dentre as principais abordagens da Aten¢do Farmacéutica encontramos o modelo criado nos
Estados Unidos, Universidade de Minesota, por Cipolle, Strand ¢ Morley, em 1998, por meio
da publicagdo PharmaceuticalCare Practice®, ¢ a abordagem espanhola, identificada em 2008,
pelapublicacao AtencionFarmacéutica — conceptos, processos y casos practicosde Dader, Muiihoz

e Martinez-Martinez’, da Universidade de Granada.

Numa concepcao brasileira atual encontramos a Professora e Pesquisadora da Universidade
Federal de Minas Gerais, Djenane Ramalho de Oliveira, pelapublicacdao de 2011 intitulada Atengao
Farmacéutica: da filosofia ao gerenciamento da terapia medicamentosa'’, que busca uma abordagem
mais adequada a realidade brasileira, mas aproveitando o que se aplica nas concep¢des americana

e espanhola:

Portanto, entendo que a pratica da Atengdo Farmacéutica envolve uma revolugdo no posicionamento
ontoldgico do Farmacéutico e, como nao poderia deixar de ser, do educador em Farmacia. Em
outras palavras, a Atengdo Farmacéutica requer uma transformagdo no SER ¢ no ESTAR-NO-
MUNDO destes atores!®.

Como defini¢do de Atencao Farmaceéutica, a Professora mineira relata:
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A Atencgdo Farmacéutica ¢ compreendida como uma pratica profissional generalista em que a
Farmacéutica assume responsabilidade pelas necessidades farmacoterapéuticas do paciente.
Isto significa que o Farmacéutico deve garantir que o paciente somente utilize um medicamento
quando existir uma indicac¢do clinica para seu uso, que o paciente esteja utilizando todos os
medicamentos que ele realmente necessita, que os medicamentos utilizados estejam na dose
correta e seja efetivos para solucionar ou prevenir os problemas de satide do paciente, que sejam
seguros, que o paciente tenha acesso e possa aderir ao tratamento da forma recomendada. E um
modelo de pratica profissional que envolve a relagdo face-a-face entre a Farmacéutica e paciente,
onde a primeira se responsabiliza pela satisfagdo das necessidades farmacoterapéuticas do
segundo, guiado por uma filosofia de pratica profissional embasada em um método ou processo
de cuidado especifico e respaldada por um sistema de gestdo de pratica bem definido™.

Esta pratica citada, segundo a publicagdo em referéncia, ndo substitui outras atividades
farmacéuticas, como adispensagdo oua praticaclinica, porexemplo, ouaatuacdo e aresponsabilidade
e de outros profissionais de saide, com na Medicina, na Enfermagem, na Psicologia, entre outras:

“tudo acontece de forma colaborativa e integrada as outras profissdes”'’.

Dentro do campo de atuagio do Sistema Unico de Satude (SUS) para a Atengdo Farmacéutica, cita-
se o Programa de Farmacia Popular que possui 529 postos de distribuicdo direta de medicamentos
(estabelecimentos publicos) e 8.556 na modalidade terceirizada (estabelecimentos privadas)''. Em
relacdo ao mercado consumidor mais amplo podemos dizer que o Brasil esta entre os dez maiores

consumidores de medicamentos do mundo, com 45.000 drogarias e farmacias'?.

Em 2006, publicagdo na Revista Ciéncia e Cultura, Paula Soyama'®, ja apresentava a “cultura”

do consumo de medicamento:

a cultura contemporanea de “pilulas salvadoras” disseminou a crenga de que os medicamentos
sdo a alternativa mais viavel para curar doengas. O ponto critico ¢ a transforma¢ao do medica-
mento em um bem de consumo, com todas as caracteristicas de uma mercadoria qualquer ¢ a
transformagdo da medicina em uma pratica intervencionista mercadora de ilusdes 13.

Na linha de aquisi¢ao de medicamentos o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE
divulgou em 2012, Pesquisa de Or¢amentos Familiares 2008-2009, as “Despesas monetaria € ndo
monetdria, média mensal familiar com assisténcia a satude, por classes dos 40% com menor renda
e 10% com maior renda, segundo os tipos de despesa”. Encontramos os seguintes dados relativos
a despesas com remédios: familias com 40% menores rendas — R$ 39,65 e familias com 10 %

maiores rendas — R$ 189,41 4,

Em outro exemplo da realidade brasileira aplicada a possiveis Obices na relacao direta entre
profissional de saude e usuario, pode-se citar Lorenzo ', em artigo de 2007, que apresenta um
quadro de analfabetismo funcional da populacdo brasileira, tendo esta caracteristica definida pela
UNESCO como “alguém que ndo € capaz de usar a leitura e a escrita para o seu desenvolvimento
pessoal nem para fazer frente as demandas sociais”, com destaque para os indices percentuais da

populagdo brasileira por regides. No Brasil o indice geral apresentado foi de 37% , sendo que as
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regides apresentam valores de 46% - NE, 41 % - N e CO, 33% - SU e 29% - S. Nao se pode

afirmar como estas populagdes consomem medicamentos e de que forma, considerando o acesso,
o conhecimento das informagdes minimas para o uso € a atengao a possiveis reagoes adversas, bem

como a automedicacgao.
Consideracoes éticas

Numa relacao entre um profissional de Satde e um usudrio, quer seja paciente ou nao, estao
envolvidas abordagens que se relacionam a este profissional, com a constitui¢ao de deveres a
serem implementados, e outras relacionadas a este usuario, principalmente na concepgao de que
direitos devam ser respeitados. Esta relagao de deveres e direitos nos parece ser, neste caso em

especial, complementar e indissociavel.

Para tanto devemos considerar aspectos ligados ao dever, em especial neste ensaio aqueles que
ndo derivam de um Positivismo’, sem deixar de relevar as obrigag¢des regulamentares de profissional
de Satde e Eticas Profissionais, mas da relagdo direta com principios morais béasicos, que muitas
vezes se apresentam como independentes, nao correlacionados entre si € nao obrigatoriamente

com uma linha hierarquica direta numa avaliagdo de importancia.

Ross®, em publicagdo de 2004, apresenta um conjunto de normas prima facie onde cada caso pode
ser tratado diferentemente, com relevancias a analisar, verificando as circunstancias envolvidas,
sendo que ¢ tomada uma decisdo a partir do que se julga mais importante em cada contexto, ndo
existindo norma ou regra a seguir. Uma teoria baseada em juizo de nada adianta considerando que
ndo existe uma relacdo de deveres prima facie em ordem de importancia, como se conhecéssemos
de antemdo todos os fatores envolvidos em cada possivel acdo derivada destes juizos morais.
Também afirma que conhecer um principio € descobrir sua verdade em uma experiéncia moral, em
primeiro momento, num processo de indugao intuitiva, da mesma forma que ¢ tratado o referencial

da logica. Assim a experiéncia nos leva a uma verdade a partir de principios prima facie.

Sobre os deveres prima faciepropostos por Ross, Goldim'® descreve:

Os deveresprima facie podiam ser categorizados como:

- deveres para com os outros devido a atos prévios de vocé mesmo, como Fidelidade (manter
as promessas...) , Reparagdo (compensar as pessoas por danos ou lesdes causadas) e Gratidao
(agradecer as pessoas pelos beneficios que conferiram a vocé);

- deveres para com os outros ndo baseados em agdes prévias, como Beneficéncia (ajudar aos
outros em necessidade), Nao Maleficéncia (ndo causar danos a outros sem uma razao poderosa)
e Justiga (tratar os outros de forma justa);

- deveres para consigo mesmo, como aprimorar-se fisica, intelectual e moralmente paraalcangar
o seu pleno potencial'®.

Aescolha de um dever prima facie ¢ dependente de uma condi¢ao moral, ndo existindo ordenagao

5 Doutrina filoséfica de Auguste Comte, segundo a qual so seria fecundo, no sentido estrito, o0 método das ciéncias
positivas, vinculadas a pesquisa das leis (16).
6 W. D. Ross, filosofo escocés do inicio do século vinte, citado por Dancy, Jonathan'”.
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destes deveres prima facie ou de como os principios morais expressam diferentes deveres. Um
conflito pode eleger um dever moral ou principio a ser seguido, que seja a decisdo mais importante

em uma situagdo!’.

Neste periodo contemporaneo, os direitos constituem uma matéria de abordagem e debate de
ambito internacional em relagdo aos mundos moral e politico. Temas como pobreza, poder, tortura,
aborto, eutandsia, trato de animais, sdo assuntos em destaque quando se fala em direitos e suas
violagdes. Alguns dos temas sd3o mais controvertidos e levam a maiores discussdes, levando em

conta, principalmente, os aspectos culturais e religiosos.

Em abordagem anterior, que ndo poderia deixar de expor, também pode se referir ao Direito
Natural, em especial aos filésofos estoicos, que admitiam a possibilidade de que as leis humanas
fossem injustas. As abordagens dos homens — leis por conveng¢ao - poderiam mudar de lugar para
lugar na consecugao dos direitos, enquanto a lei natural ndo era assim variavel, permitindo o acesso

a todos mediante consciéncia individual e o respectivo julgamento pertinente'’.

O Direito Romano ampliou o contexto de estudo e deaplicacdo do direito com uma abordagem
mais legal e politica. Da mesma forma, o que contribuiu para os estudos dos direitos, a partir de uma
concepcao de uma lei moral independente de sua aplicagdo local em respeito ao individuo, foi o
desenvolvimento da religido cristd. Embora questdes ligadas a leis independentes de uma lei divina,
e sua respectiva validade, fossem verificadas entre os cristdos.As declaragcdes contemporaneas
relativas aos direitos tém apresentado maiores detalhes e maior alcance, sobretudo com o refor¢o
de acordos internacionais, alguns dos quais com forca legal para que os Estados possam se ajustar
ou adotar. Enquanto as abordagens antigas tinham uma conota¢do negativa, tratando apenas de
impor limita¢des aos Governos em relagdo aos seus cidadaos, as atuais tem uma conotacao positiva
na medida que tém por objetivo também conseguir uma maior amplitude social e o progresso
econdmico. Esta nova concepc¢ao, trazendo uma pratica relacionada a estes direitos, passou a se

constituir o que na realidade se denominam direitos humanos®.

Na Constitui¢do Federal do Brasil, 1988%°, temos que, dentre outros direitos, a garantia da
preservacdo da autonomia das pessoas na defesa de sua integridade fisica e moral, aigualdade da
assisténcia a satde, sem preconceitos ou privilégios de qualquer espécie,o direito a informagdo as
pessoas assistidas sobre sua saude e sobre a divulgacdao de informacgdes quanto ao potencial dos

servigos de Saude e a sua utilizagdo pelo usuario.

A Politica Nacional de Medicamentos, instituida em 1998?!, derivada da Lei n.° 8.080, de1990%2,
(Lei do SUS), estabelece como campo de atuagio do Sistema Unico de Saude (SUS) a “formulagio
da politica de medicamentos (...) de interesse para a satude (...)”,e tem como propdsitoprecipuo o
de garantir a necessaria seguranga, eficacia e qualidade dos medicamentos, a promoc¢ao do uso

racional e o acesso da populagdo aqueles considerados essenciais.
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Anexando um complemento em relagdo a pratica da Atengdo Farmacéutica, como importante
balizador daatuacdo profissional, a Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da
UNESCO - 2005% pode trazer referéncias ao contexto dos direitos dos usuarios do medicamento.
Esta declaragao, tratando das questdes €ticas relacionadas a Medicina, as ciéncias da vida e as
tecnologias associadas quando aplicadas aos seres humanos, levando em conta suas dimensdes
sociais, legais e ambientais, embora dirigida aos Estados, pode ser apropriada e pertinente para
a orientacao de decisdes ou praticas de individuos, grupos, comunidades, instituicdes e empresas

publicas e privadas.

Entre os principios enunciados que passam a constituir direitos a partir da visdo do usuario
e que se aplicam a este trabalho, podemos citar: a dignidade humana; os direitos humanos e
as liberdades fundamentais devem ser respeitadas em sua totalidade; os beneficios diretos e
indiretos que devem ser maximizados e que qualquer dano possivel deve ser minimizado; deve ser
respeitada aautonomia para tomar decisdes € devem ser tomadas medidas especiais para proteger
direitos e interesses daqueles individuos que nao sao capazes de exercer esta autonomia; qualquer
intervengdo médica preventiva, diagndstica e terapéutica so deve ser realizada com o consentimento
prévio, livre e esclarecido, baseado em informagao adequada; a privacidade e a confidencialidade
das informacdes devem ser respeitadas; respeito a igualdade fundamental entre todos os seres
humanos em dignidade e direitos, de modo que sejam tratados de forma justa e equitativa; a
ndo discriminacgdo e estigmatiza¢do por qualquer razdo; e que sejam consideradasa diversidade

cultural e o pluralismo®.
Numa outraabordagem, encontramosHans Jonas’e seu Principio da

Responsabilidade que deve ser referenciado neste trabalho e que pode servir de contexto para

uma visdo da ndo complementaridade de relagdo entre um dever eum direito.

A ética da responsabilidade reflete sobre a relagdo do agente, sua a¢do e as consequéncias destas
acdes, isto €, quer saber qual ¢ a responsabilidade frente as consequéncias da agdo do agente.A
caracteristica relevante para a abordagem ¢ que o principio da responsabilidade ndo se funda na
reciprocidade, isto ¢, na ideia tradicional de deveres e direitos, em que a fixagdo de certos direitos
estabelece os deveres correspondentes, ou em que a aceitagdo de certos deveres gera direitos aos
outros.“Mas a ética que nds buscamos tem a ver precisamente com o que ndo €, e seu principio de
responsabilidade havera de ser independente tanto de qualquer ideia de um direito como da ideia
de reciprocidade™.

Assim, pois, quando se trata da ética e do dever ¢ necessario aventurar-se na teoria dos valores
ou, melhor ainda, na teoria do valor; somente de sua objetividade seria deduzivel um dever ser

7 Hans Jonas, (10 de maio de 1903 - 5 de fevereiro de 1993) foi um filésofoaleméo. E conhecido principalmente devi-
do a sua influente obra O Principio da Responsabilidade (publicada em alemao em 1979, e em inglés em 1984). Seu
trabalho concentra-se nos problemas éticos sociais criados pela tecnologia. Jonas quer sustentar que a sobrevivéncia
humana depende de nossos esforcos para cuidar de nosso planeta e seu futuro. Formulou um novo e caracteristico
principio moral supremo: “Atuar de forma que os efeitos de suas a¢des sejam compativeis com a permanéncia de uma
vida humana genuina” *.
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objetivo e, com ele, uma obrigagdo vinculante de preservar o ser, uma responsabilidade para com
25
o ser®.

Responsabilidade e responsavel etimologicamente derivam do latim respondere, comprometer-
se perante alguém (spondere)®®. Assim devemos conceituar, a partir de Jonas, a responsabilidade

formal e a responsabilidade substantiva:

A responsabilidade formal limita-se a imputagdo causal dos atos cometidos. A condi¢do da
responsabilidade ¢ o poder causal. O ator deve responder pelo seu ato. Ele ¢ tido por responsavel
das suas consequéncias e se for preciso suportar a responsabilidade. Esta responsabilidade ¢
individual e institucional. O conceito de responsabilidade substantiva aponta para uma ética
substancialista fundada numa ontologia do Bem, que pretende eliminar o nada. A responsabilidade
substantiva projeta-se para o futuro ultrapassando a imediaticidade e o que ja foi feito - ¢€
prospectiva. Nao ¢ o passado mas o futuro que constitui o seu horizonte temporal e que da sentido

a esta acepgio de responsabilidade®®
Segundo Cortes, em trabalho de 2005, o lugar da ética ¢ o lugar da concordancia de que “alguma
coisa” ndo deve ser transgredida e que ¢ inevitavel admitir que tal concordancia estd impregnada
de uma dimensao valorativa.Esta ética ndo pode ser entendida como um adendo, um adereco que

acrescentamos a posteriori. Esta dimensdo de valor esta presente na origem de nossas agdes”.
CONSIDERACOES FINAIS

Foram apresentados os temas que fazem parte do contexto deste trabalho, como a importancia
do medicamento, o papeldo Farmacéutico no universo do medicamento, a Atencdo Farmacéutica
como pratica do trabalho do Farmacéutico, a intera¢do desse profissional de Satide com o usuério do
medicamento, o contexto onde se desenvolve esta interagdo interpessoal que perpassa o conhecimento

técnico profissional caminhando para o campo de relagao de valores e comportamentos.

Da mesma forma, foram apresentadas as concepgdes ligadas aos deveres e direitos, a relagdo
complementar e indissociavel, bem como a abordagem de Hans Jonas sobre o principio de
responsabilidade e um instrumento balizador de referencia para a conduta, neste caso para o campo

da Satde, que seja a Declaracdo de Bioética e Direitos Humanos da UNESCO.

A FEtica com suas abordagens traz um caminho que vem ao encontro das necessidades do
Farmacéutico na consecucao do didlogo e da convivéncia com os usudrios do medicamento, além
de sua relagdo profissional em outros campos de atuacdo, criando “um mundo novo” de relagao
em um mundo globalizado e informado, cada vez mais “longo” e exigente de conhecimento. A
melhor e a adequada atividade profissional nessa pratica da Aten¢do Farmacéutica perpassam pela
necessidade de rever os conceitos pessoais e profissionais do Farmacéutico com este balizamento
da Etica, & luz de novas abordagens e necessidades, num ambiente repleto de diferencas histéricas
e culturais, de formagdespessoais e profissionais diversas, de realidades econdmicas e sociais
dispares, em especial, cheio de vulnerabilidades relacionadas ao contexto pessoal no ambito da
Saude.
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A necessidade de se ter uma ligacdo complementar entre dever e direito, embora esteja presente
e faca parte de conceito ja referenciado, nao necessariamente deve se fazer presente nessa relagao
entre o profissional de Satde e o usuario de medicamento, considerando que a adequada e eficaz
pratica profissional deve ser motivada e promovida por este profissional, considerando a atribuicao
inerente a profissao, a sua formagao e ao desejo de desempenhar apropriadamente suas atribuicoes

profissionais, sempre buscando o Bem.

Em complemento a este trabalho outros poderao advir, como por exemplo, referente a avaliagao
da formagdo do profissional para essa relacdo na Atengdo Farmacéutica, a continuidade na busca
de conhecimento deste profissional apos sua formacao académica basica, dentre outros, bem como

arelacao entre a Aten¢cao Farmacéutica e a Bioética.

A realizacdo deste trabalho, que envolve a relagdo da Atengdo Farmacéutica com a Etica,
certamente traz mais luz a essa atividade profissional e ao Farmacéutico, traz o melhor entendimento
das necessidades para um convivio harmonioso e eficaz na relagdo com o usuario do medicamento

e referencia uma postura mais adequada frente as diferencas e desigualdades.

Ser ético ¢ poder percorrer o caminho entre a emocdo e a razdo, posicionando-se de modo
auténomo na parte desse percurso que se considerar mais adequada, na busca de uma posi¢@o
integrada, compativel com a pratica da vida. Entendemos por sentido ético, ndo apenas o alcance
de um objetivo, mas, também a experiéncia da vida®.
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Além do que se vé: analise da representacao social
atribuida ao profissional médico por meio de sites
de busca disponiveis na Internet.’

Besides from what you see: analysis of social
representation assigned to the medical professional
through web sites available on the Internet.
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RESUMO: Imagens podem carregar simbolos com fortes associagdes. Este tipo de interpretagao
se aplica a distintas areas, inclusive a satde. No caso das imagens que retratam o profissional
médico, isso ndo ¢ diferente. Contudo, tem sido bastante questionado qual o simbolo ou associagao
relacionada a esta categoria profissional. Atualmente, com o elevado alcance dos sites de busca
da Internet e o seu alto numero de acessos, certas imagens ¢ simbolos que conotam ou denotam
ao médico uma representagdo podem ser apreendidas a partir de uma simples procura. Nesta
perspectiva, este estudo tem como objetivo analisar a representagdo social atribuida ao profissional
médico por meio de sites de busca, bem como os simbolos que sdo associados a essa profissao.
Trata-se de um estudo exploratério-descritivo de abordagem quali-quantitativa em que foram
pesquisadas imagens em cinco sites de busca disponiveis na web diferentes, a saber: www.google.

com, www.ask.com, www.bing.com, www.yahoo.come www.uol.com. Para isso, foram utilizados

2 ¢

descritores como “médico”, “médica” e “profissional médico”. Todas as imagens postadas foram
coletadas em um periodo de 30 dias ininterruptos. Em seguida, as imagens foram agrupadas em
categorias. Vale comentar que foram excluidas imagens que meramente retratavam o cotidiano,
imagens que indicam personalidades famosas ou historicas e charges. As imagens encontradas
nos diferentes provedores foram classificadas em diversas categorias, dentre elas amorosidade,
religiosidade, lideranga, trabalho em equipe, distanciamento entre médico e paciente, exercicio
da profissao, polémicas, tecnologia (estetoscopio),equipamento de prote¢ao individual, simbolo,
ambiente hospitalar, registros em satide e outros. As categorias que apresentaram mais frequéncia
foram exercicio da profissdo, trabalho em equipe, estetoscopio e registro em saude. A partir disso,
pode-se aferir que o médico ¢ uma figura frequentemente ligada ao trabalho, principalmente, por
ser corriqueiramente representado por instrumentos de sua profissao. Quando nao representado por
esses instrumentos, o0 médico ¢ muito retratado e lembrado pelo exercicio de sua profissdo. Apesar
de haver controvérsias quanto a figura do profissional médico, costumeiramente ¢ da estigmatizagao
e do constante apelo midiatico para passar a ideia de um profissional distante, o médico ¢ visto
como alguém que frequentemente conforta ou mantém um contato préximo com o seu paciente.

Descritores:M¢dicos; Medicina; Internet; Meios de comunicag¢ao de massa.

ABSTRACT: Images can convey strong associations with symbols. This type of interpretation
applies to distinct areas, including Health. In the images which portray the medical professional,
this is not different. However, there has been much questioned what symbol is related to this
profession association. Currently, with the increased range of Internet search websites and
its high number of access, a few images and symbols which connote or denote medical sites
can be seized from a simple search. In this perspective, this study aims to analyze the social
representation assigned to the medical professional through search websites as well as the symbols
that are associated with this profession. This is an exploratory-descriptive study of qualitative
and quantitative approach in which images were researcherd in five search sites available on

different web, namely: www.google.com, www.ask.com, www.bing.com, www.yahoo.com and

www.uol.com. For this, descriptors such as “médico”, “médica” and “profissionalmédico” were
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used. All posted images were collected in a period of 30 continuous days. Then, images were
grouped into categories. It is worth mentioning, the images that only portray the everyday and
images that portray show cartoons and famous or historical personalities were excluded. The
images in different internet search websites were classified into diverse categories, among them
lovingness, religion, leadership, teamwork, distance between doctor and patient, the profession,
controversial, personal protective equipment, stethoscope, symbol, hospital equipment, records
health and others. The categories that presented more frequently were: the profession, teamwork,
stethoscope and health record. From this, we might infer that the doctor is a figure often linked
to work, mainly because it routinely represented by instruments of his profession. When not
represented by these instruments, the doctor is very portrayed and remembered by the exercise
of their profession. Although there is controversy about the figure of the medical professional, is
customarily stigmatization and constant media appeal to pass the idea of a professional distance,
the doctor is seen as someone who often comforting or is in close contact with your patient.

Key-words: Physicians; Medicine; Internet; mass media.

RESUMEN: Las imagenes se pueden cargar simbolos con asociaciones fuertes. Este tipo de
interpretacion se aplica a diferentes areas, como la salud. En el caso de las imagenes que representan
el profesional médico, esto no es diferente. Sin embargo, ha sido muy criticada qué simbolo tiene
asociacion con esta profesion. Hoy, con la alta gama de sitios de busqueda de Internet y su alto
numero de visitas, algunas imagenes y simbolos que connotan o denotan una representacion del
médico puede ser aprovechada de una simple investigacion. En esta perspectiva, este estudio
tiene como objetivo analizar la representacion social asignado al profesional de la medicina y
los simbolos que estan asociados con esta profesiona través de sitios de busqueda. Este es un
estudio exploratorio-descriptivo de enfoque cualitativo y cuantitativo en el que las imagenes fueron
encuestados en cinco sitios de busqueda disponibles en diferentes web, a saber: www.google.com,
www.ask.com, www.bing.com, www.yahoo.com y www.uol.com. Para ello, los descriptores se

99 ¢

utilizaron como “médico” y “profesional médico” “médica”. Todas las fotos publicadas fueron
recogidos en un periodo de 30 dias ininterrumpidos. A continuacidn, las imagenes fueron
agrupados en categorias. Vale la pena mencionar que se han eliminado las iméagenes solo retrata
la vida cotidiana, las imagenes que muestran los personajes famosos o historicos y cargos. Las
imagenes que se encuentran en diferentes proveedores se clasifican en diversas categorias, entre
ellas la hermosura, la religion, el liderazgo, el trabajo en equipo, la distancia entre el médico y el
paciente, la profesion, las polémicas, la tecnologia (estetoscopio), equipo de proteccion personal,
simbolo, hospital, la salud y otros registros. Las categorias que mostraron mayor frecuencia fueron
la profesion, trabajo en equipo, el estetoscopio y el registro de salud. De esto se puede inferir
que el médico suele estar vinculada a la figura de trabajo, sobre todo porque estd representado
habitualmente por los instrumentos de su profesion. Cuando no estd representada por dichos
instrumentos, el médico estd muy retratado y recordado por el ejercicio de su profesion. Aunque
existe controversia acerca de la figura del profesional de la medicina, es la estigmatizacion habitual

y atractivo medidtico constante para pasar la idea de un profesional a distancia, el médico es visto
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como alguien que a menudo la comodidad o la mantiene en estrecho contacto con el paciente.

Descriptores: médicos;medicina; internet;Medios de comunicacion de massa.

Além do que se vé: analise da representacio social atribuida ao profissional médico por

meio de sites de busca disponiveis na Internet
INTRODUCAO

Uma defini¢do para representagdo social ¢ bastante complexa, uma vez que se trata de um
conceito hibrido'. Isso se justifica pelo fato de que este termo ndo pertence a uma Unica area de
conhecimento. Sua origem vincula-se tanto a sociologia quanto a psicologia.Em geral, trata-se
de “uma forma de conhecimento socialmente elaborada e partilhada, tendo um objetivo pratico e

concorrendo a constru¢do de uma realidade comum a um conjunto social'.

De acordo com Jodelet?, as representagdes sociais estdo orientadas para a comunicagdo e para a
compreensdo do contexto em que vivemos. Isso inclui a dimensao social, material e ideativa. Desta
forma, constituem-se como formas de conhecimento que se manifestam como elementos cognitivos

(imagens, conceitos, categorias € teorias), mas que ndo se reduzem exclusivamente a eles.

Na area da saude, estudar sobre a representacdo social de determinada categoria profissional,
por exemplo, implica na compreensdo e busca de elementos que possam ser apreendidos como
conhecimento elaborado, partilhado e pautado em determinado contexto.Isso constitui objeto de
estudo bastante particular e promissor, porque esta relacionado com o tipo e o nivel de percepgao

que a sociedade produz e reproduz sobre este profissional.

Namedicina, arepresentagao social do profissional médico tem sido objeto de debates e estudos™*.
De maneira geral, tais estudos analisam a relagdo entre a constitui¢ao de uma representagdo social,
o tipo de compreensao sobre determinados assuntos e o contexto histdrico que ele esta relacionado.
Ao relacionar a representagdo social da figura do profissional médico ao proprio conceito de saude,
podemos perceber dois pontos de vista bastante significativos, e, as vezes, conflitantes. Um deles
estd relacionado a um conceito reduzido de satde, em que o profissional médico esta associado ao
exercicio da pratica puramente assistencialista motivada pela causa e efeito; o outro, ao conceito
ampliado de saude em que o profissional médico exerce uma funcao importante de compreender
a influéncia social no processo satde-doenca-cuidado e, por isso, envolve aspectos assistenciais
de diagndstico, tratamento, limitagdo do dano associados a uma pratica de promocao da saude e

prevencao de agravos. Esta tiltima tem sido a tendéncia idealizada para esta categoria profissional®®.

Nao podemos negar que a pratica assistencialista tem adquirido bastante énfase na historia desta
profissdo. Contudo,sabemos que o cuidado médicoé mais complexo do que isso, uma vez que nao
envolve agoes puramente assistenciais e individualizadas, haja vista que a transi¢do emergéncia
das doencas cronicas e degenerativas tem contribuido para modificar a classica imagem do médico

como curador para outra que sugere mais a imagem do cuidador, daquele que acompanha, que esta
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junto, considerando a incerteza em relagdo a cura e o proprio modelo de atencao a saude implantado

nas sociedades contemporaneas evidencia reflexos sobre esse olhar ampliado’.

Diante de toda esta problematica nos perguntamos: qual a representagcdosocial do profissional
médico na atualidade? Se levarmos em consideragao que a midia,exerce influéncia significativa
na formag¢do do pensamento sobre determinada tematica, este tipo de pergunta, ainda, poderia ser
modificada, a saber: qual a representatividade social do profissional médico veiculada na midia e

que 0s seus usuarios tem acesso?

Em se tratando de midia, a Internet tem alcangado, cada vez mais,destaque e interesse publico.
O maior salto se deu, ainda, na década de noventa e, hoje, a Internet constitui um importante
veiculo para compartilhar e difundir informag¢des e conhecimentos. Para Silveira®, a Internet é um
“meio de comunicacdo de massa interativa diferente das midias convencionais, mas com alcance
e penetragao semelhante e potencialmente mais abrangente entre os jovens”. Este mesmo autor
comenta que, neste processo, a Internet envolve direta ou indiretamente atividades e organizacoes

em todos os niveis da sociedade.

Com base nestas informagdes, poderiamos adaptar nossa pergunta condutora da pesquisa como
sendo: qual a representatividade social do profissional médico veiculada na Internet € que os seus

usuarios tem acesso?

No que diz respeito a Internet, temos acesso a um nimero consideravel de imagens das mais
diversas situagdes. Para se chegar a uma destas imagens, basta identificar uma palavra-chave e

pesquisar em um site de busca que serdo oferecidas diversas possibilidades para o seu usuario.

Quanto ao padrdo das imagens, Joly’menciona a importancia de um olhar atento a cada
possibilidade oferecida, uma vez que cada uma delas pode carregar simbolos com fortes associagdes.

Este tipo de interpretagdo se aplica a distintas areas, inclusive a satde.

No caso das imagens que retratam o profissional médico, isso ndo ¢ diferente. Contudo, tem sido
bastante questionado qual o simbolo ou associagao relacionada a esta categoria profissional. Com
o elevado alcance dos sites de busca da Infernet e o seu alto nimero de acessos, certas imagens e

simbolos que conotam ou denotam o médico podem ser apreendidas a partir de uma simples busca.

Neste sentido, o objetivo deste estudo € analisar a representagao social atribuida ao profissional
médico por meio das imagens obtidas emsifes de busca disponiveis na Infernet, bem como 0s

simbolos que sdo associados a essa profissao.
METODOLOGIA

Trata-se de um estudo exploratdrio-descritivo realizado a partir de sitesde busca da Internet em

que foram pesquisadas imagens referentes ao profissional médico, seguindo a proposta metodolégica
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adotada por Nunes e colaboradores'®. Em geral, foram investigados cinco sites diferentes, a saber:

www.google.com, www.ask.com, www.bing.com, www.yahoo.com e www.uol.com. Vale ressaltar

que todos esses sites eram de livre acesso aos usuarios € as imagens estavam disponiveis para copia

sem necessidade de prévia autorizagao.

A justificativa para a escolha destes sifes de busca esteve relacionada com os dados publicados
pela Hitwise em 2013, ferramenta lider de inteligéncia em marketing digital da Serasa Experian.
Dentre os buscadores mais utilizados no pais, o ‘Google Brasil’ permaneceu em primeiro,
registrando 93,74% de participacdo nas buscas realizadas no periodo de 4 semanas terminado
em 28 de dezembro de 2013. Em segundo lugar de participacdo nas buscas no pais no mesmo
periodo estd o ‘Google.com’, com 2,42%, seguido de ‘Ask Brasil’, com 1,57%, e ‘Bing Brasil’,
com 1,28% da preferéncia dos usudrios. O ‘Yahoo.com’ estd em quinto lugar dentre os buscadores

mais utilizados, com 0,54% de participagdo de buscas'!.

Para se chegar a um mesmo padrdo entre os pesquisadores, inicialmente, foram realizadas
oficinas para fundamentacao tedrico-metodoldgica com todos os participantes na perspectiva da
apropriacao tematica e estabelecimento dos consensos nas fases da pesquisa relacionadas com
a defini¢ao de critérios de inclusdo e exclusdo, coleta e analise das imagens.Somente, apds o

estabelecimento de consensos, foi iniciada a pesquisa.

A coleta de dados foi realizada por uma equipe composta por seis pesquisadores no periodo de
trinta dias ininterruptos no primeiro semestre de 2014. As palavras-chave utilizadas para localizagao
das imagens foram: ‘médico’, ‘médica’ e ‘profissional médico’. E importante mencionar que os
pesquisadores investigaram todos os sites diariamente e as imagens foram arquivadas para posterior

analise.

Previamente, foram determinados como critérios de inclusao: constituir imagens ou indicios de
representacao do exercicio da profissao médica em qualquer um das areas de atuagdo;ser passivel
de interpretagdo; estar inserido dentro de um contexto ou permitir o entendimento da imagem
ou indicio apresentado. Como critério de exclusdo para a pesquisa, foram identificadasimagens
repetidas;imagens meramente cotidianas;imagens que indiquem personalidades;fotos que nao

concebam a representagao ou legitimidade da profissdo médica; e, as charges.

Apos este periodo de coleta de dados, as imagens foram analisadas e categorizadas de acordo
com a mensagem extraida das mesmas, podendo, no entanto, uma mesma imagem ser alocada em
duas ou mais categorias diferentes. Aquelas imagens que geravam duvidas ou controvérsias sobre
0 que representariam, eram exaustivamente discutidas pela equipe de pesquisadores até se chegar

a0 Cconsenso.

Foi utilizado o método de analise da imagem proposto por Joly’ e analise descritiva, sendo os

resultados expressos em categorias e numeros absolutos e porcentagens. A categorizagdo nao foi
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previamente definida e, sim, obtida na analise das imagens.
RESULTADOS E DISCUSSAO

A pesquisa e andlise de imagens sobre o médico geram discussdes sobre a representacdo social
desse profissional. Ao levarmos em conta a Infernet como o meio de circulacdo dessas imagens,

percebemos que o alcance do contetido por ela veiculado tem proporgdes significativas'?.

E importante mencionar que a adogdo da Internetde forma intensiva como parte essencial do
cotidiano dos brasileiros tem sido responsavel por uma série de transformacdes que incluem os
seus habitos de comunicacdo e, também, de relacionamento. Em recente pesquisa, TIC Domicilios
e Empresas 20122, revelou-se que 49% da populagdo brasileira com 10 anos ou mais ¢ usuaria
de Internet, enquanto 45% nunca usaram a rede. Naquele ano, foram estimados 24,3 milhdes
de domicilios com acesso a Internet. Estes dados revelam que, cada vez mais cedo, a popula¢do
brasileira tem acesso a informacao veiculada sobre este tipo de midia. Contudo, questiona-se: existe

alguma orientagdo sobre o uso desta tecnologia?

Ultimamente, essa midia foi responsavel pelo surgimento de um novo personagem na
area de saude: o paciente expert. Esse paciente busca diversas informagdes na Internet, como
possiveissintomas, diagnosticos, doencas e até o tipo de tratamento mais adequado para cada uma
das situacdes'’. Mas, ha algum tipo de rigor na busca destas informagdes? Como isso pode ser feito

tendo em vista o acesso de uma populagdo cada vez mais jovem?

No que tange a busca das informagdes para fins diagnosticos e terapéuticos, a sua confiabilidade
representa um risco a saude para profissionais de satde e consumidores. Isso se justifica devido
ao desconhecimento das normas referentes a identificagdo de padrdes de qualidade nos contetidos

disponiveis na Internet'.
Se o texto escrito gera todo este cuidado, o que dizer sobre as imagens veiculadas na Internet?

Aliado ao texto escrito, as imagens constituem padrdes que devem ser levados em consideragao,
quando se pretende realizar algum tipo de estudo relacionado a Internet. E valido mencionar que,
ao mesmo tempo em que os textos trazem conhecimento as pessoas, as imagens sao traduzidas em
fonte de informacdo ¢ estdo implicadas num padrdo de representatividade social’. O foco deste

estudo foi baseado neste ultimo padrio de informagao.

Em se tratando da imagem do médico, a pesquisa foi realizada a partir de abstragdes elaboradas
por sujeitos diversos e veiculadas nos sifes de busca da Internet. Neste aspecto, foi considerada
uma interpretacao preliminar j& elaborada e relacionada a figura deste profissional assim como o

processo de colocar a imagem esua interpretacdo em disponibilizagcdo por meio desta ferramenta.

A partir disso, percebemos pelo menos duas possiveis situagcdes observadas: uma imagem
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veiculada pela midia e j& anteriormente qualificada e categorizada por um sujeito e, outra, idealizada
para o profissional médico com base nas Diretrizes Curriculares Nacionais (DCN)". Ao confrontar
as duas imagens, pode-se avaliar se elas sdo semelhantes ou se aquilo que se idealiza para um
médico estd de acordo com a imagem colocada em evidéncia. Em caso negativo, ha um indicativo
de que a representagdo social relacionada a este profissional e resultante da formac¢do consolidada

na educagdo superior brasileira ndo corresponde as expectativastracadas para ele.

E importante mencionar que a formagio do profissional médico pode variar dependendo da
institui¢ao de ensino responsavel por sua formacao e isso deve ser levado em consideracao. Os
ajustes na formagao do profissional médico podem estar relacionados ao contexto socioecondmico,
cultural e ambiental em que cada um dos cursos ¢ oferecido. Isso podera ditar o perfil do egresso
em cada institui¢do tendo em vista o retorno social que se espera deste profissional naquela regido.
Aliado a isso, vale ressaltar que as DCN sao um indicativo daquilo que a populacao, asinstitui¢coes

consolidadas e o contexto do territorio esperam de um médico'’.

Neste estudo, foram analisadas 2.187 imagens, distribuidas em 5 sites de busca diferentes (ver
Quadro 1). Estas imagens foram divididas em quadros que contam com o registro do profissional
médico a partir de trés situacdes distintas, a saber: presenca de elementos humanos (Quadro 2);

exercicio da profissao médica (Quadro 3); presenca de elementos figurativos (Quadro 4).

Em geral, 79,39% (n= 1.736) das imagens obtidas estavam relacionadas com a presenca de
elementos humanos (ver Quadro 1). Para esta situagao, foram formadas 7 categorias (amorosidade,
religiosidade, lideranga, trabalho em equipe, distanciamento entre médico e paciente, exercicio
da profissdoe polémica). Destas categorias, as mais expressivas foram: ‘exercicio da profissao’
(63,44%; n=1.084), em que o médico exerce seu oficio; ‘trabalho em equipe’ (11,12%; n= 193),
em que o médico relaciona-se com outros membros de um equipe sejam eles médicos ou nao; e,
‘amorosidade’ (9,39%; n= 163), em que se encontra um forte sentido de humanizacdo da figura
do médico e de aproximacao na relacdo médico-paciente. A categoria menos expressiva foi
‘religiosidade’ (0,75%; n=13), em que o médico ¢ associado a divindade ou a seres celestiais (ver
Quadro 2).

A categoria ‘exercicio da profissao’, pertencente ao quadro 2, foi dividida em 7
subcategorias(consulta / prescri¢do, procedimento, sobrecarga de trabalho, informatizacao
do trabalho, perfil profissional, procedimento clinico com enfoque em auscultagdo e outros) e,
posteriormente, apresentadas no Quadro 3. Dessas subcategorias, as mais numerosas foram
‘consulta/prescri¢ao’ (39,67%; n= 430), na qual foram incluidas imagens em que o médico
estd consultando ou prescrevendo; ‘perfil profissional’ (19,28%; n= 209), em que se encontra
a fotografia de somente um médico(a), em seu ambiente de trabalho ou nao; e, ‘procedimento’
(15,13%; n= 164), na qual foram incluidas imagens em que o médico esté realizando algum tipo
de procedimento médico. A subcategoria menos numerosa da categoria ‘exercicio da profissao’ foi

‘informatizagdo do trabalho’ (4,34%; n=46), em que o médico encontra-se realizando seu trabalho
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com auxilio de algum aparato digital.

No primeiro e segundo quadros, a categoria mais expressiva ‘exercicio da profissdo’e suas sub-
categorias ‘consulta/prescri¢do’e ‘procedimentos’ foram responsdveis pela maior representacdo
social da figura do profissional médico. Isso revela que a imagem desta categoria, ainda, estd

fortemente ligada a pratica assistencial curativista que foi incentivada durante anos.

Atualmente, o novo modelo de atengao a satide procura potencializar outras competéncias desta
categoria profissional sem promover nenhum tipo de concorréncia entre elas. O que se pretende,
hoje, ¢ desenvolver estratégias de promocgao a satde e prevencao de agravos de forma tdo importante
quanto as praticas de diagnostico, tratamento, limitacdo de danos e reabilitagdo. Para promover
este tipo de inversdo de uma pratica voltada para o assistencialismo para uma pratica promotora
de saude, ¢ necessario somar esfor¢cos e buscar integrar as acdes e servicos de saude de forma
multiprofissional e interdisciplinar na tentativa de agregar o maior numero possivel de estratégias

afins a cada uma das situacoes.

Outro aspecto que deve ser pontuado quanto a esta categoria dos resultados faz referéncia ao
tipo de relagdo que devera ser fortalecida pelo profissional médico diante deste tipo de atividade.
E vélido mencionar que se deveestabelecer um bom contato com o paciente, por meio de uma
escuta ativa, sensivel e pela demonstracao de interesse, compreensao e respeito por ele relatado,
visto que o sucesso terapéutico estéd relacionado, também, ao modo no qual ocorre o contato entre

o profissional de saude e o paciente'®.

De acordo com as DCN', espera-se que o profissional médico seja capaz de encarar a satide da
perspectiva da integralidade da assisténcia. Em linhas gerais, deve ter uma forma¢ao humanista,
generalista, critica e reflexiva, além de ser capaz de atuar na promocgao, preven¢do, recuperagcao
e reabilitacdo a satide. Tudo isso, sem esquecer de se respaldar sempre em principios éticos e da

consciéncia social.

A subcategoria ‘perfil” aparece logo em seguida com 19,28% (n=209). Nesse conjunto, o médico
aparece sozinho, geralmente, sorrindo, vestindo jaleco e usando estetoscopio. Possivelmente,
as imagens obtidas tem um cunho publicitario. Segundo Goffman'’, “os anuncios publicitarios
‘hiper-ritualizam’ as relagcdes de género”. Nesta situacdo, a expressdo ‘ritual’ relaciona-se a uma
conduta expressiva, a gestos ou acdes que sao significativos para a sua interpretacdo. No caso dos
anuncios publicitarios médicos, o destaque aparece no jaleco,no uso quase que ndo dissociado
do estetoscopio e na valorizagdo, mais uma vez, da pratica assistencialista e tecnicista . Isso nos
leva a elaboragdo de mais um questionamento importante: uma categoria profissional poderia ser
reduzida a simbologia de um tUnico instrumento e de uma tnica atividade? No caso da medicina,
isso parece contraditorio diante de uma série de possibilidades que esta profissdo oferece. Diante
desta afirmativa, acreditamos que a valorizagdo do jaleco e do estetoscopio na representacao social

da categoria médicaexpressa o olhar tecnicista e asséptico da organizacgao da pratica médica sob a
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¢gide do mercado da saude, limitando a pratica profissional a intervengdes tecnologicas pontuais e
impessoais, incoerente com o explicitado nas DCN'5. De fato, as potencialidades da pratica médica

estdo muito além do que se vé.

Outro destaque foia categoria ‘trabalho em equipe’com 8,82% (n=193). Nesse conjunto, o médico
se mostrou relacionar com outros profissionais, membros de uma equipe, caracterizando uma pratica
multiprofissional ou interdisciplinar. E importante relatar que o trabalho interdisciplinar, realizado
por uma equipe formada por profissionais de diferentes areas, promove a valorizag¢ao dos diversos
saberes e praticas para uma abordagem mais integral e resolutiva na area de saude'®. Isso estaria
relacionado a obtencdo de melhor impacto sobre os diferentes fatores que interferem no processo
saude-doenga. Além disso, entender a saiide como producdo social inclui a intersetorialidade e
a participacao social nas agdes de saude. Desse modo, as pessoas adquirem consciéncia de que
podem contribuir com a saude, pois sdo capazes de elaborar projetos proprios de desenvolvimento,

tanto individual como coletivamente's.

No grupo de imagens relacionada a categoria ‘amorosidade’ (7,46%; n= 163), o profissional
médico aparece com um forte sentido humanitario e de aproximacao com o paciente. Trata-se de
um principio tedrico-metodologico que foi destaque na Politica Nacional de Educacao Popular em

Saude ¢ a sua valorizagao faz referéncia a:

“a ampliagdo do didlogo nas relagdes de cuidado e na acdo educativa pela incorporagao
das trocas emocionais ¢ da sensibilidade, propiciando ir além do didlogo baseado

apenas em conhecimentos e argumentagoes logicamente organizadas™'’.

Por meio deste principio, o afeto torna-se elemento estruturante da busca pela saude e, neste
sentido, sdo fortalecidos o reconhecimento ¢ o acolhimento do outro enquanto sujeito portador
de direitos e construtor de saberes, cultura e historia. A amorosidade ¢ um quesito que tem pouco
destaque nas imagens obtidas pela Internet em relacdo a representagdo do social do médico.
Contudo, acreditamos na sua importancia diante do estabelecimento de um perfil profissional
diferenciado, baseado em um clima de confianca e acolhimento entre as pessoas, do didlogo, na
superagao de praticas desumanizantes € na criagdo de novos sentidos e novas motivagdes para o

trabalho em saude'.

Assim como a categoria ‘amorosidade’ apresentou imagens recorrentes, outra categoria
relacionada a relacdo médico-paciente apareceu na pesquisa: ‘distanciamento entre médico e
paciente’. Esse grupo apresentou 4,10% de todas as imagens (n= 88) e representa o profissional
médico demonstrando distancia e isolamento, principalmente por meio dos bragos cruzados. Desse
modo, observou-se a contraposicao entre duas categorias que demonstra o debate atual sobre a
melhoria da relagdo médico-paciente tendo enfoque na humaniza¢do. Segundo Nabarro®, a
humanizagao do atendimento se baseia em um modelo médico que reconheca o paciente por meio

da integridade fisica, psiquica e social para entdo promover a satude.
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Com relagdo a isso, segundo Yonekura e colaboradores?', a profissdo, enquanto uma categoria
sociologica, ndo recobre a caracteristica de trabalho social que tem a pratica médica. A relagao
médico-paciente confere uma situacdo singular a esta questdo, pois pode ser analisada como
trabalho socialmente determinado ou como profissdo de carater particular. Esta relagdo médico-
paciente torna a profissdo uma condi¢do social feita de incertezas fundadas na garantia de uma

autonomia.

Por fim, 3,86% (n= 84) das imagens foram categorizadas em ‘lideranga’. Essa categoria
demonstra o médico em destaque diante de uma equipe de saude. Nesse contexto, o lider ¢ aquele
capaz de influenciar os integrantes do grupo a atuarem de maneira critica e reflexiva diante da sua
atividade, por meio da construcao de relagdes mais autonomas e dialdgicas. Permitindo, desse modo,
uma comunicagdo eficiente entre os profissionais de satde®. Além disso, esse papel de destaque
atribuido ao medico ¢ observado em um estudo, no qual foi utilizado um teste de evocagao livre de
palavras a respeito do tema saude. Do total de 5941 evocagdes, o profissional médico aparece entre
as trés que apresentaram maior frequéncia: importante (n= 595), alimentacao (n=456), médico (n=
454)%.

Quanto ao aspecto de ‘lideranca’ (4,84%; n= 84) e ‘trabalho em equipe’ (11,12%; n= 193),
podemos observar uma certa correspondéncia com as DCN na medida em que muitas imagens

na Internet refletiam esses aspectos. De acordo com as DCN, presentes na se¢do II, da Gestdo em

Saude:

V - Lideranga exercitada na horizontalidade das relagdes interpessoais que envolvam compromisso,
comprometimento, responsabilidade, empatia, habilidade para tomar decisdes, comunicar-se e
desempenhar as a¢des de forma efetiva e eficaz, mediada pela interacdo, participacdo e didlogo, tendo

em vista o bem-estar da comunidade.

VI - Trabalho em Equipe, de modo a desenvolver parcerias e constitui¢do de redes, estimulando e
ampliando a aproximagao entre institui¢cdes, servigos e outros setores envolvidos na atengdo integral e
promogao da satde”".

No quadro 4, foram registradas as imagens que possuiam apenas elementos figurativos, mas era
necessario a observagao desses elementos para apreender seu sentido. Aqui, foi identificado51,62%
(n=1129) das imagens. As imagens foram dividas em 6 categorias (estetoscopio), Equipamento de

Prote¢do Individual, simbolo, ambiente hospitalar, registros em saude e outros).

As categorias mais expressivas desta classe, foram ‘estetoscopio’ (49,16%; n= 555), em que
se encontrava a imagem do estetoscopio isolada ou o profissional presente na imagem poderia ser
reconhecido pela presenca do estetoscopio em primeiro plano; e, ‘registros em saude’ (17,09%; n=
193), em que foram incluidas imagens de médicos prescrevendo, de receitas, bulas e exames. Estas

duas categorias, ainda, remetem aquela valorizagdo assistencial ja discutida anteriormente neste
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artigo.

Outra categoria, ‘Equipamento de Protecdo Individual (EPI)’ (11,69%; n=132), pode ser citada
com destaque. Nesta ocasido, foram incluidas imagens de médicos usando jalecos, luvas ou toucas
ou imagens desses objetos isoladamente. Quanto a aparéncia, os EPI sdo elementos fortemente
relacionados com a categoria médica. H4 vérios estudos que indicam que a aparéncia do médico
durante a abordagem ao paciente reflete no desenvolvimento do tratamento e da confianga. Dentre
os elementos, o jaleco branco foi eleito como o principal construtor dessa ideia, indicando os
médicos mais bem preparados e procurados, além de uma ideia maior de higiene?. Acredita-se que
o uso do jaleco comecgou no século XX em paises do hemisfério norte acrescido de uma gravata
pelos médicos europeus de lingua inglesa. Uma melhor identificacdo do profissional médico e a
possibilidade de transporte de materiais nos bolsos foram os fatores que mais contribuiram para o
uso do jaleco com tamanha frequéncia?’. Quanto a cor, ndo houve determinag¢ao, mas no Brasil, o

uso da cor branca ¢ preferencial por motivos culturais, apenas.

Em um estudo feito por Yonekura e colaboradores®, percebeu-se que o profissional teve a sua
qualidade determinada pelas vestes que usavam, mas os resultados variavam conforme o grupo
estudado. Entre os pacientes, o profissional vestindo branco ou com, pelo menos, jaleco branco
foi eleito como o mais bem preparado. Por outro lado, entre os proprios profissionais médicos, o
jaleco social era o que mais ditava qualidade do profissional. Quando se trata de uma especialidade
que requeira uma confianca na relacdo médico-paciente mais estreita, a aparéncia discordou dos
dados anteriores: a vestimenta menos formal se sobressaiu. Como justificativa a isso, estes autores
comentam que uma aparéncia mais leve, roupas mais comuns e sem formalidades, obtiveram

melhores resultados em tratamentos da area psicoldgica.
CONSIDERACOES FINAIS

A construgdo social do conhecimento acerca da realidade é constantemente exprimida sob
a forma de elementos cognitivos (imagens, conceitos, categorias e teorias) e ¢ orientada para a
comunicag@o e para a compreensao do contexto em que vivemos nas representacdes sociais. Este
conhecimento aplicado ao profissional médico se apresenta exposto na forma de representacdes

sociais impostas pelo aparato midiatico.

Na Internet, podem ser encontrados tanto textos escritos como imagens veiculando a
representacdo do profissional médico. No presente estudo, foi constatado que, com relagdo ao
que ¢ veiculado nos sites de buscas na Internet por meio de imagens, o médico é constantemente
reduzido a pratica puramente assistencialista de sua profissdo, desprezando o entendimento de que
o médico em sua analise e resolugao do processo satide-doenga-cuidado demonstra compreensao da
influéncia social e cultural sob o individuo, reconhecendo seu paciente por meio de sua integridade

fisica, psiquica e social.
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Contudo, no mesmo grupo de imagens analisadas, percebemos que ele também ¢ retratado
como um profissional humanizado e capaz de integrar suas acdes no servi¢o de saude de forma
multiprofissional e interdisciplinar, na tentativa de agregar o maior numero de possibilidades
terap€uticas ao paciente, demonstrando cuidado e respeito pelos seus pacientes e colegas de

trabalho, do que um profissional frio e indiferente.

Ainda devido a essa representacao social, o médico ¢ frequentemente reduzido a equipamentos
de uso cotidiano em seu oficio, como o estetoscopio e o jaleco, ou mesmo elementos produzidos
em consequéncia de sua pratica, como exames e receitas médicas. E exatamente esse tipo de
representacao social que precisa ser modificada, uma vez que a profissao médica t€m um extenso
leque de possibilidades de acao profissional. A atuagao desse profissional vai além dos instrumentos

utilizados e reside na sua relacdo com o paciente e nos sentimentos carregados nessa relagao.
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Para uma nova perspectiva sobre o campo das
doencas raras: a motivacao das associacoes civis
em debate.!

For a new perspective on the rare diseases field: the
motivation of civil associations in debate.

Para una nueva perspectiva en el campo de las
enfermedades raras: la motivacion de las asociaciones
civiles en debate.

Rogério Lima BARBOSA!

RESUMO : Ainda como um campo de poucas publicagdes, o das doengas raras comeca a despertar
o interesse de alguns grupos de cientistas sociais que buscam entender os efeitos que as associagdes
civis geram na sociedade. Especificamente ao tema e de maneira mais consistente, ¢ na Franca
que surgem as primeiras propostas que buscam compreender os trabalhos realizados por essas
associagdes de doencas raras. Juntando a alguns trabalhos de pesquisadores de outros paises
como Inglaterra, Portugal e EUA, a visdo predominante sobre o campo das doengas raras possui,
maioritariamente, uma perspectiva europeia. Em contraponto a essa visao, este trabalho resgata os
estudos desenvolvidos para dissertacdo de mestrado para propor uma perspectiva que vai além dos
resultados aparentes das associagdes e encontre ndo somente as motivagdes dos militantes como,
também, a necessidade de uma reconfiguragdo do pensamento sobre o campo das doencas raras.
Essa necessidade de mudanca baseia-se na identificagdo do Mercado como o principal coordenador
do campo das doencas raras. Essa coordenagdo tenta implantar, nos paises da América Latina, a
mesma cartilha imposta nos EUA e na Europa para a venda do remédio, sob o pretexto da venda
da cura.

Palavras chave: Doengas Raras, Associagdo Civil, Mobilizagdo Social, Drogas Orfis e Governagio
da Saude.

ABSTRACT: Even as a field of few publications, the rare disease begins to awaken the interest of
some social groups of scientists seeking to understand the effects that civic associations generate
in society. Specifically the subject and more consistently, it is in France that are the first proposals
that seek to understand the work done by these associations. Joining some work of researchers
in England, Portugal and the US, the prevailing view on the field of rare diseases has a European

perspective. In contrast to this view, this work rescues the studies developed for master’s thesis to

1 Centro de Estudos Sociais da Universidade de Coimbra. Portugal. E-mail: rogerio.limab@gmail.com
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propose a perspective that goes beyond the apparent results of associations and find not only the
motivations of militants as also the need for reconfiguration of thought on the field of rare diseases.
This need for change is based on the market’s identification as the main coordinator of the field
of rare diseases. Coordination try to deploy, in Latin America, the same primer imposed in the US

and Europe for the sale of medicine under the guise of the sale of healing.

Keywords: Rare Diseases, Civil Association, Social Mobilization, Orphan Drugs and Governance
of Health.

RESUMEN: Incluso como un campo de algunas publicaciones, la rara enfermedad comienza a
despertar el interés de algunos grupos sociales de los cientificos que tratan de entender los efectos
que las asociaciones civicas generan en la sociedad. Especificamente el tema y mas consistente,
es en Francia que son las primeras propuestas que buscan entender el trabajo realizado por estas
asociaciones. Unirse a un cierto trabajo de investigadores en Inglaterra, Portugal y los EE.UU., la
opinioén predominante en el campo de las enfermedades raras tiene una perspectiva europea. En
contraste con esta vision, se rescatan los estudios desarrollados para la tesis de maestria de proponer
una perspectiva que va mas alla de los aparentes resultados de las asociaciones y encontrar no solo
las motivaciones de los militantes como también la necesidad de reconfiguracion del pensamiento
en el campo enfermedades de raros. Esta necesidad de cambio se basa en la identificacion del
mercado como el principal coordinador del campo de las enfermedades raras. Coordinacion tratar
de implementar, en América Latina, el mismo cebador impuesto en los EE.UU. y Europa para la
venta de la medicina con el pretexto de la venta de la curacion.

Palabras clave: Enfermedades Raras, Asociacion Civil, la movilizacion social, Medicamentos

Huérfanos y de Gobierno de la Salud.

INTRODUCAO

Os estudos que abrangem as doengas raras parecem tomar cada vez mais importancia na area
social. Uma das possiveis causas deste crescimento ¢ explicada pelo impacto das associagdes civis
de doengas raras na sociedade. Por meio da atuagao destas associagdes, houve um consideravel
avango nas pesquisas genéticas que culminaram na descoberta de tratamentos medicamentosos para
doencas consideradas incuraveis, também, foram criados protocolos de atendimento a familiares
e pessoas com doengas raras nos servi¢os de satide e planos nacionais de atendimento as pessoas
com essas enfermidades. Em qualquer pais, toda acdo voltada as doengas raras, seja por meio
de pesquisas, criacdo de politicas publicas ou desenvolvimento de tratamentos, ¢ resultado das
atividades das associagoes civis. O contributo dessas associagdes para a melhora do atendimento
as pessoas com doengas raras e seus familiares, por meio de agdes que impactam a sociedade,
justifica a atencdo para o desenvolvimento de suas acdes no campo social. Contudo, além de
perceber o resultado das atividades na sociedade, ¢ preciso conhecer as associagdes a partir das
motivacdes que os seus integrantes possuem. A partir de um olhar para “dentro” das associacoes,

para as pessoas que a formam, € possivel encontrar ndo somente diferentes motivagdes como,
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também, estruturas associativas muito diversas.

Se por um lado as pessoas organizam-se em associacoes que visam tratar de doengas especificas,
como a Associagao Mineira de Apoio aos Pacientes com Neurofibromatose - AMANF, por exemplo,
por outro, existem associagdes que possuem o objetivo de representar todas as doencas raras, em
um formato “guarda-chuva’. Tanto em uma como em outra, os dirigentes das associagdes podem
ser os proprios pacientes, seus pais ou maes, profissionais da area da saude ou qualquer pessoa
que tenha interesse no campo das doengas raras. Em uma realidade tao difusa para os dirigentes,
a producao das ciéncias sociais que alcanga tanto as associagdes de doengas especificas quanto as

99 ¢

do modelo “guarda-chuva” “abrange varias formas “aproximadas” de pacientes. Assim, o termo

paciente nao se restringe ao doente e possui um sentido alargado, que abarca qualquer pessoa que
atue em uma associagado e tenha interesse no desenvolvimento de acdes para a satide. Portanto, as
associacoes civis formadas por individuos que militam no campo das doengas raras, sdo conhecidas,
nas Ciéncias Sociais, como Organizagdes de Pacientes (PO), !**43 Grupos Consumidores de Saude’

6, Associagoes de Doentes ” ou Associacdes de Pacientes* 8.

O frame alargado do paciente’, sinaliza o trabalho em rede que essas associagdes realizam.
Assim como € necessario buscar na rede de contatos as pessoas para formalizarem uma associagao
civil, os individuos que iniciam a militancia pelas doencas raras experimentam, ja na busca pelo
diagnostico da doenga®, a forga existente dos lagos de sua rede de contatos. A partir de sua rede de
contatos os individuos conseguem chegar até ao diagnostico, ao tratamento e as melhores formas de
cuidado para o doente’. Assim, s3o os lagos existentes na rede que ddo condigdes para a formagdo
das associagdes civis e geram as respostas que ndo foram encontradas nos processos formais dos
sistemas de satide. Considerando que o Estado ¢ o responsdvel por coordenar os cuidados nos
sistemas de saude, a sua auséncia, ¢ o gatilho que despoleta uma série de acdes individuais que

acabam impactando a sociedade.

Juntamente com o Estado, a Industria Farmacéutica/Biotecnologia (Industria), a Academia e as

2 Em relagdo aos estudos que analisam as associagdes civis que possuem o objetivo de representar todas as doengas
raras, em um formato de “guarda-chuva”, as mais citadas sio a EURORDIS e a AFM — Associagdo Francesa de
Distrofia Muscular.

3 Health consumer groups.

4 Apesar de compreender a necessidade de se conseguir um ponto de contato ou linha estrutural que possa reunir
as diferentes associagdes e fortalecer o proprio movimento social, a visdo sobre o impacto na sociedade impede a
percepgao sobre as suas dindmicas internas. Se existir o entendimento que a oferta do cuidado, ou a sua melhoria, ¢ o
ponto central das pessoas que lidam com as associagdes voltadas para a melhoria de vida do doente, ndo ha duvidas que
¢ o Cuidado que une todas essas pessoas. Assim, opto por pensar em Associagdes de Cuidadores como uma alternativa
para identificar essa populagao.

5 Apesar do consenso sobre o termo paciente, € preciso alertar que além de dificultar o entendimento sobre as motivagdes
que impulsionam o “paciente”, utilizar esse termo em sentido alargado pode gerar problemas mais profundos como a
invisibilizagdo do proprio doente. Sem desconsiderar que algumas doengas podem impossibilitar a expressdo integral
do doente, a énfase no paciente alargado pode fazer com que os interesses do doente sejam suplantados por outros que,
ao fim, acabam por instrumentalizar ele proprio. Uma discussdo mais profunda sobre esse tema ¢ discutido em outros
trabalhos, nomeadamente, os dedicados ao Modelo Utilitario do Cuidado — MUC.

6 A dificuldade de encontrar o diagndstico para uma doenga rara deve-se a pouca informagao ou a dispersdo de
informagdes existente entre os profissionais de saude e sociedade. (13)

7 Para encontrar debates mais a profundados sobre a forga dos lagos sociais pode-se ter como base os trabalhos de
Mark Granovetter e, especificos a familia, Silvia Portugal.
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Associagdes, sd0 os principais atores no campo das doengas raras. Assim como a associacao civil
surge a partir da falta de informagao promovida pelo Estado, a auséncia deste da condi¢des para uma
forte presenca da Industria na coordenac¢do dos servigos de atendimento a populacao. Essa presenca
acaba por minar o campo das doengas raras com os seus interesses. Em particular as associagoes
civis, como a industria possui um interesse especifico em influencid-las na produgdo de agdes que
visam a regulamentag¢do do mercado para as drogas orfas, acabam por se estruturarem conforme a
relacdo que se cria com a industria. Se, por um lado, existem associagdes que possuem um modelo
de atuagdo centrado na ajuda mutua, autoajuda e, portanto, mantendo-se distantes da industria,
por outro, ha as associagdes que optam por um modelo empresarial, utilizando as ferramentas
das empresas capitalistas, como planejamentos estratégicos, relatérios de atividades, trabalhadores
remunerados, CEOs e outras caracteristicas dessa area. Neste modelo, a EURORDIS, associagao
europeia com sede em Franga, e as associagdes de distrofia muscular® em Franga e nos EUA sdo
exemplares. A associacdo de distrofia muscular dos EUA ¢ a mais antiga. Foi criada nos anos 50
e ndo somente serviu como modelo para as outras duas como, também, participou da fundacao de
ambas. As trés possuem o mesmo formato de atuagdo. Estruturado sobre a batuta da associagdo
americana, essas associagdes possuem o advocacy como atividade principal, atuando de maneira
significativa na formulagdo de politicas publicas que favoregam os seus interesses que, nao raros,

estdo alinhados com o pensamento capitalista’.

Os recursos financeiros da EURORDIS provém, principalmente, da Industria, da AFM e da
Comissao Europeia. Ela foi uma das principais responsaveis pela aprovacdo do Orphan Drug
Act na Unido Europeia e estd presente em todos os assuntos que envolvem as doencgas raras na
regido. Assim como essa associagcdo possui objetivos muito distintos de outras associagdes que
lidam na é4rea da saude e, at¢ mesmo, no campo das doengas raras, enquadra-las em uma mesma

denominacdo, como Organizacdes de Pacientes, parece ndo ser a melhor opgao.

Diante de um quadro tdo disperso e para um estudo que assuma um posicionamento diferente
daqueles que existem no momento, neste trabalho, transponho a barreira das associagdes e o olhar
exclusivo para o resultado das associagdes na sociedade, ou seja, para o seu “lado de fora”. A partir
do interior das associa¢des, como militante, dirigente de uma associagdo, pai de uma crianga com
uma doenca rara e académico, tento abrir as suas portas ndo somente para expor as motivagdes
que encontrei em diferentes pessoas ¢ momentos de militdncia como, também, sinalizar que as

associacdes sdo diferentes na sua propria formagao e na relagdo com a industria farmacéutica. Desta

8 www.EURORDIS.org ; http://www.afm-telethon.com/ ; http://mda.org/

9 Nos mesmos moldes de sua congénere americana, desde 1987 a AFM realiza a maratona televisiva AFM-Telethon,
visando a angaria¢do de fundos. Com os recursos conseguidos por meio desta maratona, a AFM cria, entre outros, o
Genethon Bioprod, o maior laboratoério do mundo na producido de medicamentos para terapias genicas. Em 2012 a
Genethon torna-se a primeira organiza¢do nao governamental a receber autorizacdo para ser fabricante de produtos
farmacéuticos. De acordo com o site da AFM: Com a Généthon BioProd, o laboratorio AFM-Telethon tem a maior
capacidade de medicamentos para a terapia génica no mundo. Da prova de conceito de desenvolvimento clinico e em
conformidade com as Boas Praticas de Fabricacao (BPF), que recebeu o Prix Galien France 2012, fortalece sua posicao
como lider mundial no dominio das bioterapias para doengas raras. E o primeiro laboratério de uma associagdo civil
sem fins lucrativos que obtém esse status de estabelecimento farmacéutico de acordo com a lei de 22 de Margo de 2011.
http://www.afm-telethon.com/news/genethon-the-french-afm-telethon-laboratory-becomes-the-first-not-for-profit-to-
obtain-authorization-from-ansm-to-be-a-pharmaceutical-manufacturer.html
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maneira, neste artigo, resgato parte de minha dissertagdo de mestrado apresentada a Universidade
de Coimbra e estruturada a partir de uma observagao “auto-etnografica” a frente de uma associagao
de doencas raras, a AMAVI', ¢ entrevistas com dirigentes de Associagdes Civis de apoio aos

pacientes com Neurofibromatose, uma doenca rara.
Desenvolvimento
Em busca da motivacdo

Os estudos das atividades realizadas pelas associagdes das doencas raras de Pseudoxanthoma
Elasticum (PXE) e de Canavan, nos Estados Unidos®, indicam que as atividades destas associagoes e
de outras sob 0 mesmo cariz, alterag@o genética e rara, sdo baseadas na esperanga dos pacientes'' em
conseguirem a cura para as doengas. A vida dessas pessoas ¢ pautada pela esperanca que melhores
dias virdo. Assim, as melhorias futuras dependem da forma como as suas agdes sdo realizadas no
presente. “Além disso, a esperanga ¢ individual e coletiva: ela une biografias pessoais, esperangas
coletivas para um futuro melhor, e 0s processos sociais, economicos e politicos mais amplos” ®.
O termo “A Economia politica da esperanga”'? é defendido como uma forma de ativismo que as
associagoes utilizam para influenciarem e modificarem as biopoliticas'® por meio dos pacientes,
que se engajam na promocao da saude, bem-estar individual e geral. Esses pacientes contribuem
diretamente ndo so6 para a produ¢do de conhecimento mas, também, para capitalizacao dos recursos
paraabiomedicina. A partir das atividades realizadas pelas associacdes, o autor descreve a Economia
politica da esperanca em trés dimensdes: a) a promogao da saude e bem estar como um ato politico
que contribui para o aumento do entendimento sobre a doenga e faz com que as associagdes passem
ndo s6 a influenciar as pesquisas médicas como também a alterar o contexto em que estdo inseridas;
b) o investimento financeiro que as organizagdes realizam no desenvolvimento de pesquisas em
busca da cura ou tratamento ¢ uma forma especifica de capitaliza¢ao do sangue, tecidos e DNA'4;
) a esperanga que os pacientes investem na ciéncia possui uma dimensao normativa uma vez que
contribui para a elaboragdo de normas para a forma como as pesquisas devem ser conduzidas e
como os beneficios terapéuticos e economicos devem ser distribuidos. Outra contribui¢ao do texto
¢ o reconhecimento que grande parte das pessoas que se engajam nos desafios da biomedicina sao

brancos, da classe média, escolarizados e com grande capacidade de mobilizagao nas redes sociais

10 Associagdo MariaVitoria, www.amavi.org

11 Relembrando que para esse ator, como para outros, o paciente nao se trata da pessoa doente mas de outros que
possuem contato com a doenca. Em especifico neste estudo, o paciente ¢ entendido com os/as pais/maes das criancas
que sofrem com essas doengas.

12 Tradugao livre de Political economy of hope.

13 Para biopolitica o autor utiliza os argumentos de Foucault (1978) como o termo para significar a entrada da vida
no campo da politica.

14 Nas duas associagdes apresentadas pelo autor os fundadores de ambas, pais e maes de criangas diagnosticadas
com a doenga, incentivam a participa¢ao dos pacientes nos procedimentos de doacdo de sangue, tecidos ¢ DNA para
desenvolvimento das pesquisas. Ambas possuem atencao especial na guarda dos dados dos pacientes. A associacao
de PXE conseguiu posicionar-se como coordenadora dos esforcos entre os diversos pesquisadores, laboratorios,
autoridades e pacientes para o desenvolvimento da pesquisa e mantém o registro dos pacientes com a Associagdo. A
associacdo de Canavan estd em disputa com os pesquisadores “sobre como os beneficios terapéuticos e econémicos
derivados da pesquisa biomédica devem ser distribuidos entre aqueles que participaram e contribuiram para a empresa
de pesquisa biomédica” (5:298). A formacao e guarda de dados dos pacientes visa a constituicdo dos Biobancos.
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seja pessoalmente ou por meio da internet. Acresce, a essas caracteristicas, o fato da lideranca das

mulheres ser uma constante. '

A perspectiva exposta € interessante porque i. aponta para as diferentes formas de atuagdo das
associacoes ¢ ii. sinaliza a conflitualidade vivida pelos pacientes quanto realizam as suas agdes no
presente pautadas pelos sentimentos futuros. Mas, como abordado no inicio deste artigo, possui a
limitagao de buscar esquadrinhar o “lado de fora” das associagdes. O enredo criado pelo autor € o

mesmo que outros utilizam quando estudam as associacdes do campo das doencas raras.

[...] uma série de estudos tém-se centrado em como e em que as organizagoes de paciente, os
usudrios e grupos de ativistas intervém na cria¢do e monitoramento das politicas de saude [...]
os estudos estdo preocupados principalmente com a representatividade dessas organizagoes e

grupo, bem como o seu poder de lobby vis-a-vis junto as institui¢ées. °

As associagdes para doencas raras, fundam-se sobre um quadro de falta de informagao
generalizada e os pacientes (pessoas com diagndstico, familiares ou outros interessados) assumem
a responsabilidade por conseguirem encontrar, por meios proprios, o que procuram. O autor do
trabalho acima, confirma esse entendimento ao fazer um breve relato da constitui¢ao das associagdes
que fazem parte de seus estudos e, ao concluir que o inicio das associagdes somente foi possivel
pelo envolvimento dos pais das criangas em sua constitui¢ao, consolida a percepgao que a rotina
familiar ¢ alterada pelo diagndstico da doenga. O momento do diagnoéstico € significativo porque
apresenta aos pacientes uma realidade que nao € a deles ou, no melhor dos casos, uma que nao

conseguem entender e os profissionais de satide ndo conseguem explicar.

[quando a associagdo recebe algum contato hd a preocupagdo] se as palavras estdo sendo
bem usadas porque é muito perigoso, ¢ muito perigoso como vamos usar as palavras, como
vamos falar com familiares de portadores. Sdo pessoas que estdo sofrendo muito, sdo pessoas
que estao pedindo socorro, sdo pessoas desesperadas, sdo pessoas completamente fora do meio

delas, estdo sendo... sao excluidas, exclusio total. (Entrevistado 3; sublinhado nosso)

A perspectiva de Novas sobre o desdobramento do sentimento de esperanca sobre as agdes dos
pais/maes &, até certo ponto, verdadeiro. Contudo, sinalizar que esse sentimento ¢ predominante
as associacdes que lidam com as doencas consideradas raras, reforca a visdo poética predominante
e minimiza as proprias dificuldades e carga de medo que recai sobre aqueles que assumem a
responsabilidade por atuar no campo. No caso dos pais e maes, 0 medo refere-se ao periodo de
vida da crianga que, de maneira repentina, se descobre ser menor que o esperado, fazendo com
que passem a conviver com um cronémetro imagindrio. Atrelado ao crondmetro, ha a preocupacio
sobre como serd a aceitacdo das dificuldades de sua crianga pela sociedade, como a crianga tera

suporte na falta de um ou de ambos os responsaveis e como serd a reacao da familia no momento

15 Essa caracteristica pode ser percebida pela maciga presenca das mulheres nos encontros de associagdes, em
diferentes contextos, conforme citado por um dos entrevistados: “na carta que eu fiz para vocg, eu falei assim: ’[O
nome de Maria Vitoria para uma associagao ¢ muito importante, significa] as Marias de muitas vitdrias ou as vitorias
das muitas Marias. porque sdo mées [a frente das associag¢des], de um modo geral. As excegdes sdo poucas]...]".
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de necessidade. Vencido o medo, a coragem ¢ o sentimento que os pais/maes encontram para
conseguir buscar as formas de poder ajudar os/as seus/uas filhos/as e até de iniciar a contestar os
profissionais de satde. A resignacdo combina com a consciéncia que apesar de todos os esforcos
que possam realizar, a unica forma que poderdo ajudar suas criancas ¢ a promocao de sua qualidade
de vida. E, por fim, a frustracdo e o sentimento de culpa, em imaginar que foram os responsaveis
por dar a doenga, em forma de sofrimento, para as suas criangas, ¢ o sentimento que embala os seus
sonos sob a questionamento do Porqué?. Muitos sentimentos sao motivadores para a criagao das
associagdes. Seguramente, a esperanca ¢ um deles, contudo, ndo ¢ o sentimento prevalecente ou

norteador das agdes dos familiares e pacientes.

O argumento de Novas sobre a busca da cura ¢ obsoleto. Apesar de citar que as associagdes
buscam a cura ou o tratamento, enfatiza que a busca da cura ¢ o fator mobilizador dos esforgos
das associagoes. Todavia, ao trazermos o entendimento sobre a impossibilidade de cura'® para as
doengas genéticas, ¢ mais prudente observar que as associagdes direcionam suas atividades em
busca da melhoria da qualidade de vida das pessoas, dado que os remédios ndo sdo desenvolvidos
para a cura, mas para impedir o avanco da doenga ou paralisar os seus sintomas. Com a atengdo em
um futuro distante, seja pela esperanga ou pela busca da cura, o texto de Novas deixa de perceber

a atual complexidade que permeia o campo das doengas raras.

Por outra perspectiva sobre as formas de organiza¢do das associa¢des e reconhecendo a
complexidade ausente em Novas, os estudos em The dynamics of causes and conditions: the
rareness of diseases in French and Portuguese patients’ organizations engagement in research,*
destacam-se por serem amostras comparativas. Esses estudos referem-se a um estudo comparativo
entre Franga e Portugal sobre a forma de ativismo que as Organizacdes de Pacientes desenvolvem
nos dois paises. Os autores fundamentam os argumentos para conceituarem a forma de ativismo
colaborativo entre pacientes e especialistas, realizados pelas associagdes, como um “Modelo
Hibrido Coletivo”!'” (MHC). Esse modelo tem duas caracteristicas: a constitui¢do de comunidades
que alinham pacientes e especialistas na “guerra contra a doenga” e a combinagdo de interesses
entre os especialistas e as POs na produg¢do de conhecimento sobre as doengas. O MHC &, portanto,
diferente do modelo em que os pacientes deixam as questdes de satide como uma area exclusiva do
saber médico — Modelo por Delegacdo (MD)'. O texto apresenta as diferentes formas do MHC e

que diferem de um pais para o outro. Em Fran¢a, o MHC assume quatro formas:

A primeira refere-se ao desenvolvimento de mecanismos que auxiliam os pacientes a entender

a doenca, ndo somente sobre os sintomas e efeitos, mas também que tenham condi¢des de se

16 Como ja mencionado, e corroborado pela Dra. Karin Cunha, especialista em Neurofibromatose, que durante a
palestra realizada no Dia das Doengas Raras em 2011, em Brasilia, esclareceu que pela questido genética envolvida
nas doengas raras ainda ndo existe cura e continuamos longe de conseguir algo que possa modificar os genes
alterados por cada doenga.

17 Tradugdo livre de Hybrid Collective Model. Apesar de acreditar que o termo mais adequado ¢ Modelo Hibrido de
Ativismo, por dar um maior entendimento para o leitor, a op¢ao do uso literal da tradugdo pretende mitigar qualquer
viés que possa existir em seu uso.

18 Delegation Model.
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posicionarem em pé de igualdade com os profissionais de satide. Essa forma de atuagdo ¢ encontrada
no trabalho da Associacdo Mineira de Neurofibromatose - AMANF —na divulga¢do da sua cartilha
As Manchinhas da Mariana.'” Muitas vezes o aprofundamento dos pacientes nos estudos sobre a

doenca faz com que se tornem referéncia para os proprios profissionais de satude.

Entdo eu me senti é lisonjeada porque eles viam todo trabalho que eu fazia, porque eu ajudei
a ensinar médico, eu ajudei a ajudar paciente [...] ate os médicos chegam a me procurar [...]
Eu levava para o Hospital do Cancer, estudava eu, estudava o médico, mas o que estava escrito
na literatura [...] E a gente comegou a ver que, com ano de 1996, que nem tudo estava escrito na
literatura. O da [...] era um. Mas por que? Porque ela tem uma mutagdo genética. E essa mutagdo
genética é diferente, ela muda a patologia, entendeu? [...] o tumor dela, ja cresceu em 4 meses 12
centimetros, ta! O tumor dela ndo tinha na literatura, agora eu acho que ja tem, a gente conseguiu

ver isso no hospital do cancer com pesquisas. (Entrevistado 1; sublinhado nosso)

Segunda forma faz referéncia ao apoio financeiro para a realizagdo de pesquisas. Este tipo de
apoio ¢ construido e resulta do alinhamento de interesses entre as associagdes de pacientes e 0s
grupos de pesquisa. No Brasil, isso ainda nao ¢ realidade, porque as Associagdes ndo conseguiram

desenvolver os meios para garantir os recursos financeiros de maneira regular.

A gente ndo tem dinheiro, porque a gente podia pedir para a familia para os associados 10 reais
para cada um, [e até pedimos por algum tempo]/...] Mas eu cheguei em uma fase que eu pensei,
ndo tem condigoes de pedir 10 reais porque as vezes a pessoa ndo tem dinheiro para vir aqui em

uma reunido no sabado por causa de dinheiro. (Entrevistado 1)

Quem faz parte da associagdo? Os pobres! No mdximo, classe média, classe média baixa. Quem
vai no nosso centro de referéncia de neurofibromatose? Os pobres, classe média baixa. [o rico]
senta ali, o cara ali do lado com vitligo, outro com lesdo de pele, outro com ndo sei o que. Ele olha
ele assim, no banco de madeira, servigo publico. Ou ele vai acreditar em mim que atende ali e fala
que ele ndo precisa fazer ressondncia magnética ou ele vai ao consultorio do neurologista, que ele
paga 300 reais a consulta, mesa de blindex, 2 secretarias, musica ambiente, consulta por ndo sei
0 que, mesa para poder ver a ressonancia, jalecio com simbolo aqui de bacana da faculdade. Em
quem acredita? No velhinho la do SUS ou no Dr. neurologista? Ai vocé nao tem dinheiro nessa
associacido porque vocé s6 tem pobre la. Nao tem ninguém para doar, ninguém é amigo de

empresario. (Entrevistado 2)*°

19 Essa cartilha apresenta todos os sintomas da doenga por meio de Cartoons, de maneira didatica, sendo direcionada
para os familiares das criangas. Mas, pelo cartoon, também conquista as criangas. Quando a minha filha, com 5
anos, conheceu esse trabalho, passou mais de uma semana com a cartilha para mostra-la na escola, para familia
e em todas as atividades que participava. Além da versdo impressa, estd disponivel em http:/www.amanf.org.br/
CartilhaPacientesMai2011.pdf

20 Essa entrevista abordou a discriminagdo das pessoas face aos servigos publicos. O que ¢ exposto pelo entrevistado
faz parte dos fundamentos do complexo social-industrial, como uma alianga entre o Estado e o capital privado, no qual
os servigos ofertados pelo Estado sdo de baixa qualidade. “Esta divisao da producdo ¢ essencial ao capital privado, quer
porque reserva para si as produgdes lucrativas, quer porque ajuda a perpetuar a ideia de que o Estado é incompetente
como produtor de bens e servicos”(Santos e Hespanha, 1987: 30; sublinhado nosso)

Tempus, actas de saude colet, Brasilia, 9(2), 57-74, jun, 2015. ISSN 1982-8829



65 //

Pessoas com poder aquisitivo baixissimo que quebram seu cofrinho para vir de 6nibus participar

da reunido e contar seus problemas, e choram, tem os fibromas. (Entrevistado 3)

A posigao social do paciente tende a influenciar a forma como ele se relaciona com a associagao.
As pessoas que participam nas POs sdo, essencialmente, da classe média e possuem grande poder
de mobilizagao®. Na realidade brasileira, enquanto os individuos da classe média, ao envolverem-
se com uma associagdo, optam por fazer parte da diretoria, corpo dirigente ou na fundacdo da
entidade, os individuos que buscam o apoio, a orientacdo e participam das reunides, sdo, na sua

maioria, oriundos de classes sociais mais baixas.

Em terceiro lugar, estd a realizacdo de agdes para abordagem de novos temas e levar alguns
assuntos para fora do campo restrito da biomedicina. Neste formato, as associagcdes tendem a
agir de forma transversal e em busca da melhoria do cuidado para o paciente. Nesse quadro em
especifico, pode-se citar a percepcao de um crescimento sobre o debate da vinculacdo das doencas
raras com as deficiéncias. Apesar de ser uma tentativa de melhoria real da qualidade de vida do
doente e distante da manipula¢do de medicamentos, pode ndo gerar resultados devido ao proprio
contexto do campo da deficiéncia. A vinculagdo em si, também gera um intenso debate nao so6 pela
dificuldade de se encontrar um entendimento comum que define o que ¢ uma doenca rara como,
também, em responder a pergunta: Se a maioria das doencas raras possuem causas genéticas e,
portanto, a pessoa nasce com ela, qual o momento que podera utilizar o status da deficiéncia: ao

nascer ou somente na manifestagao dos sintomas?

A quarta forma refere-se ao envolvimento das POs na produ¢do de conhecimento, defini¢ao de
protocolos e procedimentos de pesquisa. Para os autores, “o quarto modo de envolvimento entra
na caixa preta do complexo mecanismo bioldgico e que ainda ¢ desconhecido e permanece por ser
explorado™.

Relativamente a Portugal, percebeu-se que as associagdes estdo entre o MHC e o MD.
Influenciadas pelas a¢cdes da EURORDIS, foram criadas duas associagdes nacionais, a APDR —
Alianca Portuguesa de Doengas Raras — e a Rarissimas. Essa, juntamente com outras associagoes,
fundou a FEDRA — Federacdo Portuguesa de Doengas Raras?'. Uma das razdes para a fundacao
de duas associagdes, com modelos de acdo diferentes foi, justamente, o (des)entendimento sobre a
percepgao de doengas raras que feza APDR dirigir as suas agdes para algo mais proximo ao MHC(4).
Além da diferenca na forma de atuacdo das associagdes francesas, em Portugal, o atendimento aos
pacientes e familiares possui o suporte psicologico e a autoajuda como prioridades. Nao possuem
interesse de participar em pesquisas ou, pelo menos, o interesse das associagdes de doengas raras

ndo difere da grande maioria das associa¢des que tratam de doengas “ndo-raras.”

No caso brasileiro, a relagdo com a industria farmacéutica, em geral, € vista como “um ramo
meio perigoso” (Entrevistado 3). As investidas da industria sobre as associagdes sdo conhecidas

por todas as pessoas envolvidas no campo das doengas raras e o seu interesse sobre as associagdes
21 APDR - http://apn.pt/apn/ ; http://www.rarissimas.pt/ ; http://fedra.pt/
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ndo ¢ uniforme e, muito menos, possui os mesmos objetivos. O caso da Neurofibromatose - NF ¢
exemplar. Mesmo nao tendo uma medicagdo especifica que paralise os avangos da doenca, todos os
entrevistados afirmaram que ha uma grande procura da industria pelos pacientes mas, muitas vezes,
o interesse ndo esta relacionado em ajudar o paciente ou a busca de informagdes sobre a doenga,

mas de fazer do paciente um meio para se conseguir as respostas para outras perguntas.

E como se fosse um rato de laboratério. Vocé faz um camundongo geneticamente modificado para
estudar e para poder aplicar nos pacientes. O rato, vocé ndo esta interessado nele. Estou fazendo
uma comparacio grosseira, meio caricatural, mas que é mais ou menos isso. Quer dizer “’Opa,
NF'I é 0 modelo estudado de doeng¢a genética com a cadeia metabdlica da reproducdo, da divisdo
e multiplicag¢do celular, que se quer entender para tratar os canceres. So que, na verdade, quando
vocé abre o mapa dos processos metabdlicos celulares é um verdadeiro universo, e as proteinas
ligadas a neurofibromina e a mielina, sdo parte desse processo. Entdo, eles querem dizer assim
“Olha, sera que se nos controlarmos aqui, sera que a gente mexe no cancer la na ponta? ” Entdo,
eu acho que ha um interesse dos laboratorios porque eles estio pensando em outra coisa, nao

estdo pensando na doenca. (Entrevistado 2; sublinhado nosso).

ANF possui um contexto diferente de outras doengas porque nao € o produto final da medicacao
e por seus sintomas acontecerem de diferentes maneiras, a sua manifestacdo ¢ motivo de grande

discriminacéo pela sociedade, familiares e até profissionais de saude®.

O olhar acorrentado da sociedade para nés é perturbador. E a discriminagdo inclusive no meio
médico. Nos sabemos de casos que a pessoa com a Neurofibromatose chegando no consultorio do
SUS o médico colocou luvas de procedimento porque viu aquela pessoa cheia de neurotumores,
neurofibromas no rosto, foi colocado luva de procedimento. O portador de Neurofibromatose,
ele é excluido da sociedade, a nivel ,em todos os niveis, em todos os segmentos da sociedade.

(Entrevistado 3; sublinhado nosso).

Para o paciente, a NF impacta na sua propria identidade. Isso faz com que a melhoria da qualidade
de vida seja fundamental nas atividades das associagdes e a luta contra o preconceito, inclusive

para a propria aceitagdo da doenga pelo paciente, faz parte desta melhoria.

Em uma outra realidade, diferente da NF, ha um grande envolvimento entre as associagdes
civis e a industria. Esse envolvimento € percebido notadamente nas associagdes que lidam com as
doencas que possuem medicamentos especificos ou que podem desenvolver agdes de interesse da
industria, nomeadamente, os trabalhos de advocacy. Essa disparidade gera uma situacao perversa.
As Associacdes que possuem medicagao especifica, mesmo para doencas consideradas ultra-raras,
tém mais recursos e condi¢des de agir que aquelas onde o numero de pacientes ¢ maior mas ainda

nao hé medicacao disponivel.

22 O cuidado que o profissional de saude deve ter ao tratar pacientes que possuem uma situagado fragilizada desde a sua
infancia, muitas vezes, ¢ substituido pela total falta de informagao e discriminagdo. Um fato contado por uma paciente
de NF, ex-diretora da AMAVI, é que ao recusar o pedido para fazer parte de uma pesquisa, o questionamento do médico
foi simples, direto e totalmente avesso ao cuidado: - Mas porqué? Vai virar um monstro mesmo!
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As associacdes de pacientes em Portugal, conforme o trabalho, posicionam-se entre o caminho
do Modelo por Delegagdao e o Modelo Hibrido Coletivo porque ndo utilizam a integralidade do
MD, o qual a ideia da coletividade ¢ excluida, e nem do MHC, que se caracteriza pela formagao
de uma comunidade baseada na combinagd@o entre competéncias e prerrogativas. Diferente do que
ocorre em Franca, o MHC, em Portugal, ndo esta vinculado ao critério de raridade e, além disso,
quando as associagdes optam por utilizarem este modelo “eles rejeitam claramente a condicao de
rara como um critério que justifica as suas escolhas” *.?

De acordo com o disposto, o conceito de MHC, construido a partir dos estudos sobre a forma
de atuagdo das associacdes civis, caracteriza-se pela formagdo de comunidades que promovem
a cooperacdo entre os pacientes, especialistas e associacdes de pacientes para a producdo de
conhecimento e desenvolvimento de pesquisas. E, portanto, uma relagio em que o paciente
posicionam-se como “experts pela experiéncia” ou “pacientes especialistas”, detentores do poder

de influenciar os mecanismos para o melhor tratamento e melhoria da qualidade de vida.

Na Franca, por exemplo, a AFM, criada em 1958, participou activamente na investigagdo para
por fim ao que chamou de “o circulo vicioso da ignorancia e indiferenca” (Paterson & Barral 1994;
Rabeharisoa & Callon 1999; Rabeharisoa & Callon 2004 ). Ele foi fundamental para a inven¢ao
do MHC, que se consolidou ao longo dos anos 1980 e 1990, e na criagdo da Alianga Francesa
Maladies Rares e de EURORDIS. Ele contribuiu para o desenvolvimento de lagos fortes, tanto em

Franga como noutros paises europeus, entre a causa de doengas raras e a criagdo do MHC. *

Como as associacdes de pacientes com doencas raras formam o tecido que define o MHC, e
considerando que a propria defini¢do de doencas raras possui grande influéncia dessas associagdes,
principalmente da EURORDIS, ¢ interessante observar que ha motivagdes que passaram ao largo
do MHC e que geram problemas para os proprios pacientes. Um deles, ¢ a defini¢do de doencas
raras. O critério estatistico utilizado pela EURORDIS (para a Europa, ¢ considerara rara aquela
doenga que alcanca 1 em cada 2000 nascidos) ¢ um problema ainda a ser resolvido. Ele ¢ utilizado
como uma ferramenta para conseguir, principalmente, sensibilizar o Estado para a necessidade de
desenvolver politicas que favoregam a comercializagdo de medicamentos. Somente pela defini¢ao
“objetiva” da prevaléncia € possivel criar critérios estatisticos sobre a populagdo, que podem ser
usados em dois sentidos. O da singularidade, para demonstrar que a doenca ndo ¢ comum e faz
com que a realidade vivida pelo doente e seus familiares seja de dificil conhecimento uma vez
que impacta 1 em cada 2000 nascidos, ¢ o da generalidade®, quando ha a partilha da doenga
com outros individuos que, utilizando o mesmo dado estatistico, chega a 2000 pessoas vivendo
com a mesma situacdo de exclusdo, discriminacdo e falta de tratamento. Conhecendo, portanto,

o tamanho da populacdo ¢ facil chegamos ao total de pessoas afetadas. Outro problema refere-se

23 Semelhante ao que aconteceu em Portugal, representantes da Fedra e da Rarissimas, a partir de 2012, comegam a
influenciar as associa¢des que tratam de doencas raras no Brasil. E, como aconteceu em Portugal, essa aproximagao
impacta ndo s6 no distanciamento entre as associagdes nacionais como, também, na mudanga da forma de atuacao
daquelas que se vinculam a associa¢ao portuguesa, passando a assumir um formato muito mais aberto ao mercado e na
busca por captacao de pacientes.

24 Vololona ef al (2012) realizam uma abordagem mais aprofundada sobre singularizagdo e generalizagdo.
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ao paciente alargado. Apesar dos responsaveis pelo doente e outras pessoas poderem ser somados
as estatisticas, por sofrerem com o diagnodstico da doenga devido a falta de informacgao, a ideia
do paciente alargado (pais, maes e demais interessados) deve ser refutada uma vez que acoberta
aquele que sofre os sintomas da doenga, o proprio paciente. Com tal refutacdo, pretende-se voltar
a aten¢do ndo somente para o paciente mas, também, identificar a rede de apoio a sua volta que
tem como sentimento basico o amor que faz os seus familiares lancarem-se em uma “pesquisa na
selva”®. E, por fim, a identifica¢do dos lagos que tentam ser captados pelo uso da ideia alargada de
paciente, deve ser realizada sob a perspectiva de Epstein !, quando declara que opta por dar atengéo

as conexdes que essas associacdes influenciam e sdo influenciadas.

Eu prefiro seguir tanto os analistas e os atores, para cada vez mais pensar fora da caixa “de
grupos de pacientes,” no sentido estrito do termo, de forma a desenhar conexdes, bem como

contrastes em uma ampla variedade de casos. !

As formas de atuacdo das associagoes

As abordagens sobre as Associagdes Civis que atuam no campo das doengas raras, ndo facilitam
o entendimento sobre a influéncia que a industria exerce sobre elas. Uma das principais interessadas
no desenvolvimento de agdes para a regulamentacao dos medicamentos para doengas raras, a
industria possui envolvimento tanto com associagdes civis e profissionais de satide, quanto com
agentes do governo. Para atingir o seu publico e gerar agdes que favorecam a aprovacgao de seus
medicamentos, frequentemente, realizam eventos especificos para os medicamentos “orfaos™?.
Assim, além do poder financeiro, ja conhecido, € que exercem sobre o governo e profissionais da
saude, a grande influéncia no proprio direcionamento das atividades das associagdes civis leva
alguns cientistas sociais a questionarem se “as associagdes de pacientes, sao Cavalos de Troia
do neoliberalismo?’”. Essa pergunta ainda ndo possui uma resposta conclusiva, mas os caminhos
que sao tracados no campo das doencas raras, por algumas associagdes, sinalizam uma tendéncia

afirmativa para a questao.

Além dos estudos que ainda ndo conseguem fornecer uma conclusdo para o cruzamento de
interesses entre as associagdes de pacientes € a industria, muitos deles atribuem caracteristicas
semelhantes de atuacdo para associacdes que possuem interesses € objetivos muito distintos,
reforgando, a confusdo construida sobre o campo das doencas raras. Como o ja citado caso do
paciente alargado que faz da propria pessoa que sofre os sintomas da doenca um ser invisivel, uma
vez que em muitos casos ndo ¢ ouvida e acaba por se tornar uma peca adjacente as discussoes que,

ao fim e ao cabo, o transformam em um “apéndice” da medicagao.

25 O termo orfao ¢ utilizado, pela industria farmacéutica, para designar os medicamentos destinados para um pequeno
numero de pessoas. Incialmente vistos como produtos ndo rentaveis, nos ultimos, a industria apercebeu-se de seu valor
mercado. Atualmente ¢ um setor bastante competitivo, dominado pelas grandes empresas farmacéuticas da Europa
e dos EUA, destacando-se Shire, Sanofi, Genzyme e Novartis. A rentabilidade desses medicamentos ¢ considerada
maior que a dos medicamentos “ndo-orfaos”. Como pode ser visto pelo Orphan Drug Report 2013, disponivel nesta
reportagem http://www.fiercepharma.com/special-reports/top-20-orphan-drugs-2018
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Diante de um quadro generalizante ¢ preciso uma nova concepcao para as associagoes civis de

doengas raras de forma a ser possivel clarear os interesses em jogo porque:

1. A relagdo doenga = medicamento® esconde as necessidades dos pacientes: Tendo a doenga
rara uma necessidade de acompanhamento multidisciplinar € que impacta em outros campos como
a constru¢do da identidade, luta contra o preconceito e a constru¢do da cidadania, o tratamento

medicamentoso € apenas uma parte de todo o tratamento;

2. O foco nos medicamentos o0rfaos faz do paciente a resposta para o lucro. Quando hé o trabalho
para implementacdo de uma politica especifica baseada em conceitos equivocados, os dados
estatisticos de incidéncia nao baseados em estudos estruturados e a concepg¢ao de que a industria
nao tem interesse em desenvolver remédios para doengas raras, faz com que o paciente se torne no

meio pelo qual as empresas alcancam os seus lucros;

3. Aideia da simbiose entre o medicamento e a doenga 0rfa, esconde a pessoa. A desconstrucao
dessa ideia torna-se urgente para colocar o paciente no centro das discussoes e fazer com que sejam
produzidas as respostas adequadas as necessidades existentes. E preciso olhar a pessoa € nao a

doenga;

4. Alogicaneoliberal de exploracdo do homem suplanta as necessidades do cuidado. A utilizagao
do termo organizacao refere-se a instituicdes privadas ou publicas, mais as privadas que as publicas,
que possuem os seus proprios ditames e filosofias de trabalho. Sendo a associagdo civil uma reuniao
de individuos, ao chama-las de organizagdes os lagos que sdo (re)construidos entre as pessoas quase
que diariamente sdo substituidos pela 16gica da hierarquizagdo e produgao?’. A utilizagdo do termo
associacao deixa evidente que se trata de uma associagdo da sociedade civil, delimita o campo para
fora da influéncia do capital e passa a inverter a ldgica encontrada por Rabeharisoa e Callon (apud
Epstein, 2008), quando perceberam que muitas das associagdes possuem grandes similaridades

com organizagdes empresariais;

5. A construgdo de uma identidade do Raro ¢ um assalto a cidadania. Percebe-se que, no Brasil,

ha uma intencao de criar a identidade do Raro. Desta maneira, em muitos discursos e eventos para a

26 Essarelacao ¢ fortemente influenciada pela industria farmacéutica, principalmente, quando comecam a denominar
as doengas raras como doengas orfas. Além dessa formatagdo deliberada que se extende até o indiduo, como para cada
pessoa com doenga rara ha uma rentabilidade atrelada, os encontros realizados para as associagdes de doengas raras,
independente do pais, sempre sdo vinculados aos medicamentos 6rfaos. Um exemplo ¢ o ICORD — International
Conference on Rare Disease and Orphan Drugs, encontro anual com especialistas de diferentes partes do mundo.
Nesse sentido também hd o Consoércio Internacional de Pesquisa em Doengas Raras (IRDiRC), iniciado pela Comissao
Europeia e o Instituto Nacional para Pesquisa em Saude dos EUA, em abril de 2011, para promover a colaboracdo
internacional na area das doengas raras e atingir dois objetivos principais, entregar 200 novas terapias para as doencas
raras e os meios para diagnosticar doengas mais raras, até o ano de 2020. http://ec.europa.cu/research/health/medical-
research/rare-diseases/irdirc_en.html

27 O consenso que o termo Organizacdo ¢ da area empresarial pode ser colocado a prova num teste simples. Ao inserir
“define organization” em um site de busca como o Google, por exemplo, o primeiro dicionario a aparecer ¢ ligado aos
negocios (Business Dictionary). Ao fazer o mesmo processo com “define association” o primeiro link refere-se a um
dicionario livre (The Free Dictionary) e o Business Dictionary da pesquisa anterior aparece em nono dos dez links da
pagina.
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comunidade, comegamos a perceber o crescente uso do termo Raro/a(s) para identificar o paciente,
a familia e toda a comunidade. Tendo como fundamento Giddens '°, o eu é construido/reconstruido
por processos psicologicos que ajudam a (re)organizacao do eu para o futuro. As vivéncias que
temos no nosso passado ajudam o nosso posicionamento no futuro. Portanto, forcar a aceitagao do
raro como identidade € o mesmo que tirar a pessoa da construcao de um cidadao ativo para inseri-lo

numa condi¢ao de diferenca, exclusao e, ainda, centrado na doenga;

6. E necessario a apropriacdo do Bios pelo social. Apesar de todos os assuntos que sdo discutidos
para esse tipo de associagdo ter a forte influéncia da biotecnologia em todos os campos (cidadania,
socialidade, valor, banco etc) vincular as associagdes ao Bios, sob a perspectiva de Michel Foucault,
como a entrada da vida nos campos de saber, tende a eliminar a utilizacdo de dados imprecisos

como objetivos e, consequentemente, democratizar os debates sobre as pesquisas bioldgicas;

8. A identificagdo da influéncia da Biotecnologia como um assunto transversal. A evidenciacao
de uma influéncia comum e que nao seja focada no conceito de raras ¢ relevante para a
consciencializagdo além dos numeros e apoia a convergéncia das agdes para um campo de atuagao
comum entre todos, uma vez que, conforme!!, “A forma das questdes comuns nio ¢ autoevidente. A
partilha de questdes transversais nao existem naturalmente: Elas devem ser definidas, trabalhadas

e negociadas.”

A necessidade sobre a melhoria do entendimento do campo das associa¢des de doengas raras e
consequente melhor defini¢do para a sua atuagdo ¢ compartilhada por Rebeharisoa®, ao propor o
uso do termo Evidéncia baseada em ativismo para capturar todos os grupos e ativistas que atuam
no campo biomédico. O termo ainda pretende abrir o campo de visdo para além das pesquisas
biomédicas e reconhece que a busca pela “cura”® ndo ¢ o unico motivo que orienta os pacientes.
Desta maneira ¢ um avango em relacao aos trabalhos que standartizam as atividades das associagoes

e imprimem as mesmas perspectivas para diferentes contextos.

Uma vez que a forma de atuacdo das associagdes influencia, inclusive, a sua relagdo com a
industria, perceber as atividades para a sociedade com a motivagdo como pano de fundo, auxilia-
nos a encontrar formas diferentes de agao. Desta maneira, as atividades das associagdes podem ser
agrupadas em trés eixos que aqui denomino como o do advocacy, da garantia de vida e da qualidade
de vida. Esta tipificagdo possui o objetivo de explicitar a diferenciacdo entre as associacdes € nao
criar rigidificacdes para um campo que ainda carece de pesquisas sob uma perspectiva diferente da

que encontramos na atualidade.

O eixo do Advocacy possui uma frente voltada para a mobilizacdo da comunidade e outra para
a sensibilizagdo do Estado. Quanto maior a mobilizagdo de pessoas para a causa das doencas
raras, maior serd a possibilidade de sensibilizar os agentes do Estado, principalmente, nos poderes

legislativo e executivo. Considerando que o resultado das atividades relacionadas com este eixo

28 O reconhecimento que as associagdes possuem mais motivagdes que a busca exclusiva pela cura, ainda mais por
ela ndo existir, enriquece de maneira significativa a percepg¢ao sobre essas associagoes.
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tem, como ultimo resultado, a aprovacao do Orphan Drug Act, o envolvimento com a industria
¢ muito estreita. Nesse eixo, as associagdes utilizam os mesmos mecanismos da governagao
empresarial, como a departamentalizacdo das fungdes, visdo empresarial com a definicdo de
visdo, missdo, valores e planejamento estratégico, comunicagdo de massa e a formagao de redes
nacionais e internacionais, visando a criacdo de um problema global. O foco do mercado ndo
estd nos projetos que essas associacdes desenvolvem, mas na sua influéncia que realizam junto
ao Estado. Certamente, sdo as associacdes que atuam neste eixo que fomentam a diivida sobre a
validade como cavalos de troia do neoliberalismo. Tanto a EURORDIS quanto a AFM possuem o

eixo do advocacy como base de agdo.

Na Garantia da vida, encontram-se as associacdes que lidam com doengas fatais ou que
diminuem a expectativa de vida de maneira significativa. Dividem-se em: a) garantia de vida
pela pesquisa: sdo aquelas que optam por ndo se alinharem com as associagdes guarda-chuva. A
principio, desenvolvem suas atividades para conhecer a doenga. A partida comegam pela procura
de cientistas que tenham ou estejam interessados em desenvolver pesquisas sobre a doenca
e passam a conhecer todos os sintomas da enfermidade. A abrangéncia de atua¢do depende da
quantidade e qualidade de informagdes disponiveis. Por concentrarem as suas a¢des em apenas uma
doenga, a capacidade de mobilizacdo torna-se reduzida. Contando largamente com a participacdo
das mulheres na lideranca, a relacdo com a industria ¢ quase nula ou potencialmente existente,
quando hé o interesse no desenvolvimento de medicamento pela industria; b) garantia de vida pelo
medicamento: sdo as associacdes que dependem da medicagdo para a vida do paciente ser garantida
ou o avanco da doenga ser paralisado. Fortemente influenciadas pelas industrias farmacéuticas nao
sO na constituicao da associagdo como, também, no direcionamento das suas atividades, algumas
vezes e dependendo da disposicao dos dirigentes da associagdo, podem trabalhar como agentes de
campo da industria para conseguir encontrar os pacientes para os seus medicamentos. Possuem,
portanto, o maior alinhamento com o modo de produgao capitalista na qual o paciente acaba sendo

a mais valia, com o seu pre¢o vinculado ao valor do remédio.

Finalmente, o ultimo eixo ¢ o da luta pela qualidade de vida. Esse eixo tem a participagdo das
associagdes que tratam com doencgas que ndo possuem risco de morte, mas possuem forte fator de
cronicidade, com manifestagdes clinicas evidentes que, muitas vezes, sdo motivo de discriminagao
e exclusdo social. Possuem grande foco na autoajuda e no apoio mutuo. O relacionamento com a
industria farmacéutica ¢ quase nulo ou de aversdao. Nao por falta de interesse da industria, mas pelo
receio das associagdes serem utilizadas como ratos de laboratorio. As agdes deste eixo estdo mais
centradas no trabalho com a sociedade e para mostrar que a doenga ¢ mais uma questao social que

individual.

CONCLUSAO

Manter a percep¢do sobre as associagdes de doencas raras focalizada nos resultados que
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promovem na sociedade, sem conhecer os pacientes ou as motivagdes que levam os pais, maes
ou o militante a iniciar uma associacao civil é prosseguir ou, at¢ mesmo incentivar, o avanco do
mercado sobre a saude. A analise das associagdes ¢ a tipificagao de suas atividades, realizadas nesse
trabalho, baseiam-se, conforme exposto por Epstein (2008)', na necessidade de criar uma analise
na perspectiva do ativista, em uma visao de dentro do grupo de pacientes, sobre a negociacao vis-a-
vis, com a area Biomédica, Estado e Mercado. Ao colocar as motivagdes que gerem as associagdes
civis para doengas raras, encontra-se uma gama de interesses que, muitas vezes, deixam o paciente
longe de qualquer discussdo. A influéncia da biotecnologia e seu mercado assume um papel
estruturante porque atua, justamente, na reconfiguragdo da influéncia da biomedicina e do bios na

“redefini¢do da vida e da saude como politica’.

Apesar do eixo da biotecnologia ser comum aos trabalhos desenvolvidos por diferentes
cientistas que estudam as associacdes de doengas raras, de partida, ndo ha aqueles que se dedicam
em escrutinar a dimensdo do “bios” das associa¢des. Tomando o Bios dentro de uma perspectiva
foucaultiana como a luta pela vida, ou melhor dizendo, a entrada da vida nos campos do (bio)poder,
da (bio)cidadania, da (bio)politica, (bio)socialidade e como reconhecimento de uma forte influéncia
da biotecnologia, a assimilagdo radical do BIOs para o contexto das associacdes pode facilitar o
entendimento sobre as for¢as que as influenciam e os mecanismos que utilizam para alcangarem os
seus objetivos. Ao mesmo tempo que reconhecgo a necessidade de realizar um estudo sistematico
sobre o BIOs, percebo os evidentes “sinais” '* que sdo deixados no campo e que me levam a crer
na necessidade da tomada ndo somente do BIOs como uma questao social mas, também, do termo
BlOassociagdes como uma necessidade identitaria das associagdes civis que atuam no campo das

doengas raras.

Como visto, as BlOassociagdes sao criadas como uma resposta a falta de informagdes que pais/
maes ou pacientes encontram no campo das doengas raras. Apesar da esperanca em uma melhoria
futura ser uma de suas motivagdes, as BIOassociagdes possuem como motor de arranque o medo,
a coragem, a resignagdo e a frustracdo que as pessoas experimentam quando sdo inseridas na
realidade de uma doenca incuravel. Embaladas sob o manto do cuidado, os pais/maes dos pacientes
com doencas raras jogam-se em uma verdadeira “pesquisa na selva” em busca de informacdes
que podem ajudar as suas criangas. Se a informagdo ¢ mais importante que o tratamento® e, a sua
falta, a origem de toda a angustia pessoal, que acaba por se tornar num problema social, cabe ao
Estado organizar-se para que as suas informagdes sejam as primeiras a chegarem ao paciente e
demais interessados nas doencas raras. Caso contrario, a sua auséncia € um incentivo para o capital
continuar a fazer dos pais/maes e associagoes, agentes de producao do lucro e, de suas criangas e

pacientes, a matéria-prima para a criagdo do biovalor, como colocado por Novas .

A questdo das bioassociacdes ¢, definitivamente, um problema social. Mas nao do social

para conseguir gerar os lucros para o capital, como vem sendo realizado at¢ o momento pela

29 Durante quatro anos a enquete: Em sua opinido o que possui o maior impacto negativo: A falta de tratamento ou
A falta de informagao?, ficou disponivel no site da AMAVI. Durante esse periodo, 60% das respostas indicavam que a
falta de informagao gerava um impacto negativo maior que a falta de tratamento.

Tempus, actas de saude colet, Brasilia, 9(2), 57-74, jun, 2015. ISSN 1982-8829



73/

regulamentacdo do Orphan Drug Act, mas como a necessidade do Estado apoiar as familias que
convivem com a biomedicina de maneira direta e ndo por intermediagao do mercado. Desta maneira,

alinho-me as recomendacdes realizadas por outros autores que conhecem o campo.

Reconhecer a regra das organizagdes de pacientes na governagao do conhecimento e politicas de
saude faz das POs os proprios atores no seu proprio direito de producao de conhecimento. Centros
de pesquisa devem ser chamados para aprimorar a mediacdo entre pacientes e industrias e entre
pacientes e pesquisadores. Os procedimentos para definir os patrocinadores devem ser definidos e

transparentes.

Também, tendo o medicamento como pano de fundo e para uma visdo mais abrangente, ¢
necessario incentivar as pesquisas sociais que, como assinalado por Epstein', realizem estudos
comparativos entre a mesma perspectiva em paises diferentes ou perspectivas diferentes no mesmo
pais®®, incentivar a produgdo cientifica em outros paises, uma vez que grande parte dos estudos
estdo concentrados nos EUA e nos paises do oeste europeu, analisar a dindmica entre Movimento
e Contramovimento e analisar as diferentes fases de atividades entre movimentos da satde e

sucessivos regimes de doenga.

Enquanto a preocupacdo estiver exclusivamente na agdo das associagdes € seus resultados na
sociedade, a pessoa que sofre os sintomas da doenga continuara sendo invisivel e os sentimentos de

seus familiares e grupos de apoio mais proximos continuardo relegados.
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RESUMO: Objetivo: Descrever o acesso a servigos odontologicos do SUS e indicadores de saude
bucal na populagio residente no Entorno Sul do Distrito Federal (Aguas Lindas de Goiés, Cristalina,
Luziania, Novo Gama, Santo Antonio do Descoberto e Valparaiso) bem como os diferenciais por
nivel de educagdo e de renda. Método: Estudo de base populacional do tipo inquérito domiciliar,
constituido por individuos com idade igual ou superior a 18 anos (n=605). A amostra foi selecionada
em trés fases. Resultados: Observou-se que 76% da populagdo pesquisada ndo faz uso dos servicos
publicos odontoldgicos do SUS, utilizando predominantemente servigcos de carater privado. Menos
da metade da populagdo realizou consulta odontologica nos ultimos 12 meses (44,1%). Quando
questionados sobre o motivo de ndo ter consultado o dentista nos ultimos 12 meses, 61,2% dos
individuos julga ndo achar necessario realizar visitas regulares ao dentista. Para a populagdo que
se encontra em estratos de renda inferior observa-se um pior nivel nos habitos de higiene bucal.

Levando-se em consideracdo a renda familiar observa-se que os individuos que relatam nunca ter
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1do ao dentista se encontram em uma faixa de renda inferior a 02 salarios minimos, € os individuos
com menor grau de instru¢do visitam menos o dentista. Conclusao: Os dados deste estudo mostram
que a populagdo do Entorno Sul do Distrito Federal faz uso de forma insatisfatoria dos servigos
odontoloégicos, havendo indicios de desigualdades quando se leva em consideragdo as variaveis
socioecondmicas; pode-se perceber também que ha insuficiéncia no acesso a atengao odontoldgica
de carater publico para esta populagao, sobretudo a de baixa renda.

Palavras-chave: Inquérito de Saude Bucal; Saude Coletiva; Epidemiologia; Acesso aos servigos

de saude.

RESUMEN: Objetivo: Describir, de acuerdo al nivel educativo y de ingresos, los indicadores de
salud oral en los residentes de los alrededores de la region sur del Distrito Federal y el acceso a los
servicios odontologicos del SUS. Métodos: Estudio de base poblacional tipo encuesta domiciliar,
compuesto por individuos mayores de 18 afios (n = 605). La muestra fue seleccionada en tres
etapas. Resultados: Se observo que el 76% de la poblacion de estudio no hace uso de los servicios
odontoloégicos publicos del SUS, utilizando principalmente servicios privados. Menos de la mitad
de la poblacion ha visitado al odont6logo en los ultimos 12 meses (44,1%). Cuando se les pregunto
por qué no han consultado al odont6logo en los ultimos 12 meses, el 61,2% de los participantes
considerd no ser necesario llevar a cabo visitas regulares al odontélogo. Para la poblacién que se
encuentra en los estratos de menores ingresos se observa un nivel mas bajo en los habitos de higiene
oral. Teniendo en cuenta la renta familiar se observd que las personas que declaran no haber ido al
odontologo estan en un nivel de ingresos inferior a 02 salarios minimos, y los individuos con niveles
de educacion mas bajos consultan menos al odontologo. Conclusion: Nuestros datos muestran que
la poblacion de los alrededores de la region sur del Distrito Federal utiliza de manera insatisfactoria
los servicios odontologicos, evidenciando indicios de desigualdades cuando se tienen en cuenta las
variables socioeconomicas. Se verifica también el acceso insuficiente a la atencion odontologica de
caracter publico para esta poblacion, especialmente en la de escasos recursos.

Palabras clave: Encuesta de Salud Oral; Salud Publica; Epidemiologia; Acceso a los servicios de

salud.

ABSTRACT: Objective: Describe the access to dental services at SUS and oral health indicators
in the population living in the Southern surrounding regions of Distrito Federal (Aguas Lindas
de Goids, Cristalina, Luziania, Novo Gama, Santo Antonio do Descoberto e Valparaiso) and
the differentials by education and income levels. Method: Population-based household survey,
including individuals aged over 18 years (n=605). The sample was selected in three stages.
Results: According to the results it can be observed that 76% of the surveyed population does not
make use of public dental services SUS using predominantly privately services. Less than half of
the population held dental visit in the last 12 months (44.1%). When asked about the reason of
not consulting dentist in the past 12 months, 61.2 % of individuals judged not find it necessary
to perform regular dental visits. For the population that is in the lower-income strata observed a

worse level in oral hygiene e habits. Taking into account the family income it was observed that
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most individuals who reported never been to the dentist are in the range of less than 2 minimum
wages, and individuals with lower education visited the dentist less often. Conclusions: Data from
this study show that the population of the Southern surrounding regions the Distrito Federal uses
unsatisfactorily public dental services, with evidence of inequalities when taking into account the
socioeconomic variables, especially among the lower income families.

Keywords: Oral Health Survey, Public Health, Epidemiology, Health Services Accessibility.
INTRODUCAO

Nos ultimos anos, houve um consideravel avanco nas condicoes de acesso e de saude bucal da
populacao brasileira', principalmente devido a inclusao de equipes de saude bucal no Programa de
Saude da Familia e criagdo dos Centros de Especialidades odontologicas'*. Apesar da expressiva
melhora na condi¢do de saude bucal dos brasileiros, os resultados encontrados nos levantamentos
epidemiolédgicos Projeto Satide Bucal Brasil 2003%e 2010 (PSB-Brasil)’ revelaram que o pais ainda
estd aquém da meta sugerida pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS) para o ano de 2000.
Apenas o indice médio de dentes perdidos cariados e obturados (CPO-D) para as criangas mostrou-
se compativel com a meta (inferior a 3,0), variando, todavia, entre as regides do pais®. Para uma boa
saude bucal, preconiza-se que os individuos visitem o dentista frequentemente. Os parametros de
cobertura assistencial para o Sistema Unico de Saude (SUS), utilizados pelo Ministério da Saude
para o planejamento dos recursos odontoldgicos, sdo de uma consulta a cada dois anos e até duas
consultas odontoldgicas ao ano*. De acordo com as diretrizes da Politica Nacional de Saude Bucal
do Ministério da Satde’, o ingresso no sistema deve dar-se no maximo a partir dos seis meses de
idade. Mesmo com o reconhecimento da importancia da saude bucal, uma parte importante da
populagdo brasileira ndo utiliza os servigos odontologicos da maneira recomendada, sendo que
15% da populacdo nunca fez consulta odontoldgica e apenas 33,2% dos brasileiros consultou o
dentista nos ultimos 12 meses’; corroborando esses dados, o SB-Brasil 2010 demonstrou para estas

mesmas variaveis percentuais de 14,7% e 30,4% respectivamente”.

Estudos transversais, também chamados de seccionais, de prevaléncia, inquéritos ou
levantamentos epidemioldgicos sdo largamente utilizados no ambito da vigilancia em saude. Tais
instrumentos t€ém a fun¢do de fornecer dados estatisticos de saude, elementos importantes para
a realizacdo do monitoramento das condi¢des de saude e do desempenho do sistema de saude
em determinada regido’. Segundo Barros® (2008), os inquéritos tém fundamental importancia
também no monitoramento da equidade em saude, levando-se em conta variaveis como a realidade
socioecondmica, demografica, regional, individual, entre outras. Mesmo com a existéncia de dados
coletados através do SB Brasil*’, ainda existe uma lacuna em estudos epidemiologicos de base

populacional abordando questdes relacionadas a saude bucal e servigos odontologicos'®.

O uso dos servigos odontologicos ¢ de fundamental importancia para a prevengdo e redugdo
dos agravos das doencas bucais. De acordo com a literatura, esse aspecto estd relacionado com

o status socioecondmico, cultural, e sociodemografico do individuo além de outros fatores''. A
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maneira mais adequada de se pesquisar essas variaveis ¢ através de inquéritos epidemioldgicos,
pois os mesmos podem revelar caracteristicas relacionadas a satde bucal da regido em estudo,
fornecendo dados estatisticos que posteriormente poderdo servir de base comparativa para novos
inquéritos'>"3. Deste modo, o objetivo desse trabalho foi conhecer e descrever a situagdo de saude
bucal e o acesso (utilizacao dos servigos odontoldgicos) pela populacao adulta dos municipios que

compdem a regido do Entorno Sul do Distrito Federal (DF).
METODOS

Trata-se da andlise de dados oriundos de um estudo epidemioldgico descritivo, de base
populacional, inserido dentro do inquérito realizado em municipios pertencentes ao Entorno Sul
do Distrito Federal (DF). A presente pesquisa faz parte do projeto desenvolvido pela Universidade
de Brasilia (UnB), a Universidade Federal de Goids (UFG) e o Instituto de Comunicagdo e
Informagao Cientifica e Tecnolédgica, da Fundagdo Oswaldo Cruz (ICICT/Fiocruz) que tem como
objetivo a avaliacdo do desempenho do sistema de satide em municipios selecionados da Regido
Integrada de Desenvolvimento do Distrito Federal e Entorno (RIDE-DF). A populagdo estudada
foi constituida por individuos com idade igual ou superior a 18 anos, residentes nas areas urbano/
rural dos seguintes municipios goianos da Regido do Entorno Sul da RIDE-DF (Aguas Lindas de

Goids, Cristalina, Luziania, Novo Gama, Santo Antonio do Descoberto e Valparaiso).

O procedimento amostral foi realizado em trés fases. Na primeira, foram selecionados 40
setores censitarios da regido, com probabilidade proporcional ao tamanho, dado pelo nimero de
domicilios do setor (foram eliminados todos os setores com menos de 30 domicilios particulares
permanentes e os setores classificados como especiais - penitenciarias, instalacdes militares,
asilos, reservas indigenas, entre outros). Na segunda fase de amostragem foram selecionados 18
domicilios por setor censitario através de uma amostragem sistematica, onde o primeiro domicilio
foi selecionado aleatoriamente. Na terceira fase, em cada domicilio, um individuo foi selecionado
com eqiiiprobabilidade entre os moradores adultos do domicilio (18 anos ou mais de idade), que

respondeu ao questionario individualmente.

O tamanho da amostra foi calculado para detectar propor¢des de 15% e diferencas de até 3,5%,
com um poder de 80% e um nivel de significancia de 95%. Por se tratar de um desenho complexo
de amostragem, foi incorporado um efeito de desenho de 1,3, sendo necessario entrevistar 600
pessoas. Levando-se em consideracdo possiveis perdas, em torno de 20%, aumentou-se o tamanho

da amostra para 720 domicilios.

O instrumento de coleta de dados correspondeu a primeira versao do questionario da Pesquisa
Nacional de Saude (PNS) iniciada pelo IBGE em agosto de 2013. O trabalho de campo foi realizado
no periodo de agosto de 2010 a abril de 2011 por equipe treinada para tal fim. Os dados foram
digitados em uma plataforma “em linha* gerenciada pelo ICICT/Fiocruz gerando um banco de

dados que foi analisado utilizando o aplicativo Statistical Package for the Social Sciences (SPSS)
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20.0 for Windows.

Os dados analisados correspondem aos modulos referentes as caracteristicas socio-demograficas
e a saude bucal do questionario (modulos A e H, respectivamente), além da renda familiar
(questionario domiciliar). Para a estratificacdo do rendimento familiar em salarios minimos,
observou-se os critérios do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica'* com o salario minimo
vigente no valor de 678,00 reais. Do Mddulo A foram incluidas as seguintes variaveis: sexo, idade,
escolaridade e cor/raga. O modulo de saude bucal aborda varidveis relacionadas com habitos de
higiene, auto-avaliacdo da saude bucal, procura por servigos odontologicos e motivos, local de
atendimento. Foram calculadas as freqliéncias ponderadas absolutas e relativas — proporgdes e
prevaléncias, quando pertinente — e respectivos intervalos de confianga de 95% para as variaveis
categoricas. Para as varidaveis numéricas continuas forma calculadas as médias e medianas e

respectivas medidas de dispersao.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade de Brasilia
(UnB) e identificada com o nimero de Registro 074/10, de 18 de junho de 2010. A participagao na

pesquisa foi condicionada a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
RESULTADOS

Um total de 605 questionarios foi respondido, havendo uma predominancia do sexo feminino na
amostra (n= 319, correspondendo a 52,7%). Na Tabela 1 pode-se observar que 51% da populagdao
se auto-declarou cor parda, sendo a renda familiar predominante de zero a dois salarios minimos
(35%). Quanto a escolaridade, quase a metade da populacgdo referiu oito anos de estudo completos
ou menos. A mediana de idade foi de 37 anos, variando de 18 a 92 anos. A distribui¢ao da populagao
segundo a idade mostra uma equiparacao nos individuos com idade de 25 a 34 anos e de 35 a 44
anos (Tabela 1).

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas da populacao adulta estudada no Entorno Sul do
Distrito Federal, segundo sexo, 2010/2011.

Sexo
Total Masculino Feminino
o n  Propor¢io (%)  Proporcio (%) 1C95% P“’(“’,"r)*’a" 1C95%

Caracteristicas N VX ° N Niix
Raca

Branca 174 28,8 29,3 23,6 35,8 28,3 22,1 35,3

Preta 78 13,2 15,9 11,7 21,3 10,7 6,6 16,9

Amarela 33 5,5 3,0 1,3 6,6 8,0 5,1 12,3

Parda 311 51,1 50,5 44,0 57,0 51,7 43,4 59,8

Indigena 9 1,3 1,3 0,4 3,8 1,4 0,6 33
Idade (anos)

18a24 91 18,4 19,7 14,9 25,7 17,1 13,0 22,2

25a34 166 27,1 26,0 20,5 32,4 28,2 23,4 33,6

35a44 168 26,3 25,1 19,8 31,3 27,3 22,8 32,4

45a54 94 15,7 14,8 11,6 18,8 16,6 12,2 22,1
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55a64 45 7,1 8,9 5,5 14,3 5.4 32 9,0
> 65 41 53 5,4 32 9,0 53 32 8,7
Escolaridade (anos de estudo)
0a8 300 47,5 46,7 37,7 55,9 48,2 39,9 56,6
9all 127 21,8 18,8 14,0 24,7 24,6 19,8 30,1
>12 178 30,8 34,6 26,5 43,6 27,2 20,5 35,2
Renda (Salarios Minimos)
0a2 335 47,0 38,8 31,3 46,9 54,7 474 61,9
2a4 180 338 38,8 32,9 45,0 29,1 23,0 36,0
4al0 77 16,3 18,8 13,0 26,3 13,9 9,7 19,5
>10 13 2,9 3,6 1,5 8,3 2,3 0,8 6,1
Total 605 100 100 100
IC 95%= Intervalo de confianga de 95% n = tamanho amostral

Propor¢ao= propor¢des considerando a ponderagdo da amostra

De acordo com a tabela 2 verificou-se que 44% da populagdo adulta teve acesso a consulta
odontolégica nos ultimos doze meses. O uso de servicos odontologicos, segundo o grau de
instrucdo dos pesquisados, revela que, quando questionados quanto a época da ultima consulta
odontolodgica, aqueles que relataram ter consultado o dentista hd mais de dois anos possuem
nivel de instrugdo menor do que o resto da populagdo (0 a 8 anos de estudo completos), dado
que se observa também no grupo que relataram nunca ter consultado o dentista (24,2% e 3,4%,
respectivamente). Daqueles que ndo consultaram o dentista nos ultimos 12 meses (n=341), a maior
parte relatou ndo achar necessario, sendo que grande parte destas afirmacdes sdo oriundas daqueles
com menor nivel de escolaridade (0 a 8 anos de estudo). A dificuldade financeira também foi
apontada como uma das causas para ndo procurar atendimento odontologico e, mais uma vez,
os com menos escolaridade sdo maioria. Para a populacdo que procurou aten¢do odontologica
nos ultimos 12 meses (n=256) foram por razdes preventivas com um ligeiro predominio para os
individuos com maior escolaridade; o tratamento dentario de rotina foi a segunda causa para a
procura por atendimento, e a terceira causa foi a dor de dente principalmente naqueles com menor
escolaridade. O local da ultima consulta também foi alvo deste trabalho, e pode-se observar que a
maioria da populagdo foi atendida no setor privado de aten¢ao odontologica, com predominio de
baixa escolaridade; tal padrdo ¢ observado também dentro da amostra que relatou ter sido atendida
no setor publico de satde, ou seja, as mesmas pessoas com menor escolaridade foram atendidas
em sua maioria pelo setor privado de atencdo. Quando questionados se o atendimento foi coberto
pelo SUS, pode-se observar que apenas 24% da populacio do estudo teve acesso ao tratamento
pelo SUS (Tabela 2).
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Tabela 2 - Caracteristicas do acesso a servicos odontoldgicos na populacdo adulta (> 18 anos)
estudada no Entorno Sul do DF, segundo anos de estudo, 2010/2011.

Anos de estudo

Caracteristicas Total 0as 9al1l >12
n % % 1C95% % 1C95% % 1C95%
Min Max Min Max Min Max
Ultima consulta
< 1,0 ano 257 44,1 35,5 294 42,1 52,0 43,9 59,9 51,9 444 593
1,0 - 1,9 anos 113 18,6 21,4 16,0 28,1 15,7 9,9 24,1 16,3 11,8 2273
2,0 -2,9 anos 61 9,7 11,6 8,2 16,0 6,8 3,8 11,7 8,9 5,3 14,5
> 3,0 anos 152 242 26,0 21,1 31,6 243 18,5 31,3 21,3 150 294
Nunca consultou 18 34 5,5 3,1 9,5 1,2 0,2 5,9 1,5 0.4 5,6

Ignorado 4

Motivo por nao consultar o dentista no ultimo ano

Nao achou necessario 206 61,2 59,7 51,5 674 57,0 44,0 69,2 67,2 54,8 77,7
Nio teve tempo 27 8,2 6,9 3,9 12,0 10,5 4,6 222 9,1 4.6 17,2
Servigo muito distante 8 23 3,5 1,5 7,8 1,6 0,2 10,9 0,5 0,1 3,5
Espera muito grande 13 3,3 3,3 1,5 7,3 3,5 0,8 13,9 3,0 0,7 11,4
Dificuldade financeira 75 21,0 23,1 17,0 30,6 19,2 11,6 30,1 17,8 10,2 29,2
Horario incompativel 2 0,6 1,1 0,3 4.8 0 0 0 0 0 0

Nao sabe onde procurar/outro 10 34 2.4 0,6 8,2 8,2 2.4 28,7 2.4 0,3 17,3
Nao se aplica 264
Motivo da ultima consulta

Revisdo 123 47,9 38,3 26,7 515 57,1 43,9 69.4 51,3 37,5 649
Dor de dente 27 9,8 14,9 82 254 7,9 3,1 18,9 5,9 2,6 13,0
Extragao 28 10,0 16,5 9,3 278 6,3 2,3 16,5 5,7 2.4 12,7
Tratamento 77 32,0 30,2 21,6 40,5 27,5 17,4 40,4 37,1 239 525
Nao de aplica 349
Atendimento odontolégico pelo SUS
Sim 62 24,0 32,2 22,3 439 16,2 8,4 29,1 21,1 13,1 32,2
Nao 198 76,0 67,8 56,1 77,7 83,8 70,9 91,6 789 67,8 86,9
Nao se aplica 354
Total 605 100 100 100 100
IC 95%: Intervalo de confianga de 95%  %* - Propor¢d@o ponderada n**- tamanho amostral

Ao se avaliar as varidveis dependentes e de renda familiar por saldrios minimos observa-se que a
maior parte da populagdo relata procurar os servigos odontoldgicos em tempo inferiora 1 ano (44,1%)
e em periodo compreendido de 1 a 2 anos, o percentual foi 18,6%. Observa-se que os individuos
que relataram nunca ter realizado consulta odontoldgica encontram-se predominantemente na faixa
de renda familiar inferior a 2 saldrios minimos, sendo que para a populacdo que consulta o dentista
em periodo inferior a 1 ano, a faixa de renda predominante ¢ superior a quatro salarios minimos
(Tabela 3).
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Tabela 3 - Caracteristicas do acesso a servigos odontolégicos na populagdo adulta (>18 anos)
estudada no Entorno Sul do DF, segundo a classe de renda, 2010/2011.

Salarios Minimos

Total Até 2 >2 <4 >4
Variaveis %* % 1C95% % 1C95% % 1C95%
n** MIn Max Min Max MIn Max
Ultima Consulta
<1,0 ano 257 44,1 348 29,0 41,1 46,5 38,5 54,7 63,1 52,7 72,4
1,0 - 1,9 anos 113 18,6 21,0 16,0 27,0 182 13,5 24,1 135 7.8 22,2
2,0 - 2,9 anos 61 9,7 108 7,6 150 10,1 64 155 62 2,7 13,5
> 3,0 anos 152 242 26,9 22,1 323 244 192 30,5 172 11,8 24,5
Nunca consultou 18 3,4 6,5 4,1 10,3 08 0,1 5,8 0 0 0
Ignorado 4
Motivo por ndo consultar o dentista no ultimo ano
N3io achou necessario 206 61,2 53,7 46,2 61,1 681 57,5 77,1 764 53,5 90,2
Nao teve tempo 27 82 11,2 74 164 51 2,1 11,6 28 0,4 16,4
Servigo muito distante 8 2,3 3,2 1.4 7,3 1,7 0.4 6,9 0 0 0
Espera muito grande 13 3,3 43 2.2 8,2 1,1 0,2 7,6 42 0,6 25,0
Dificuldade financeira 75 21,0 22,8 16,5 30,6 21,3 14,1 30,8 11,9 5,1 25,5
Horario incompativel 2 0,6 0,7 0,1 5,1 0,7 0,1 5,6 0 0 0
Nao sabe procurar/ outro 10 3,4 4,1 1,5 12,6 1,9 0.4 10,8 4,6 0,7 25,7
Naio se aplica 264
Motivo da ultima consulta
Revisdo 123 479 449 350 552 49,0 37,1 61,1 50,5 35,7 65,2
Dor de dente 27 9.8 147 91 228 68 23 184 73 2,5 19,0
Extragdo 28 10,0 16,7 106 253 74 36 147 41 0,9 16,3
Tratamento 77 32,0 230 164 31,2 36,7 259 49,2 382 23,8 55,0
Nao se aplica 349
Atendimento odontologico pelo SUS
Sim 61 24,0 29,2 20,1 40,2 248 14,7 38,6 16,1 7,6 31,1
Nao 190 76,0 70,8 59,8 79,9 752 614 853 839 68,9 92,4
Nao se aplica 354
Total 605 100 100 100 100
IC 95%: Intervalo de confianga de 95%  %* - Proporcéo ponderada n**- tamanho amostral

Os individuos que nao procuraram atencdo odontoldgica nos ultimos 12 meses foram
questionados sobre o motivo de ndo ter feito consulta odontoldgica, e a maior parte relatou ndo
achar necessario (61,2%); um percentual de 21% alegou dificuldades financeiras, sendo que destes

a frequéncia ¢ maior na faixa de renda familiar inferior a dois salarios minimos.

Para aqueles que realizaram consulta odontologica questionou-se o motivo que os levou a
procurar o servigo de saude bucal, e 47,9% dos entrevistados relatou ter procurado o servigo para
procedimentos preventivos/revisao e 32% realizou tratamento dentdrio de rotina; motivos como
extracdo dentaria e dor de dente representaram 10% e 9,8% respectivamente, sendo que a frequéncia
maior para essas variaveis sdo observadas onde a faixa de renda € inferior a dois salarios minimos.

Quanto ao local da consulta, 77,7% da amostra afirma ter sido atendida dentro do setor privado
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de atencdo, e para essa mesma amostra o percentual de atendimentos, realizados que ndo foram
cobertos pelo SUS, foi 76%, apresentando frequéncias elevadas nos estratos de renda mais baixos

(menor que 4 salarios minimos).

A maioria dos participantes afirma escovar os dentes duas ou mais vezes ao dia, porém, uma
baixa frequéncia de escovagdo ¢ verificada em estratos de renda inferiores onde 3% dos individuos
relataram nunca ter escovado os dentes ¢ 3,1% afirma nao escovar todos os dias. A maioria faz uso
regular de escova e creme dental, ja o fio dental ndo ¢ utilizado por 32,6% da populacdo total, sendo
que a frequéncia maior esta presente naqueles com renda familiar inferior a dois salarios minimos
(39,3%). O compartilhamento de escova de dente apresentou percentual bastante reduzido (0,8% da
amostra) e foi representado unicamente por individuos com renda familiar inferior a dois salarios
minimos. Para a frequéncia de troca de escova de dentes, a maior parte da amostra realiza a troca de
escova em um periodo maximo de 6 meses, sendo que relatos de troca superior a 6 meses sdo mais

comuns na populagdo com renda menor que dois salarios minimos (Tabela 4).

A percepcao individual de satde bucal foi relatada como boa e regular para a maior parte da
amostra (55,4% e 28,5% respectivamente), por sua vez percep¢des de satde bucal ruim e muito
ruim foram mais presentes nos individuos com renda inferior a dois salarios minimos (12,8% e
2,5% respectivamente); relato de dificuldades para se alimentar em razdo de problemas bucais

também foram observados apenas neste estrato de renda.

Para a perda de elementos dentédrios na arcada superior grande parte da amostra afirma ja ter
perdido algum dente (44,6%); para as perdas maiores que 5 elementos dentarios observa-se uma
maior casuistica nos individuos com renda familiar inferior a dois salarios minimos, tal dado é
semelhante com a perda de dentes relatada para a arcada inferior, onde 59,6% do total da amostra
afirma ja ter perdido algum dente. Daquele que afirmaram ja ter perdido algum dente 63,3% nao
possuem reabilitagdo protética, demonstrando uma relagdo com o estrato de renda familiar dos
individuos, onde o acesso a reabilitacdo protética ¢ mais evidente na populagdo onde a renda

familiar ¢ superior a dois salarios minimos.

Tabela 4 - Indicadores de satide bucal auto-referidos na populacdo adulta (> 18 anos) estudada
no Entorno Sul do DF, segundo a classe de renda, 2010/2011.

Salarios Minimos

Varidveis Total Até 2 >2 <4 >4
% % 1C95% % 1C95% % 1C95%
n** Min Max Min Max Min Max
Frequéncia de escovacio
Nunca escovou 6 1,1 1,2 0.4 3,5 1,7 0,3 7.9 0 0 0
Nao escova todo dia 8 1,3 1,9 0,6 5,5 1,2 0,3 3,9 0 0 0
Uma vez ao dia 60 10,0 13,7 10,1 18,3 8,3 4,5 15,0 3,6 0,8 14,1
Duas vezes ou mais 527 87,6 83,2 77,7 87,5 88,8 81,1 93,6 96,4 85,9 99,2
Ignorado 4
Uso de fio dental
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Sim 379 674 60,7 54,5 66,6 67,4 57,5 76,0 83,6 72,0 91,0
Nao 192 32,6 39,3 33,4 45,5 32,6 24,0 42,5 16,4 9,0 28,0
Ignorado 34

Compartilhamento de escova
Uso individual 580 99,2 98,9 97,0 99,6 99,5 96,3 99,9 99,3 94,5 99,9
Uso compartilhado 6 0,8 1,1 0,4 3,0 0,5 0,1 3,7 0,7 0,1 5,5
Ignorado 19

Percepcio de sauide bucal
Muito boa 50 8,0 6,9 4,9 9,6 7,2 43 11,7 12,0 6,3 21,6
Boa 320 544 48,8 42,0 55,6 57,4 48,2 66,1 62,7 48,7 74,8
Regular 173 285 29,0 24,8 33,7 29,9 23,0 37,8 24,6 15,8 36,3
Ruim 48 7,9 12,8 9,2 17,5 5,1 2,6 9,7 0,7 0,1 5,8
Muito ruim 9 1,3 2,5 0,9 6,6 0,4 0,1 32 0 0 0
Ignorado 5

Dificuldade para se alimentar devido a problemas bucais
Nenhuma 508 84,9 79,6 73,0 84,8 87,7 81,1 92,2 93,3 84,7 97,2
Leve 42 7,0 8,9 58 13,5 5,1 2,5 10,0 5,6 2,1 14,3
Regular 31 4,7 6,2 3,7 10,2 4,5 1,8 10,7 L1 0,1 8,1
Intensa 16 2.7 3,8 1,8 7,7 2.7 1,1 6,7 0 0 0
Muita intensa 4 0,7 1,4 0,5 3,8 0 0 0 0 0 0
Ignorado 4

Perda de dentes superiores
Nao 272 454 42,7 36,4 49,2 45,1 35,4 55,1 52,6 41,0 63,9
Sim,de 1 a4 200 334 30,7 25,7 36,2 33,9 25,9 43,0 38,8 28,6 50,1
Sim, de 5 ou mais 5 4,0 12,6 9,0 17,3 9,6 5,6 15,9 4,0 1,7 9,3
Sim, todos 6 4,6 14,0 10,3 18,8 11,4 7,1 18,0 4,6 1,8 11,2
Ignorado 5

Perda de dentes inferiores
Nao 225 404 33,8 28,0 40,0 39,9 30,3 50,5 57,3 45,3 68,6
Sim,de 1 a4 247 40,5 44,0 38,7 49,4 39,7 32,0 48,1 333 23,7 44,5
Sim, de 5 ou mais 70 11,2 11,6 8,3 16,0 12,7 8,2 19,0 7,8 4,0 14,6
Sim, todos 51 7.9 10,7 7,6 14,8 7,7 4,2 13,4 1,6 0,4 7,1
Ignorado 12

Uso de protese dentaria
Nao usa 240 63,2 68,3 60,6 75,0 57,4 47,2 67,1 58,8 41,8 74,0
Faz uso de protese 152 36,8 31,7 25,0 39,4 42,6 32,9 52,8 41,2 26,0 58,2
Ignorado 213

Total 605 100 100 100 100
IC 95%: Intervalo de confiancga de 95% %?* - Proporcao ponderada n**- tamanho amostral
DISCUSSAO

As Pesquisas Nacionais de Amostra por Domicilios tém apontado maior utilizagao de servigos
odontolégicos pela populacao brasileira. Contudo, hé indicios que ainda persistem importantes
desigualdades no acesso a servigos odontoldgicos, sendo que a populagao de maior renda apresenta
melhores condigdes de acesso a esses servigos, especificamente aos privados'>!¢. Para a populacdo
do entorno sul do Distrito Federal observa-se também tal indicio de desigualdade quanto a frequéncia
de visitas ao dentista; nos extratos onde a renda familiar ¢ maior, nao ha relatos de individuos que
ficam mais de dois anos sem fazer consulta odontologica, tal experiéncia ¢ mais freqiiente onde a
renda familiar ¢ menor. Um trabalho realizado em municipios de médio porte no estado da Bahia

no ano de 2012 apontou que para a amostra estudada ha uma utilizacao de servigos odontoldgicos
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de carater publico relativamente elevado; contrariamente, tal inferéncia nao pode ser observada no
presente trabalho, uma vez que para a amostra selecionada no entorno sul do Distrito Federal ha
uma predominio de atendimentos odontoldgicos realizados dentro do setor privado'’. Um trabalho
realizado por Peres ef al.'® em 2012, usando os dados do Sistema de Vigilancia de Fatores de Risco
e Prote¢do para Doengas Cronicas por Inquérito Telefonico (VIGITEL 2009), descreveu que a
maior parte dos pesquisados utiliza os servigos privados de atencdo odontoldgica, corroborando

os achados do presente estudo.

De acordo um estudo de Silva e colaboradores', publicado no ano de 2011, relacionando a
PNADs dos anos de 2003 e 2008, das pessoas que necessitaram de aten¢do odontologica apenas
30% e 29,6% respectivamente conseguiram atendimento dentro do SUS, corroborando os dados do
presente estudo, onde apenas 24% conseguiram atendimento dentro do sistema publico de saude,
0 que pode mostrar certa dificuldade no acesso aos servigos odontoldgicos de carater publico.
As PNADs apontam ainda que, nas faixas de renda inferiores a procura por servigos publicos de
satde ¢ maior do que nas demais faixas de renda, contraditoriamente ao presente estudo, pois dos
individuos com faixa de renda familiar inferior a dois salarios minimos que procuraram aten¢ao
odontologica, a maioria (70.8%) foi atendida dentro do setor privado da atencdo; tal fato pode

revelar uma insuficiéncia dos servigos publicos de satide na RIDE-DF.

Estudo realizado por Peres e colaboradores® feito no ano de 2012 pode-se aventar a possibilidade
que entre os anos de 1998 e 2008 houve uma diminui¢do na desigualdade quanto ao acesso aos
servigos odontologicos nos individuos de maior e menor renda, envolvendo fatores complexos
como os socioecondmicos dentro do setor satide, houve também neste periodo um aumento nas
taxa de emprego e de oferta dos servigos publicos em saude bucal. Mas a desigualdade ainda
persiste se comparado a alguns estudos internacionais onde a renda familiar apresenta efeito direto
sobre a utilizagao do servigo odontologico?'. Tal fato pode ser observado no presente estudo, onde
dos individuos com renda inferior a dois salarios minimos demoram mais tempo para ir ao dentista,
possuem maior nimero de dentes perdidos e hédbitos de higiene bucal em padrao um pouco inferior

se comparado aqueles com melhor poder aquisitivo.

Lisboa ¢ Abbeg?, em trabalho publicado no ano de 2006 apontaram que a renda nao possui
associacdo com a frequéncia de escovacdo; observou-se, contudo, que as pessoas com maior
escolaridade escovam os dentes com maior frequéncia. Outro estudo realizado na Lituania®
indicou que hd uma frequéncia de escovagdo maior naqueles beneficiados com uma educagdo de
padrdo mais elevado. Para a pesquisa realizada no entorno sul do Distrito Federal pode-se observar
dados semelhantes, uma vez que os individuos entrevistados independentemente da faixa de renda,
escovam os dentes com regularidade em um percentual superior a 83,2%, contudo o percentual de
individuos que relatam nunca ter escovado os dentes se distribui apenas na faixa de renda inferior
a quatro e a dois salarios minimos. Outro fator observado foi a perda de elementos dentarios, que
se apresentou maior na faixa de renda inferior a quatro salarios minimos, sendo similar ao estudo
realizado por Barbato e colaboradores* em 2007 utilizando dados do SB Brasil 2002-2003 onde
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perdas dentarias foram observadas com maior frequéncia em estratos de renda inferior a um salario
minimo; tal fato pode ser explicado uma vez que nos estratos de renda superiores o acesso aos
servicos privados de satide ¢ maior, restando aos individuos menos favorecidos apenas a atengdo
publica que pode ser insuficiente para atender a demanda da regido do entorno sul do Distrito
Federal.

Em relacdo a necessidade de protese Mallmann e colaboradores® utilizando dados encontrados
para o Brasil por ocasido do levantamento nacional de 2002-2003, mostraram que 67,6% dos
individuos investigados ndo necessitavam de protese superior e 43,9% ndo necessitavam de protese
inferior, para o presente estudo pode-se observar que a necessidade de protese dentédria ¢ um pouco
menor sendo de 45,4% para a arcada superior e 40,4% para a arcada inferior, mas de qualquer
forma existe na populagdo pesquisada um grande percentual de individuos desdentados, e destes
63,2% nao fazem uso de protese, seja por falta de recursos financeiros ou por falta de acesso dentro
do servico publico para essa modalidade de tratamento, a maioria da populacao desdentada pode

estar sofrendo com problemas mastigatorios e estéticos.

Levando-se em consideracao a frequéncia de visita ao dentista, o inquérito RIDE-DF, ao avaliar
o uso de servigos odontologicos observou que a maioria da populagdo consultou o dentista a menos
de um ano. Esse dado esta em sintonia com os dados auferidos pelos inquéritos SB Brasil 20034
e 2010°, em que a maior parte dos individuos consultou o dentista ha menos de um ano. 3,4 %
dos individuos entrevistados no presente estudo relataram nunca ter feito consulta odontologica.
Este dado ¢ ainda mais significativo quando comparado com o SB Brasil 2003° que foi 2,8% e
menos significativo se relacionado com o SB Brasil 2010° que foi 7,1%, o que pode representar
uma possivel redu¢do na populagdo que nunca teve acesso a servigos odontologicos. No presente
trabalho, dos individuos que afirmaram nunca ter ido ao dentista, a maior parte ¢ composta por
individuos com idade de até 34 anos e com 0 a 4 anos de estudo completos, dados similares
podem ser observados em outro estudo®. Nunca ter consultado o dentista ¢ um indicador negativo
relacionado a falta de acesso e uso de servigos odontologicos. A PNAD?*2003 (Pesquisa Nacional
por Amostra de domicilios) apontou para uma reduc¢ao no percentual de individuos no Brasil que
nunca consultaram o dentista, sendo que tal percentual no ano de 1998 foi 18,7% e em 2003 este
valor diminuiu para 15,9%?’; no inquérito realizado com a populagdo do entorno sul do Distrito
Federal observou-se que apenas 3,3% dos entrevistados nunca havia feito consulta odontoldgica
representado um valor inferior aos demais estudos, tal redugcdo pode ser em virtude de maiores

investimentos por parte do governo em saude bucal nos ultimos anos.

Para a faixa etaria de 65 a 74 anos, 0,4% afirmam nunca ter consultado um dentista. Para os
inquéritos SB Brasil 2003 e 2010, esse percentual ¢ de 5,81 e 14,7 respectivamente, podendo
indicar que para a populacdo idosa houve uma reducdo no nimero de pessoas que relataram nunca
ter ido ao dentista. Esse padrdo ¢ semelhante na faixa etaria de 35 a 44 anos onde o presente estudo
demonstrou que 0,4% dos individuos nunca haviam ido ao dentista, e tal percentual se revelou

maior para os inquéritos SB Brasil 2003* ¢ 2010°. Em contrapartida, para a populagdo que afirma
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ter visitado o dentista a menos de um ano, independente da faixa etaria, o percentual ¢ menor para
os individuos pesquisados no presente estudo quando comparados com os resultados do SB Brasil
2003* e 2010°, o que pode revelar um possivel uso inadequado de servigos odontoldgicos por esta

populagao.

O SB Brasil 2003* evidenciou, mais especificamente para a regido norte do pais, uma maior
propor¢ao de consultas odontoldgicas motivadas por dor de dente, um maior nimero de pessoas que
nunca consultaram o dentista e maior intervalo de tempo desde a ultima consulta. Dados similares
foram observados em um estudo realizado no ano de 2009%. Ja para o presente estudo verifica-se
uma situagao contraria, onde o motivo para realizagao de consultas odontoldgicas se concentra nos

procedimentos preventivos e de manutencao, deixando a dor de dente de ser a queixa principal.

De uma maneira geral, no Brasil, a barreira financeira ¢ tida como causa para o ndo uso dos
servigos odontoldgicos'®, e tal afirmagdo ndo pode ser totalmente comprovada no presente estudo,
uma vez que em todas as faixas de rendimento familiar hd uma predominancia de assisténcia
odontologica de natureza privada, em contraposi¢ao ao atendimento publico; além do mais, quando
questionados sobre o motivo de ndo ter procurado o dentista nos Gltimos 12 meses, a maior parte
dos entrevistados relatou ndo achar necessario (61,2%), sendo a falta de recursos financeiros o
segundo motivo (21%)*. De qualquer forma, esta populacdo que relata dificuldades financeiras

merece atencao dentro das politicas publicas de saude.

Com base em ampla andlise, podemos observa-se que a maior parte dos pesquisados que
relataram ter consultado o dentista nos ultimos 12 meses afirmaram que tal atendimento ndo foi
realizado pela rede de atencdo a saude bucal do SUS. Tal dado ¢ corroborado pelo SB Brasil
2010°, que também relata que ha um alto numero de atendimentos pela rede privada de satde
bucal. No entanto, no SB Brasil 2003, observou-se uma tendéncia contraria, prevalecendo o
atendimento publico. Tal fato ¢ capaz de levantar algumas hipoteses tais como, o servi¢os publicos
de satde se tornaram insuficientes desde o SB Brasil 20034, ou, o poder aquisitivo da populagido
estd aumentando, ou ainda, que a oferta de servicos privados aumenta cada vez mais e a um custo
mais acessivel. Mesmo entre os individuos com menor renda familiar, ha uma maior incidéncia
de procura de servicos privados de satde bucal. Tal dado pode ser um indicativo que a oferta de
servigos publicos em satide bucal para a area do entorno do Distrito Federal sdo insuficientes para a
populagdo que 14 reside. Um estudo realizado por Lisboa e Abbeg em 2006 demonstrou que a maior
parte da amostra (70,7%) ¢ cliente dos servigos privados de satide bucal, reafirmando os dados

analisados no presente estudo®.

Analisando os motivos pelos quais a populagdo procurou atendimento odontolégico, a maioria
dos entrevistados afirmaram que o principal motivo de terem procurado o dentista nos tltimos 12
meses foi para a realizacdo de revisdes e manutengdes preventivas de rotina. Em outros inquéritos
epidemioldgicos de satide bucal ndo se observou tal caracteristica. Para o SB Brasil 2010° a maioria

afirmou que consultaram o dentista para realizacdo de tratamentos restauradores e ou cirtirgicos,
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e no SB Brasil 2003* registrou-se um grande ntimero de consultas odontologicas decorrentes de
dor dentéria. Observa-se claramente que entre esses inquéritos ha diferencas do padrao de saude
bucal dos individuos pesquisados. Independentemente da renda, a maioria afirmou ter procurado
assisténcia odontoldgica para consultas preventivas ou de revisao; esse fato pode indicar que para
esta populacdo existe um nivel relativamente alto de conhecimentos quanto a importancia da

prevencao das doengas bucais.

Os dados do presente estudo mostram que a populagdo do entorno sul do Distrito Federal
acessa de maneira insatisfatoria os servigos publicos de saude bucal odontoldgicos, podendo haver
indicios de desigualdades quanto a esse aspecto quando se leva em consideracdo as variaveis
socioeconomicas. Para os habitos de higiene bucal a populacio deste estudo demonstrou indices
satisfatorios, mas que poderiam ser melhores principalmente quanto ao uso do fio dental. Pode-se
perceber também que ha sinais de insuficiéncia na aten¢ao odontoldgica de carater publico para

esta populagdo, sobretudo a de baixa renda.
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O Sistema Nacional de Saude Cubano:
Caracterizacao dos servicos de atencao primaria a
saude.

The Cuban National Healthcare System:
Characterization of primary healthcare services.
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RESUMO: O artigo apresenta relato de experiéncia de profissionais de saude de Florianopolis
que realizaram o curso sobre La Atencion Primaria de Salud y la Medicina Familiar en Cuba, em
2014. O objetivo do estudo ¢ caracterizar as unidades e servigos de saude oferecidos pelo Sistema
Nacional de Saude (SNS) cubano e refletir sobre essa vivéncia/imersao, sobretudo na Atencao
Primaria a Saude (APS). Destacam-se como resultados: o SNS cubano tem a Saude da Familia
(SF) como ordenadora da APS, assim como acontece no Sistema Unico de Satde brasileiro; o
numero de equipes de SF por habitantes apresenta diferencas se comparado ao Brasil; os programas
priorizados na APS aproximam-se da realidade brasileira; e a intersetorialidade e abrangéncia dos
servicos no SNS cubano mostram-se efetivas na resolucao dos problemas de satde.

Palavras-chave: Atencao Primaria a Saude; Sistema Nacional de Saude cubano; Servigos de saude.

ABSTRACT: This article presents a report on the experience of healthcare professionals in
Florian6polis, who took the course La Atencion Primaria de Salud y la Medicina Familiar en
Cuba [Primary Healthcare and Family Medicine in Cuba], in 2014. The purpose of the study is to
characterize the healthcare units and services provided by the Cuban National Healthcare System
(SNS) and to reflect on this experience/immersion, particularly on Cuba’s Primary Healthcare
Service. The results found that in comparison with Brazil’s Single Healthcare System (SUS) Cuba’s
SNS Family Healthcare (SF) service is the central organizing element of the Primary Healthcare
Service. The number of SF teams per inhabitant is different than in Brazil; the programs given

priority in the APS are similar to those in Brazil and the intersectorial nature and scope of the
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services prove to be effective in the resolution of healthcare problems.
Keywords: Primary Healthcare Service; Cuban National Healthcare System; Healthcare services.

RESUMEN: Este articulo presenta informe sobre la experiencia de los profesionales de salud de
Florian6polis que realizaron el curso de La Atencion Primaria de Salud y la Medicina Familiar
en Cuba en 2014. El propdsito del estudio es caracterizar las unidades y servicios prestados por
el Sistema Nacional de Salud de Cuba (SNS) y reflexionar sobre esta experiencia/inmersion, en
particular sobre la Atencion Primaria cubana (APS). Los resultados destacan que: dentro del SNS
cubano, es el servicio de Salud de la Familia (SF) el elemento central de organizacion del APS,
asi como en Brasil; el nimero de equipos de SF por ciudadano es diferente que en Brasil; los
programas prioritarios en la APS son similares a los brasilefios y la intersectorialidad y alcance de
los servicios en el SNS cubano han demostrado ser eficaces en la resolucion de problemas de salud.
Palabras clave: Atencion primaria de salud; Sistema Nacional de Salud Cubano; Servicios de

salud.
INTRODUCAO

O presente artigo trata de relato de experiéncia sobre a realidade dos servicos de saude que
compdem o Sistema Nacional de Saude (SNS) cubano, sobretudo na Atencao Primaria a Saude
(APS). O relato partiu da vivéncia no curso “La Atencion Primaria de Salud y la Medicina Familiar
en Cuba”, realizado na Escuela Nacional de Salud Publica (ENSAP), em Havana, Cuba, em margo
de 2014. O curso contou com atividades tedrico-praticas como aulas ministradas por profissionais
de satde precursores dos servigos e politicas nacionais, visitas dirigidas a unidades e servicos de

saude com foco na APS, e didlogo com profissionais que atuam nas instituicdes de satde.

A escolha pela participagao no referido curso levou em consideracao o interesse por conhecer o
SNS cubano e o modelo de APS implementado no pais além de ampliar e fortalecer os conhecimentos,
habilidades e atitudes interdisciplinares na APS para atuagdo na Estratégia Saude da Familia (ESF)
e Niicleo de Apoio a Saude da Familia (NASF) do Sistema Unico de Satde (SUS) brasileiro. Além
disso, a forma de estruturacdo e funcionamento do SNS cubano tem sido base para a organiza¢ao

do sistema de satide de varios paises', inclusive do Brasil.

O periodo de imersdo no SNS cubano, com foco prioritario na APS, foi viabilizado pela
vinculacdo junto a Residéncia Multiprofissional em Satde da Familia (REMULTISF), da
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), desenvolvida na rede de servigos de APS da
Secretaria Municipal de Satude (SMS) de Floriandpolis/Santa Catarina. A formacdo de recursos
humanos para atua¢do no SUS, na REMULTISF/UFSC, conta com a supervisdo de preceptores
e tutores, visando a articulacdo intersetorial entre saude e educagdo e qualificagdo do processo de
construcdo e aquisi¢do de conhecimentos conceituais, procedimentais e atitudinais na preparagao

de profissionais de satude (residentes) das diferentes areas de conhecimento.
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Desta forma, o objetivo do artigo ¢ caracterizar as unidades e servicos de satde oferecidos pelo
SNS cubano e refletir acerca dessa vivéncia e imersdo na APS. Para tanto, o texto estd organizado
em duas segdes: 1) breve panorama sobre a realidade politica, economica e social de Cuba ¢ a
implantacdo do SNS; e 2) sistematizacdo das informagdes para caracterizagao das unidades e

servicos de saide no SNS cubano.
O SISTEMA NACIONAL DE SAUDE CUBANO: BREVE PANORAMA

Cuba, a maior das ilhas do Caribe, ¢ um pais com populagio de 11.210.064 habitantes, sendo que
mais de 8,5 milhdes vivem em area urbana®. Seu regime de governo ¢ socialista, esta organizado
em 15 provincias com alta estabilidade social e, muito embora tenha enfrentado um bloqueio
mundial que afetou diversas areas, entre elas a comunicagdo, tem conseguido se desenvolver

economicamente.

Apesar de possuir poucos recursos naturais (com destaque para a producao de cana de agucar,
banana e fumo), Cuba é um pais com alto investimento em recursos humanos, sendo as colaboragdes
internacionais de profissionais a outros paises sua principal fonte de recursos, superando inclusive

os ganhos econdmicos com o turismo.

Atualmente, o pais detém taxas de satide e educacao igualadas as dos paises desenvolvidos, como
¢ o caso da taxa de mortalidade infantil, de 4,2 por mil nascidos vivos; de esperanga de vida ao
nascer, de 77,97 anos e de alfabetizacdo, de 99,8%?. Esses indicadores foram alcangados no periodo
p6s Revolucao de 1959, quando, por meio da vontade politica do governo revolucionario, passou
a ser oferecido atendimento sanitario gratuito a todos os cidadaos; investiu-se na alfabetizacao da
populagdo, gerando um alto grau de escolaridade; e criou-se um SNS que passou a ser a unica forma
de prestacao de servigos de saude em Cuba’. A decisdo politica do sistema socialista cubano em

priorizar a satide e a educacdo constituiu um marco da historia politica e social da América Latina.

No ano de 1959, a partir da Revolugdo, o governo cubano elegeu como prioridade de Estado a
organizac¢do de um sistema de cuidados de satide universal, que tornasse os servigos acessiveis ao
maior nimero de pessoas e que instituisse um programa de medicina preventiva e de orientacdo
a pratica de medidas de higiene?, visando minimizar o quadro sanitario de saude existente,

caracterizado por tétano, difteria, poliomielite, tuberculose e outras doencas®.

Com a criag@o do SNS em 1960, mais da metade dos médicos abandonou o pais, permanecendo
na Ilha cerca de 3.000, além de 16 professores da Universidade de Havana*, os quais renunciaram
ao exercicio privado da medicina. Apesar do déficit de profissionais, o governo cubano investiu
significativamente na formagdo de recursos humanos, fato que, somado a vontade politica, ao
direito do cidaddo e a responsabilidade do Estado, tornaram-se as bases de transformac¢do do SNS

cubano.

Em 1960, portanto, ocorreu a primeira grande transformagao no quadro de satde de Cuba, com a
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criagdo de um modelo de atencdo integral que contou com a participagdo de diversos profissionais.
Nessa ocasido, investiu-se em grandes campanhas de combate as enfermidades infectocontagiosas
e de vacinacdo, com ampla participagdo popular’ A partir de 1961, visando elevar os indices de
satde da populacdo, foi criada a Campanha Nacional de Alfabetizagdo, que abriu caminho para a

educacao sanitaria.

Nesse mesmo ano, foi criado o Ministério da Saude Publica (MINSAP), visando ordenar a
formacao e os servicos de satide cubanos. Nesse periodo, a formag¢do universitaria passou por uma
reforma significativa, vinculando as universidades ao MINSAP, que, com base em diagnosticos de
satde e estudos demograficos, passou a ser responsavel pela formagao de seus profissionais®. Esse
talvez seja um dos grandes aportes da Revolucdo para a saude publica, visto que, vinculando as
universidades ao MINSAP, o governo introduziu o conceito de universaliza¢ao da docéncia médica,
integrando estudantes de medicina e enfermagem as unidades assistenciais docentes, permitindo a
massificacdo dos programas de formagao dos recursos humanos na esfera sanitaria®. Assim, cabe
ao MINSAP, juntamente com a populacdo, decidir sobre a formagdo, a estrutura curricular e as

especialidades necessarias para o pais.

Na década de 1970, os Policlinicos Comunitarios passaram a substituir as casas de socorro,
oferecendo a populacao um trabalho no qual se destacava a integralidade da aten¢ao aos individuos,
familias e comunidade, além do trabalho em equipe, com diferentes profissionais e com enfoque

clinico-epidemioldgico-social®.

Em 1976, com a criacdo da Constitui¢do da Republica de Cuba, o SNS ganhou legitimidade,
definindo que o Estado garantira a populagdo o direito aos servigos de saude publica em todos os
niveis de atengdo, com desenvolvimento de agdes de divulgagdo sanitaria e educagdo para a saude’.
O SNS cubano tornou-se a unica forma de oferta de servicos de satde no pais, orientado pelos
principios de universalidade, acessibilidade, gratuidade, regionalizacdo e integralidade, além de
ser um sistema estatal e publico ao alcance de todos os cidadaos, independentemente de raga, sexo,
localizagdo geografica ou credo religioso®. Além disso, possui uma concepgao internacionalista que

visa oferecer trabalho médico aos paises que necessitam.

O SNS cubano organiza-se em trés niveis de atengdo: primario, secundario e terciario (Figura
1). A proposta ordenadora da APS ¢ o Programa Médico e Enfermeira de Familia (PMEF), e os
programas priorizados sdo: Atencdo Materno-Infantil, Atencdo ao Adulto Maior, Controle de

Enfermidades Transmissiveis e Controle de Enfermidades Cronicas Nao Transmissiveis’.

Tempus, actas de saude colet, Brasilia, 9(2), 91-103, jun, 2015. ISSN 1982-8829



95 //

Figura 1: Organizacdo do SNS cubano, segundo niveis de atencdo - 2014.
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A APS caracteriza-se por ser a principal porta de entrada do SNS, com ampla cobertura e baixa
complexidade. E composta pelo PMEF, criado em 1980, pelos Policlinicos, pelos Grupos Basicos
de Trabalho (GBT) e por uma rede de servigos que visa o atendimento integral do individuo e de

sua familia e a implementacao de todos os demais programas prioritarios do sistema.

O PMEF ¢ composto pela Equipe Basica de Saude (EBS), formada por um médico e uma
enfermeira, e objetiva contribuir para a melhoria do estado de saude da populacao mediante acdes
integrais voltadas ao individuo, a familia, a comunidade e ao ambiente, baseadas nos principios do

SNS e nas particularidades da medicina de familia cubana'®.

Os profissionais das EBS desenvolvem suas acdes num consultorio, sendo responsaveis por
uma populagdo de até 1500 pessoas. O médico e a enfermeira de familia devem atuar na docéncia,
assisténcia, investigacdo e administragdo dos servigos e sua atuacdo esta baseada nos eixos
estabelecidos na Lei da Satde Publica n°® 41, a qual estabelece, em seu artigo 1°, que os servigos
devem garantir agdes de promocdo de saude, prevengao de doengas, restabelecimento da satde,

reabilitacdo social dos enfermos e assisténcia social'l.

O PMEF responsabiliza-se pelo monitoramento e controle epidemiologico da populagdo adstrita

e, por isso, esta diretamente relacionado ao MINSAP. Prevé ferramentas para auxiliar no trabalho
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da equipe basica, como por exemplo: analise da situacao de saude, que visa levantar os principais
problemas de satide da comunidade e prioriza-los em suas agdes; dispensarizacion, que objetiva
avaliar a saude das familias por meio de sua estrutura e composi¢ao, condi¢cdes materiais de vida,
saude dos integrantes e funcionamento familiar; folhas de atividades de medicina familiar, que
auxiliam no levantamento de dados de trabalho diario e suas caracteristicas para fins estatisticos;
histéria clinica individual; historia de satde familiar; planejamento de agdes de satde; pancarta
informativa, que sdo materiais distribuidos na comunidade; registro de certificados/atestados
médicos; carteira de vacinagdo; caderneta de prova citologica; e folha de registro de atividade de

enfermagem!!.

Compondo a APS, encontram-se também os GBT, que sdo formados por EBS (até no maximo
20) e uma equipe multiprofissional composta por: assistente social, especialista em medicina
interna, ginecologista e obstetra, pediatra, psicologo, enfermeiro, odontdlogo, técnico em
estatistica e técnico em higiene e epidemiologia, os quais oferecem apoio as EBS. O GBT ¢ uma
das unidades organizativas dos Policlinicos e tem fungdes assistenciais, docentes, investigativas e
administrativas.

Os GBT podem realizar suas agdes no Policlinico, nos consultorios ou no territério, dependendo
da necessidade das EBS e da populacao adscrita. Assim, atividades como interconsultas e avaliacao
técnica de um usuario por dois especialistas sdo recorrentes e consideradas um processo docente-
assistencial. O sistema de referéncia e contrarreferéncia prioriza o contato pessoal entre o médico de
familia e o especialista. As EBS e os GBT sao organizados por areas de saude (territorio geografico
+ populagao + oferta de servigos sociais e de saude) e vinculados a um Policlinico, também parte
da APS.

Os Policlinicos sao unidades coordenadoras dos programas prioritarios do SNS e oferecem a
populagdo em torno de 20 a 22 servigos, visando qualificar a atencao e o diagnoéstico de saude.
Além dos Policlinicos, outros servicos compdem a APS do SNS, como a Casa del Abuelos, Hogar
Materno, os Centros Comunitarios de Satide Mental, os Centros de Medicina Natural e Tradicional,
os Centros Médico Psicopedagodgico, entre outros, ilustrados na Figura 1 e caracterizados na

proxima se¢ao do artigo.

Na aten¢ao secundaria do SNS, caracterizada por menor cobertura ¢ maior complexidade,
estao localizados os hospitais gerais municipais € provinciais que contam com meios auxiliares
de diagnostico e tratamento que ndo sao oferecidos pelos Policlinicos, como laboratorios,
ressonancia magnética, entre outros. De modo geral, o segundo nivel de complexidade ¢ acessado
por aqueles usuarios que nao tiveram a resolucao de seu problema na APS. J4 o nivel terciario do
SNS ¢ composto por Hospitais Nacionais e Institutos e caracteriza-se pela minima cobertura e

complexidade méxima.

O SNS cubano tem como caracteristica singular a participacdo popular na sua gestdo e a
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administracao dos recursos e servigos de acordo com as necessidades sociais de satude da populagao.
Cabe destacar que a administracdo de todas as estruturas de saude, desde os consultorios até o

MINSAP, ¢ realizada pelos proprios profissionais de saude em conjunto com os usuarios do sistema.

Além disso, devido ao bloqueio econdmico sofrido pelo pais, Cuba necessita investir os recursos
existentes em acgdes que impactam na situacdo de satide da populagdo. Esse modelo, publico e
estatal, voltado para a APS, possibilita a manuten¢do de indicadores de saude equivalentes aos
dos paises mais desenvolvidos do mundo, conquistados a partir da Revolugdo de 1959. Cabe
destacar, entretanto, que novos desafios vém sendo impostos ao SNS cubano com vistas a atender
as novas necessidades de satde da populagdo, como, por exemplo, o envelhecimento, o aumento

de enfermidades infecciosas e a escassa protecao social.
“RECORRIDO” NAS PRINCIPAIS UNIDADES E SERVICOS DO SNS CUBANO

Este item aborda a caracterizagdo das unidades e servicos do SNS cubano, sobretudo os que
compdem a APS, iniciando com duas das principais unidades do sistema, as quais concentram
os programas priorizados de saude: os Policlinicos e os consultorios de Médico e Enfermeira de
Familia. Na sequéncia, sdo caracterizados os demais servi¢os “recorridos” na vivéncia do curso
junto a ENSAP.

Policlinicos - unidades basicas do SNS cujas fungdes sdo a promogao da satde, a prevengdo de
doengas, o diagnostico, o tratamento e a reabilitacdo. Estdo organizados por area de satide, atendem
a uma populacdo adscrita e contam com as equipes de profissionais do GBT. A funcdo do GBT
¢ evitar que a populacdo seja encaminhada para o segundo nivel de aten¢do, e, para tanto, estdo
diretamente articulados e oferecem o suporte aos consultorios de Médico e Enfermeira de Familia.

Cada GBT atende até 20 consultorios localizados em sua area de saude.

Os Policlinicos estdo localizados tanto na area urbana como rural. No espago rural, possuem
as mesmas caracteristicas de estruturagdo ¢ funcionamento da area urbana, exceto com relagao
a algumas especialidades e ag¢des priorizadas, pois de acordo com o cenario social, as demandas

regulares podem ser diferenciadas'?.

Consultérios de Médico e Enfermeira de Familia - concentram as EBS, compostas por um
médico ¢ uma enfermeira que atendem a uma populagdo de no maximo 1500 pessoas®. Essas
equipes sdo a porta de entrada da populagdo no SNS, garantindo o principio da regionalizagio. E
responsabilidade das EBS a andlise da situagdo de saude da comunidade a qual estdo vinculadas,
o diagnostico social com participagdo comunitaria, a identificagdo de situacdes e sua priorizagao
visando solucionar os problemas detectados. Para isso, utilizam um plano de a¢do que abrange

individuo, familia e comunidade.

5 A populagdo adscrita de cada EBS varia dependendo da localizagdo do consultério, podendo ser menos de 700
pessoas em areas rurais ¢ mais de 1500 em areas urbanas mais populosas.
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As EBS realizam duas agdes principais: 1) consulta individual e 2) atividades no territdrio, nas
quais se incluem visitas domiciliares com o objetivo de levantar informagdes sobre as condi¢des
de vida da comunidade, conhecer as familias, observar a rede familiar em situacoes cotidianas e

situacdes de crise, incluindo questdes econdmicas e sociais.

Estimativas do SNS cubano indicam que o trabalho articulado entre consultorios de Médico e
Enfermeira de Familia e GBT resolve de 80 a 90% dos problemas de satde da populagdo. Além
dessa articulagdo, os profissionais atendem conjuntamente a especialistas dos hospitais e institutos.
Em termos numéricos, Cuba conta com aproximadamente 452 Policlinicos e 11.078 consultorios®.
Nas areas de satde de cada Policlinico existem outras unidades e servigos que completam a rede

do SNS, conforme descri¢do a seguir.

Casa de Abuelos - institui¢cdes de carater social que prestam ateng@o e assisténcia diurna para
idosos de 60 anos ou mais, independentes para a vida diaria, que residem sozinhos ou que ndo
possuem amparo familiar em fun¢do de suas familias trabalharem durante o dia. Em geral, estas

instituicdes oferecem atencdo médica, reabilitacdo e servicos domésticos.

Os idosos ingressam apos avaliagdo social e médica com geriatra ou médico da familia. Sdo
atendidos por uma equipe composta por assistente social, psicologo, geriatra e profissional de

educagao fisica.

A organizagdo do SNS cubano prevé uma Casa de Abuelos para cada Policlinico, no entanto,
essas instituicdes podem ser referéncia para mais de um Policlinico. Também compdem a estrutura
de atengdo aos idosos os Hogares de Ancianos, que sao instituicdes asilares mantidas e gerenciadas
pelo Estado e os Circulos de Abuelos, que sao espagos onde os idosos desenvolvem exercicios

fisicos, atividades cognitivas e de convivéncia social.

Hogar Materno - instituigao vinculada a APS, dentro do Programa de Aten¢ao Materno-Infantil,
com o objetivo de minimizar e/ou prevenir as complica¢des decorrentes de uma gestacdo com

evidentes e potenciais fatores de risco, evitando a mortalidade infantil'.

Os Hogares Maternos recebem gestantes, normalmente a partir de 20 semanas, que passaram
por avaliacdo da equipe de profissionais de saude e tiveram constatada a existéncia de alguns
fatores de risco gestacional, como: a) prematuridade; b) desnutri¢do e baixo ou alto peso fetal;
¢) hipertensao e problemas enddcrinos (diabetes e tiredide); d) problemas sociais e familiares; )
dificuldade de acesso aos hospitais e consultorios médicos (questdes geograficas); e f) gestacdo
gemelar e multipla' '*. A avaliacdo dos fatores de risco das gestantes orienta a organizagdo do
trabalho e a sua permanéncia (ou ndo) na institui¢ao: se estes forem maiores, a estadia da gestante

¢ prolongada - na maioria das vezes - até o momento do parto'’.

Na institui¢do, o cuidado as gestantes acontece cotidianamente por meio de algumas agdes, sendo

elas: a) educativas, como rodas de conversa sobre assuntos associados a maternidade e paternidade
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responsaveis, aos direitos das gestantes e ao parto; e b) preventivas e assistenciais, que dizem
respeito ao acompanhamento realizado por médico gineco-obstetra, médico geral e enfermeira.
A gestante permanece 24 horas na institui¢do'* e, para minimizar a mudanga de habitacao e evitar

desequilibrios emocionais, podem receber a visita da familia.

Centro Comunitario de Satide Mental (CCSM) - ¢ um componente da APS, porém
caracteriza-se por prestar servicos ambulatoriais especializados. Objetiva aproximar 0s servigos
de saude mental da populagdo, com o intuito de evitar o ingresso de pacientes no nivel secundario,
por isso, o atendimento ¢ destinado a todos, desde as criangas até os idosos. Atende situagdes
relacionadas a promoc¢do de satude, prevencdo de doengas, tratamento e reabilitacdo de pacientes
com enfermidades mentais graves (depressdo, tentativas de suicidio, deméncia, epilepsia etc); as
dificuldades de aprendizagem, déficit de atencdo, hiperatividade e autismo; a aten¢do as pessoas
com problemas de alcool, tabaco, psicotropicos e outras drogas; e a aten¢do as vitimas de violéncia,

inclusive criancas.

As acdes desenvolvidas contemplam atividades internas, como dindmicas familiares, artesanato,
recreagdo, atividade fisica e atividades externas, como visitas a museus e integracdo social com

outros centros de saude mental.

A forma de ingresso na institui¢ao ocorre por encaminhamento dos médicos e/ou enfermeiras da
familia, dos profissionais dos hospitais (para pacientes egressos da internag@o psiquiatrica) ou pela
demanda espontanea. O acompanhamento dos pacientes acontece na institui¢do de satide mental
ou ainda em visitas domiciliares, quando ha dificuldades por parte do paciente de deslocar-se até
0o CCSM. Destaca-se que os niveis secundarios e terciarios possuem leitos psiquidtricos voltados

para o atendimento de urgéncia.

Centro de Medicina Natural e Tradicional (CMNT) - a medicina tradicional chinesa, em Cuba,
teve inicio na década de 1990 e ¢ realizada nos CMNT. Essas técnicas sdo aprovadas e aplicadas
em todo SNS cubano e visam integrar a medicina tradicional chinesa e a medicina ocidental. As
técnicas utilizadas sdo a fitoteperapia, os fitofarmacos, a apiterapia, a acupuntura, a moxabustdo, as

ventosas, as massagens, a eletro acupuntura, a homeopatia e as terapias manuais.

Apopulagdo pode acessar os CMNTs por encaminhamento do médico de familia, por profissionais
de outros niveis de complexidade do sistema ou por demanda espontanea. As principais demandas
relacionam-se a problemas do sistema osteomioarticular. Cada municipio deve ter pelo menos um
CMNT, sendo que os Policlinicos também podem absorver essa demanda nas agdes relacionadas

a reabilitacdo.

Centro Médico Psicopedagdgico (CMP) — voltado para pessoas com limitagdes intelectuais
significativas e que necessitam de educagdo especial para seu desenvolvimento motor, cognitivo

e social. Em geral, tais deficiéncias estdo associadas a outras patologias e os usuarios do CMP
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dependem de servigos médicos. O objetivo dos CMPs ¢ oferecer aos pacientes atencao integral para

possibilitar-lhes inser¢do laboral e social, bem como autonomia funcional.

Em Cuba, todas as pessoas com deficiéncia sdao atendidas pelo Ministério da Educacao, que
conta com uma rede de escolas, institui¢des e classes especiais que visam sua inclusdo e integragao.
No entanto, independentemente do apoio psicopedagodgico, a acdo inicialmente priorizada esta
atrelada a garantia do bom estado de saude, por isso todos os servigos sdo gratuitos e vinculados ao

SNS (medicamentos, transporte, alimentacao e moradia).

Cuba possui 29 CMPs, sendo 13 em Havana. A organizacao dos CMPs ¢ similar a de uma escola
regular, mas com nimero reduzido de alunos em cada sala, visando garantir atengao personalizada,

e o ensino ¢ organizado por niveis psicopedagogicos.

Os CMPs contam com equipes multiprofissionais integradas, nas quais todos os professores
e auxiliares de sala sdo licenciados em educagdo especial. As equipes trabalham 24 horas e sao
oferecidas duas modalidades de atenc¢ao: internato e semi-internato. O governo cubano € responsavel
por organizar e proporcionar a estrutura adequada de recursos materiais € humanos para receber o

individuo com deficiéncia.

Centro Cardiopediatrico William Soler — O hospital William Soler, situado em Havana, ¢
referéncia nacional em cirurgia cardiopulmonar pediatrica. O atendimento inicia desde o diagndstico
intrauterino e segue até a adolescéncia, e a instituigao € responsavel pela atengdo cardiopediatrica

em todos os niveis, contribuindo para o desenvolvimento das especialidades nessa area.

O hospital se responsabiliza pela deteccdo precoce, acompanhamento, reabilitacdo e profilaxia
de complicagdes dos pacientes pediatricos com transtornos cardiovasculares com idade entre 0 € 19
anos ¢ adultos cardiopatas. A institui¢ao ¢ coordenadora da rede cardiovascular pediatrica no pais
e, por isso, esta diretamente atrelada a todos os niveis de atengao do SNS cubano: APS, hospitais
provinciais € municipais, programa de genética médica, cardiocentros e hospitais da rede nacional

de cardiologia e cirurgia cardiovascular de Cuba.
CONSIDERACOES FINAIS

O SNS cubano ¢ referéncia para a organizac¢ao dos servigos de saude publica em diversos paises,
sobretudo em se tratando da APS. A base estrutural do sistema esté atrelada ao reconhecimento da
saude como um produto social. Neste sentido, os servigos de saude se desenvolvem baseados no
individuo, na familia, na comunidade e no territério, juntamente com os fatores que influenciam
os elementos determinantes do processo de saude e doenga. O PMEF, associado a esta visao
integral do ser humano, apresenta-se como ordenador da APS, no qual os programas priorizados se
desenvolvem sob a influéncia do conceito ampliado de satide e dos principios norteadores do SNS:

servigo estatal, universal, gratuito, regionalizado e ao alcance de todos os cidadaos.
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A comparacao entre o0 SNS cubano e a realidade dos servigos do SUS, no Brasil, possibilita
uma reflexdo sobre similaridades, divergéncias e propostas potenciais para o desenvolvimento de
politicas publicas e reordenagdo intersetorial para prestagao de servigos e formagao de recursos

humanos para a saude.

As similaridades dos sistemas estdo relacionadas ao olhar dirigido a satde a partir de seu
conceito ampliado; ao reconhecimento de que os aspectos sociais sao determinantes no processo de
adoecimento dos individuos e a constatagdo de que o PMEF e a ESF podem ser resolutivos na APS

em até 80% dos casos, minimizando a sobrecarga nos servicos da aten¢do secundaria e terciaria.

Com relacao as divergéncias, destacam-se o nimero de habitantes pelo qual as equipes de
saude sdo responsaveis, existindo uma diferenga entre a realidade cubana e a brasileira, sendo
de 1500 e de 4000 habitantes, respectivamente; a efetividade da transmissao de informacgdes no
sistema de referéncia e contrarreferéncia no SNS cubano, mesmo nao contando com um sistema
informatizado, como acontece em algumas cidades brasileiras; a constatagao do desenvolvimento
de um trabalho intersetorial efetivo na busca de resolugdo de problemas complexos de satude, sem
barreiras politicas e burocraticas para sua realizacao; e a existéncia de institui¢des de saude publica,

em Cuba, para diferentes publicos, como idosos e gestantes.

Ja no que diz respeito as propostas potenciais para desenvolvimento de politicas publicas e
reordenacao intersetorial para prestacao de servicos e formagao de recursos humanos para a satde,
ressalta-se que no Brasil existe a necessidade de aproximacgdo do didlogo entre Ministério da
Satde e Ministério da Educacao visando viabilizar mudancgas no processo de formagao de recursos
humanos para o SUS desde a graduagdo, de maneira contextualizada a realidade e necessidade
do pais, uma vez que, atualmente, ainda reconhece-se um grande abismo entre teoria e pratica na

preparagao de profissionais para o setor da satde.

Em Cuba, o MINSAP ordena a formacao de recursos humanos a partir da realidade e das
necessidades do pais, contribuindo para sua articulacdo. Além disso, no Brasil existe a necessidade
de ampliacdo de servicos de saude, institui¢des e rede de apoio para grupos vulneraveis como

gestantes, criancas e idosos, por exemplo.

A vivéncia no SNS cubano possibilitou a reflexdo acerca dos aspectos que podem compor e
qualificar os servicos na ESF e NASF. Além disso, despertou para a importancia da exteriorizagao de
conhecimentos atitudinais na prestacao de servigos em saude frente ao cenario brasileiro, instigando
a mudan¢a de comportamento de profissionais e usuarios na reivindicacdo de transformagdes na
realidade brasileira, refor¢ando a importancia da participagcdo popular no controle, na execugao e

na avaliacao das politicas de saude.
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Processo de Incorporacao dos Inibidores de
Protease para Hepatite C Cronica em Sistemas
Publicos de Saude: Estudo de caso comparativo
entre Brasil, Australia, Canada e Inglaterra.

Process of Incorporation and Guidance in Public
Health Systems for Protease Inhibitors in Chronic
Hepatitis C in: a comparative case study between
Brazil, Australia, Canada and England.

Proceso de Incorporacidon de inhibidores de la
proteasaen la hepatitis cronica C em Sistemas de
SaludPublica: unestudio de caso comparativo entre
Brasil, Australia, Canada e Inglaterra.

Fernanda Dias DA SILVA!
Claudia Cristina de Aguiar PEREIRA?

Carla Jorge MACHADO?

RESUMO: Os estudos de Avaliagao em Tecnologias em Saude (ATS) subsidiam decisdes quanto ao
uso racional das tecnologias em saude. Encontrar um equilibrio entre a sustentabilidade dos sistemas
de saude, e 0 adequado acesso e utiliza¢ao das tecnologias, representa um desafio e pressupde o uso
de ferramentas consistentes. Foram analisadas neste trabalho as caracteristicas gerais das agéncias
ou institui¢cdes responsaveis pela ATS, bem como o processo de avaliacdo e a incorporagdo dos
inibidores de protease, telaprevir e boceprevir, para o tratamento da hepatite C cronica por meio de um
estudo de caso comparativo de Brasil, Australia, Canadé e Inglaterra. Trata-se de estudo de caso. Foi
realizada pesquisa nos relatérios publicados sobre telaprevir e boceprevir, em 2013, nos enderegos
eletronicos dos 6rgdos avaliadores dos paises escolhidos. Observou-se, comparativamente a outras
agéncias, que a Comissao brasileira (CONITEC), diferentemente das demais, aceitou a submissao
e publicou no mesmo relatorio a avaliacdo de medicamentos diferentes; sua composicao tem perfil
diverso das demais agéncias, cujos membros sdo indicados por sua expertise em ATS; o modelo de
ATS ¢ homogéneo entre os paises; Houve divergéncias nos critérios de elegibilidade da populacao-
alvo, mesmo com aprova¢ao do medicamento; o prego praticado no Brasil foi o menor; a Comissao
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Brasileira definiu no relatério de avaliagdo da incorporagao do telaprevir e boceprevir também as
regras de organizacao darede assistencial, aelaboragao de protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas.

Palavras-chave: Tecnologia Biomédica; Hepatite C; Inibidores de Protease

ABSTRACT: Health Technology Assessment (HTA) studies subsidize decisions regarding
the rational use of health technologies. Finding a balance between the sustainability of
health systems, and proper access and use of technology, is a challenge and requires the use
of consistent tools. In this paper we analyzed the general characteristics of the agencies or
institutions responsible for HTA in Brazil, Australia, Canada and England and we carried out a
comparative case study to understand the incorporation of protease inhibitors telaprevir and
boceprevir for the treatment of chronic hepatitis C in these countries. For that purpose, we used
electronic published reports found on the websites of those HTA agencies regarding telaprevir
and boceprevir in 2013. Compared to other agencies, the Brazilian Commission (CONITEC)
unlike the others, accepted the submission and published a single report for both drugs; the HTA
model was homogeneous across countries. There were differences in the eligibility criteria and
target population, despite the fact of drug approval; the price charged in Brazil was the lowest; the
Brazilian CONITEC also set the criteria for healthcare using the drugs and for clinical protocols
and therapeutic guidelines. Keywords: BiomedicalTechnology; Hepatitis C; Proteaselnhibitors

Keywords: Biomedical Technology; Hepatitis C; Protease Inhibitors

RESUMEN: Estudios de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias (ETS) pueden direccionar las
decisiones relativas al uso racional de las tecnologias sanitarias. Encontrar un equilibrio entre la
sostenibilidad de los sistemas de salud, y el acceso y el uso adecuado de la tecnologia, es un
reto y requiere el uso de herramientas consistentes. En este trabajo analizamos las caracteristicas
generales de los organismos o instituciones responsables de la HTA en Brasil, Australia, Canada e
Inglaterra y se realiz6 un estudio de caso comparativo de entender la incorporacion de inhibidores
de la proteasa telaprevir y boceprevir para el tratamiento de la hepatitis C cronica en estos paises.
Para ello, hemos utilizado los informes publicados electronicos que se encuentran en los sitios web
de esas agencias de ETS respecto a telaprevir y boceprevir en 2013. En comparacidon con otros
organismos, la Comision Brasilefia (CONITEC) a diferencia de los otros, acept6 la presentacion
y publicamos un informe nico para ambos farmacos; el modelo de HTA fue homogénea entre los
paises. Hubo diferencias en los criterios de elegibilidad y poblacion objetivo, a pesar del hecho de
la aprobacion de medicamentos; el precio cobrado en Brasil fue la mas baja; el CONITEC brasilefio
también establece los criterios para la asistencia sanitaria mediante las drogas y de los protocolos
clinicos y directrices terapéuticas.

Palabras clave: Tecnologia Biomédica; Hepatitis C; Inhibidores de la proteasa
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INTRODUCAO

A Avaliacdo de Tecnologia em Satde (ATS) ¢ um campo multidisciplinar da analise politica
que estuda de forma sistematica as implicagdes, diretas e indiretas, médicas, sociais, éticas e
econdmicas do desenvolvimento, difusdo e uso das tecnologias em saude'. Os estudos de ATS

objetivam subsidiar a decisdao quanto ao uso racional das tecnologias em saude’.

Encontrar um equilibrio entre a sustentabilidade dos sistemas de satde, e oadequado acesso e
utilizagdo das tecnologias,representa um desafio e pressupde o uso de ferramentas consistentes e
capazes orientar a tomada de decisdes.Grande parte das fungdes dos gestores de satide consiste em

selecionar uma combinagao eficiente de tecnologias’.

O programa de ATS na Inglaterra foi estabelecido em 1993 como resultado de um
comprometimento do sistema de saude britanico (National Health System-NHS) em promover
praticas baseadas em evidéncia. O National Institute for Healhand Care Excellence (NICE) foi
criadoem 1999 e, a partir de 2005,além de efetuar a apreciagdo das tecnologias, ampliou suas

fungoes, incluindo a avalia¢do e formulagao de protocolos assistenciais®.

O primeiro programa de ATS no Canada foi organizado em 1988,em Quebec, para auxiliar o
Ministério da Satude e do Servigo Social. Atualmente, a maioria das ATS ¢ financiada pelo governo
e desenvolvida por agéncias governamentais’.Em 1989, o CCOHTA (Canadian Coordination
Office for Health Technology Assessment) comegou a funcionaremtodo o paise, em 2006, tornou-se
o CADTH (Canadian Agency for Drugs and Technology in Health).

Existem, alémda CADTH, programas de ATS em Quebec (Institut National D’excellenceem
Santé et en Services Sociaux (INESSS); Ontario (Medical Advisory Secretariat) e Alberta (Institute
of Health Economics-THE). Ha pouca duplicidade de atividades entre eles e cada um dosprogramas
adapta o contetdo da analise no seu contexto jurisdicional®’. No pais, a economia resultante da

utilizagao de ATS ¢ estimada ente US$ 16 mie US$ 27 mi por ano’.

Na Australia, cerca de 70% de todas as despesas em saude sdo oriundas dofinanciamento
publico, sendo o governo nacional responsavel por 70% dos gastos. O Medicare, que subsidia os
pagamentos aos médicos e profissionais de saude associados, € o Pharmaceuticals Benefits Scheme
(PBS), que auxilia os pagamentos dos medicamentos comprados em farmécias, sdo mantidos pelo

governo australiano®.

No inicio dos anos 1970, foi desenvolvido um programa para avaliagao da eficacia e seguranga
dos medicamentos financiados pelo PBS.A ATS para medicamentos é realizada pelo Pharmaceutical
Benefits Advisory Committee (PBAC), uma organizagao estatutaria mantida pelo governo nacional.
A PBAC ¢ responsavel por informar ao Ministério da Saude quais medicamentos devem constar na

lista do BPF. Este comité analisa os dados de efetividade clinica, seguranca e custo-efetividade'.
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O Brasil, em 2002,iniciou o processo de institucionalizagdo de ATS com a criagao da Secretaria
de Ciéncia Tecnologia e Insumos Estratégicos (SCTIE). A publicacdo da Lei n°® 12401/11 conferiu
uma importancia crescente ao processo de ATS na incorporagdo de novos medicamentos no Pais,
especialmente aqueles de alto custo no ambito do SUS.No mesmo ano, foi criada a Comissao

Nacional de Incorporacao de Tecnologias (CONITEC).

A CONITEC foi regulamentada pelo Decreto n°® 7.646/11e ¢ coordenada pela SCTIE,cujo
papel éassessorar o Ministério da Satide quanto a incorporagdo, exclusdo ou alteracdo de novos
medicamentos, produtos e procedimentos, bem como a constituicio de protocolos clinicos e

diretrizes terapéuticas.

A CONITEC tem o prazo de 270 dias, no maximo, para finalizacdo da analise da proposta de
incorporacdo feita pelos demandantes. Cabe a Secretaria Executiva, composta por uma equipe
multidisciplinar, dar o apoio técnico e administrativo.A participagdo social do processo € legitimada
pela Comissdo Nacional de Satide. A CONITEC ¢ composta por 13 membros titulares, que
representam diferentes drgaos, incluindo secretarias e agéncias do Ministério da Saude, bem como
dos seguintes conselhos: Conselho Nacional de Satde (CNS); Conselho Nacional de Secretarios
em Saude (CONASS); Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Satide (CONASEMS) e
Conselho Federal de Medicina (CFM).

O produto da ATS realizadopela CONITEC ¢ um relatorio publicado em seu sitio eletronico.

Telaprevir e boceprevirsao medicamentos novos com custos elevados para os sistemas de saude,
e cuja decisdo de incorporagdo ocorreu recentemente no mundo e no Brasil através de ATS™?.
Esses medicamentos, que sdo inibidores de protease,témacgdo direta contra o virus da hepatite C
através do bloqueio da replicacdo do virus. Os primeiros antivirais de agdo direta sdo justamente
0 boceprevir e telaprevir. Ambos sdo utilizados com interferonpeguilado e ribavirina, constituindo
uma terapia tripla. Os estudos mostraram que a adi¢do dos IP ao tratamento padrao pode triplicar
a chance de sucesso.Esses medicamentos foram registrados apenas para tratamento da hepatite C

cronica pelo HCV genétipo 1.

O objetivo deste trabalho éanalisaras caracteristicas gerais das agéncias ou institui¢des
responsaveis pela ATS, bem como o processo de avaliagdo e a incorporagdo dos inibidores de
protease, telaprevir e boceprevir, para o tratamento da hepatite C cronica por meio de um estudo de
caso comparativo. Os paises escolhidos para a anélise comparativa com o Brasil foram Australia,
Canadé e Inglaterra, cujas instancias avaliadoras sdo reconhecidas no cenario internacional pela

competéncia e pioneirismo’.
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MATERIAL E METODOS

Trata-se de estudo de caso. foi realizada pesquisa nos relatorios publicados sobre telaprevir e
boceprevir, entre junho e agosto de 2013,nos enderecos eletronicos dos orgaos avaliadores dos
paises escolhidos: Nice (Reino Unido)'*!"", CADTH (Canada)'*'> PBAC (Australia)'*" e CONITEC
(Brasil)'¢, buscando o levantamento de uma série de critérios utilizados para incorporagao ou adogao.
para tanto, foramconstruidos dois quadros para andlise comparativa do processo de incorporacao
ou adocdo presentes nesses relatorios. as seguintes varidveis foram consideradas: : pais; agéncia
ou comit¢ avaliador; ano de criagdo da instituicao da instancia avaliadora; vinculo governamental
(se ha independéncia de unidade governamental e, se ndo hd, com qualinstincia avaliadora ¢
vinculada); composi¢ao dos membros do comité de avaliacao; método de avaliacdo, ou seja, quais
os tipos de estudos e opinides que sdo considerados na avaliagdo; participagdo do publico, ou seja,
qual a forma de participagdo da sociedade para contribuir para a ats; se a decisdo ¢ de incorporacao
mandatoria ou recomendatdria; quaisosmedicamentos avaliados; proponente da incorporacao dos
medicamentos (organiza¢do ou laboratorio interessado na avaliagdo);pre¢os dos medicamentos,
calculados com base nos dados da taxa cambial utilizados pela conitec, que correspondem a média
geométrica da taxa de cambio dos dois meses anteriores a avaliagdo que ocorreu em abril de
2012,0u seja, entre fevereiro e marco de 2012 (para a libra esterlina, a taxa de cambio utilizada
foi de R$ 2,75 e para o dolar americano, de R$1,76); conteido da submissdo, constituidas dos
documentos necessarios para que os avaliadores deliberem sobre a incorporagdo;conclusdo, que
trata da decisdo das agéncias ou comités apos a avaliagdo;recomendagdes extras das agéncias ou
comités, data do relatorio e de incorporacdo.além destas informagdes, no texto, se necessarias,

outras sao mencionadas.
RESULTADOS

Os dados referentes as agéncias/comissdes de incorporacdo ou adogdo de tecnologias em satde,

coletados nos relatérios publicados,foram dispostos no Quadro 1.

Quadro 1 — Matriz de comparacao das Agéncias ou Comissdes de Tecnologias em Saude segundo
Paises selecionados, Agéncia, Vinculo Governamental, Composi¢do do Comité de Avaliacao,
Método de Avaliagdo, Participagdo Publica.

Pais Agéncia Vinculo Composicao Método de Participacio Incorporacio/
(sigla e data | Governa- do Comité de Avaliacao Publica Adocao
de criacdo) | mental Avaliaciao mandatoria
Brasil CONITEC MS 13 membros Nao especificado | Consulta publica por | Sim
(2011) definidos na 20 dias

portaria (nomes
nao mencionados
no relatorio) e
consulta publica.
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Inglaterra | NICE (1999) | Independente, | Revisdo de Séo feitas Opinido Sim; abril

mas financiada | evidéncia revisoes e documentada dos de 2012 para

pelo NHS pelo ERG. criticas ao peritos clinicos e ambos; 90 dias
Consideragoes dossié. Analises dos pacientes ndo de periodo para
efetuadas exploratorias relacionados ao adogdo
pelo NICE, feitas pelo ERG. | fabricante e nem ao
pelo Comité O Comité de NICE
de avaliagdo avaliacdo faz a
(indicado por 3 consideragdo das

anos), especialistas | evidéncias.
e pacientes.

Canada CADTH Independente, | 14 membros Revisao dos Informacéo de Nao;
(1989) mas financiada | indicados pelo documentos grupos de pacientes
pelo governo | presidente da submetidos sobre os desfechos
federal CADTH, sendo e avaliagdo € outros assuntos
2 da sociedade das opinides que sdo importantes
civil. Nomes sdo de grupos de para os pacientes
mencionados no pacientes pelo sdo considerado na
relatorio. CDEC recomendacdo da
CDEC
Australia | PBAC Independente, | 27 membros PBAC avalia os Comentarios Sim
(1984) mas financiada | divididos em estudos clinicos, | enviados por
pelo dois subcomités econdmicos, organizagdes e
Departamentof | (econdmico e a populacdo associacdes médicas
Health clinico). Membros | estimada e s3o0 considerados.
andAging indicados pelo 0s impactos
Governo. financeiros.

ontes:; Notas: CADTH — Canadian Agency for Drugs and Technology m Health; CDEC — Canadian Drug Expert
Committee; CONITEC — Comissdo Nacional de Criagdo de Tecnologias no SUS; ERG — Evidence Review Group
MS — Ministério da Satde; NHS — National Health System; NICE — National Institute for Health and Care; PBAC —
Pharmaceutical Benefits Advisory Committee

A CONITEC foi criada em 2011 e corresponde a instancia avaliadora no Brasil e ¢ a mais
recente. A agéncia australiana foi criada em 1984, ou seja, vinte e sete anos antes da agéncia

brasileira, sendo a mais a mais antiga.

Todos os paises selecionados apresentavam a atividade de ATS institucionalizada, inclusive
coma incorporacao de novos medicamentos e outras tecnologias condicionadasa apreciagao dos
estudos clinicos e econdmicos por estas agéncias ou comissdes. As recomendacdes emitidas
por tais instancias sao reconhecidas pelas autoridades de saiide como condicao de incorporagdao
ou rejeicao. O Canada constitui excecao, pois as recomendacdes da CADTH nao representam,
necessariamente, a decisdo que o governo adotara.Observa-seainda que a comissdo brasileira
possui vinculo governamental, ja as demais sdo independentes, mas financiadas por recursos do

governo federal.

Os modelos de dossi¢ que devem ser submetidos sao muito parecidos nos paises analisados.
Estes sao compostos de uma revisao sistematica dos estudos clinicos e de uma anélise que segue
um modelo proposto pelas comissdes ou agéncias. Todas as instancias avaliadoras apresentam em

seu endereco eletronico um protocolo de como a analise econdmica deve ser realizada.

A formacao dos comités de avaliacao na Inglaterra, Canada e Australia era mais técnica, sendo
grande parte de seus membros profissionais com atuacao no campo de ATS e indicados pela

agéncia ou governo. No Brasil, aplenario da CONITEC eracomposto por 13 integrantes, todos

Tempus, actas de saude colet, Brasilia, 9(2), 105-119, jun, 2015. ISSN 1982-8829



111 //

representantes dos 6rgdos e entidades definidos no Decreto n°® 7446.

A participacdo social foi claramente descrita nos relatorios emitidos pelo NICE, sendo citados
os nomes dos representantes dos pacientes que sao reconhecidos como ‘pacientes especialistas’.
A CADTH também descreveu as informagdes fornecidas pelos grupos de pacientes consultados
em um tdpico especifico no relatéorio. O PABC nao especificou a participacdo do publico na
avaliagdo publicada do boceprevir, mas mencionou associagdes médicas que participaram ou
emitiram pareceres na avaliagdo descrita no relatorio do telaprevir. A participagdo de pacientes nao
¢ mencionada. A CONITEC nao descreve no relatorio publicado sobre a participagdo do publico
ou de entidade médicas. No caso brasileiro, fazem parte da comissao um representante indicado
pelo Conselho Federal de Medicina e um representante indicado pelo Conselho Nacional de Saude.
Além disso, no Brasil, o fluxo proposto para incorporacao de um novo medicamento prevé consulta
publica ou audiéncia publica anterior a decisdo de incorporagdo, que cabe ao secretario da SCTIE.

Os questionamentos discutidos na consulta publica ndo estdo identificados no relatdrio final.

Especificamente quanto aos medicamentos (Quadro 2), os demandantes foram os fabricantes do
boceprevir e telaprevirt, com exce¢do do Brasil,cuja interessada foi a Secretaria de Vigilancia em
Satude (SVS)para os dois inibidores de protease e a Merck Sharp &Dhome (MSD), fabricante do

boceprevir. A empresa fabricante do telaprevir, Janssen, ndo foi descrita como demandante.

Quadro 2 — Matriz de comparagdo das Agéncias ou Comissdes de Tecnologias em Satde
quanto ao boceprevir e telaprevir segundo Paises selecionados.Dados sobre proponentes, prego,
conteudo da submissdo, conclusdo e recomendagdes extras do parecer, data do relatério, periodo

para incorporagdo da tecnologia.

(continua)
Pais Proponentes Preco Contetudo da Conclusao Recomendacdes
Submissao do extras; data do
Parecer relatério; periodo
para incorporacio
da ATS
Brasil SVS e MSD (BOC) | R$ 1 dossié contendo revisdo | Deferido para pacientes | Solicita estudo
48.798,57 | sistematica, analise com hepatite cronica observacional
(BOC) econdmica e impacto genotipo 1 F3 ou F4. e estabelece
eR$ orgamentario. Dados Exclui coinfectados protocolo clinico
57.639,74 | disponibilizados em sitio com HIV ou HBV. TVR | e reorganiza
(TVR) eletronico. como escolha para nulos | rede para
F4. Propde redugdo de implementagao;
pregos em 30%. abril de 2012; 180
dias prorrogavel
por mais 90.

4 Brasil: MSD; Inglaterra: Janssen e MSD; Canada: VertexPharmaceuticals Inc. e Merck Canada Inc; Australia:
Janssen-Cilag PtyLtd. E MSD PtyLtd.
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Inglaterra TVR: Janssen,; £22.398 ou | TVR: 1 dossié do TVR ou BOC: Deferido | N&o ha; abril de
BOC: MSD R$ 61.594 | fabricante com revisdo para pacientes com 2012 para ambos;
(BOC) e £ | sistematica de 6 ECRe hepatite cronica genétipo | 90 dias
30.800 ou | de 6 estudos de custo 1 tratados previamente
RS 84.700 | efetividade e analise ou ndo. Mesmo nao
(TVR) econdmica pela representados nos

perspectiva do NHS e da estudos, parecer
sociedade; BOC: 1 dossié | favoravel a inclusao de
preparado pelo fabricante | co-infectados e usudrios
com 5 ECR e 1 ECR fase | de drogas.

I, analise econdmica pela
perspectiva do NHS e da
sociedade

Notas: TVR - telaprevir: BOC - boceprevir; MSD — Merck Sharp &Dhome; ECR — ensaio clinico randomizado; NHS
— National Health System

Quadro 2 — Matriz de compara¢do das Agéncias ou Comissdes de Tecnologias em Saude
quanto ao boceprevir e telaprevir segundo Paises selecionados. Dados sobre proponentes, preco,
conteudo da submissdo, conclusdo e recomendagdes extras do parecer, data do relatério, periodo

para incorporagdo da tecnologia.

(conclusao)
Pais Proponentes Preco Conteudo da Conclusao Recomendacgdes
Submissao do extras; data do
Parecer relatorio; periodo
para incorporacio
da ATS
Canada TVR: £34.968 ou R$ | TVR: Revisdo TVR ou BOC: O Sugere redugdo do
VertexPharmaceutical | 61.544 (BOC) e | sistematica de 5 parecer ¢ favoravel preco e apenas 1
Inc.; BOC: Merck £46.200 ou R$ | estudos clinicos a inclusao para curso de tratamento,
Canada Inc. 81.312 (TVR) | quanto a efetividade pacientes com HCV | e prioridade para
ou eficdcia, seguranca | verificado por RNA | pacientes com
do medicamento e com validade de 6 escores mais
revisdo da analise de | meses, F2, F3 ou avangados de fibrose;
custo-efetividade; F4. E favoravel a janeiro de 2012 para
BOC: Revisao exclusdo de pacientes | TVR e setembro de
sistematica de 3 coinfectados com 2011 para BOC; ndo
estudos clinicos HIV. especificado
quanto a efetividade
ou eficacia, seguranca
do medicamento e
revisdo da analise de
custo-efetividade.
Australia TVR: Janssen-Cilag | Nao TVR: 1 documento TVR ou BOC: Sugere reducao de
PtyLtd; BOC: MSD especificado elaborado com 4 Conclui pelo preco; julho de 2012
(Australia) PtyLtd ECR; 1 avaliagdo deferimento para para ambos; ndo
econdmica de custo pacientes com HCV | especificado
utilidade. BOC: 1 genotipo 1, maiores
documento elaborado | de 18 anos.
com 2 ECR; 1
avaliacao econdmica
de custo utilidade.

Notas: TVR - telaprevir: BOC - boceprevir; MSD — Merck Sharp &Dhome; ECR — ensaio clinico randomizado; NHS
— National Health System
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Os precos dos medicamentos praticados no Brasil foram menores do que nos paises estudados.

A Australia ndo especificou os precos.

A submissdo e a avaliagdoforam feitas de forma conjunta para o boceprevir e telaprevir apenas
para CONITEC. Para as demais instincias avaliadoras, cada um dos medicamentos foi submetido

e avaliado separadamente.

As recomendacdes foram todas publicadas em formato de relatorio, cujas versdes — resumida
ou integral — podem ser acessadas através do enderego eletronico dos orgdos de avaliagdo!®',
Apenas nos relatérios publicados pela CADTH e pelo NICE,a relacdo nominal dos profissionais

que avaliaram a inclusdo do telaprevir e boceprevirestdodescritas nos relatorios.

Todos os orgdos de avaliacdo recomendaram a inclusdo de boceprevir e telaprevir para o
tratamento de hepatite C cronica, genotipo 1. O perfil dos pacientes elegiveis para o tratamento
com esses medicamentos variou entre os paises. A CONITEC foi a instancia que apresentou mais
restricdes. Para a CONITEC, o tratamento com inibidores da protease deveria ser restrito aos
pacientes com estadio de fibrose classificados como F3 ou F4 (escore METAVIR) e em pacientes

ndo coinfectados com virus HIV.

A recomendacao final emitida pelo CADTH foi presenca de fibrose maior ou igual a F2 (escore

METAVIR) em pacientes nao coinfectados.

O relatorio publicado pelo PBCA considerou como critério de elegibilidade a confirmacao de
hepatite C cronica e idade superior a 18 anos. Esses medicamentos foram incluidos na lista do PBS
em uma categoria que prevé utilizagdo em unidades hospitalares que preencham alguns critérios de

qualidade e assisténcia previamente estabelecidos.

A CONITEC, além do parecer final que recomendou a incorporagdo, vinculou a avaliagdo
de incorporagdo desses medicamentosa autorizacdo centralizada para controle das prescrigdes
nos comités estaduais; ao estabelecimento de fluxos para disponibilizagdo dos medicamentos; a
defini¢do do perfil dos servicos publicos que possuem experiéncia no tratamento da hepatite C;
ao desenvolvimento de um estudo observacional para avaliagdo da efetividade e seguranga do

medicamento num cenario de vida real.

O NICE decidiu pela ado¢dodosmedicamentos para o tratamento de pacientes portadores de
hepatite C cronica e ndo estabeleceu outros critérios para elegibilidade dos pacientes.Foi citada no
relatorio a inexisténcia de razdes para exclusdo de portadores de coinfecgdo por HIV ou usudrios

de drogas injetaveis.
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DISCUSSAO

O presente estudo de caso comparou, além de caracteristicas gerais das agéncias ou instancias
avaliadoras de tecnologias em saude,relatdrios publicados sobre a avaliagdo para incorporacao de
medicamentos utilizados para o tratamento da hepatite C cronica — telaprevir e boceprevir. Foram

utilizadas informag¢des do Brasil, Inglaterra, Canada e Australia.

A avaliagdo de tecnologias em saude (ATS) ¢ utilizada em paises desenvolvidos como um
subsidio importante para as decisdes sobre cobertura de tecnologias/procedimentos e para
elaboragdo de diretrizes clinicas, e, portanto, para os processos de planejamento e avaliacao de
servigos ¢ programas de saude!’. Dessa forma, compreender se o Brasil se encontra em patamar
similar a esses paises no que se refere as caracteristicas gerais dos procedimentos de ATS nesses

paises e a avaliacao de medicamentos especificos tornou-se importante.

A comparacgdo dos precos praticados desses medicamentos mostrou que, no Brasil, os valores
foram inferiores aqueles dos demais paises. Segundo o relatorio da CONITEC, a Camara de
Regulagdao do Mercado de Medicamentos (CMED) pode ter tido um importante papel na reducao
dos pregos aplicados no Brasil. Esse dado aponta que, talvez, seja possivel uma reducao dos valores
nos demais paises. O CADTH recomendou a reducao de pregco como uma importante medida em

seu relatorio.

A forma como a CONITEC ¢ composta também a torna diferente das demais. No Brasil, os
membros sdao escolhidos de acordo com a posi¢ao hierarquica no Ministério da Saude ou nas
organizacdes vinculadas. A formacao estd definida no Decreto n°® 7646, de 21 de dezembro de
2011, e na Portaria n°204, de 7 de fevereiro de 2012.Nos demais paises analisados, a composi¢ao
¢ baseada no perfil profissional de cada membro que deve ter expertise em ATS. Seria desejavel
que, no Brasil, sempre que possivel, os membros do comité fossem escolhidos pela afinidade com
o tema e pela expertise especifica na ATS. Assim, uma questao correlata ¢ o grau de independéncia
da analise realizada, uma vez que alguns membros sao subordinados ao Ministério da Satude. As
demais agéncias, apesar de serem financiadas pela autoridade sanitaria de cada pais, tém uma

composicdo baseada nas capacidades académicas e profissionais ¢ ndo em posi¢des hierarquicas'!.

A CONITEC decidiu pela incorporagdo dos inibidores de protease, boceprevir e telaprevir, mas
estabeleceu critérios de elegibilidade para o tratamento baseado no grau de comprometimento
hepatico verificado na biopsia. Foram considerados como candidatos a utilizagdo desses
medicamentos pacientes com escore METAVIR maior ou igual a F3. A exclusao do grupo de
pacientes com escore METAVIR menor que F3 foi justificada pela afirmacao de que novos
medicamentos estao sendo estudados e que esse grupo poderia esperar em virtude da progressao
lenta da doenca. A exclusao de pacientes coinfectados ndo foi claramente justificada, mas sabe-se
que tal grupo de pacientes foi excluido dos estudos clinicos utilizados na revisao sistematica feita

para comprovacao de eficacia. Cabe ressaltar que o tratamento da hepatite C cronica, no Brasil, foi
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regulamentado pelo Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) para Hepatite Viral C e
Coinfecgdes, publicado em 2011, antes da incorporacao do telaprevir e boceprevir,e que também
estabelecia critérios de elegibilidade para o tratamento, além da confirmacao de hepatite C cronica.
Uma das condicdes era a lesdo hepdtica confirmada por bidpsia hepatica de escore METAVIR
igual ou maior a F2, ou maior ou igual a F1 na presenca de atividade inflamatoria. Esse protocolo
continua vigente. Com a incorpora¢do dos inibidores de protease, foi publicado um suplemento
ao PCDT, de forma que existem tratamentos diferentes de acordo com o grau de lesdo hepatica
apresentada pelos pacientes. O fato ¢ que a justificativa alegada de que os pacientes poderiam
esperar por medicamentos mais seguros ndo parece razoavel, visto que os pacientes com escore
METAVIR menor que F3 sdo elegiveis para o tratamento com ribavirina e interferonpeguilado,
menos eficazes do que boceprevir e telaprevir. A justificativa que, talvez, fosse adequada, seria que,
para um grupo de portadores, cuja lesdo hepatica ndo ¢ avangada, o tratamento com telaprevir ou

boceprevirteria menor custo-efetividade e/ou impactos financeiros maiores.

A agéncia canadense justificou a restricao quando oescore METAVIR fosse maior ou igual a F2,
argumentando que a hepatite C cronica ¢ uma doencga de progressdo incerta, pois muitos pacientes
ndo irdo progredir para uma doenga hepéatica progressiva, € que o tratamento tem um potencial de
dano. Foi considerado que o alto custo desses medicamentos, € a estimativa de custo-efetividade,foi
menos favoradvel em pacientes com fibrose menos avancada. A justificativa para exclusdo dos
pacientes coinfectados com HIV foi baseada em que os beneficios de boceprevir ou telaprevir nesse
grupo de pacientes ndo estava claro, poistais pacientes foram excluidos dos estudos utilizados na
revisao sistematica para comprovacao de eficacia. A questao da interacdo medicamentosa desses
remédioscom os antirretrovirais poderia implicar ajustes de doses do telaprevir ou boceprevir. Cabe
ressaltar que a mudanca de tratamento para hepatite C cronica afetou todos os pacientes elegiveis

para tratamento.

Apesar dos inibidores de protease terem sido aprovados para a lista do Pharmaceutical Benefits
Scheme (PBS), as avaliacdes publicadas anteriormente pelo Pharmaceutical Benefits Advisory
Committee (PBAC) rejeitaram a incorporacdo desses medicamentos. Na ocasido, os relatorios
justificaram a rejeicdo, pois os medicamentos ndo haviam sido aprovados pela regulacao e, portanto,
havia incerteza sobre os critérios de utilizagdo dos medicamentos, o que poderia alterar a analise
de custo-efetividade. Os fabricantes fizeram uma nova submissdo apds a decisdo da regulacdo, e
os medicamentos foram incluidos na lista do PBS dentro de uma categoria que prevé utilizagdo em

unidades hospitalares.

O Nationallnstitute for Health and Care (NICE) foi a instancia avaliadora que menos restri¢cdes
apresentou ao uso dos medicamentos. Uma das alegagdes dos pacientes era a presenga do estigma
associado a infeccdo por HCV por sua associagdo com uso de drogas injetaveis. O NICE também
considerou que a queda na prevaléncia do HCV poderia resultar em queda na incidéncia, o que

seria um ganho em saude publica.
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Além da definicdo dos critérios de elegibilidade para os portadores de hepatite C cronica, a
CONITEC estabeleceu condigoes de utilizagao e acesso ao novo tratamento. Assim, as consideragoes
empregadas no relatério de avaliagdo publicado pelo plenario da CONITEC extrapolaram uma
mera avaliacao de incorporagao de tecnologia, elaborando em seu parecer diretrizes clinicas € um
protocolo clinico. Apesar de ser competéncia da CONITEC, a ATS e a elaboragao de protocolos
clinicos e diretrizes terapéuticas sdo atividades distintas.Nos demais paises analisados, as
restrigdes impostas ao uso dos medicamentos seguiram uma razao técnica e nao ultrapassaram as
competéncias de uma agéncia/comité de avaliagao de tecnologias. Na Australia, a organizacao da
assisténcia farmacéutica classifica os medicamentos de acordo com seu perfil dentro de algumas
categorias. O telaprevir e boceprevir foram categorizados como highly specialised drug program
(programa de medicamentos altamente especializados; tradugdo livre), que apresenta regras
proprias de utilizagdo. A questdo € que, no Brasil, essas regras foram criadas no relatorio de ATS,
mesmo existindo no pais uma orientacao da assisténcia farmacéutica que definiua segmentagao
dos medicamentos de acordo com a logica de distribui¢do e financiamento em componente basico,
estratégico ou especializado, tendo cada um deles regras proprias. O que foi recomendado pela
CONITEC e determinado Nota Técnica Conjunta n°01/2013 — DDAHV/SVS/MS e DAF/SCTIE/
MS ¢ absolutamente especifico para os medicamentos boceprevir e telaprevir, que propds uma
reorganizacao de servigos ja estabelecidos. A criacdo de uma nova categoria para tais medicamentos

retardou o acesso da populacao a nova tecnologia.

Esses medicamentos foram aprovados em abril de 2012 e, conforme a previsao legal, teriam, no
maximo, 270 dias (dezembro de 2012) para estarem disponiveis a populagdo. Até maio de 2013,
nenhum paciente havia iniciado o tratamento com esses medicamentos no SUS por vias regulares.
Os medicamentos foram comprados de forma centralizada, mas a efetiva dispensacao deles foi
prejudicada pelas regras impostas na nota técnica n°01/2013 — DDAHV/SVS/MS e DAF/SCTIE/
MS para inibidores de protease no tratamento de hepatite C cronica. Cabe ressaltar que o elenco
de medicamentos disponiveis no SUS para tratamento da hepatite C cronica estdo incluidos dentro
do componente especializado da assisténcia farmacéutica e seguem as regras de financiamento e
dispensagdo desse grupo de insumos. No entanto, para os IP, outras regras de dispensacdo foram
formuladas, tal que praticamente uma nova categoria foi criada exclusivamente para o boceprevir

e telaprevir.

O atraso na utilizagdo desses medicamentos, mesmo ja adquiridos pelo governo, pode estar
relacionado as barreiras impostas pelas normas de incorporacdo da CONITEC e pelas regras de
utilizacao definidas na nota técnica. A adogdo desses preceitos pode trazer como consequéncia
iniquidade no acesso, através da utiliza¢do por parcela da sociedade em ag¢des judiciais que, em

geral, ndo contemplam os parametros técnicos de uso de medicamentos.
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CONCLUSAO

Conhecer como a avaliacdo e incorporagdo de tecnologias sdo realizadas no Brasil ¢ de grande
interesse, sobretudo no sentido de promover que os principios de universalidade, integralidade e

equidade sejam orientadores dessa atividade.

Apublicagdo dalein® 12.401, de 28 de abril de 2011, definiu o conceito de assisténcia terapéutica
integral e determinou como atribuicdo do Ministério da Satde a incorporagdo, exclusdo e alteragao
pelo SUS de novos medicamentos de forma assessorada pela CONITEC. Essa instancia avaliadora

ligada ao MS passou a exercer um papel relevante no ambito nacional.

Observaram-se, comparativamente a outras agéncias, as seguintes semelhancgas e diferencas:
a CONITEC, diferentemente das demais instancias, aceitou a submissdo e publicou no mesmo
relatorio a avaliagdo de medicamentos diferentes; a composicdo da CONITEC tem um perfil
diverso das demais agéncias, cujos membros sdo indicados por sua expertise em ATS e, de fato,
na CONITEC, a participacdo dos membros tem um cunho comparativamente mais politico; o
modelo de ATS (eficacia clinica e avaliacdo econdmica) ¢ homogéneo entre as agéncias/comissoes;
a aprovacao desses medicamentos foi unanime nos paises estudados, apesar de divergéncias nos
critérios de elegibilidade da populagdo-alvo; a incorporacdo foi feita praticamente na mesma
época em todos os paises; o prego praticado no Brasil ¢é inferior aos praticados nos demais paises
estudados; a CONITEC definiu em seu relatdrio de avaliagdo sobre a incorporagao do telaprevir e

boceprevir também as regras de organizagdo da rede assistencial.
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Tratamiento de la maternidad subrogada en el
Derecho Comparado.

Tratamento  de barriga de aluguel em Direito
Comparado.

Treatment of surrogacyin Comparative Law.

Angela Ruiz SAENZ!

RESUMEN: EIl progreso experimentado en las ciencias de la vida y de la medicina impulsado
por los modernos avances y descubrimientos cientificos y tecnologicos ha propiciado el desarrollo
de las técnicas de reproduccion humana asistida como una solucion al problema de la esterilidad,
sustituyendo a la adopcion como alternativa tradicional a la paternidad biologica. En este contexto,
merece especial mencion la maternidad subrogada dada la controversia que genera desde un punto
de vista social, ético, biomédico y juridico. La dispar regulacion de €sta practica en los derechos
nacionales ha propiciado el “turismo reproductivo”, esto es, el traslado de parejas procedentes de
paises donde la practica de la maternidad subrogada es ilegal a otros paises en que su practica es
legal, lo que conlleva problemas de derecho internacional privado en cuanto al reconocimiento de
la filiacion de los nacidos mediante el uso de estas técnicas.

Palabras Claves: técnicas de reproduccion humana asistida,maternidad subrogada, contrato,

filiacion

RESUMO: O progresso nas ciéncias da vida e medicina impulsionadas por avangos e descobertas
da ciéncia moderna e tecnologia levou ao desenvolvimento de tecnologias de reprodugao humana
assistida como uma solu¢do para o problema da infertilidade, a adogdo substitui alternativa
tradicional paternidade bioldgica. Neste contexto, mencao especial dada disputas surrogacygerados
a partir de um ponto de vista social, ético, legal e biomédica. O regulamento dispares desta pratica
para o direito nacional levou ao “turismo reprodutivo”, isto ¢, a transferéncia de casais de paises
onde a pratica da barriga de aluguel ¢ ilegal emoutros paises onde a pratica ¢ legal, levando privadas
internacionaisquestdes de direito relativas ao reconhecimento da paternidade de criangas nascidas

com o uso dessas técnicas.

1 Investigadora del Grupo de Investigacion de Derecho y Salud del Observatorio de Salud Publica de Cantabria(Es-
pafia). Profesora del Master en Direccion y Gestion de Servicios Sanitarios de la Universidad de Cantabria. Asesora
Juridica del Servicio de Asesoramiento Juridico de la Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales del Gobierno de
Cantabria.
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Palavras-chave: humana assistidatecnologiasreprodutivas, barriga de aluguel, contrato, filiacao

ABSTRACT: The progress in the life sciences and medicine driven by modern advances and
discoveries of science and technology has led to the development of assisted reproductive
technology as a solution to the problem of infertility, replacing adoption as a traditional alternative
to biological parenthood. In this context, deserves special mention surrogacy by the disputes
generated from a social standpoint, ethical, legal and biomedical. The disparate regulation of this
practice into national law has led to the “reproductive tourism”, that is, the transfer of couples from
countries where the practice of surrogacy is illegal in other countries where the practice is legal,
leading private international law issues relating to the recognition of the parentage of children born
through the use of these techniques.

Keywords: assisted reproductive technology, surrogacy, contract, affiliation

INTRODUCCION

La maternidad subrogada, también conocida como gestacion por sustituciéon o mas cominmente
como maternidad de alquiler o vientre de alquiler, puede ser definida como aquella practica en
virtud de la cual, una mujer, a través de un acuerdo, con o sin precio, se compromete a gestar un
bebé con el fin de entregarlo después del parto a aquella o aquellas personas que van a ser sus

padres, biologicos o no, renunciando ella a su filiacion.

Desde el punto de vista de quien aporte el material genético podemos distinguir entre una
subrogacion tradicional (o parcial), en la cual la madre de alquiler es inseminada artificialmente
con el esperma de la persona que contrata o de una de las personas que conforman la pareja que
contrata o bien con el esperma de un donante, resultando en todo caso que la madre de alquiler, en
tanto que aporta su material genético, es ademas la madre biologica; y una subrogacion gestacional
(o plena) en la cual la madre de alquiler se limita a gestar el embarazo para lo cual le es transferido
el embrion concebido mediante fecundacion in vitro, pudiéndose llevar a cabo dicha técnica con

gametos de la pareja contratante o gametos de donante.

La maternidad subrogada se apoya por lo tanto en las dos técnicas de reproduccion humana
asistida mas comunes, esto es, en la inseminacion artificial y en la fecundacién in vitro. Pero a
diferencia del uso aislado de estas técnicas, en las que la voluntad de ser madre pertenece siempre
a la mujer gestante, en la maternidad subrogada la voluntad de ser madre queda disociada de la

gestacion.

Desde el punto de vista de quien contrate la maternidad subrogada con una madre de alquiler
podemos distinguir segun se trate de una pareja heterosexual, homosexual o bien de una mujer o

de un hombre solos.
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Finalmente, desde el punto de vistaeconémico podemos distinguir segun lamadre de alquiler acttie
por solidaridad y de forma altruista o bien medie contraprestacion econdmica. El 4nimo lucrativo
en la practica de la maternidad subrogada constituye uno de los aspectos mas criticados en tanto
que pueda derivar en una explotacion de las mujeres con menores recursos econdmicos,facilitando
por otro lado el acceso a la paternidad a aquellas personas que gozan de mayor disponibilidad
econdmica.Supone en definitiva una instrumentalizacion del mas débil en favor del econdmicamente
mas poderoso y una cosificacion tanto de las mujeres como de los propios nifios convirtiéndolos
en objeto de comercio vulnerando con ello el principio de indisponibilidad del cuerpo humano.
Ademas podria llegar a darse el caso de que accedieran a estas técnicas mujeres, no porrazones
médicas sino mas bien por razones de conveniencia, al objeto de evitar las repercusiones estéticas

o profesionales que conlleva el embarazo.

Desde el punto de vista de derecho comparado existe una gran disparidad en la regulacion de la
practica de la maternidad subrogada, pudiendo clasificar los paises en tres grandes bloques segiin
que la maternidad subrogada sea ilegal en cualquier caso, sea legal siempre y cuando no medie
contraprestacion econdmica o sea legal con independencia de que medie o no contraprestacion
economica. Ello teniendo en cuenta ademds que la mayor parte de los paises ni siquiera regulan la
practica de la maternidad subrogada. En cualquier caso, esta disparidad en la regulacion potencia
el “turismo reproductivo”, esto es, el traslado de parejas procedentes de paises donde la practica
de la maternidad subrogada es ilegal a otros paises en que la préctica de la maternidad subrogada
es legal, practica que conlleva diversos problemas, resultando imposible un absoluto control
en la calidad y seguridad de los servicios ofrecidos, pudiendo incluso presentar riegos para las
madres y los nifios. Los casos de maternidad subrogada internacional aumentan dia a dia. Todo
ello genera importantes problemas de derecho internacional privado relativos a la jurisdiccion
competente o la determinacion de la filiacién. En este sentido, el “Informe preliminar sobre los
problemas derivados de convenciones alternativas de maternidad de caracter internacional” de
la Conferencia de derecho internacional privado de la Haya de marzo de 2012 (1) analiza los
problemas que plantean los contratos de maternidad subrogada de carécter internacional. A través
del citado documento se propone la adopcion de un instrumento internacional que permita, no
tanto la armonizacion de las normas de Derecho internacional privado relativas al establecimiento
de la filiacion en aquellos casos en los que media un contrato de maternidad por sustitucion, sino
el establecimiento de un marco de cooperacion entre autoridades que favorezca el reconocimiento
de las filiaciones validamente determinadas en un Estado que admita esta forma de gestacion por
sustitucion en otro Estado cuyo ordenamiento prohiba esta practica. El documento de referencia
propone asumirla doctrina del orden publico atenuado para las situaciones legalmente creadas
en el extranjero, lo cual permitiria reconocer los efectos juridicos derivados de la gestacion por
sustitucion realizada al amparo de un ordenamiento juridico extranjero, aun cuando esta practica

esté prohibida en el Estado en el que se pretende dicho reconocimiento.

En este sentido Espafia, que como veremos a continuacion es uno de los paises en los que la

maternidad subrogada estd prohibida, cuenta con una Instruccion de 5 de octubre de 2010 de la
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Direccion General de Registros y Notariado, sobre régimen registral de la filiacion de los nacidos
mediante gestacion por sustitucion(2) que, con la finalidad de dotar de plena proteccion juridica
el interés superior del menor, permite la inscripcion en el Registro Civil del nacimiento de un
menor nacido en el extranjero como consecuencia de técnicas de gestacion por sustitucion siempre
que junto a la solicitud de inscripcion se presente la resolucion judicial dictada por el Tribunal
competente en la que se determine la filiacion del nacido. La exigencia de resolucion judicial en el
pais de origen persigue controlar el cumplimiento de los requisitos de perfeccion y contenido del
contrato respecto del marco legal del pais donde se ha formalizado, asi como proteger los intereses
del menor y de la madre gestante, permitiendo constatar la plena capacidad juridica y de obrar de la
mujer gestante, la eficacia legal del consentimiento prestado por no haber incurrido en error sobre
las consecuencias y alcance del mismo, ni haber sido sometida a engafio, violencia o coaccion o la
eventual prevision y/o posterior respeto a la facultad de revocacion del consentimiento. [gualmente,
permite verificar que no existe simulacion en el contrato de gestacion por sustitucion que encubra
el trafico internacional de menores. Consecuentemente, no cabe admitir como titulo apto para la
inscripcion del nacimiento y filiacion del nacido, una certificacion registral extranjera o la simple
declaracion, acompafiada de certificacion médica relativa al nacimiento del menor en la que no
conste la identidad de la madre gestante, en aras a proteger el derecho del menor a conocer su

origen biologico?.

Paises en los que la maternidad subrogada es ilegal

En primer lugar cabe aludir a aquellos paises en los que la maternidad subrogada es ilegal. Es

el caso de Espana, Francia, Italia, Alemania o Suiza.

En Esparia la gestacion por sustitucion estd expresamente prohibida en el articulo 10 de la Ley
14/2006, de 26 de mayo, sobre técnicas de reproduccion humana asistida (3) cuyo apartado primero
declara la nulidad de pleno derecho de aquel contrato por el que se convenga la gestacion, con o
sin precio, a cargo de una mujer que renuncia a la filiacion materna a favor del contratante o de un
tercero. El precitado articulo 10.1 prohibe por lo tanto cualquier tipo de gestacion por sustitucion
con independencia de quien aporte el material genético, quien contrate la gestacion o de que medie
0 no contraprestaciéon econémica. Cabe deducir que la nulidad del contrato deriva de la ilicitud de
su objeto, bien por hallarse fuera del comercio de los hombres, bien por su contravencion de las
leyes o las buenas costumbres (articulo 1271 del cédigo civil). En este sentido, aunque no existiera
norma prohibitiva en el ordenamiento espaiol, el contrato seria nulo por ilicitud de su causa y por
razén de su objeto por lo que no se derivaria obligacion alguna de la mujer gestante de entrega

del nacido tras el parto. Consecuentemente, y en virtud de lo previsto en los apartadossegundo

2 De conformidad con lo previsto en el articulo 7.1 de la Convencion de las Naciones Unidas de 20 de noviembre
1989 sobre los derechos del nifio “el nifio serd inscrito inmediatamente después de su nacimiento y tendra derecho
desde que nace a un nombre, a adquirir una nacionalidad y, en la medida de lo posible, a conocer a sus padres y a ser
cuidado por ellos”. En un mismo sentido, el articulo 12 de la Ley 54/2007, de 28 de diciembre, de adopcion internaci-
onal recoge el derecho de las personas adoptadas, alcanzada la mayoria de edad o durante su minoria de edad represen-
tadas por sus padres, a conocer los datos que sobre sus origenes obren en poder de las Entidades Publicas espafiolas,
sin perjuicio de las limitaciones que pudieran derivarse de la legislacion de los paises de que provengan los menores
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y tercero del precitado articulo 10, la filiacion de los hijos nacidos por gestacion de sustitucion
sera determinada por el parto de modo que la mujer que da a luz en virtud de un contrato de
gestacion por sustitucion sera la madre legal con independencia de quien haya aportado el material
bioldgico, quedando a salvo la posible accion de reclamacion de la paternidad respecto del padre
bioldgico, conforme a las reglas generales.Consecuentemente la madre de deseo, incluso en el
supuesto de haber aportado su material genético, carece de derecho a reclamar la maternidad, y
ello porque el legislador espafiol da prevalencia a la maternidad de gestacion sobre la maternidad
genética basandose para ello en la estrecha relacion psicofisica con el futuro descendiente durante
los 9 meses de embarazo. No obstante, la Ley prevé la posibilidad de atribuir la paternidad del
nacido mediante esta técnica, por los medios ordinarios regulados en nuestra legislacion. Es decir,
el articulo 10.3 de la Ley 14/2006, de 26 de mayo, permite el ejercicio tanto de la accion de
reclamacion de la paternidad correspondiente al hijo como la de reclamacion por parte del padre
bioldgico de la filiacion paterna®. Consecuentemente, en la relacion contractual prohibida por el
precitado articulo 10, el miembro de la pareja estable no aparece como donante andnimo. Para el
caso de que se haya contado con donante, habra de atenderse a la regla general del anonimato e

imposible determinacion de la paternidad*. (4)

La declaracion de nulidad del contrato no lleva aparejada sancion administrativa alguna ni la
celebracion del mismo tiene trascendencia penal pero ello significa simplemente que el acuerdo de
voluntades que supone el contrato no tiene sancion, pero no implica que no tenga trascendencia
juridica alguna. En este sentido, la filiaciéon del menor nacido por gestacién por sustitucion se
otorga por disposicion de la ley a la madre que lo ha dado a luz, lo que supone que la ley espafiola
prohibe expresamente que la filiacion en casos de gestacion por sustitucion no se inscriba a favor

de persona que lo ha parido.

En Franciael articulo 16.7 del Cddigo Civil sefiala que “todo convenio relativo a la
procreacion o la gestacion por cuenta de otro serd nulo”.En este sentido, en mayo de 2010, el
Comité ConsultatifNationald’Ethiquepour les Sciences de la Vie et de la Santé (Comité Nacional
Consultivo de Etica para las ciencias de la vida y la salud) emitia un aviso (el n° 110) sobre los
aspectos éticos planteados por la gestacion por sustitucion, afirmando que la misma es contraria a la
dignidad humana y puede causar graves secuelas emocionales en los hijos. No obstante lo anterior,

en el afio 2012 el Tribunal de Apelacion de Rennes (Bretafia) ha permitido la inscripcion en el

3 Las acciones a las que se refiere el articulo 10.3 de la Ley 14/2006, de 26 de mayo, son las generales de la determina-
cion legal de la filiacion, reguladas en los articulos 764 y siguientes de la Ley 1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento
Civil.

4 En virtud de lo dispuesto en el articulo 5 de la Ley 14/2006, de 26 de mayo, la donacién serd anénima y debera ga-
rantizarse la confidencialidad de los datos de identidad de los donantes, teniendo derecho los hijos nacidos, asi como
las receptoras de los gametos y de los preembriones, a obtener informacion general de los donantes que no incluya su
identidad. So6lo excepcionalmente, en circunstancias extraordinarias que comporten un peligro cierto para la vida o la
salud del hijo o cuando proceda con arreglo a las Leyes procesales penales, prevé la Ley la revelacion de la identidad
de los donantes, siempre que dicha revelacion sea indispensable para evitar el peligro o para conseguir el fin legal pro-
puesto. En cualquier caso, dicha revelacion tendra caracter restringido y no implicara publicidad de la identidad de los
donantes. El citado precepto trata por tanto de salvaguardar el derecho a la intimidad del donante frente al derecho del
hijo a conocer su origen con el propdsito de favorecer el acceso a las técnicas de reproduccion humana artificial dada
la dificultad de obtener material genético para llevarlas a cabo.
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Registro Civil francés del nacimiento de dos nifios gemelos nacidos en 2010 de padres franceses
pero de madre de gestacion india. Este fallo confirma una sentencia de primera instancia previa,
aunque aun puede ser recurrido. Sendos certificados de nacimiento han sido autorizados en base
al articulo 47 del codigo civil francés conforme al cual “todo acto de registro civil de franceses y
extranjeros celebrado en un pais extranjero y redactado segun los usos habituales en aquel pais

sera considerado un acto administrativo auténtico” .

En [talia 1a maternidad subrogada sea comercial o altruista también es ilegal. Asi la Ley de 19
de febrero de 2004, n°® 40 sobre “Las normas sobre la procreacion médicamente asistida” sefiala en
su articulo 12.6 (Capitulo V. Prohibiciones y sanciones) que “quien, en cualquier forma, produce,
organiza o anunciar la venta de gametos o embriones o subrogacion de la maternidad, serd

castigado con prision de tres meses a dos arios y una multa de entre 600.000 y un millon de euros ™.

En Alemania, la Ley de proteccion del embrion 745/90 de 13 de diciembre de 1990 (5) sefiala en
su articulo 1 relativo a “utilizacion abusiva de las técnicas de reproduccion” que “serd sancionado
con una pena privativa de la libertad de hasta tres aiios o de una multa quien practicara una
fecundacion artificial o transfiriera un embrion humano a una mujer dispuesta a abandonarlo
en forma definitiva a terceros luego de su nacimiento”. No obstante sefiala la Ley que no seran
sancionadas “la madre de sustitucion ni tampoco la persona que desea tomar a su cargo el nifio

en forma definitiva”.

En Suiza en virtud del articulo 119.2 d) de la Constitucion Federal Suizadel 18 de abril de 1999 “se

)

prohibe la donacion de embriones, asi como las todas las formas de maternidad de sustitucion”.

(6)
Paises en que la maternidad subrogada es legal siempre que sea altruista

En segundo lugar, estdn aquellos paises en que la maternidad subrogada es legal siempre que

sea altruista. Son paises como México, Canada, Brasil o Reino Unido.

Meéxico cuenta con una Ley de Maternidad Subrogada para el Distrito Federal de 22 de abril
de 2010 (7) que regula de manera exhaustiva los requisitos y formalidades para la practica de la
maternidad subrogada. El Proyecto de Decreto por el que se expide la Ley de Maternidad Subrogada
para el Distrito Federal fue una iniciativa presentada por el Grupo Parlamentario del Partido de la
Revolucion Democriatica, en la V Legislatura de la Asamblea Legislativa del Distrito Federal, al
objeto de brindar certeza juridica y resolver el problema de la infertilidad como un asunto de salud

publica, basandose en principios de autonomia, dignidad, universalidad e informacion (8)

La citada Ley regula la Maternidad Subrogada como la practica médica auxiliar para la
procreacion entre un hombre y una mujer, definiéndola en su articulo 2 como “la prdctica médica

consistente en la transferencia de embriones humanos en una mujer, producto de la union de
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un ovulo y un espermatozoide fecundados por una pareja unida mediante matrimonio o que vive
en concubinato y que aportan su material genético”. Consecuentemente, la Ley no permite en
principio que parejas homosexuales puedan recurrir a la Maternidad subrogada. Si permite la
Ley que las mujeres en estado civil diferente al sefialado puedan acceder a esta practica médica,
siempre y cuando cumplan con los requisitos sefialados para la madre bioldgica en la Ley, esto es,
tratarse de una mujer con capacidad de goce y ejercicio que posea una imposibilidad permanente
o contraindicacion médica para llevar a cabo la gestacidon en su utero y que aporte sus 6vulos para
la fecundacion comprometiéndose mediante el Instrumento para la Maternidad Subrogada desde
el momento de la implantacién con las reglas que dispone la legislacion vigente respecto a la
maternidad, velando por el interés superior del menor y ejerciendo los derechos y obligaciones que

emanan de la maternidad bioldgica.

La Maternidad Subrogada se realizara sin fines de lucro para la madre biologica y el padre, y la
mujer gestante, ademas procurara el bienestar y el sano desarrollo del embrion y posteriormente
del feto durante el periodo gestacional. Sin perjuicio de lo anterior, la madre biologica y el padre
deben hacerse cargo de todos los gastos médicos que se generen a partir de la gestacion, hasta la
total recuperacion de la mujer gestante certificada por el médico tratante, con independencia si se

logra o no el nacimiento.

La madre bioldgica, el padre y la mujer gestante, han de ser habitantes del Distrito Federal,
hecho que debera ser acreditado a través de una constancia de residencia, expedida por autoridad
competente. Esta circunstancia imposibilita el turismo reproductivo a México por parte de parejas

procedentes de paises donde la maternidad subrogada esta prohibida.

La mujer gestante debera tener algin parentesco por consanguinidad o afinidad con la madre
bioldgica o el padre. No obstante, en caso de que no exista una candidata que cumpla con dicha
caracteristica, podra participar cualquier mujer en la practica de Maternidad Subrogada. Se
reconoce ademas a la mujer gestante el derecho a decidir respecto a la interrupcioén del embarazo
en los términos que establece el articulo 148 fracciones Il y III del Codigo Penal’, sin que sea causa

de responsabilidad civil y penal.

El consentimiento que otorguen las partes que intervienen en la practica de la Maternidad
Subrogada debera realizarse ante Notario Publico, mediante el Instrumento para la Maternidad
Subrogada que para tal efecto disponga la Consejeria Juridica y de Servicios Legales del Distrito
Federal .El consentimiento otorgado en el Instrumento para la Maternidad Subrogada y la realizacion

de esta practica médica, no produce ninguna relacion de parentesco o materno filial entre el menor

5 El articulo 148, fracciones II y III, del Cdédigo Penal para el Distrito Federal (publicado en la Gaceta Oficial del
Distrito Federal el 16 de julio de 2002), considera como excluyentes de responsabilidad penal en el delito del aborto
“II. Cuando de no provocarse el aborto, la mujer embarazada corra peligro de afectacion grave a su salud a juicio del
médico que la asista, oyendo éste el dictamen de otro médico, siempre que esto fuere posible y no sea peligrosa la
demora; III. Cuando a juicio de dos médicos especialistas exista razon suficiente para diagnosticar que el producto
presenta alteraciones genéticas o congénitas que puedan dar como resultado dafios fisicos o mentales, al limite que
puedan poner en riesgo la sobrevivencia del mismo, siempre que se tenga el consentimiento de la mujer embarazada”.
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nacido y la mujer gestante. En todos los casos los derechos de filiacion seran a favor de la madre
bioldgica y el padre.En caso de separacion de la madre bioldgica y el padre, o del fallecimiento
de uno o ambos antes de que nazca el menor producto de la Maternidad Subrogada, el Juez de lo
Familiar resolvera la situacion de este, en términos de las reglas sobre patria potestad, guarda y

custodia y tutela que establece el Codigo Civil.

Canada ha prohibido la subrogacion comercial en 2004 a través de la aprobacion de la Ley de
Reproduccion Humana Asistida (9), mientras que la subrogacion altruista sigue siendo legal.En
virtud de lo dispuesto en la Seccion 6 de la citada Ley, nadie podra pagar una recompensa a una
persona de género femenino para que sea una madre sustituta, ni ofrecer pagar tal recompensa
o publicitar para que dicho pago sea efectuado. De igual modo dispone la Ley que nadie podra
aceptar el pago de una recompensa por gestionar el servicio de una madre sustituta, ni ofrecerse
a efectuar dicha gestion mediante una recompensa o publicitar el ofrecimiento de gestionar dicho
servicio y nadie podra pagar una recompensa a otra persona para que gestione el servicio de una
madre sustituta, ni ofrecer pagar por dicha gestion ni publicitar para que se efectue un pago por
la misma. En relacion con la madre sustituta sefiala la Ley que nadie podra aconsejar o inducir
a una persona de género femenino para que sea madre sustituta, ni proporcionar ningtn tipo de
tratamiento médico para que una persona de género femenino sea una madre sustituta, con el
conocimiento, o con fundadas razones para creer que la persona de género femenino tiene menos
de 21 afios de edad.

Brasilprohibe expresamente el caracter lucrativo de esta practica y lo hace sobre la base del
articulo 199.4 de la Constitucion de la Republica Federativa de Brasil de 1988 (10)conforme al
cual “la ley dispondra sobre las condiciones y los requisitos que faciliten la extraccion de organos,
tejidos y sustancias humanas para fines de transplante, investigacion y tratamiento, asi como la
extraccion, procesamiento y transfusion desangre, prohibiéndose, todo tipo decomercializacion”.
El 6 de enero de 2011 se publico en el Diario Oficial la decision del Consejo Federal de Medicina
que apunta a combatir el llamado “vientre de alquiler” sefialando que “la donacion temporal
del utero nunca tendra cardcter lucrativo o comercial”. La gestacion por sustitucion procede en
aquellos supuestos en que exista un problema médico que impida o contraindique la gestacion
por parte de la dadora genética. La madre sustituta debera pertenecer a la familia de la madre
bioldgica en una relacion de parentesco hasta el segundo grado. El Consejo Federal de Medicina

ha bautizado este procedimiento como “vientre solidario”.

En Reino Unido los acuerdos de subrogacion comercial no son legales. Estos acuerdos fueron
prohibidos por ley de 1985 (SurrogacyArrangementsAct 1985). La citada Ley ni prohibe la
maternidad subrogada ni sanciona a la madre subrogada ni a quienes solicitan sus servicios, sino
que condena la negociacion de dichos acuerdos con fines lucrativos, si bien se admite, al igual
que en Grecia, el pago a la madre gestante de los gastos razonables que se deriven de la misma.La
filiacion se determina con respecto a la madre que da a luz. Sélo se transfiere (pasado un periodo

de reflexion) a los padres intencionales si éstos lo solicitan ante los tribunales. La citada Ley
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fue modificada por Ley de 1990 (Human Fertilisation and EmbryologyAct 1990) que introdujo

la posibilidad de que las madres pudiesen mantener al bebé en el supuesto de que cambiasen de

opinién y por Ley de 2008 (Human Fertilisation and EmbryologyAct 2008)
Paises en que la maternidad subrogada es legal

En tercer lugar estan aquellos paises en que la maternidad subrogada, medie o no contraprestacion

econdmica es legal. Es el caso de Ucrania, Rusia, India yparte de los estados de Estados Unidos.

En Ucrania la maternidad subrogada es legal. El nuevo Codigo de Familia de Ucrania (articulo
123, punto 2) dispone que, en caso de que el embrion generado por los conyuges sea transferido
a otra mujer, los conyuges serdn los padres del nifio, incluso en los programas de gestacion por
sustitucion. El punto 3 de dicho articulo consagra a los conyuges la posibilidad de realizar la
fecundacion in vitro con ovocitos donados. En cualquier caso, se considerard que el embrion
procede de los conyuges. De tal modo, habiendo dado su consentimiento a la aplicacion de las
técnicas de reproduccion asistida, los conyuges ejerceran sin limitacion alguna la patria potestad

sobre los nifios nacidos a consecuencia de dichas técnicas.

En Rusia, la maternidad subrogada no sélo es legal sino que es accesible para practicamente todos
los mayores de edad que deseen ser padres. El estado civil de los usuarios no tiene trascendencia,
pudiendo acudir personas sin pareja o parejas no casadas. Hay ciertas indicaciones médicas® para
acudir a la gestacion por sustitucion: ausencia del utero, malformaciones del utero o del cérvix,
sinequia uterina, enfermedades somaticas en las cuales esta contraindicado el embarazo, reiterados
intentos fallidos de FIV cuando se generan embriones de alta calidad pero, una vez transferidos, no
se consigue el embarazo. En cuanto a la madre de alquiler pueden serlo las mujeres de entre 29 y 35
afos de edad que tenga al menos un hijo propio sano, una buena salud psicosomatica y que hayan

otorgado su consentimiento voluntario.

En Rusia el primer programa de gestacion por sustitucion fue llevado a cabo en 1995 en el
Centro de FIV adjunto al Instituto de Obstetricia y Ginecologia de San Petersburgo.

La inscripcion registral de los nifios nacidos a través de la maternidad subrogada se rige por el
Cddigo de Familia de Rusia (articulos 51 y 52) y la Ley de Actos del Estado Civil (articulo 16). La
madre de alquiler tiene que dar su consentimiento para que sea registrado el nacido’. No se requiere
para tal efecto ni una resolucion judicial ni el procedimiento de adopcion. El nombre de la madre de

alquiler nunca consta en el certificado de nacimiento. No es obligatorio que el nifio tenga el vinculo

6 Orden n° 67 del Ministerio de Salud “Sobre la aplicacion de las técnicas de reproduccion asistida en el tratamiento
de la infertilidad femenina y masculina” de 26 de febrero de 2003.

7 En virtud del articulo 51.4 del Codigo de Familia Ruso “los conyuges que hayan dado su consentimiento escrito para
la aplicacion de la fecundacion in vitro o la implantacion del embrion se inscribiran en el libro de Nacimientos como
los padres del nifio nacido mediante dichas técnicas. Los conyuges que hayan dado su consentimiento escrito para la
implantacion del embrion en el utero de otra mujer con el fin de que lo geste, s6lo seran inscritos como los padres del
nifio con el consentimiento de la mujer que lo haya dado a luz”.
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genético con alguno de sus padres comitentes.

Los nifios nacidos de vientres de alquiler por encargo de personas solteras o parejas de hecho
heterosexuales se inscriben por analogia de ley (articulo 5 del Codigo de Familia), para lo cual

puede necesitarse una resolucion judicial.

Lalegislacionliberal haconvertido a Rusiaenundestino atractivo paralos “turistasreproductivos”
que viajan al extranjero en busca de las técnicas no disponibles en sus respectivos paises, resultando
ademas que en Rusia los extranjeros gozan de los mismos derechos a la reproduccion asistida que

los rusos.

En la Indiala gestacion por sustitucion es legal hasta el punto de haberse convertido en
lider en alquiler de vientres, resultando un destino muy popular para las parejas de los paises
industrializados debido a su bajo coste y a una legislacion laxa.La vulnerabilidad por la falta de
informacion asi como la pobreza hacen de la maternidad subrogada en India una industria rica en
madres portadoras disponibles. En la India no existe regulacion especifica sobre la gestacion por
sustitucion. Las directrices que se siguen en la practica de la maternidad subrogada son las previstas
en la “Guia ética para la investigacion biomédica y la Participacion de seres Humanos” elaborada
por el Consejo Indio de Investigacion Biomédica en 2006 y la “Guia para la Reglamentacion de
Reproduccion asistida” elaborada por el Ministerio de Salud en el afio 2010. Asimismo, existe un

borrador de Ley que lleva discutiéndose en el Parlamento desde el afio 2010. (11)

En virtud de los documentos oficiales citados, la mujer subrogante no se involucra genéticamente
en el embarazo, debe haber tenido al menos un hijo y contar con el consentimiento del esposo. En
este sentido, la mujer subrogante solo entra en la transaccion después de recibir el consentimiento
del esposo o guardian, dependiendo en ultima instancia de la voluntad masculina, reflejo de una
sociedad profundamente patriarcal fuertemente impregnada de valores religiosos. Una vez que la
mujer firma el contrato se compromete a llevar adelante la gestacion hasta el parto, perdiendo el

derecho a una posible interrupcion de €ste.

A través de Sentencia de 29 de septiembre de 2008 la Corte Suprema de la India declard la
legalidad de la maternidad de alquiler comercial en la India sefialando que “debido a la excelente
infraestructura médica, la alta demanda internacional y la disponibilidad de madres portadoras a

bajo coste, el fenomeno estd alcanzando proporciones industriales™. (12)

Dicha sentencia discutia el supuesto del Bebé ManjiYamada® poniendo de manifiesto la necesidad
8 En 2007 la pareja japonesa Ikufumi y YukiYamada contrataron una madre de alquiler en India. Ella seria el vientre
de alquiler y aportaria los 6vulos y el padre, Ikufumi, aportaria su material genético. Antes de que la nifia naciera, sin
embargo, los Yamada se divorciaron y la ex sefiora Yamada ya no queria a la nifia, que no era bioldgicamente suya. Su
padre si la quiso, pero la ausencia de una ley india para nifios nacidos de una madre de alquiler se lo impidi6. La inica
opcion para ¢l seria adoptarla, pero no podia en razén de una ley india de la época colonial que prohibe a los hombres
solteros adoptar nifias. La ausencia de regulacion significdé que la bebé Manji se convirtié en la primera “huérfana
sustituta “ de la India hasta que el padre finalmente pudo adoptarla luego de varios meses, después que intervino la
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de una regulacion normativa que permita solventar las cuestiones complejas susceptibles de plantear

la maternidad de alquiler como esel divorcio de la pareja solicitante durante el embarazo.

En los Estados Unidos las situacion varia mucho de unos estados a otros pudiendo agruparse los
estados segliin que la maternidad subrogada esté prohibida (es el caso de Washington, Michigan,
Utah, Arizona, Nuevo México o Nueva York) o permitida (como Florida, California o New Jersey)
si bien unos estados se muestran mas flexibles que otros. En este sentido, California es considerado
el estado mas liberal en tanto que cuenta con leyes mas flexibles y tramites mas simples. En todo
caso el derecho a aplicar en cada estado estd determinado en su mayor parte en la interpretacion

hecha por los tribunales’.
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Diagnostico da Inseguranca Alimentar e do
Estado Nutricional dos usuarios dos restaurantes
populares das Regioes Nordeste e Sul do Brasil.

Diagnosis of Food Insecurity and Nutritional Status
of users of the popular restaurants in the Northeast
and South of Brazil.

El diagnostico de la inseguridad alimentaria y
la situacion nutricional de los wusuarios de los
restaurantes populares en el nordeste y sur de Brasil.
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RESUMO: A inseguranca alimentar acontece quando as necessidades nutricionais nao atingidas
causam problemas psicologicos e fisioldgicos. Pensando nesse panorama, este estudo descritivo
transversal teve por objetivo avaliar a relacdo entre inseguranca alimentar e excesso de peso nas
regides Nordeste e Sul. Utilizou-se um formulario para identificagao das variaveis socioecondmicas
e demograficas, também foi feito o calculo do IMC, e aplicada a Escala Brasileira de Inseguranca
Alimentar e Nutricional, em duas regides do Brasil onde foram entrevistadas 807 pessoas sendo
503 da regido Nordeste e 304 da regido Sul. A parcela mais prevalente de renda familiar nas duas
regides foi aquela entre 'z a 1 salario minimo. A regido Nordeste apresentou maior prevaléncia de
usuarios em inseguranga alimentar em relagdo a regido Sul, apresentou também mais diferencas
socioecondmicas como menor escolaridade e renda per capita, maior propor¢ao de desempregados
e usuarios em Inseguranga Alimentar em relacdo a regido Sul. Tal fato se explica pela populagdo
apresentar maior propor¢do de desempregados e uma renda per capita menor, levando a um reduzido
poder de acesso aos alimentos. Quanto ao estado nutricional, em ambas as regides houve excesso
de peso. Esse dado pode ser um indicio do processo acelerado da transi¢do nutricional pelo qual a
populagao brasileira passa.

Palavras chave: Satde Publica, Estado nutricional, Seguranga alimentar e nutricional.

1 Nutricionista. Universidade de Brasilia. suwellen.unb@gmail.com
2 Mestrado em Nutricdo Humana. Universidade de Brasilia. katiagc@gmail.com
3 Doutorado em Ciéncias da Saude. Universidade de Brasilia. karinsavio@gmail.com

ISSN 1982-8829 Tempus, actas de satde colet, Brasilia, 9(2), 133-147, jun, 2015



134 //

ABSTRACT: Food insecurity occurs when the unmet nutritional needs cause psychological and
physiological problems. Thinking about this panorama, this cross-sectional study aimed to evaluate
the relationship between food insecurity and overweight in the Northeast and South. We used a
form to identify the socioeconomic and demographic variables, was also made the calculation of
BMI, and applied the Brazilian Scale of Food and Nutritional Insecurity in two regions of Brazil
where 807 people were interviewed and 503 in the Northeast region and 304 in the South region.
The most prevalent share of family income in both regions was that between /2 to 1 minimum
wage. The Northeast region had a higher prevalence of users in food insecurity over the southern
region, also presented more socioeconomic differences as lower education and income per capita,
a higher proportion of unemployed and users in Food Insecurity in relation to the South. This fact
is explained by population have a higher proportion of unemployed and a lower per capita income,
leading to reduced power of access to food. Regarding nutritional status, in both regions there was
overweight. This data may be indicative of the accelerated process of nutritional transition that
lives the Brazilian population.

Key word: Public health, nutritional status, food security and nutrition.

RESUMEN: La inseguridad alimentaria se produce cuando las necesidades nutricionales
insatisfechas causan problemas psicoldgicos y fisiologicos. Pensando en este panorama, este estudio
transversal tuvo como objetivo evaluar la relacion entre la inseguridad alimentaria y el sobrepeso
en el Nordeste y Sur. Se utiliz6 un formulario para identificar las variables socioecondmicas y
demograficas, también se hizo el calculo del indice de masa corporal, y se aplica la Escala Brasilefia
de Inseguridad Alimentaria y Nutricional en dos regiones de Brasil, donde se entrevistd a 807
personas y 503 en la region Nordeste y 304 en la region Sur. La participacion mas frecuente de
ingreso familiar en ambas regiones fue que entre los salarios de 2 a 1 minimo. La regién Nordeste
tuvo una mayor prevalencia de los usuarios de la inseguridad alimentaria en la region sur, también
presentan diferencias mas socioecondmicas como la educacion mas bajo y el ingreso per capita,
una mayor proporcion de desempleados y usuarios de la inseguridad alimentaria en relacion con
el Sur. Este hecho se explica por poblacion tiene una mayor proporcion de desempleados y una
menor renta per capita, lo que lleva a una potencia reducida de acceso a los alimentos. En cuanto a
la situacion nutricional, en ambas regiones habia sobrepeso. Estos datos pueden ser indicativos del
acelerado proceso de transicion nutricional en el que la poblacion brasilefia vive.

Palabras clave: La salud publica, el estado nutricional, la seguridad alimentaria y la nutricion.
INTRODUCAO

O Comentario Geral Numero 12 do Comité de Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais do Alto
Comissariado de Direitos Humanos das Organizacdes das Nac¢des Unidas do ano de 1999, afirma
que o direito a alimenta¢do adequada estd indivisivelmente ligado a dignidade da pessoa humana
e ¢ indispensavel para a realizacdo de outros direitos. Ele ¢ também inseparavel da justiga social

e requer a adocdo de politicas econdmicas, ambientais e sociais, tanto no ambito nacional como
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internacional, para a erradicac¢do da pobreza ¢ a realizagdo dos direitos humanos'.

Atualmente o Brasil estd desempenhando muitos avangos em relagdo a forma como trata o tema
Direito Humano a Alimentagcao Adequada (DHAA). Em 2006, houve a aprovagao da Lei Orgénica
de Seguranca Alimentar e Nutricional (LOSAN), que institui o Sistema Nacional de Seguranca

Alimentar e Nutricional (SISAN) cujo objetivo é assegurar o DHAA?.

A LOSAN define Seguranca Alimentar e Nutricional como “a realizag@o do direito de todos ao
acesso regular e permanente a alimentos de qualidade, em quantidade suficiente, sem comprometer
0 acesso a outras necessidades essenciais, tendo como base praticas alimentares promotoras de
saude que respeitem a diversidade cultural e que sejam ambiental, cultural, econdmica e socialmente

sustentaveis™.

O SISAN ¢ um sistema publico, de gestdo intersetorial e participativa, que possibilita a articulagdo
entre os trés niveis de governo — assim como com a sociedade civil. Sua proposta ¢ formular
e implementar politicas e planos de seguranca alimentar e nutricional, bem como promover o

monitoramento e a avalia¢do da seguranga alimentar ¢ nutricional do pais’.

Uma das medidas que o governo tomou para a reducao da inseguranca alimentar e melhoria da
alimentagdo e nutricdo da populag¢do de baixa renda ¢ composta por equipamentos publicos que
visam promover o acesso a alimentac¢do saudavel. Sdo eles os Restaurantes Populares, Cozinhas
Comunitarias e Bancos de Alimentos. Suas caracteristicas basicas sdo: execucdo de servigos de
abastecimento social, oferta de refeicdes adequadas, promocao da alimentacdo saudavel, combate
ao desperdicio de alimentos, educacdo alimentar e nutricional e qualificagdo profissional na area de

alimentagdo e nutrigao*.

Os Restaurantes Populares sdo Unidades de Alimentacdo e Nutricdo e foram criados para o
preparo e para a comercializagdo de refei¢des saudaveis, oferecidas a pregos acessiveis a populacao,
sendo localizados preferencialmente em grandes centros urbanos de cidades com mais de 100 mil
habitantes. O publico alvo dos restaurantes ¢ formado por trabalhadores formais e informais de
baixa renda, desempregados, estudantes, aposentados, moradores de rua e familias em situac¢do de

risco de inseguranga alimentar e nutricional’.

Contudo, mesmo com estas estratégias de combate a Inseguranga Alimentar, no Brasil ainda
ha muitos individuos nesta situacdo, como mostra os dados da Pesquisa Nacional de Amostras de
Domicilio (PNAD), 2009. Observou-se que 30,2% dos domicilios brasileiros investigados (58,6
milhdes de domicilios particulares) apresentavam algum grau de inseguranga alimentar. A regido
Nordeste possuiu maior grau de inseguranca (22,2%) em relacdo as outras e a regido Sul menor
grau (5,1%)°.

Altas propor¢des também sdo encontradas em relagdo ao excesso de peso no pais. Atualmente

ha prevaléncia desse estado nutricional em todas as classes socioecondmicas € vem aumentando
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de forma mais acelerada entre os grupos de menor rendimento, como a Pesquisa Nacional de
Amostras em Domicilios (PNAD) e a Pesquisa de Or¢amentos Familiares (POF) indicam. Desde
1974-1975 (ENDEF) a 2008-2009 (POF), a prevaléncia de excesso de peso e obesidade em adultos
apresenta progressiva elevacdo em todas as regides do pais. Na Regido Nordeste, em 2009, o
excesso de peso era referente a 46% e de obesidade 15,2%. Na Regido Sul, o excesso de peso era
a 51,6% e obesidade de 19,6%’.

Atualmente, o conceito de Desenvolvimento Humano parte do pressuposto de que para aferir
o0 avanc¢o na qualidade de vida de uma populacdo ¢ preciso ir além do viés puramente econdmico
¢ considerar trés dimensodes basicas do desenvolvimento humano: renda, saude e educacdo. Esse
conceito ¢ a base do Indice de Desenvolvimento Humano (IDH). O Brasil se encontra na 84°

posi¢@o no ranking mundial com um valor de IDH de 0,7188.

Um dos motivos para esta posi¢ao no ranking sdo as desigualdades regionais presentes no pais,
um exemplo ¢ a regido Nordeste que constitui a mais pobre em relacdo a dados socioecondmicos.
Em relacdo a isso cabe lembrar que a reducao das desigualdades hoje presentes ndo pode ser vista
como um objetivo em si, mas necessariamente atrelada ao fim maior que ¢ a reducdo da pobreza
no pais. Entdo, quando se observa os niveis alarmantes de incidéncia de pobreza em algumas
regides como o Norte e Nordeste, em relagdo as outras regides do pais, € justificavel que se busque
a reducdo mais acelerada da pobreza nestas regides, o que necessariamente redundara em reducgao

da desigualdade regional da pobreza’.

Hoje existe um grande desafio para as Politicas de Alimentacdo e Nutricdo nos paises em
desenvolvimento que é promover a Seguranca Alimentar Nutricional sem contribuir com o excesso
de peso. Visto o panorama da populagao brasileira, ¢ necessario o monitoramento dos programas
de Seguranca Alimentar e Nutricional sob a dtica da avaliagdo da Inseguranca Alimentar e do

Estado Nutricional de seus usuarios.

Portanto, o objetivo deste trabalho foi realizar a comparacao de dados de inseguranca alimentar,
socioecondmicos e antropométricos de usuarios dos Restaurantes populares das regides Nordeste
e Sul do Brasil.

METODOS

Este foi um estudo descritivo transversal e fez parte de um projeto realizado em uma amostra
representativa dos Restaurantes Populares (RPs) do Brasil denominado “Avaliagdao do Servigo de
Alimentagao Coletiva prestado pelos Restaurantes Populares: Diagnostico da qualidade e atengao
dietética das refeicdes servidas”. A coleta de dados ocorreu entre maio de 2010 a junho de 2011
ap6s a aprovagdo do Comité de Etica da Faculdade de Ciéncias da Saude da Universidade de

Brasilia.

O célculo da amostra foi realizado com o objetivo de se obter um estudo representativo dos
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usuarios dos Restaurantes Populares Brasileiros. No total, fizeram parte da pesquisa 13 unidades
proporcionais a quantidade de Restaurantes Populares existentes e em funcionamento em cada
regido brasileira em 2008. A distribui¢do de unidades foi a seguinte: nove na Regido Nordeste e
quatro na regido Sul. Foi obtido, por programa estatistico, o nimero minimo de 41 usuarios em
cada Restaurante Popular. Os critérios de inclusdo foram: almogar na Unidade de Alimentacao e
Nutri¢ao pelo menos em trés dias da semana e ser maior de 18 anos. Como critério de exclusao,
lista-se as gestantes, por necessitarem de protocolo de antropometria diferenciado, e aqueles que
nao completaram todos os procedimentos da pesquisa. A escolha dos usuarios foi realizada na fila do

Restaurante Popular de forma aleatoria, sendo abordado o 1°, 0 15°, 0 30° e assim sucessivamente.

Utilizou-se um formuldrio para identificagdo das varidveis socioecondomicas e demograficas
como sexo, faixa etéria, estado civil, escolaridade, renda familiar per capita, desemprego, etilismo
e tabagismo. Foram aferidos peso e altura para célculo do IMC, indicador do estado nutricional,
e aplicada a Escala Brasileira de Inseguranca Alimentar e Nutricional para mensuracdo direta da

Inseguranca Alimentar.

Assim como na pesquisa VIGITEL 2010 considerou-se etilista aquele usuario do sexo
masculino que afirmou consumir cinco ou mais doses de bebidas alcodlicas pelo menos uma vez
nos ultimos 30 dias. Entre as mulheres, esse consumo era de quatro ou mais doses. Destaca-se que
uma dose era o equivalente a uma lata de cerveja, uma taga de vinho ou uma dose de cachaca ou
qualquer outra bebida alcoodlica destilada. Foi considerado fumante o individuo que afirmou fumar
independentemente do nimero de cigarros, da frequéncia e da duracdo desse héabito. Destaca-se
que o acometimento de agravo a satde era referido pelo usuario que relatava ter sido o diagnodstico

realizado por um médico.

Os dados socioecondmicos, demograficos e de comportamentos foram registrados em formulério
especifico. A antropometria dos usuarios foi realizada antes do almogo e em sala reservada dentro
da propria unidade de Restaurantes Populares. Para a classificagdo, foi utilizado o pardmetro da
OMS!" para os adultos e de Lipschit'? para os idosos. Quanto a EBIA, um membro da equipe de

coleta de dados realizava a leitura das perguntas e o registro das respostas.

Tabela 1 - Classificagdo do estado nutricional de acordo com o IMC.

IMC (Kg/M?) Estado Nutricional
<18.5 Baixo peso
18.5-24.9 Eutrofia

25.0-29.9 Pré-obesidade
>30.0 Obesidade

Fonte: WHO - World Health Organization. Nutrition: Body Mass Index (BMI).

ISSN 1982-8829 Tempus, actas de satde colet, Brasilia, 9(2), 133-147, jun, 2015



138 //

Tabela 2 - Classificacao do estado nutricional de acordo com o IMC.

IMC (Kg/M?)  Estado Nutricional

<22 Desnutrigao
2224 Risco Nutricional
24 -27 Eutrofico

>27 Sobrepeso

Fonte: LIPSCHITZ, DA. 1994.

No Brasil, o desenvolvimento da Escala Brasileira de Inseguranga Alimentar, uma adaptacao
da escala norte-americana de inseguranca alimentar, empregou inicialmente métodos qualitativos,
seguidos de pré-testes e testes em inquéritos populacionais quantitativos. E contou com participagao
de seis instituicdes de pesquisa: Universidade Estadual de Campinas-UNICAMP (coordenagdo),
Universidade de Brasilia-UNB, Universidade Federal da Paraiba-UFPB, Universidade Federal do
Mato Grosso-UFMT e Instituto Nacional de Pesquisa da Amazonia-INPA, e da Universidade de
Connecticut-UCCON-USA®.

Em 2004 a escala teve sua versao final com 15 perguntas. Neste trabalho, foi utilizada a escala
na sua versao original, foi realizada a adaptacao sugerida pela Nota Técnica e se utilizou os pontos
de corte observados no suplemento da PNAD 2009, que sdo: Seguranca Alimentar, Inseguranga

Alimentar leve, Inseguranca Alimentar moderada e Inseguranga Alimentar grave'’.

Posteriormente, as analises estatisticas foram feitas no programa SPSS - versdo 18.0. Foram
realizadas analises descritivas para caracterizacdo da amostra e aplicados os teste Qui-quadrado de
Pearson, Razdo de Verossimilhanga e teste t-Student para identificar diferengas estatisticas entre as

regides (p<0,05). Utilizaram-se os bancos de dados das regides Nordeste (NE) e Sul (S).
RESULTADO E DISCUSSAO

Nas duas regides foram entrevistados 807 usuarios, sendo 503 da regido Nordeste e 304 da Sul.
Grande parte era do sexo masculino (n=468, 58%), com idade entre 21 e 30 anos (n=201; 24,9%)),

em unido estavel (n=335; 41,5%) e com ensino médio completo (n=344; 42,6%)( tabela 3).
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Tabela 3 — Distribuicao por Sexo, Faixa Etaria, Estado Civil e Escolaridade dos usuarios dos

Restaurantes Populares das regides Nordeste e Sul. Brasil, 2010; 2011.

Nordeste Sul Total

(n=503) (n=304) (n=807)
Sexo Feminino 207 132 339
41,2% 43,4% 42,0% 0,527
Masculino 296 172 468
58,8% 56,6% 58,0%
Faixa etaria 60 ou + 97 67 164
19,3% 22,0% 20,3%
5Tas9 73 44 117
14,5% 14,5% 14,5%
41 a 50 anos 93 54 147
18,5% 17,8% 18,2%
31 a 40 anos 85 54 139 0,076
16,9% 17,8% 17,2%
21 a 30 anos 138 63 201
27,4% 20,7% 24.9%
<21 anos 17 22 39
3,4% 7,2% 4,8%
Estado civil solteiro 205 120 325
40,8% 39,5% 40,3%
unido estavel 211 124 335
41,9% 40,8% 41,5% 0,645
viuvo 24 21 45
4,8% 6,9% 5,6%
separado 63 39 102
12,5% 12,8% 12,6%
Escolaridade Analfabeto 33 9 42
6,6% 3,0% 5,2%
Ensino 123 84 207
fundamental
incompleto 24,5%  27.6%  257%
Ensino 89 57 146
fundamental
completo 17,7% 18,8% 18,1% 0,006
Ensino medio/
Curso técnico 229 122 344
45,5% 40,1% 42,6%
Ensino superior/
Pos graduagao 29 32 54
5,8% 10,5% 6,7%
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Conforme mostra o Censo 2010" realizado no Brasil houve uma evolugao dos estados conjugais
com um aumento da ordem de 20% da propor¢ao de pessoas envolvidas em dissolucdes de unides
conjugais no periodo intercensitario, passando de 11,9% para 14,6%. Foi observado uma redugao
em casamentos no civil e religioso e um aumento de aproximadamente 10% das unides consensuais
em todo o pais. Dado que ¢ comprovado pela pesquisa que encontrou uma maior porcentagem de

individuos em unides estaveis.

O nivel de instru¢do da Regido Nordeste situou-se em patamar inferior aos das demais, pois,
o percentual de pessoas sem instru¢do ou com fundamental incompleto foi 59,1%, e o de pessoas

com pelo menos o curso superior concluido, de 4,9%'.

Um estudo realizado por Gongalves'> em Restaurantes Populares conclui que em relagdo
a escolaridade o publico do programa apresenta, em sua maioria, ensino médio completo.
Considerando-se que, em geral, maior grau de escolaridade corresponde a maior nivel de renda,
dever-se-ia observar uma tendéncia contraria, ou seja, reducao da propor¢ao de usuarios conforme

houvesse aumento da escolaridade.

Observou-se que houve uma prevaléncia maior de analfabetismo na regido Nordeste em
relacdo a Regido Sul (n=33; 6,6% versus n=9; 3,0%; p= 0,006) conforme a tabela 3, acima.
Segundo a PNAD 2009¢, a Regido Sul apresentou 5,5% de analfabetismo uma reducdo de 0,9
em relacdo a 2004. Também houve reducao na Regido Nordeste, onde, historicamente, observa-
se a maior taxa de analfabetismo, de 3,7%. Passando de 22,4%, em 2004, para 18,7%, em 2009,
contudo ela ainda possui quase o dobro de analfabetos que a média nacional (11,5%, em 2004, e
9,7%, em 2009).

Essa diferenca foi observada em todas as grandes Regides, entre as quais houve também
grandes diferencas entre si, sendo a Nordeste com as maiores taxas de analfabetismo, e a Sul com
as menores. O que mostra que mesmo quando ndo se observa raca o Nordeste tem maior numero

de analfabetos que na Sul®.

Quando se observa o programa dos Restaurantes Populares e os dados encontrados nesta
pesquisa como também em outro estudo, destaca-se a baixa correlagdo entre a implantacao de
unidades e os indicadores socioeconomicos. O que contraria a prerrogativa do proprio programa,
que incentiva a adesio ao programa em regides de menor Indice de Desenvolvimento Humano, ou

seja, que apresentam maior necessidade de intervengdes em seguranga alimentar'.

Em relagdo a renda per capita, os usudrios dos Restaurantes Populares da regido Nordeste
apresentaram 0s maiores percentuais nos trés estratos de menor renda per capita (p < 0,001)
(Tabela 4). Na Nordeste foi observado um dos percentuais mais elevados de pessoas ganhando
até um salario minimo de remuneraciao mensal de trabalho (51,2%), que ficou em niveis bastante

distanciados daqueles das demais regides (que variaram de 23,4% a 28,9%)".

Tempus, actas de saude colet, Brasilia, 9(2), 133-147, jun, 2015. ISSN 1982-8829



141 //

Tabela 4 — Distribuigdo por Renda Per Capita dos usuarios dos Restaurantes Populares das
regides Nordeste e Sul. Brasil, 2010/2011.

Regido

Nordeste (38 (1)1}1) Total
(n=503) (n=807)
Renda Per Capita Sem rendimento 37 14 46
6,4% 4,6% 3,7%
até V4 do salario 64 ] 72

minimo (127,50)
12,7% 2,6% 8,9%

Mais de “aa 72 do 155 27 182
salario minimo
(127,51 A 255,00) 30,8% 8,9% 22,6% 0,001

Mais de 5 a 1salario

minimo (255,01 A 159 126 285
510,00) 31,6% 414%  353%
Maisde 1 a2 24 100 74

Salarios minimos
(510,01 A 1020,00) 14,7% 32,9% 21,6%

Mais de 2 salarios

minimos (1020,01) 19 29 48

3,8% 9,5% 5,9%

Observou—se que a Regido Nordeste possui maior porcentagem de desempregados (n=98;
19,5% versus n=43; 14,1%; p=0,171), conforme tabela 5. Um estudo realizado nos Restaurantes
Populares da cidade de Campinas apontou que mais da metade dos entrevistados (58,9%) nao
possuem trabalho remunerado e que dos 41,1% que possuem, 50,9% tem carteira assinada, dado

que contrasta com os encontrados neste trabalho'®.

Tabela 5 — Distribuicdo empregados e desempregados emrelagao ao dos usuarios dos Restaurantes
Populares das regides Nordeste e Sul. Brasil, 2010/2011.

Regido
- Sul p
Nordeste (304) Total
" - (n=503) (n=807)
mpregados 405 261 666

80,5% 85,9% 82,5%
Desempregado 08 43 141
19,5% 14,1% 17,5%

0,171
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Tabela 6 — Distribuicdo de etilistas e fumantes dos usuarios dos Restaurantes Populares das
regioes Nordeste e Sul. Brasil, 2010/2011.

Regido

Sul p
Nordeste  (n=304) Total
(n=503) (n=807)
Etilista nao
337 225 562
0,035
67,0% 74,0% 69,6%
stm 166 79 245
33,0% 26,0% 30,4%
Fumante nao 444 268 712
88,3% 88.2% 88.2% 0,962
Sim 59 36 95
11,7% 11,8% 11,8%

O numero de usudrios classificados como etilistas foi de 245 (30,45%), sendo que houve maior
prevaléncia de etilistas na Regido Nordeste em relagdo a Regido Sul (n=166; 33% versus n=79;
26%; p= 0,035). Os fumantes totalizaram 95 usudrios (11,8%) (n=59; 11,7% versus n=36; 11,8%;
p=0,962) (Tabela 6 ).

No conjunto da populagdo adulta das 27 cidades estudadas pelo VIGITEL 2010, a frequéncia do
consumo abusivo de bebidas alcodlicas, os parametros para defini¢do de etilistas foram os mesmos
usados nesta pesquisa, foi de 21% na regido Nordeste e 16% na regido Sul. A frequéncia do consumo
abusivo de bebidas alcoodlicas foi maior nas faixas etdrias mais jovens, alcancando mais de 20%
dos individuos com idade entre 18 e 44 anos de idade. Observou-se que a frequéncia do consumo
abusivo de bebidas alcoolicas aumenta com a escolaridade do individuo'. Os dados obtidos na
pesquisa foram de porcentagens muito maiores de consumo de bebidas do que os encontrados na
VIGITEL 2010.

Também, observando os dados da VIGITEL 2010, a frequéncia de fumantes foi de 12% na
regido Nordeste e 18% na regido Sul. A frequéncia do habito de fumar foi particularmente alta
entre individuos com até oito anos de escolaridade (18,6%), excedendo em quase duas vezes a
mesma frequéncia observada entre individuos com 12 ou mais anos de escolaridade (10,2%)."°

Dados semelhantes aos encontrados nesta pesquisa.

Em relagdo ao estado nutricional nota-se o predominio de excesso de peso (sobrepeso ou
obesidade) em ambas regides (Nordeste, n=239, 47,5%; Sul, n=147, 48,4%), como indicado na
tabela 7. Destaca-se que os usudrios da regido Nordeste apresentaram alturas significativamente
menores (1,62m + 0,90 versus 1,65m +0,95; p< 0.001).
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Tabela 7 — Distribui¢dao de IMC dos usudrios dos Restaurantes Populares das regides Nordeste
e Sul. Brasil, 2010/2011.

Regido
Nordeste Sul Total p
(n=503) (n=304) (n=807)
IMC Baixo Peso 35 10 45
7,0% 3,3% 5,6%
Eutrofico 229 147 376
45,5% 48,4% 46,6%
Sobrepeso 176 102 278 0,107
35,0% 33,6% 34,4%
Obesidade 63 45 108
12,5% 14,8% 13,4%

Segundo a Pesquisa de Orcamento Familiar do ano de 2009, a prevaléncia de déficit de peso em
adultos declina ao longo dos anos. Declinios continuos do déficit de peso sdo registrados nos dois
sexos em todas as regides brasileiras. Por exemplo, na Regido Nordeste, a prevaléncia de déficit
de peso declina de 9,9%, em 1974-1975 (ENDEF), para 5,4%, em 1989 (ENDEF), para 4,35%,
em 2002-2003, e para 2,35%, em 2008-2009. O que indica o controle da desnutri¢ao na populagio
adulta brasileira, pois, uma frequéncia de até 5,0% de déficit de peso € compativel com a propor¢ao

de individuos constitucionalmente magros na populagao’.

Paralelamente, foram observados aumentos continuos na prevaléncia do excesso de peso e da
obesidade, e estes ocorrem também em todas as regides brasileiras. Por exemplo, na Regido Sul, a
prevaléncia de excesso de peso aumenta de 29,8%, em 1974-1975 (ENDEF), para 42,15%, em 1989
(ENDEF), para 45,7%, em 2002-2003, e para 54,2%, em 2008-2009. Tal fato pode ser um indicio

do processo acelerado de transigdo nutricional pela qual a populagdo brasileira vem passando’.

Destaca-se também que os usuarios da regido Nordeste possuem menor altura quando comparado
com os da regido Sul, o que pode ser um indicador de desnutricdo durante a infincia. Esse quadro
condiz com os piores dados socioecondmicos que a regido apresentou nesse estudo e que geralmente

apresenta em outras pesquisas nacionais de base populacional®”!”.

A Regido Nordeste apresentou maior prevaléncia de usuarios em inseguranca alimentar (43,9%;
n=221 versus 26%; n=79; p<0.001). A maior porcentagem de inseguranga na regido Nordeste foi a
insegurancga leve (n=99; 19,7%) e na Regiao Sul foi a inseguran¢a moderada (n=32; 10,5%), como

mostra a tabela 14.
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Tabela 8 — Distribuicdo da EBIA dos usuarios dos Restaurantes Populares das regides Nordeste
e Sul. Brasil, 2010/2011.

Regido Sl
Nordeste _;104 Total P
(1=503) 07399 (=sony
EBIA Seguranca Alimentar 782 225 507
56,1% 74,0% 62,8%
Inseguranca Leve 99 30 129
19,7% 9,9% 16,0% 0,001
Inseguranca 80 32 112
Moderada 15,9% 10,5% 13,9%
Inseguranga Grave 4 17 59
8,3% 5,6% 1,3%

EBIA — Escala Brasileira de Inseguranga Alimentar.

Um estudo realizado por VELASQUEZ-MELENDEZ', concluiu que mulheres que vivem em
domicilios com inseguranca alimentar leve apresentaram uma prevaléncia 49% maior de obesidade
do que aquelas que vivem em seguranga alimentar, apds ajuste para cor da pele / etnia, escolaridade,

geograficos regido de residéncia, renda, idade e estado civil.

Quando se observa a PNAD 2009, as cinco Grandes Regides apresentaram prevaléncias de
domicilios em situacdo de Inseguranca Alimentar e Nutricional com diferentes magnitudes.
Enquanto na Nordeste, respectivamente, apresentam 40,3% e 46,1% dos domicilios em Inseguranca

Alimentar, na Sul (18,7%) estas propor¢des ficaram abaixo de % dos domicilios®.

Foi1 encontrado neste trabalho prevaléncias altas de excesso de peso em ambas regides, mesmo
sendo bastante desiguais os seus dados socioecondomicos. Ou seja, mesmo a Regido Nordeste
apresentando baixa escolaridade, renda e Inseguranca Alimentar, houve predominio de excesso de

peso nessa regiao.

Hé4 uma maior preocupagao de que individuos com maior peso corporal (ou sobrepeso ou
obesidade) podem ter uma inclinagdo para apresentar maior nivel de inseguranga alimentar,
aumentando a probabilidade de encontrar uma associacao entre inseguranca alimentar e obesidade
devido a causalidade reversa'®.

Ja quanto a Inseguran¢a Alimentar grave, o panorama de desigualdade regional permanece, na
Regido Nordeste, as propor¢des de domicilios onde algum morador passou pela experiéncia de
fome, nos 90 dias que antecederam a entrevista, foi de 9,3%. Na Regido Sul, a prevaléncia ficou
abaixo de 3,0%’.
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Estudo anterior relatou que a inseguranc¢a alimentar est4 associada com diminuicao da ingestao
de nutrientes, mas atualmente ndo se sabe ao certo o quando ela esté relacionada com a ingestao
alimentar ou com o estado nutricional, devido ao processo de transicao alimentar e nutricional pelo

qual o pais esta passando'.

Assim, observa-se que ha um declinio na ocorréncia da desnutricdo em criangas e adultos
num ritmo bem acelerado, e consequentemente aumento da prevaléncia de sobrepeso e obesidade
na populagdo brasileira independentemente da presenca ou da de inseguranca alimentar. Como
mostra a projecao dos resultados de estudos efetuados nas ultimas trés décadas que indica um
comportamento claramente epidémico do problema. Estabelece-se, dessa forma, um antagonismo
de tendéncias temporais entre desnutri¢do e obesidade, definindo uma das caracteristicas marcantes

do processo de transigdo nutricional do pais'’.
CONCLUSAO

Observa-se que os usuarios de Restaurantes Populares da Regido nordeste sdo pessoas de baixa

renda e com pouca escolaridade. Enquanto observam-se dados contrarios obtidos na regido Sul.

Também se conclui, portanto, que o crescente aumento do excesso de peso em ambas as regides
¢ preocupante. E que atualmente com o processo de transi¢do alimentar e nutricional a obesidade
vem se tornando um problema de satde publica, por esta ser um fator de risco para as doencas

cronicas nao transmissiveis.

Quando se observa as duas Regides nota-se que a inseguranga alimentar atualmente ndo ¢
mais sindnimo de desnutricdo. Assim, acdes de educacdo nutricional sdo necessarias para que se

promovam habitos alimentares saudaveis e melhoria da qualidade de vida do publico alvo.

Também, recomenda-se que sejam investidos na regido Nordeste programas de desenvolvimento
social e geracdo de empregos, visto que esta € umaregido com baixos indicadores de desenvolvimento

como: renda, emprego e escolaridade.

A implementacdo de maior nimero de unidades de Restaurantes Populares na Regido Nordeste
parece ser benéfica pelo fato de seus indicadores socioecondmicos apresentarem importante

vulnerabilidade dessa populagdo.
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Comunicacao para mudanca de comportamento
em saude: experiéncias vivenciadas no Centro
de Programas de Comunicacao da Universidade
Johns HopKkins.

Communication for  heath  behavior change:
experiences lived at the Center for Communication
Programs at Johns Hopkins University.

Comunicacion para el cambio de comportamiento
de la salud: experiencias vividas en el Centro para
Programas de Comunicacion de la Universidad Johns
Hopkins.

Ana Carolina de Oliveira Monteiro dos SANTOS!

RESUMO: Compartilhar experiéncias ¢ a melhor forma de aprender e contribuir para a construg¢ao
do conhecimento. E com esta intengdo que surge este artigo, resultado da experiéncia vivida pela
autorano workshop ministrado pelo Center for Communication Programs — CCP (Centro de
Programas de Comunica¢do) da Universidade Johns Hopkins, em Baltimore, Estados Unidos,
em junho de 2014. Neste workshop intensivo de 20 dias, com aulas diarias em periodo integral,
a autora teve a oportunidade de estudar e compartilhar experiéncias comgrandes pensadores e
profissionais na Universidade Johns Hopkins. Isso promoveu o contato com a filosofa da institui¢ao
e com as metodologias por eles desenvolvidas eaplicadas em vérios paises do mundo, no intuitode
promovermelhorias nas condi¢des de satde das populacdes por meio de planejamentoestratégico de
comunicagao focado na mudanga de comportamento. Esta foi uma experiéncia naoapenas de estudo
em planejamento e comunica¢do, mas uma experiéncia de formac¢do de lideranga, deprofissionais
mas conscientes, engajados e completos e, principalmente, de auto conhecimento e crescimento
pessoal. Um artigo ndo seria suficiente para a descri¢do de toda essa vivéncia, por isso, optou-se
por focar em questoes sobre a visdoda instituigdosobre a saude, a pratica da comunicagao em satude,
a mudanca de comportamento e um panorama sobre os aspectos essenciais dametodologia por eles
desenvolvida e utilizada, denominada de P process.Neste artigo, o leitor ird se deparar com uma
quebra de reflexoes tedrico académicas promovida por posteriores discussdes técnico praticas, com
caracteristicas gerenciais. Isso acaba refletindo a logica implementada pelo CCP, que desenvolve a

pratica fundamentada em um amplo arcabougo tedrico. E, da mesma forma que a institui¢ao nao se

1 Fundag@o Oswaldo Cruz. Brasilia-DF. anacarol0305@gmail.com
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fecha em suas teorias e permite reinventar-se, este artigo também contard com reflexdes proprias
do autor a respeito de algumas questdes apresentadas.
Palavras-chave: comunicagdo, comunicag¢ao em saude, mudanca de comportamento em satude, P

process

SUMMARY: Sharing experiences is the best way to learn and contribute to the construction of
knowledge. It is with this intention that arises this article, a result of the lived experience of the
author in workshop taught by the Center for Communication Programs - CCP (Communication
Programs Center) at Johns Hopkins University in Baltimore, USA, in June 2014. In this workshop
intensive of 20 days, with daily classes full-time, the author had the opportunity to study and share
experiences with great thinkers and professionals from Johns Hopkins. This promoted contact
with the philosophy of the institution and the methodologies they developed and implemented in
countries around the world, in order to promote improvements in the health status of populations
through strategic planning focused on behavior change communication. This was an experience not
just in study and planning communication, but a leadership training experience, withmore aware,
engaged and complete professionals and, above all, of self-knowledge and personal growth. An
article would not be enough to describe all this experience, so we chose to focus on issues about
the institution’s vision on health, the practice of health communication, behavior change and an
overview of the essential aspects the methodology developed and used by them, called P process.
In this article, the reader will come across a breach of academic theoretical reflections promoted by
further technical discussions practices, managerial characteristics. This ends up reflecting the logic
implemented by the CCP, which develops the practice based on a broad theoretical framework. And
in the same way that the institution does not close in their theories and allows to reinvent itself, this
article will also feature the author’s own reflections about some of the issues presented.

Keywords: Communication, health communication , health behavior change , P process .

RESUMEN: El intercambio de experiencias es la mejor manera de aprender y contribuir a la
construccion del conocimiento. Es con esta intencion que se plantea este articulo, resultado de la
experiencia vivida por el autor en el taller impartido por el Centro para Programas de Comunicacion
- CCP (Centro de Programas de Comunicacion) de la Universidad Johns Hopkins en Baltimore,
EUA., en junio de 2014. En este taller intensivo de 20 dias, con clases diarias de tiempo completo,
el autor tuvo la oportunidad de estudiar y compartir experiencias con los grandes pensadores y
profesionales de la Univesidad Johns Hopkins. Esto promueve el contacto con la filosofia de la
institucion y las metodologias que desarrollan e implementan en paises de todo el mundo, con
el fin de promover mejoras en el estado de salud de las poblaciones a través de la planificacion
estratégica que se centra en la comunicacion para el cambio de comportamiento. Esta fue una
experiencia no s6lo de estudio en la planificacién y la comunicacion, sino una experiencia de
capacitacion en liderazgo, de profesionales mas conscientes, comprometidos y completos y, sobre

todo, de autoconocimiento y crecimiento personal. Un articulo no seria suficiente para describir
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toda esta experiencia, por lo que optd por centrarse en questiones sobre la vision de la institucion
en la salud, la practica de la comunicacion para la salud, el cambio de comportamiento y una visioén
general de los aspectos esenciales de la metodologia desarrollada y utilizada por ellos, llamado
proceso P. En este articulo, el lector se encontrard con un incumplimiento de reflexiones teoricas
académicas promovidas por otras practicas de discusiones técnicas, caracteristicas de gestion. Esto
termina reflejando la logica aplicada por el CCP, que se desarrolla la practica sobre la base de un
amplio marco teorico. Y de la misma manera que la institucion no se cierra en sus teorias y permite
reinventarse, este articulo también contard con reflexiones del autor sobre algunos de los temas
presentados.

Palabras clave : comunicacion, comunicacion para la salud , el cambio de comportamiento en la

salud , P process
INTRODUCAO

O Johns Hopkins Center for Communication Programs — CCP (Centro de Programas de
Comunicacdo da Universidade Johns Hopkins), localizado em Baltimore, nos Estados Unidos,
épioneiro e lider no campo das praticas de comunicagdo para mudanca social e de comportamento
em saude. Fundado em 1988, o centro desenvolve programas, cursos € pesquisas € conta com
mais de 60 projetos pelo mundo, em sua maioria patrocinados por institui¢des como United States
Agency for International Development — USAID (Agéncia americana para o desenvolvimento
internacional), Bill & Melinda Gates Foundation (Fundacao Bill & Melinda Gates), Unicef, além

de Governos locais, entre outros!.

O pensamento que norteia o desenvolvimento da comunicagdo em saude pelo CCP, com foco
em mudang¢a de comportamento, baseia-se em evidéncias, aplicacdo de teoria, pratica e uma ampla
e rigidametodologia de planejamento estratégico que envolve 6 passos, intitulado P Process. A
rigidez, neste caso, ndo deve ser entendida como algo queenrijece o pensamento, criando pacotes de
produtos aplicaveis a qualquer situacdo. Pelo contrario, ha uma grande flexibilidade de pensamento,
entendendo que cada realidade € unica e h4, ainda, incentivo ndo sé a aplicac¢do de diferentes teorias,
como ao “tomar emprestado” de cada teoria aquilo que mais se aplica a determinada situa¢do
pratica. Além disso, ha o incentivo ao aventurar fora da ciéncia “da moda”, para formular novos
conhecimentos?. A rigidez, neste caso, trata-se do respeito a cada passo do P process ¢ a seriedade

e profissionalismo com que eles sdo arquitetados, dentro de uma perspectiva multidisciplinar.

O P proces foi desenvolvido com base em diferentes disciplinas, tais como economia
comportamental, teoria do design, psicologia social e antropologia, além de sofrer atualizagdes com
o aprimoramento das expertises obtidas das experiéncias vividas* Além disso, o desenvolvimento
dos programas conta com equipes multidisciplinares que vao desde profissionais de comunicagao

a educadores, estatisticos e cientistas.

Esta caracteristica multidisciplinar das metodologias e das praticas da comunicacao realizadas
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pelo CCP, alinha-se ao pensamento complexo defendido pelo pensador francés Edgar Morin,
segundo o qual, para se entender a complexidade de uma sociedade, de uma realidade, € preciso
unir saberes, de maneira que os conhecimentos separados se articulem para formar um pensamento
com capacidade de enxergar o todo. “Acredito que é (..) necessario um pensamento assim, sendo
temos um pensamento mutilado, o que é muito grave, porque um pensamento mutilado leva a

decisoes erradas ou ilusérias™ (Morin, 2015)

Diante do cenério apontado e seguindo essa linha de a¢do, o CCP oferece anualmente um curso
de curta duragdo, de aproximadamente 130h, de Lideranaca em Comunicacao Estratégica em Satde,
para capacitar alunos a atuarem na area sob a perspectiva da lideranca, aplicagdo de teoria e pratica,
do planejamento estratégico desenvolvido na metodologia P process e promogao da mudanca de
comportamento com base no olhar sobre um sistema de satide formado por uma convergéncia de

acoes entre diversos atores.
O paradigma da produc¢io doméstica de saude

Quem sdo os produtores primarios de saide? Esta ¢ a chave do desenrolar de grande parte do

pensamento que norteia a comunicagaopara a mudanga de comportamento desenvolvida pelo CCP.

De acordo com este paradigma, os lares e a comunidades sdo os produtores primarios da satde,
antes mesmo do Ministério da Satude. Sugere que o sistema produtivo de saude deve ser visto como
o sistema produtivo da agricultura, onde os fazendeiros sdo os produtores primarios das plantagdes
e o Ministério da suporte para que estes fazendeiros sejam mais produtivos. A exemplo deste
pensamento, a educacdo de mulheres e as relagdes de género seriam determinantes poderosos da
saude reprodutiva e infantil. Dentro deste ponto de vista, considera-se que o sistema produtivo de
satde ndo sofre de falta de trabalhadores, mas possui milhdes deles, trabalhando 24 horas por dia
para proteger suas vidas e de suas familias, sendo que o que lhes falta, principalmente as populagdes
marginalizadas, s3o recursos ndo materiais como conhecimentos basicos de higiene, nutrigdo,
imunizacdo, métodos contraceptivos, além de limitagdes de acesso ao cuidado provenientes de

valores e praticasculturais?®.

E importante ressaltar que o CCP aplica seus programas majoritariamente em paises da Africa,
no Haiti, india, Paquistdo, Bangladesh, entre outros. Por isso, embora consigamos aplicar a certas
camadas populacionais, essa ultima afirmacdo pode se mostrar simplista aos olhos de paises com
maiores indices de desenvolvimento, como o Brasil, remetendo, inclusive, aquilo que se denominou
como culpabilizacdo do individuo, omitindo a responsabilidade do Estado no processo da satde,

conforme encontramos em Verdi (2005):

“A promogao de estilos de vida proativa, a qual confere ao sujeito o encargo por uma vida mais

saudavel, é a¢do que, por um lado, pode contribuir para a promoc¢ao da saude e qualidade de vida
e,por outro, pode culpabilizar as vitimas de uma sociedade injusta (Verdi, Caponi, 2005).No ato

de atrelar o sujeito a obrigagdo do cuidado exclusivo a sua saude, reside o risco de se esquecer a
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responsabilidade do Estado frente aos seus cidaddos.”

Mas, avancando no estudo deste paradigma, percebemos que esta impressao reducionista toma
novos rumos, aonos depararmos com o entendimento de que um sistema nacional produtivo de
saude envolve lares, comunidades e todas as agencias governamentais, Ministério da Saude e

forcas globais (politicas, econdmicas, sociais, tecnoldgicas e ambientais).

Aponta-se que uma das falhas em agdes fracassadas em saude ¢ considerar o Governo e suas
agéncias como sendo o Sistema de Saude e desconsiderar os produtores primarios neste processo.
Desta forma, ocorre uma desconexao entre onde a a¢ao realmente acontece (lares € comunidades)
e as informacdes e solugdes produzidas por técnicos e cientistas, formuladas em suas bases, sem

estudo in loco e sem aprofundamento no conhecimento da realidade.

A mudanca nas relagdes e na forma de se enxergar o sistema produtivo de satide, com base
primaria nos lares e comunidades, sugere que o poder ndo mais estd na mao daqueles que se
julgam detentores do mesmo, como o Estado ou agéncias de fomento, por exemplo, saindo de um
processo hierdrquico para um processo de compartilhamento de conhecimentos, aprendizado e

trabalho conjunto para o atingimento de um objetivo comum de satde.

Neste cenario devem ser considerados ndo apenas os recursos materiais e tecnologicas,
mas também recursos ndo materiais como crencas, conhecimento, redes de relacionamentos e,
principalmente, valores culturais. E importante a reestruturagio destas relagdes, levando-se em
consideracdo os recursos ndo materiais, € o aprendizado em cada nivel ¢ fundamental para se
entender como a saude ¢ produzida no nivel dos lares e comunidades, como facilitar as mudancgas
necessarias para melhorar a produ¢do no sistema de saude, medir e monitorar a produtividade da

satde e responder aos novos conhecimentos que sdo gerados.

A questdo dos recursos ndo materiais estd muito fortemente presente na constru¢do do
pensamento que leva a metodologia de comunicagio para mudanga de comportamento. E
apontada a importancia do atingimento das mentes e coragdes de todos os envolvidos. Além disso,
preconiza-se a necessidade do envolvimento do maior nlimero possivel de atores em uma visdo
compartilhada de saide em que se esteja disposto a “pagar o preco”, dar voz aqueles que mais
precisam, para que sejam empoderados para resolver seus proprios problemas e formar grupos de
acao-aprendizado que entendam profundamente os valores, praticas e recursos que bloqueiam ou

limitam a produgdo de satde e que possam promover, a partir dai, estratégias para mudanga.
Comunicacio em saide e para mudanca de comportamento

O material didatico fornecido pela Institui¢@o e suas paginas virtuais oficiais nao fornecem uma
defini¢do clara do que se entende porcomunica¢do em saude,estando mais fortemente focados na
comunicagdo para mudanga de comportamento (SBCC - sigla em inglés). Mas ¢ possivel encontrar

discussdes sobre comunicacao em saude em literatura produzida por seustécnicos, pesquisadores
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e/ou dirigentes.

Rimal e Lapiinsky (2009)°apontam para a importancia do papel da comunicagdo nos aspectos
da satde e do bem estar, incluindo prevengao, promog¢ao da satde e qualidade de vida. Os autores
defendem que todo ato comunicativo tem dois lados: oinstrumental, que colabora com a aquisi¢ao
do conhecimento,que ¢ aquele que considera a mensagem, o publico, a resposta desejada e o canal.
O outro lado da comunicagdo ¢ o “ritualistico”, que enxerga o individuo como membro de uma
comunidade, onde uns interagem com os outros € produzem significados. Estes significados sdo
produzidos tanto no nivel individual, o que envolve experiéncias, crengas e conhecimentos, quanto
no nivel macrossocial, que sdo as relagdes, a cultura e as normas sociais. Pensar em comunicagao
apenas em seu aspecto instrumental ¢ negligenciar o processo ritualistico que, automaticamente,
ocorre no processo comunicativo. Todo este cendrio, que reflete a abordagem dos valores nao
materiais j& mencionados, leva a percep¢do dos autores de que estudiosos e profissionais de
comunicagdo em saude precisam entender o comportamento humano pelo prisma tedrico, o que deu
origem a teorizagdes sobre o papel das percepcdes de risco, normas sociais, emogdes e incertezas
no comportamento em satide. Considerem ainda que intervengdes para mudanga de comportamento

sdo atos comunicativos.

Ao buscarmos a comunicagdo em saude no ambito da Instituicdo a que este estudo se propde,
nos deparamos sempre com alguns temas chave amplamente difundidos, que sdo o publico como
elemento central, didlogo e horizontalidade, compartilhamento, empoderamento, a mudanca de
comportamento, a teoria aliada a pratica, planejamento, pesquisa e avalia¢do e a necessidade de
equipes multidisciplinares capazes de lidar com a complexidade do comportamento humano, de

forma a produzir mudangas realmente efetivas.

Para reforgar esta firmagao, trazemos Schiavo (2007) "> que apesar de ndo fazer parte do corpo de
profissionais do CCP, tem o pensamento fortemente alinhado ao da institui¢do. Segundo a autora,
os elementos chave que definem a comunicacdo em saiude sdo: centrar-se no pubico, considerando-o
como participante ativo do processo, basear-se em pesquisa e em evidéncias cientificas e ser

multidisciplinar

Este carater multidisciplinar vem de suas proprias raizes. Segundo Storey, Seifert, Andaluz,
Tsoi, Matsuku e Cutler(2014)%,comunicagdo em saide ¢ um subconjunto de uma disciplina de
ciéncias da comunicagdo muito maior que, na Ultima metade do século XX, nasce de diferentes
raizes, tais como sociologia, psicologia, ciéncias politicas, antropologia, cibernética, neurociéncia,
entre outros. Esta natureza hibrida ¢ apontada como fator gerador de uma confusdo sobre o que ¢
comunicac¢do e como ela afeta os resultados em satide. Os autores fazem um paralelo afirmando que,
assim como medicina e epidemiologia sdo vastos campos de pesquisa, onde ninguém pode alegar
seu total conhecimento, a comunicacdo em saude ¢, da mesma forma, muito diversa. Isso reforca
os constantes apontamentos sobre a necessidade de atuacdo de equipes compostas por diversas

expertises.
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Por fim, trazemos novamente a contribui¢do de Schiavo (2014)° , que define a comunicag¢do em

saude como:

“uma abordagem multifacetada e multidisciplinar para alcancar diferentes publicos e
compartilhar informagoes relacionadas a saude, com o objetivo de influenciar, engajar e prover
suporte a individuos, comunidades, profissionais de saude, grupos especiais, politicos e o publico

para defender, introduzir, adotar ou sustentar um comportamento, pratica ou politica que por fim

melhorara as condi¢oes de saude.”

Quanto a mudanga de comportamento, o CCP traz a seguinte afirmagao '

“CCP combina inovagao e criatividade com base na teoria e na evidéncia. Fundamental para a
nossa abordagem ¢ nosso entendimento que os comportamentos ¢ normas sao baseadas em um
complexo contexto sdcio- ecoldgico- isto ¢, 0 comportamento ndo ocorre em um Vacuo - € 0S

programas bem-sucedidos exigem intervengdes de comunica¢ao em multiplos niveis.

Nossas abordagens de comunicagdo buscam entender porque e como as pessoas se comportam de

determinada maneira. Nos examinamos as barreiras estruturais, sociais ¢ do lado da oferta para

melhorar a satide e desenvolver solugdes abrangentes para eliminar estas barreiras”

Um modelo de abordagem estratégica que compde a comunicagdo para a mudanca de
comportamento apresentada por Lozare (2014) ¢ o ideation (ideagdo, em tradugdo literal), que
corresponde aos modelos mentais formulados pelos individuos e pela sociedade. Refere- a forma
de pensar e se comportar de uma comunidade por meio da interagcdo e da comunicagdo entre grupos

e individuos'’.Saotrés as categorias que envolvem os fatores idecionais':

- Cognitivo: crengas. Valorese atitudes, além de normas subjetivas (comoo individuo percebe o
que os outros esperam que seja feito), normas sociais (o que o individuo pensa que os outros estao

fazendo) e auto imagem (como o individuo se percebe);

- Emocional: qual o sentimento (positivo ounegativo) de um individuo emrelagao aadogadode um

novo comportamento e auto-eficaia (quao confiante a pessoa se sente para adotar o comportamento);

- Social: interagdes interpessoais que levam o individuo a se comportar de determinadamaneira
(suporte ou pressao de amigos) e advocacy pessoal (os efeitos do comportamento de um individuo

ao tentar convencer outros a adotarem determinado comportamento).

Ao considerar e entender os fatores ideacionais que combinados definem o comportamento de uma
sociedade, pode-se prever o quao suscetiveis as pessoas estao a adocao de um novo comportamento.
Da mesma forma, o entendimento destes fatores leva a denti¢ao de estratégiasde comunicagdao mais
assertivas na tentativa de superar determinados comportamentos. Mudar a forma como as pessoas

pensam, faz mudar a forma como elas agem. A mudanca de pensamento, neste caso, ndo € uma
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imposicao, mas sim um processo de construgdo coletivarespeitando as especificidades de cada
realidade. Se um individuo ou grupo realmente passar a entender e introjetar a ideia de que um
comportamento sera positivo para sua saude, possivel de ser realizado e perceber seus beneficios,

eles passardo a adota-lo e a advogar em seu favor.

A abordagem ideacional leva em conta os fatores sociais e psicologicos que influenciam o
comportamento humano, mas nao desconsidera as capacidades individuais e os fatores ambientais,
que podem ser afetados também pela SBCC por meio de instrugdo/capacitagdo/ promogao de auto

eficacia (no caso das habilidades) e advocacypublico (no caso dos fatores ambientais).

A questao da comunica¢ao como campo de saber para a mudanca de comportamento em saude
¢ mais fortemente encontrada na literatura internacional, sugerindo uma visao mais flexivel sobre
a SBCC externamente ao Brasil. EmCorcoran N. (2010)"encontramos uma evidéncia consistente

e relevante, que ratifica o pensamento preconizado pelo CCP:

“O Population Research Bureau (2005) nos Estados Unidos sugere que o comportamento humano ¢
o fator central na maioria das principais causas de mortalidade ¢ morbidade. Afirma-se que as estratégias
de mudanca de comportamento devem estar na linha de frente de qualquer tentativa de reduzir a
mortalidade e a morbidade. Ser capaz de prever o comportamento facilita o planejamento de uma
intervengao (Naidoo e Wills, 2000). Portanto, o primeiro estagio de qualquer campanha de comunicagao

¢ analisar os aspectos comportamentais do problema da saude (Atkin, 2001).”

Trazemos, ainda, uma contribui¢do de Figueroa ME, Kincard L, Rani M, Lewis G, pesquisadores
do CCP, os quais afirmam que a comunicagdo para mudanga social ¢ “um processo de didlogo
publico e privado por meio do qual as pessoas definem quem sdo, o que elas querem e como elas
podem alcangar isso” (2002). Os autores defendem que, dentro deste processo, ascomunidades
devem ser os agentes de sua propria mudanca, deve haver didlogo e negociacao e a énfase nos
resultados deve ir além dos comportamentos individuais, buscando alcangar o coletivo, as normas
sociais, a politica, a cultura e o ambiente ao redor. Quanto a esta tltima afirmagao, defendem que a
aplicacdo de modelos para mudanca individual podem ser eficazes até certo ponto, mas mostram-
se limitados. O ideal ¢ que haja um envolvimento de todos que fazem parte do sistema produtivo
de saude.Os autores exemplificam afirmando que se pesquisas apontarem que a pressao social € a
influéncia de amigos sdo os maiores determinantes dos hébitos relacionados a bebida e ao cigarro,
entdo fazer campanhas utilizando os melhores argumentos contra cigarro ¢ a bebida nao serdo
suficientes. Neste caso, mudangas coletivas, institucionais, politicas publicas e leis também serao

necessarias para promover a mudanca.
O P process

O P Process’consiste em um planejamento de comunicagdo em saude desenvolvido em seis

passos: andlise, desenvolvimento da estratégia, desenvolvimento da mensagem e pré-teste,
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implementa¢do e monitoramento e avaliacdo. O sexto passo corresponde ao replanejamento, o qual

repete todos os passos anteriores.

Aparentemente, este ndo se mostra um planejamento diferente de tantos outros. Mas, com o
avangar do treinamento noP process, fica claro que ha diferenciais que envolvem a forma como
os profissionais sdo treinados, o que inclui fatores psicologicos e vivenciais, a maneira como¢
difundido o pensamento sobre a comunicagao para mudanga de comportamento, o forte componente
pratico que, aliado as teorias,demonstram excelentes resultados, além da maneira de se desenvolver
os subpassos, dentro de cada passo, tais como a identificagdo das barreiras do comportamento e
da causa raiz do problema. O pré-teste também desempenha um importante papel e,por vezes, ¢

ignorado pelos planejadores de comunicagdo, assim como a avaliacao.

De acordo com Kincard'?, o sucesso de um programa depende da aplicagao da teoria apropriada,
correta aplicacdo da teoria ao desenvolvimento do programa, implementacdo bem sucedida,

concepcao de uma adequada avaliagdo da pesquisa e adequada avaliagdo do impacto.

Nao hé aqui uma pretensao de detalhar minuciosamente o P process, mas fornecerum panorama,
destacando alguns elementos importantes deste processo. Aqueles que se interessarem podem

buscar, posteriormente, uma leitura mais aprofundada a respeito do assunto.
Passo 1: Analise
A pergunta chave deste processo é: Qual o problema da comunicagao??

Este passo ¢ construido sob a premissa de que quanto mais forte for a fundagao do conhecimento
adquirido, mais forte serda o programa desenvolvido. Portanto, esta ¢ a fase em que se debruca
sobre um profundo conhecimento a respeito do problema, do publico, das politicas e programas

existentes, das organizagdes envolvidas e dos canais de comunicagao.
Constitui-se de alguns subpassos:

Identificacdo do problema: a metodologia sugere que, antes de tudo, seja desenvolvida uma
visdo compartilhada em comum acordo entre todos os envolvidos (lares, comunidades e governo).
A visdo compartilhada ¢ aquilo que queremos que acontega. Apesar do CCP fazer parte de umas das
mais conceituadas Universidades do mundo, ha um incentivo para deixar de lado a formalidade e
prol de uma linguagem simples, que seja de facil entendimento e com possibilidade da constru¢ao
de umanarrativa, como por exemplo: “Uma comunidade saudavel, consciente da importancia do

planejamento familiar, onde haja didlogo entre os casais e entre estes e seus filhos”.

A seguir, deve-se fazer um levantamento da situagdo atual daquela determinada comunidade
(Como estamos?). A pergunta seguinte ¢é: “se ndo fizermos nada a respeito, como fiacard a

situacao?” A partir dai, ¢ feita uma comparagdo entre a situagao atual e a visdo compartilhada para
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descobrir quais sdo o obstaculos que impedem com que se saia da situagdo atual para atingir a
visao compartilhada. Para estes obstaculos ¢ necessario identificar a chamada “causa raiz” de cada
um deles e € esta causa raiz um dos alicerces do planejamento, pois se identificarmos o problema
errado, buscaremos solugdes erradas, sem obtenc¢do de sucesso. Normalmente, para se identificar
a causa raiz ¢ importante esgotar todos os porqués daquele problema, ou seja, ele ndo se esgota
na primeira indagagdo do porqué aquilo esta ocorrendo, mas a cada resposta encontrada é preciso
perguntar por qué novamente, até se chegar a raiz da questao. Comumente o problema identificado

no primeiro porqué, ndo sera a resposta final da razao daquele problema.

Andlise do publico envolve o estudo de seu perfil psicografico, buscando informagdes
geograficas, demograficas, econdmicas, sociais € os elementos psicologicos que estimulam
determinados comportamentos, presentes no conceito de ideation. Aqui tambémha a liberdade de se
criar uma narrativa que descreva este publico, construindo uma histéria em torno de personagens,

que representem o perfil tragado para aquele publico

Os demais subpassos incluem a revisdo de programas e politicas ja existentes, de forma a analisar
seus aspectos positivos e negativos, forcas e fraquezas, a fim de potencializar os resultados por meio
do aprendizado das experiéncias pré existentes. E necessario também identificar organizacées,
publicas ou privadas, que tenham capacidade e comprometimento para dar continuidade ao
programa. Por fim, ¢ necessario pesquisar a capacidade comunicacional, avaliando os hébitos
comunicacionais de uma comunidade, seu acesso aos meios de comunicagao, viabilidade, alcance

e custos de divulgagdo, produgdo de materiais e atividades junto a comunidade.

Essa metodologia de andlise da situagdo pode fornecer respostas que muitas vezes nao
encontramos com analises superficiais. Em relagdo a isso, podemos tragar um paralelo com uma
problematica, que ¢ a incidéncia anual da dengue no brasil. Segundo o ex-ministro da Saude,
Alexandre Padilha, pesquisas realizadas pelo Ministério da Satde apontaram que cerca de 90%
da populagdo sabe o que € preciso fazer para se prevenir contra a dengue, mas 50% afirma
ndo tomar nenhuma medida necessaria'*. Neste caso, um processo de analise detalhado poderia
identificar as razdes pelas quais as pessoas, apesar de saberem o que devem fazer, ndo se sentem
motivadas a agir, ou seja, a questdo ¢ mais complexa.O conhecimento destes fatores levaria ao
desenvolvimento de programas mais eficientes no combate a dengue em detrimento do que ocorre
atualmente: propagandas em periodos chuvosos, informando as pessoas que elas devem fazer
aquilo que, segundo as pesquisas apontam, elas ja sabem que devem fazer. A abordagem precisa

mudar, mas para isso € preciso que se aprofunde na raiz do problema.
Passo 2: Desenvolvimento da estratégia
A pergunta chave neste passo ¢ “O que nos precisamos fazer?””

Consiste na elaboragdao de um plano que ird nortear as atividades e funciona com um guia para
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o atingimento dos objetivos acordados.
As decisOes sdo tomadas com base em seis elementos chave:

Um deles s@o os objetivos SMART (¢ denominado desta forma porque, em inglés, cada inicial
das caracteristicas dos objetivos compde a palavra Smart), que consiste em tragar objetivos que
sejam especificos, mensuraveis, adequados e orientados para a agdo, realistas e delimitados no
tempo. Essas caracteristicas dos objetivos sdo muito importantes pois € a partir deles que serdo

definidos, posteriormente, os indicadores para monitoramento e avali¢ao.
O posicionamento deve deixar claro para o publico os beneficios do servigo e agdes propostas.

Explicitar o modelo de mudanga de comportamento significa explicar “porque, como e em qual
ordem ¢ esperado que as pessoas desenvolvam as mudangas desejadas em seus conhecimentos em

saude, atitudes, intengdes, comportamento e advocacy. *

A sele¢do de midia e demais atividades tem a ver ndo apenas com escolher as midias mais
apropriadas e seus suportes, como também atividades de mobilizacdo da comunidade e comunicagdo

interpessoal entre familias, amigos, comunidades, redes sociais e provedores de servigos de saude.

A declaracdo de estratégia consiste em uma declaracdo que contem um breve resumo dos
objetivos, passos e objetivos intermedidrios, o posicionamento, qual a teoria de mudanga de

comportamento que se pretende aplicar e as principais atividades para se atingir essas mudangas.

O plano de implementagdo refere-se as responsabilidades gerenciais. E preciso preparar um
orgamento, criar um cronograma de trabalho com indicadores de monitoramento de progresso,

além de sua documentagao e relato.

Por fim, o planejamento daavaliagdo nas mudangas de comportamento do publico almejadas,

com base em fontes de dados que devem ser coletados antes da implementacdo do Programa.
Passo 3: Desenvolvimento da mensagem e teste

A pergunta chave deste passo ¢: “Quais abordagens e materiais criativos precisamos

desenvolver?.

Esta ¢ a fase de desenvolver os conceitos da mensagem, que sejam emocionalmente poderosos
para influenciar as pessoas. Recomenda-seenvolver bons profissionais de comunicagdo, que
transformem conceitos bem pesquisados em produtos persuasivos, assim como profissionais de

saude, para checar se as informagdes técnicas estdo corretas.

Um elemento fundamental antes da implementagao ¢ o pré-teste, que deve ser feito com grupos

ou representantes do publico, para avaliar suas reagdes, entendimento e aceitagao dos conceitos
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apresentados. Tudo aquilo que for mal interpretado, ndo compreendido, considerado ofensivo ou

irrelevante deve ser revisto e reavaliado.
Passo 4: Implementacio e monitoramento
A pergunta chave desta fase ¢ “Como fazemos as coisas acontecerem?’?

A implementacdo precisa seguir o plano de acdo, atribuindo responsabilidades e criando
mecanismos de coordenacdo. Envolve participagdo, flexibilidade e treinamento. O treinamento
deve ser constante, enfatizando as habilidades individuais e as capacidades institucionais para que
se garanta que os profissionais dividam os mesmos conceitos sobre o cendrio, persigam os mesmo
objetivos e desenvolvam bem suas habilidades técnicas E fundamental que o foco esteja sempre

nos resultados esperados.

Essa caracteristica do treinamento constante que leva a uma visao compartilhada sobre conceitos
e objetivos ¢ bastante perceptivel na fala de pesquisadores, técnicos ou dirigentes do CCP. Em
artigos, publicagdes e materiais didaticos de diferentes profissionais, publicados em meios diversos
e com as mais diferentes abordagens, sempre encontramos elementos comuns que tecem o fio
do pensamento difundido pela institui¢ao. Isso ndo implica em massificagdo, pois as estratégias,
teorias e praticas utilizadas em cada programa desenvolvido sdao variadas, mas os Core values

institucionais sdo os mesmos € estdo muito bem sedimentados.

O clima organizacional deve ser criativo, produtivo e cooperativo e deve ser um incentivador,

por meio do reconhecimento daqueles que alcangam resultados de alta qualidade.

A importancia da inclusao de diferentes atores no processo se manifesta na recomendagao para
a criacdo de um plano de disseminacdo que combine governo, voluntarios do setor privado e

recursos comerciais, para a obtencao da maior cobertura possivel.

Toda implementacdo necessita de monitoramento para a obten¢do de um panorama daquilo
que esta sendo realizado, se o cronograma estd sendo cumprido e, caso problemas aparecam,
ter condi¢des de pronta resposta. O feed back (retorno)constitui-se em elemento importante do

monitoramento, assim como a revisao constante para promog¢ao das correcdes necessarias.
Passo 5: Avaliacio

A pergunta chave deste passo ¢ “Como sabemos que estamos fazendo progresso e atingindo os

impactos desejados?”

A avaliagcdo mostra se os objetivos almejados pelo Programa foram alcancados ou nao, se de
fato eles provocaram mudangas nas condi¢des de satide ou no comportamento do publico ou

influenciaram politicas para a satde. A identificagdo dos efeitos de diferentes a¢cdes em diferentes
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publicos colabora para melhorias no programa, advocacy, levantamentode investimentos financeiros
para sua continuidade, revela estratégias promissoras e aquelas que necessitam ser revistas, forcas
e fraquezas do Programa, seu custo beneficio enfim, uma infinidade de dados consistentes que
colaborardo ndo apenas para o desenvolvimento e aprimoramento do proprio Programa, como para

a constru¢do do conhecimento das praticas de comunica¢do em satde de forma geral.

A avaliacdo de impacto dever ser planejada previamente e deve colher dados antes e apos a
implantacdo do programa, para que se obtenha dados comparativos. Dentro do modelo de mudanca
de comportamento escolhido, ¢ preciso criar indicadores que responderdo nao apenas se as
mudancgas ocorreram, mas como e por que elas ocorreram. A recomendacdo ¢ para que sejam
utilizados diferentes formas de colher e analisar dados, para individuos, casais, comunidades,
servigos, regides, além de realizar pesquisas qualitativas e quantitativas, assim como pesquisas

pos-exposi¢do, grupos controlados, entre outros.

Tao importante quanto a avaliacdo, ¢ torna-la publica, ndo apenas entre os envolvidos, mas para
o publico de uma forma geral.Segundo Lozarae e Sorey (2014) “programas que nao sdo avaliados
desperdicam tempo e dinheiro porque eles produzem pouco impacto no desenvolvimento do

futuro™>.
Passo 6: Replanejamento

A pergunta chave desta fase ¢ ‘Como no6s aprendemos com a experiéncia e planejamos a

continuidade do processo?’”

A comunicacdo ¢ um processo continuo e promover mudangas e estimular politicas envolve
tempo e esforco. O P process € continuo e ciclico, por isso o0 monitoramento e a avaliagdo sio tao
importantes, pois fornecerdo os subsidios para planejamento de novas necessidades, manutengao
ou alocacdo de novos recursos, redefinicdo de agdes e estratégias que se adaptem a novas realidades

que possam surgir, mobiliza¢do de novos atores e criar condi¢des para garantir sua sustentabilidade.
CONCLUSAO

Mais do que um treinamento, a experiéncia vivida no Center for Communications Programs,
foi uma licdo de vida, de profissionalismo e de quebra de paradigmas. A expecativa de encontrar
um modelo marcantemente capitalista, tecnicista e dominador deu lugar a ludicidade, ao didlogo, a
construcdo coletiva, ao desafio e ao contato com nosso lado mais humano. Os alunos sdo desafiados
o tempo todo a enfrentar sues medos e aprendem e vivenciam ligdes como “Aprenda a ouvir e ouca
para aprender”, “Pense grande, comece pequeno, haja agora”, “Va além dos seus limites, pois ¢
ali que a magica acontece”, “Calce os sapatos do outro” (algo que significa colocar-se no lugar do
outro). O estimulo € para que estas licdes sejam praticadas ndo apenas na vida pessoal, mas também
na vida profissional, a fim de formar uma nova geracao de profissionais de comunicacdo em saude,

com capacidade de lideranca e preparados tanto tecnicamente quanto psicologicamente para lidar
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com as questdes da mudanga de comportamento.

Mas, como mencionado na introdu¢do, um artigo ndo daria conta do relato de toda esta
experiéncia, por isso a escolha foi pela discussdo de alguns olhares do CCP sobre o sistema
de saude, a comunicacdo em saide e para mudanga de comportamento e a apresentacdo dos
principais aspectos da metodologia utilizada no planejamento de comunica¢do para mudanga de
comportamento, o P procces. Portanto, este ¢ um pontapé inicial para uma discussdo ampliada, uma
vez que o verdadeiro valor do olhar sobre a comunicagdo e das praticas gerenciais apresentados,

estd na filosofia por tras deles e na forma como sdo expostos.

Pode-se dizer que esta experiéncia forneceu algumas respostas que muitas vezes ndo encontramos
em outros cursos, pois o aprendizado e os resultados vivenciados, eliminaram aquela lacuna que
comumente se forma entre teoria e pratica, onde o arcabougo tedrico ndo vem acompanhado e

resultados praticos, mensuraveis e de facil visualizagao.

A comunicacdo ndo e um produto, mas sim um processo. E este processo € ciclico, ¢ continuo,
portanto, precisa ter flexibilidade e ser constantemente revisto de acordo com as realidades que se

colocam. No entanto, precisa ter bases solidas e profissionais preparados para desenvolvé-la.

Ao ser questionado por esta autora por que o CCP ndo atua no Brasil, Larry Kincaid respondeu:
“Nos tentamos atuar no seu pais, mas voc€s nao precisam de ndés”. Esta ¢ uma reflexdo que se
coloca: serd mesmo que ndo precisamos aprimorar nosso olhar e nossas praticas em comunicagao
em saude? Sob que olhar e que condi¢des os profissionais praticam comunicagdo em saude publica
em nosso pais? Como poderiamos tomar emprestado a visdo da pratica de comunicacdo em satde
para mudanca de comportamento e da postura do profissional da &rea, aqui apresentados, e adapta-

la a nossa realidade, aprimora-la, reinventa-la?Sao questdes que merecem pesquisas posteriores.
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Promocao da saude, qualidade de vida e iniquidade
em saude: reflexoes para a saude publica.

Health promotion, quality of life and health inequity:
reflections for public health.

Promocion de lasalud, calidad de vida y desigualdad
en salud: reflexiones sobre lasalud publica.

Aline Rodrigues de ALMEIDA !
Filipe Tadeu Santanna ATHAYDE ?

RESUMO: A ideia de promover saude tem se tornado uma energia fundamental no movimento
de satude coletiva, no qual satde ¢ um fenémeno social e marcado por iniquidades. Este trabalho
teve como objetivo compreender as relagdes entre promog¢ao da saude e iniquidades de acesso e
assisténcia em saude, identificandoos entraves para uma pratica equanime da satde publica com
énfase a qualidade de vida. Os diferentes perfis de doenca e suas mediagdes sociais ultrapassam
os estudos de variacao biologica e incorpora o foco na dimensao social das vulnerabilidades. Para
promover saude no Brasil, ¢ indissociavel do enfrentamento de uma realidade de iniquidades
historicas de grandes propor¢des que impdem desafios cotidianos ndo apenas ao setor de saude,
mas a todos aqueles que constroem politicas publicas. A qualidade de vida depende da satisfagao
das necessidades basicas de todos os cidaddos, propondo uma gestao baseada na solidariedade
social, uma visdo holistica dos problemas e a redu¢do das iniquidades. A promoc¢ao da satde em
um pais tdo desigual como o Brasil propde um desafio constante aos atores envolvidos no sistema
de saude. A compreensao das iniquidades em saude para estabelecer uma assisténcia holistica ¢ um
processo dificil, mas extremamente relevante para a satde publica.

Palavras-chave: promoc¢ao da saude; qualidade de vida; equidade em saude.

ABSTRACT: The idea of health promoting has become a major power in the movement of public
health, on which health is a social phenomenon and marked for inequities. This work aimed to
understand the relationship between health promotion and inequalities of access and health care,
by identifyingthe barriers to an equal public health practice with emphasis on quality of life.The
different profiles of disease and its social mediation beyond the studies of biological variation

and incorporates a focus on the social dimension of vulnerability. To promote health in Brazil, is

1 Enfermeira. Especialista em Satde Coletiva pelo Instituto de Educag¢do Continuada, da Pontificia Universidade
Catolica de Minas Gerais.Instituto de Educagdo Continuada, Pontificia Universidade Catélica de Minas Gerais.nin-
arodral@gmail.com

2 Professor do Instituto de Educagdo Continuada da Pontificia Universidade Catolica de Minas Gerais. Fisioterapeuta.
Mestre em Ciéncias da Reabilitagdo pela Universidade Federal de Minas Gerais.ftsathayde@yahoo.com.br

ISSN 1982-8829 Tempus, actas de satde colet, Brasilia, 9(2), 165-172, jun, 2015



166 //

inseparable from facing a reality of major historical inequities that impose daily challenges not
only to the health sector , but to all those who build public policies. The quality of life depends on
the satisfaction of basic needs of all citizens, proposing a management based on social solidarity,
a holistic view of the problems and reducing inequities. The health promotion in a country as
unequal as Brazil proposes a constant challenge to the actors involved in the health system. The
understanding of health inequalities to establish a holistic care is a difficult process, but extremely
relevant to public health.

Keywords:health promotion;quality of life; equity in health.

RESUMEN: La idea de promocion de lasalud se ha convertido en una potencia importante en
elmovimiento de la salud publica, enel que la salud es un fenomeno social y marcado por las
desigualdades. Este trabajotuvocomo objetivo comprenderlarelacion entre lapromocion de lasalud
y las desigualdades de acceso y asistencia de lasalud, la identificacion de barreras para una
practica de lasalud publica de igualdad conénfasis en lacalidad de vida. Los diferentes perfiles de
la enfermedad y su media cion social masalla de losestudios de variacion bioldgica e incorpora un
enfoque enladimension social de la vulnerabilidad. Para promover lasaluden Brasil, es inseparable
de frente a una realidad de grandes desigualdades histdricas que imponendesafiosdiarios no sélo al
sector de lasalud, sino a todos los que construyenlas politicas publicas. La calidad de vida depende de
la satisfaccion de las necesidades basicas de todos losciudadanos, proponiendo una gestion basada
en la solidaridad social, una vision integral de los problemas y lareduccion de las desigualdades.
La promociéon de lasaludenun pais tan desigual como Brasil proponeundesafioconstante para
losactores involucrados enel sistema de salud. La comprension de las desigualdades ensalud para
establecer una atencion integral es un proceso dificil, sino extremadamente relevante para lasalud
publica.

Palabrasclave:promocion de lasalud; calidad de vida; equidadensalud.

INTRODUCAO

A ampliag¢ao da compreensao de saude, como completo bem estar fisico, mental e social e nao
somente auséncia de doenga tem sidolargamente discutida. Por mais adequada que a definigao esteja
o seu sentido pratico, tedrico e epistemologico nao sao bem compreendidos pelos profissionais
de saude, que ainda sdo guiados pelo modelo reducionista da assisténcia médica, abordando a
causa, diagndstico e tratamento da doenga e nao considerando o ambiente fisico e o social onde

osproblemas ocorrem'.

Saude condiz com qualidade de vida e essa ideia precisa ser elucidada®. Aqualidade de vida
somente ¢ alcancada quando se oferece as condigdes minimas para o desenvolvimento completo
das possibilidades humanas como viver, sentir, amar, trabalhar, produzindo bens e servigos, fazendo

ciéncias ou artes. Falta o esfor¢o de fazer dessa tematica algo mais concreta e operacionalizavel®.
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A saude como meta social e dos cuidados primarios com a satide foram tratados pela Conferéncia
Internacional de ALMA ATA®*. Com o objetivo de propor metas mundiais a conferéncia abordou
assuntos sobre a atengdo basica e as influéncias socioecondmicas, culturais, politicas na saude
e a importante estratégia de participacdo da sociedade para construcdo da promogdo da saude e
prioridade de tratamento aos mais necessitados. Todos os elementos mais tarde foram incorporados

aos programas de promogao da satide, preconizados pela Politica Nacional de Promogao da Saude>®.

Promocao da satide foi o nome dado a um processo de capacitacdo da populagdo para atingir
bem estar individual e coletivo com proposito de melhorar a qualidade de vida e saiude. Ainda
existem dificuldades de compreensdo para distincdo dos conceitos de prevencao, educagdo em
satde e promogao da satide. Compreender os conceitos facilita a elaboracdo de estratégias para a
efetivacdo da pratica de promocgdo da saude. A prevencdo, por sua vez, fundamenta-se e restringe-
seaorisco ou probabilidade de adoecer; enquanto a educagdo para a saude ¢ a transmissdo e
troca de conhecimentos com objetivo de estimular a pratica de habitos sauddveis, mudanga de

comportamento em que o individuo possa a ser responsavel pelo seu estado de saude>*’.

Nos ultimos anos a promog¢ao da saide passou a ser apreendida como forma promissora de
enfrentamento dos varios problemas que comprometem as populagdes. A partir de uma concepgao
ampla do processo satde-doenca e de seus determinantes, propoe a articulagdo de saberes cientificos

e populares, mobilizac¢ao de recursos, programas estratégicos para seu enfrentamento e resolugao®.

A equidade é um dos principios fundamentais norteadores do Sistema Unico de Saude (SUS)
no Brasil. Na legislacdo (Lei Organica da Saude 8080) fala-se de “igualdade de assisténcia” como
sinonimo de equidade’. No entanto, as praticas de satde para a coletividade podem se modificar
frente adiversidade das necessidades da populacdo. O esclarecimento sobre a importancia de tratar
os individuos diferentesde forma desigual para se alcangar a saide ¢ um desafio para gestores e

profissionais da satde, visto que o Brasil ¢ uma dasnagdesmais desiguaisdo planeta'’.

As estratégias de promocao da saude condizem intimamente com o constructo da qualidade de
vida,além de requerer um olhar consciente do profissional da satde frente ao contexto de iniquidades.
A consciéncia das limita¢des do enfoque individual e a anélise ampliada dos problemas sociais que

interferem na satde estimulamacdes efetivas em nivel coletivo''.

Asatde publica se realiza por meio de politicas efetivas que atendam as necessidades da populagao
nos campos da prevencao de agravos, promog¢ao da satide e medicina clinica. A promogado da satide
¢ a estratégia central para medicina social e objetiva oferecer qualidade de vida para a comunidade.
A equidade ¢ um pilar que deve ser considerado para efetivar as praticas de saude assistindo os
individuos de forma desigual para igualar a assisténcia'’.Diante do exposto, o presente trabalho
teve como objetivo compreender as relagdes entre promog¢do da saudee iniquidades de acesso e
assisténcia em saude,identificando os entravespara uma pratica equanime da saide publicacom

énfase a qualidade de vida.
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METODO

Trata-se de um estudo de revisdo de literatura, em que realizou-se uma busca nas seguintes
basesde dados eletronicas: Literatura Latino Americana e do Caribe em Ciéncias da Satde
(LILACS), Literatura internacional em Ciéncias da Satde (MEDLINE) e Base de Dados de
Enfermagem (BDENF), além da Biblioteca Virtual da Universidade de Sao Paulo.

Foram utilizados, para busca dos artigos, os descritores: promogao da saude, equidade, politicas
de saude, saude publica, desigualdades em satde, justica social, qualidade de vida e iniquidade em
saude. Foram incluidos estudos publicados no periodo de 1994 a 2014, nos idiomas portugués e
inglés, oriundos de pesquisa em bases de dados.No entanto, documentos classicos, a maior parte
de publicagdo mais antiga, foram adicionados de modo isolado por se tratarem de material de suma
relevancia para a constru¢dao da saude coletiva e sustentacdo das discussdes. Estes documentos
consagrados foram: a Carta de Ottawa (1986), a Declaracao da Conferéncialnternacional sobre
Cuidados Priméarios de Saude(ALMA-ATA, 1978), a Lei Organica da Satde no Brasil,a Politica
Nacional de Promocao da Saude e a Constitui¢ao da Republica Federativa do Brasil (1988).

Ao final da revisao, foram encontrados um total de 38 artigos, além dos documentos tradicionais.
Apos a leitura e analise detalhada foram excluidos 26 artigos por ndo condizerem com o objetivo
proposto.Posteriormente, os 12 artigos restantes foram lidos na integra e compuseram a andlise

reflexiva.
RESULTADO E DISCUSSAO

No Brasil, o Sistema Unico de Saude, resultado de embates politicos e ideologicos, refere-se a
saude como direito universal de cidadania, resultado das condigdes de saude, educacao, ambiente
¢ trabalho'. Na Constituigdo Federal, artigo 196, refere que o acesso da populagdo as agoes ¢

servigos para promogao, protegao e recuperagdo da saude deve ser universal e igualitario'.

A carta da Primeira Conferéncia Internacional sobre Promog¢ao da Saude (Ottawa) foi um
documento que fundamentou a promocgao da satde e a definiu como um trabalho de capacitacao
da comunidade para atuar na melhoria da qualidade de vida e da saude’. A promogao da satde,
conforme preconizado pelo poder publico brasileiro, implica em um processo abrangente e
ininterrupto que envolve prevencao e educacdo e a participagdo de diferentes setores da sociedade
na elaboracgdo de estratégias que permitam a efetividade da educacdo para a satde, transcendendo
as decisoes individuais. O desafio do SUS consiste em propor uma politica transversal, integrada
e intersetorial, que faga dialogar as diversas areas do setor sanitario, os outros setores do Governo,
os setores privados e ndo-governamental e a sociedade, compondo redes de compromisso e co-

responsabilidade quanto a qualidade de vida da populagao™®.
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As estratégias de promoc¢ao da saude influenciamelementos comportamentais e culturais que sao
sabidamente nocivos a saude e também estimula aqueles que conhecidamente contribuem para a
permanéncia do ser saudavel. O padrao comportamental e os habitos de vida nao seriam, portanto

produtos isolados do meio em que se encontram, tampouco seriauma escolha descontextualizada®.

Entender os diferentes perfis de doenca e suas mediagdes sociais ultrapassam os estudos de
variagdo bioldgica e incorpora o foco na dimensdo social das vulnerabilidades. O aumento do
rendimento financeiro, por exemplo, possivelmente tera efeito na melhoria da saide dos mais
pobres ou que pessoas com baixa escolaridade teriam mais resisténciaas ideias de prevencao de
doencas. Estas condigdes sociais parecem ter profundo impacto sobre a saude, evidenciando a

importancia de sua compreensao para direcionar as praticas assistenciais'.

A promogao da satde no Brasil compartilha dos mesmos desafios de uma realidade de problemas
sociais de grandes propor¢des que impoem desafios cotidianos nao apenas ao setor de saude, mas
a todos aqueles que constroem politicas publicas'é. O desenvolvimento de politicas econdmicas
eficientes ¢ muito importante, uma vez que desemprego e baixos saldrios podem gerar incapacidade
da familia em adquirir os bens basicos para a sobrevivéncia, desencadeando fatores poderosos de

adoecimento e morte, especialmente para criangas e idosos>'>.

Em paises desenvolvidos e em desenvolvimento, os ricos vivem mais e ficam menos doentes
que os pobres. A baixa escolaridade e o desemprego constituem grupos mais vulneraveis para
problemas de saude'’. No Brasil os individuos mais pobres apresentam, por exemplo, uma pior
condigdo de satude bucal, o que tem sido associado a fatores como educagao, renda e grupo racial'®.
As desigualdades entre as pessoas podem ocorrer por diversosmotivos, desde o padrdo genético até
os habitos adquiridos no cotidiano', no entanto, as iniquidades dizem respeito as disparidades que
sdo criadas por um processo historico e pelos modos de organizagdo e de produgdo da sociedade®.
Parece, entdo, que o estado de saude e uma promogado de satde efetiva estdo intimamente ligadas
aos aspectos sociais de uma populagdo, sendo o acesso e a qualidade de assisténcia em saude

determinantes.

Para se construir as politicas geradoras de equidade,através dadistribuicao de recursos, se faz
com aumento da renda per capta e distribuigdo igualitaria de renda. Juntamente com politicas que
estimulem o crescimento econdomico ¢ diminuam a desigualdade, sdo estratégias que concedem

uma sociedade mais justa®'.

As iniquidades em saude, além de sistemadticas e impactantes, também sdo evitaveis, injustas
e desnecessarias. Os importantes avancos do conhecimento técnico-cientifico podem auxiliar na
compreensdo das iniquidades em saude e, assim, os atores envolvidos poderiam colaborar na
execugdo de praticas voltadas a promogao e a protegdo da saude coletiva'?>. A qualidade de vida

depende da satisfagao das necessidades basicas de todos os cidadaos, propondo uma gestao baseada
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na solidariedade social, uma visdo holistica dos problemas e a redu¢ao das iniquidades®.

A qualidade de vida é uma percep¢dao humana, que tem sido aproximada ao grau de satisfagao
encontrado nas relacdes familiares e amorosas, social e ambiental e aoproprio carater existencial
do individuo'.Parao mundo ocidental, qualidade de vida representa o modelo de sociedade
urbanizada, rica, valorizandoo conforto, prazer, boa mesa, moda, viagem, carro, televisao, telefone,
computador, consumo de arte e cultura, entre outras comodidades e riquezas. Sociedades fortemente

desiguaistendem a compreender o bem estar como o alcance de um padrao social superior®.

CONCLUSAO

A ideia de promover satide em um pais tdo desigual como o Brasil propde um desafio constante
aos atores de saude. Compreender as iniquidades em satde para estabelecer o cuidado ¢ um
passo dificil, mas extremamente relevante para a satde coletiva. As politicas de enfrentamento
das iniquidades que visam a redu¢do da pobreza e propostas de atendimento de satide podem
garantiruma maior efetividade de acdes de promoc¢do da saiude e, consequentemente,melhor

qualidade de vida.

As desigualdades sociais e as iniquidades em satde para além da preocupacdo teodrica e
pratica,constituem um problema ético. Ao classificar como injustas as causas sociais que levam
ao adoecimento e a morte, evidencia-se a necessidade urgente de transformacdo. Portanto, a tarefa
de superagdo deste paradigma passa necessariamente pela atuacdo politica e de toda sociedade,

sobretudopor aqueles cujos direitos estdo constantemente sendo negados.

Para que as politicas de satide se consolidem atendendo o interesse publico € a promog¢ao da
equidade ¢ necessario o fortalecimento do processo democraticomultiplicando os atores envolvidos
instrumentando sua participagdo com o acesso a informagdo e conhecimento pertinente que

permitam a defesa de seus interesses.
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Late diagnosis of oral cancer: how to face it under
the Family Health Strategy.

Diagnostico tardio do cancer oral: como enfrenta-lo
na Estratégia Saude da Familia.

El diagnostico tardio del cancer oral : como
enfrentarlo en la Estrategia Salud de la Familia.

Nilce Santos MELO!

Paulo Tadeu FIGUEIREDO?
André Ferreira LEITE?
Filipe Ramos BARRA*
Gilberto Alfredo PUCCA JR?

RESUMO: Este artigo apresenta ferramentas para lidar com o diagndstico tardio do cancer bucal
no Brasil, com base na Estratégia de Satde da Familia (ESF). A ESF ¢ uma politica publica de
saude. Ela representa uma ruptura com a organizagao disciplinar tradicional, muito fragmentada
e dirigida ao aspecto bioldgico do processo saude-doencga, fornecendo um caminho para médicos,
dentistas, enfermeiros e outros profissionais da satide para estabelecer ligacdes entre o conhecimento
especifico em cada area. Nesse contexto, o presente artigo apresenta os seguintes instrumentos para
lidar com o atraso no diagndstico de cancer bucal: a educagdo continuada para a equipe de saude
bucal; a identificacdo de pacientes de risco, o acesso invertido e a garantia do exame obrigatorio
para pacientes com idade acima de 50 anos, fumantes e ou etilistas. Investir em educacdo continuada
pode ser a chave para reduzir as barreiras associadas ao diagnodstico precoce do cancer bucal.
Palavras-chave: diagndstico tardio, cancer oral, Estratégia Saude Familia

Conflito de interesse: nao ha

ABSTRACT: This article presents tools for dealing with the late diagnosis of oral cancer in Brazil,
based on the Family Health Strategy (FHS). The FHS is a public healthcare policy. It represents a
rupture with the traditional, fragmented disciplinary organization much directed to the biological
aspect of the health-disease process, what gives a way for physicians, dentists, nurses and other
healthcare professionals to establish links between the specific knowledge in each area. In this

context, this article presents the following instruments for dealing with the delay in diagnosing

1 Professor Adjunto do Departamento de Odontologia, Faculdade de Ciéncias da Satude. Universidade de Brasilia.
nilcesantosmelo@gmail.com

2 Professor Adjunto do Departamento de Odontologia, Faculdade de Ciéncias da Satde. Universidade de Brasilia.
paulofigueiredo@unb.br

3 Professor Adjunto do Departamento de Odontologia, Faculdade de Ciéncias da Satude. Universidade de Brasilia.
andreleite@unb.br

4 Médico, aluno do Programa de Pos-graduagdo em Ciéncias da Saude, Faculdade de Ciéncias da Saude.
Universidade de Brasilia. filipebarra@gmail.com

5 Professor Adjunto do Departamento de Odontologia, Faculdade de Ciéncias da Saude. Universidade de Brasilia.
gilberto.pucca@ig.com.br

ISSN 1982-8829 Tempus, actas de satde colet, Brasilia, 9(2), 173-180, jun, 2015



174 //

oral cancer: continuing education for the oral health team; the identification of patients at risk,
the access inversion, and the guarantee of the mandatory exam for patients aged over 50 years
old, smokers and or alcohol addicts. Investing in continuing education may be key to reduce the
barriers associated to oral cancer early diagnosis.

Keywords: late diagnosis, oral cancer, Family Health Strategy

RESUMEN: El articulo presenta las herramientas para tratar con la demora en el diagnéstico
de cancer oral en Brasil, sobre la base de la Estrategia Salud de la Familia (ESF). El ESF es una
politica de salud publica. Representa una ruptura con la organizacion disciplinaria tradicional, muy
fragmentada y dirigida al aspecto biologico del proceso salud-enfermedad, proporcionando uma
manera para que los médicos, dentistas, enfermeras y otros profesionales de la salud establezcan
vinculos entre los conocimientos especificos en cada area. En este contexto, en el presente trabajo,
se presentan los siguientes instrumentos para hacer frente a la demora en el diagnostico de cancer
oral: la educacion continua para el equipo de salud oral; la identificacion de los pacientes en
situacion de riesgo, acceso inversion y la garantia del examen obligatorio para los pacientes de
edad mas de 50 anos de edad, fumadores y bebedores. Invertir en la educacion continua puede ser
clave para reducir las barreras asociadas al diagnostico precoz del cancer oral.

Palavras-clave: demora en el diagndstico, cancer oral, Estrategia Salud de la Familia

INTRODUCTION

Oral cancer causes cosmetic deformity, physical destruction and loss of function of the affected
organs, what leads to a serious public health issue in Brazil. The world’s estimated yearly incidence
rate is 275 thousand cases for oral cancer and 130 thousand for pharyngeal cancer, with higher

prevalence in Pakistan, India, Thailand, Slovakia and Brazil.'*

In Brazil there have been 15,290 oral cancer cases estimated for 2014.° In line with the reality in
the world, about two thirds of all oral cancer cases are diagnosed late, what increases their social-
economic impact. The delay may take up to five months [6]. Figures 1, 2 and 3 are based on several
studies and show factors that may aid in understanding the late diagnosis for oral cancer in Brazil
and in other countries.®'° The need for continuing education for healthcare professionals is one of
these determining factors. Therefore, there is a need to improve public health education programs
in order to promote new competences and knowledge that will reduce the impacts and the time

spent between self-perception of signs and symptoms all the way until therapy.
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Figure 1. Major factors of delayed diagnosis related to professionals (based on previous

studies).®1?

Cognitive interpretation of symptoms (ignorance / knowledge)

Conflicts of responsibility (co-morbidity)

Distance to specialist services

Lack of complete clinical examination

Low level of suspicion

Ignorance of potentially malignant lesions
Ignorance of early signs of disease

Lack of involvement of healthcare professionals in the diagnosis of oral cancer

Figure 2. Major factors of delayed diagnosis related to access (based on previous studies).!°

Lack of provision of diagnostic services
Lack of staff
Inadequate time

Health system based on hospital-centered model
Access not based on the Family Health Program

Distance of oral healthcare services

Need for referral for care in specialized centers

Figure 3. Major factors of delayed diagnosis related to patients (based on previous studies).®'°

Misperception of symptoms and use of alternative therapies

Misperception of presenting a “simple injury”
Unknowing that oral cancer 1s increased in smokers
Related to age, where young patients do not suspect they may be susceptible

Psychological factors such as the fear of having cancer and the family tensions that would generate

Care with wrong professionals

Thus, the Ministry of Health in Brazil has elaborated a program called Family Health Strategy
(FHS) intended at changing the traditional way of delivering care. The FHS aims at providing full

care to the user as a subject integrated to the family, his/her home and the community.

Since 2004, the Oral Health National Policy has proposed a reorientation of the healthcare
model, supported by an adaptation of the working system of Oral Health teams so that they include
actions of health promotion, protection and recovery. Human resources should be prepared to act
in this system. The qualifying process must take in consideration knowledge evolution, changes
in the work process and changes in demographical and epidemiological aspects, according to a

perspective of maintaining a balance between technique and social relevance.!!

The Family Health Strategy proposes, therefore, to halt the traditional, fragmented disciplinary
organization much directed to the biological aspect of the health-disease process, what gives a way
for physicians, surgeon dentists, nurses and other healthcare professionals to establish links between
the specific knowledge in each area in order to propose new practices. Among these professionals,

one can mention the community health agent (CHA) that carries out home visits.'!*
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The inclusion of Oral Health in the Family Health Strategy, launched in 2001, represented the
possibility of creating a space for practices and relationships to be built for the reorientation of
the work process itself and the role of oral healthcare within overall healthcare services. Thus,
oral healthcare has demanded the establishment of a working group that relates to users and that
participates in the management of services in order to meet the demands of the population and
expand access to programs and services for the promotion, prevention and recovery of oral health

by means of collective action measures and territorial bonds.!!!?

From December 2002 to September 2010, 15,842 new Oral Healthcare Teams (OHT) within
the Family Health Strategy were established, thus reaching a total of 20,103 OHTs, acting in 4,811
municipalities, representing 86.5% of all Brazilian municipalities. Currently, about 70 million
Brazilians have been covered by the actions of oral healthcare teams. It is within this new context
of healthcare coverage that the population may be granted with instruments that determine early

detection of oral cancer, including investment in training.!*!

1. Training model for healthcare professionals as a tool for early diagnosis

Training professionals, whether face-to-face or at a distance, must be thought over as to the form
and goals set forth in order to have an impact on oral cancer morbidity and mortality indicators.
Training should not be restricted to the detection of mouth lesions, but must also be directed towards
smoking cessation. In an era of evidence-based healthcare, one might question the effectiveness of

current teaching methods and their influence on health inequalities in oral health.'®

Capacity-building should not be done in isolation, leading to duplication and conflicting
messages delivered to the public. Also, training in oral health should not focus on changing
individual behavior and nor ignore the influence of social and political factors as major determinants
of health.'® Training courses created with a collective and collaborative approach could have a
positive influence on the attitude and behavior of participants, of the knowledge on oral cancer and
potentially would make a difference in the prevention, early detection and also work for tracking
patients in initial stages or under risk factors. The modules for continuing education must address
tobacco use, how to encourage the abandonment and the early detection of oral cancer. The specific
module for the early detection of oral cancer should cover the epidemiology, differential diagnosis,
early signs and symptoms, potentially malignant oral lesions, clinical presentation of oral cancer,

diagnostics such as cytology and biopsy for diagnosis.'®!”

The required new look at continuing education through the integration of new learning
technologies should be directed not only to surgeon-dentists. The entire healthcare team should be
involved, including community health workers, who are part of the healthcare team that conducts
home visits. During these visits, community workers identify smokers and alcoholics in the families
and have them registered at a specific file card. The identification of patients at high risk of oral

cancer is the second instrument to cope with delayed diagnosis under the context of the Family
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Health Strategy.

2. CHA: identification of risk patients and access inversion

The fact to the matter is to be able to identify patients at risk. All members of health teams must
identify patients at high risk for oral cancer. In order to do so, we need to expand the powers of the
CHA in promoting oral health, to build knowledge contributions consistent with the interdisciplinary
approach of the Family Health Strategy. The community health agent may receive continuing
education and skills to detect the loss of normal oral tissues. As the mouth is easy to access, this

screening activity would be essential to ensure patients at risk have access to a dental appointment.

With the integration of community health workers we could eliminate another barrier that is the
demand of the patient for health services. The reversal of the path between the patient and the health
service should be a commitment of the team. During visits, community health agents can identify
smokers aged over 50 years, drinkers and grant them access to dental services in primary care. This
is the third instrument to cope with delayed diagnosis of oral cancer and involves accessibility and

opportunity.

3. Guarantee of mandatory testing for patients 50 years or older, that are smokers or drinkers

Patients over 50 years should have easier access to healthcare and guaranteed an appointment
with a dentist, with a view to the diagnosis of premalignant lesions or early diagnosis of oral
cancer. The appointment should not be limited to clinical examination, but it must also include the

minimum approach for smoking cessation.

This approach also means to invert the Brazilian healthcare system in oral health once traditionally
focused on children and adolescents. Surgeon-dentists and physicians must consider high-risk
patients very carefully (above 50 years old, fair-skinned people exposed to the sun, smokers and

alcoholics) and high-risk places.'®2

CONCLUSIONS

Given the indicators, which have been stable for over forty years, we clearly see the need
to establish new ways of coping with delayed diagnosis of oral cancer. More than ever we must
remove the blame of healthcare professionals who actually see one or two cases of cancer during
their career. We must encourage these professionals towards the elimination of risk factors and

ensure consideration for smokers or alcoholics.'®

Primary care is featured as a privileged space for the control of risk factors, early diagnosis
and healthcare of cancer patients. However, patients with oral cancer are generally accepted as

spontaneous demand, and, in many cases start at a primary phenomenon of repeated delays, the
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reference diagnosis, ultimately delaying the potential for earlier treatment and therefore limit
the chances of survival."’” The joint work of the healthcare team provides the alignment of the
performance of community health workers, public dentists, private dentists, specialists and all

other health professionals, for the elimination of risk factors.

While aware of the scope of these actions and their domestic political framework it becomes
clear that aspects of the tumor cannot be disregarded. The tumor aggressiveness may be the

determining factor in the evolution and prognosis.?!

Hence, in the context of the Brazilian Family Health Strategy, this article presents tools for
coping with the delay in the diagnosis of oral cancer. To address these activities it is necessary to
consolidate the network of reference and counter-reference between the departments of primary
and secondary care. Public actions on oral health must involve both preventive and curative
procedures aiming to minimize the oral health distortions still prevailing in developing countries,
such as in Brazil.”> These actions, aside from being exclusive of the Brazilian program Family
Health Strategy, are in line with the guidelines of the World Health Organization”® and can be
replicated in other contexts. The suggested instruments in this article may improve oral cancer
management, reducing the diagnostic delay of the disease. Considering that the delay may be
related to patient, professional and/or the healthcare system, a multidisciplinary approach should
be mandatory. All educational methods to improve the knowledge of the clinicians and to raise

public awareness with respect to oral cancer should be employed.'°
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Serology can help in the early diagnosis of leprosy
in monitoring household contacts.

A sorologia pode auxiliar no diagnostico precoce
da hanseniase no acompanhamento de contatos
domiciliares.

La serologia puede ayudar en el diagnostico
precoz de la lepra en el seguimiento de los contactos
domésticos.

Gabriela Tayrine CAETANO!
Ludmila MOREIRA?

Charles Scott FOREMAN?
Lucas Henrique SAMPAIO*

ABSTRACT: Phenolic glycolipid antibody (PGL-I) is considered a relevant marker of leprosy.
However anti PGL-I test is not been widely implemented in field situations. In this work, we
performed a study of examining the anti-PGL-I to HHC recruited in Anépolis, Brazil, endemic
city for leprosy. They were performed three evaluations during this follow up. During this study
a proportion of incident cases significantly higher (p<0.005) was detected among PGL-I positive
contacts (13/108). PGL-I positive contacts presented a 6.5-fold higher risk for leprosy compared
with PGL-I negative contacts. This work has shown that the majority HHC that became ill presented
anti PGL-I positive before the first signs of leprosy. After this study, we uphold that home visits
to find new patients among HHC and the realization of PGL-I test can be a great step to control
leprosy as a public health problem in endemic locals.

Key words: PGL-I; Hansen’s disease; HHC.

RESUMO: O anticorpo contra o glicolipido fenolico (PGL-I) ¢ considerado um relevante
marcador para a hanseniase. No entanto o teste anti PGL-I ndo ¢ amplamente usado em situagdes
de campo. Neste trabalho, foi realizado um estudo de analise da sorologia anti-PGL-I para contatos
domiciliares de pacientes com hanseniase, recrutados em Anépolis, Goias, cidade endémica para
hanseniase. Foram realizadas trés avaliacdes durante este estudo de seguimento. Ao longo deste
trabalho foi detectada uma proporcdo significativamente maior de casos incidentes (p <0,005)
entre contatos com sorologia anti PGL-I positiva (13/108), que apresentaram um risco 6,5 vezes

maior para desenvolver a hanseniase em comparagdo com contatos PGL-I negativos. Este trabalho
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mostrou que a maioria dos contactantes que adoeceram apresentou sorologia positiva, antes mesmo
dos primeiros sinais da hanseniase. Apos este estudo, nds defendemos que as visitas domiciliares
para encontrar novos pacientes entre contactantes e a realizacao de teste anti PGL-I pode ser um
grande passo para o controle da hanseniase como problema de satde publica em locais endémicos.

Palavras chaves: PGL-I; Doeng¢a de Hansen; Contactantes.

RESUMEN: El anticuerpo contra el glicolipido fenolico (PGL-I) es un marcador importante para
la lepra. Sin embargo el teste no se utiliza en situaciones de campo. En este trabajo es un estudio
de analisis de anticuerpos anti PGL-I a los contactos familiares de enfermos de lepra reclutados
en Anépolis, Brasil, ciudad endémica para la lepra. Tres evaluaciones se llevaron a cabo durante
el estudio de seguimiento. En este trabajo se detectd una proporcion significativamente mayor de
casos incidentes (p <0,005) entre los contactos con la serologia positiva (13/108), que mostré 6,5
veces mayor riesgo de desarrollar la lepra, en comparacion con los contactos PGL-I negativo. Este
trabajo mostr6 que la mayoria de los contactos que se enfermé tuvo serologia positiva, incluso
antes de los primeros sintomas de la lepra. Después de este estudio, se argumenta que las visitas
domiciliarias para encontrar nuevos contactos entre los pacientes y la realizacion de la prueba
contra PGL-I puede ser un gran paso para el control de la lepra como problema de salud publica en
las zonas endémicas.

Palabras clave: PGL-I; Lepra; Contactos.
INTRODUCTION

In 2013, Brazil reported the second highest number of new cases of leprosy on the entire world
(31.044). Brazil did not eliminate the disease as a public health problem, defined as a reaching a
prevalence of less than 1 leprosy case per 10,000 population '. The phenolic glycolipid (PGL-I)
antibody is considered to be a relevant marker of leprosy activity. It has been recommended that
PGL-I-based tests can be used in support of the clinical examinations to direct the clinicians
towards appropriate treatment. However anti PGL-I test has not been widely implemented in field

situations> 4.

Early detection of leprosy cases and treatment of all cases with multidrogaterapy (MDT) are
still the main principles of leprosy control. The leprosy diagnosis is essentially clinical and is
occasionally accompanied by bacteriological or histological examinations. Thus, follow up studies
conducted on household contacts (HHC) can be useful for the detection of new disease cases?. With
this idea in mind, we performed a study of examining the anti-PGL-I to HHC using an enzyme-

linked immunosorbent assay (ELISA).
METHODS

Household contacts who participated were recruited in Andpolis, Brazil. Anapolis is a endemic

city for leprosy’. It was realized three evaluations during this study. The three evaluations were
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realized by domiciliary visit after leprosy patients (index case) authorization. The first assessment
was realized in June 2013 and included 115 HHC. The second evaluation occurred in January
2014. We were able to re-contact and assess 114 HHC (99,1%). The third evaluation was in July
2014. In the third assessment were contacted and evaluated 113 HHC (95,6%). So were considered
for the final result 113 household contacts. The follow-up period ended in July 2014. HHC were
adults living in the same house with a multibacillary index case for at least 6 months prior to study

enrollment.

All contacts received health education on leprosy and they were instructed to report to the
outpatient clinic if any clinical signs of leprosy occurred. In addition, contacts were instructed
to visit dermatologist once a year for a period of 3—5 years. Serology anti PGL-I was held just
on the first visit. All HHC recruited were examined for signs or symptoms of leprosy in the three
evaluations. An experienced clinical dermatologist examined all of the contacts to identify any
leprosy lesions. All HHC that showed some sign of leprosy were tested for the presence of acid-fast
bacilli. Household contact diagnosed with leprosy during this study received the MDT, according

to recommendations of World Health Organization®.

Seventeen leprosy patients were the index cases of the 113 HHC. Nine index patients were male
and six were female. All these index cases were patient with multibacillary (MB) leprosy, with
average Bl of 2,6 (1-4) at the time of diagnosis. Active lesions of leprosy were observed in 100%
of index patients during the clinical exam. After confirmation of the leprosy diagnosis, patients
were given educational information about the disease and the first medical visits were scheduled

for their close contacts.

The ages of the HHC ranged from 18-97 years old with an average age of 40.4 years. Fifty five
HHC were males and fifty eight were females. HHC serum samples were tested for anti PGL-I
IgM, which was realized following a previously described methodology?. After explanation of the

study and procedures, volunteers signed informed consent.
RESULTS AND DISCUSSION

In the first evaluation none HHC exhibited skin lesion or another sign of leprosy. Twenty HHC
had positive titers for anti PGL-I IgM. Eighty nine HHC showed negative titres for anti PGL-1 IgM.

During the second evaluation, eight HHC exhibited at least one skin lesion. All eight HHC were
diagnosed as new leprosy patients and they received the appropriate treatment, according to WHO
recommendations. Six of eight HHC had positive titers for anti PGL-I IgM during the second
evaluation. All of these six HHC also showed positive BI. These six HHC were considered MB
patients. Two HHC exhibited only one skin lesion, but they did not show positive titres for anti

PGL-I or BI during the second evaluation. They were diagnosed like PB patients.

In the third evaluation another seven HHC presented at least one skin lesion. These seven HHC

also had positive titers for anti PGL-I IgM during the first evaluation. All these seven HHC also
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showed positive BI during the third visit. So they were diagnosed as new MB leprosy patients and

received the appropriate treatment.

Six HHC showed positive titers for anti PGL-I IgM in the first evaluation, but they did not show
skin lesion or another sign of leprosy during this follow up. These six HHC are being monitored

by the local health service although this study has been finalized.

In this work, leprosy diagnosis was strongly associated with PGL-I seropositivity. A proportion
of incident cases significantly higher (X?>= 133,06; p<0.005) was detected among PGL-I positive
contacts (12,03%, 13/108) during the follow-up period compared with PGL-I negative contacts
(1,85%; 2/108). PGL-I positive contacts presented a 6.5-fold higher risk for leprosy compared with
PGL-I negative contacts. Between HHC who became ill, thirteen were considered MB because

they had positive BI. Only two patients were classified as PB patients.

Although some studies have shown that anti PGL-I is not efficient to predict the leprosy among
HHC 73, the present study showed that serology may be useful to find individuals most likely to get
sick in a group of household contacts. As well as in this work, other studies have reported that anti
PGL-I can predict futures leprosy signs *!%1:12 This study confirms that the use of anti PGL-I and
the HHC follow-up is important because the seropositivity may occur before the onset of clinical
signs. Anti PGL-I test may be helpful especially in countries where most patients is MB with
positive IB, such as Brazil'®. Seropositivity for IgM anti PGL-I might be considered a risk factor for

developing leprosy, so the positive household contacts should be monitored for leprosy detection.
CONCLUSION

This work has shown that household contacts majority that became ill also presented anti PGL-I
positive before the first signs of leprosy. In addition, we uphold that home visits to find new patients

among HHC can be a great step to control leprosy as a public health problem in endemic locals.
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Novos rumos para disseminac¢io e recuperacao da
informacao cientifica em saude coletiva.

New directions for dissemination and recovery of
scientific information in collective health.

Nuevas direcciones de difusion y recuperacion de
informacion cientifica en salud colectiva.

Julio Cesar CABRAL'!
Ana Valéria Machado MENDONCA?

RESUMO: Trata-se de uma investigagdo nos processos de publicizacdo da informagao cientifica
em Saude Coletiva. Diante da dindmica de informacionalizagdo da Internet, cujo volume
de contetidos gerados ndo tem precedentes, certamente a disseminagdo e a recuperagao das
informacodes tornam-se mais dificeis e imprecisas; neste cenario em que o pesquisador ndo consegue
acompanhar o volume de informagao disponibilizado, a busca e recuperacao da informagao ¢ um
desafio. Objetivou-se observar que agdes as editoras cientificas em Satde Coletiva estdo adotando
para tratar esta problematica.Observou-se entre as Editoras a ado¢do de novas tecnologias da
informacdo e comunicacao, periddicos eletronicos, Open Access, a adocao da pratica de unido
de interesses, por meio de consorcios institucionais € o uso sistemas interoperantes. Com uma
abordagem quantitativa, baseia-se em uma observacgao sobre uma base amostral de sitios de editoras
cientificas, estratificadas pelo WebQualisda CAPES em A1l; A2; B1; B2; B3; B4; B5 e C por area
do conhecimento de Saude Coletiva.

Palavras-chave:Saude Coletiva, Informacao e Comunicagdo em Saude, Tecnologia da Informagao.

ABSTRACT: This is an investigation in publicizing processes of scientific information in public
health. On the dynamics of the Internet informationalization, whose volume generated content is
unprecedented, certainly dissemination and retrieval of information become more difficult and
inaccurate; in this scenario where the researcher can not keep up with the volume of available
information, the search and retrieval of information is a challenge. The objective was to observe
what actions scientific publishers in Public Health are taking to address this problem. It was observed
among the publishers to adopt new information technologies and communication, electronic
journals, Open Access, the adoption of the practice of union interests through institutional consortia

and the use of interoperable systems. With a quantitative approach, based on an observation on a
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sample basis of sites of scientific publishers, stratified by CAPES WebQualis in A1; A2; B1; B2;
B3; B4; BS and C area by the Public Health knowledge.

Keywords: Public Health, Information and Communication in Health Information Technology.

RESUMEN: Se trata de una investigacion en la difusion de los procesos de informacion cientifica en
salud publica. Em la dinamica de la informatizacion de Internet, cuyo volumen contenido generado
no tiene precedentes, sindudaladifusion y recuperacion de la informacion cada vez mas dificil e
imprecisa; en este es cenario donde el investigador no puedemantenerse al diaconelvolumen de
informaciondisponible, la busqueda y recuperacion de lainformacion es undesafio. El objetivo era
observar qué acciones editoriales cientificas enSalud Publica estan tomando para hacer frente a
este problema. Se observo entre los editores para adoptar nuevas tecnologias de la informacion y
la comunicacion, revistas electronicas, acceso abierto, la adopcion de la préctica de los intereses
del sindicato a través de consorcios institucionales y el uso de los sistemas interoperables. Conun
enfoque cuantitativo, basado en una nota sobre una base de muestreo a lossitios de los editores
cientificos, estratificados por CAPES WebQualisen Al; A2; B1; B2; B3; B4; Area B5 y C por el
conocimiento de la Salud Publica.

Palabras clave:Salud Publica, Informacion y la Comunicacion em la Tecnologia de la Informacion
de la Salud.

INTRODUCAO

Definida como a troca de informacgdes entre membros da comunidade cientifica, a comunicag¢ao
cientifica inclui atividades associadas a producdo, a disseminagdo e ao uso da informacgdo, o
que tem sido, historicamente, condi¢do essencial ao pensamento cientifico (1). Atualmente esta
troca tem sido dificultado pelo elevado volume de informagdes disponibilizadas na Internet que
vem for¢ando novos habitos de absor¢do desta producdo cientifica, e mudando profundamente
comportamentos individuais, exigindo dos pesquisadores novas visdes e maneiras de fazer ciéncia
(2). Somando-se a situacdo, a globalizagdo, cujo

“significado mais profundo transmitido ¢ o de carater indeterminado, indisciplinado e de autopropulsdo

dos assuntos mundiais; a auséncia de um centro, de um painel de controle, de uma comissdo diretora, de
um gabinete administrativo”(3).

Tudo converge na Explosao Informacional, que segundo Branco (4), ¢ um fenomeno problematico

na Internet, caracterizada por mudancas politicas, tecnologicas e organizacionais.

A medida que a internet se torna a soma de conglomerados, novos modelos de divulgagio
cientifica vao surgindo; quanto mais dados sdo armazenados na internet, mais dificil torna-se
encontrar algo especifico (5). Para aqueles que necessitam estar imersos em dados de pesquisa,
descritores, sons, imagens e inimeros outros formatos de informagdes, o excesso de informagao
pode causar um resultado adverso a necessidade em curso. Desse modo, faz-se necessario

proporcionar maior eficiéncia na disseminacdo e recuperacdo, dando confiabilidade a pesquisa
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mediada por tecnologias de informag¢ao e comunicagao (5).

Observa-se também que nas ultimas décadas a Internet alterou nio apenas a dindmica do
fluxo da comunicagdo cientifica, mas também o modo de fazer ciéncia, com a integracdo da
comunidade cientifica com outros setores da sociedade, atuando em redes transdisciplinares e
heterogéneas de colaboragdo entre institui¢des de natureza variada. A evolugdo dessas redes de

colaboragao foi facilitada pelos avangos dos meios de comunicagao e da Internet.

O processo de produgao do conhecimento cientifico passou a ser ndo-linear, com participacao
de todos os interessados, desde o0 momento da concepcao das pesquisas até a aplicacdo de seus
resultados, trazendo consequéncias tanto para as etapas de reda¢do como de validacdo. Esta
ultima, antes restrita & comunidade cientifica, passa também a ser realizada pela comunidade em
geral, que pode verificar a confiabilidade dos resultados e as implica¢des sociais dos avangos de
pesquisas (6).

PERIODICOS CIENTIFICOS ELETRONICOS

O periddico cientifico, como principal canal de comunicacdo formal, tem vivenciado
transformagdes no decorrer das ultimas trés décadas, das quais passou de publicagdes impressas
para titulos desenvolvidos para ambiente eletronicos. Originaram-se das newsletters e das redes
de conferéncias eletronicas ha cerca de 30 anos. A primeira concepgao de um periddico eletronico
surgiu na década de 70, por Sondak e Schwartz, que propunham ofornecimento de arquivos que
pudessem ser lidos por computadores para as bibliotecas e através de microfichas para assinantes
individuais (7).

Para Oliveira(2008), a definicdo de periddico eletronico apresenta as mesmas diversidades
encontradas na conceituacdo de publicagdo eletronica, sendo apresentadas pelos autores de forma

bastante diferenciada:

* “publicagdo cujo meio primario de envio para assinantes ¢ através de arquivo de computador”
(BOMBAK et al., 1992, citado por CHAN, 1999, p. 10);

* “publicacdo eletronica com texto completo, que pode incluir imagens, e pretende ser publicado
indefinidamente” (UNIVERSITY, 1994, citado por CHAN, 1999, p. 11);

* “periddico criado para o meio eletronico e disponivel apenas nesse formato” (LANCASTER, 1995,
p. 520);

* “periddicos académicos que sdo disponibilizados através da Internet e suas tecnologias associadas”
(HARRISON; STEPHEN, 1995, p. 593);

* “aquele que possui artigos com texto integral, disponibilizados via rede, com acesso on-line, e que
pode ou ndo existir em versdo impressa ou em qualquer outro tipo de suporte” (CRUZ et al., 2003, p.
48);

Atualmente existem mais de 1,8 milhdes de registros [International Standard Serial

Number(ISSN) com um crescimento anual de 60 a 100 mil registros anuais (8).

Observa-se na tabela 1 que o formato impresso cresceu 27,31% no periodo de 2004 a 2009,

enquanto que a versao eletronica cresceu 77,49% no mesmo periodo.
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Tabela 1 - Numeros de registros de periddicos por suporte.

2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012
Printed 1124235 | 1182241 | 1230056 | 1280680 | 1332581 | 1395463 | 1447705 | 1500130 | 1546700

Online 25451 32967 41448 50353 62004 72337 83507 97563 113092
Fonte: ISSN International Centre - http://www.issn.org/wp-content/uploads/2013/07/number_of records_medium.
pdf

ACESSO ABERTO A INFORMACAO CIENTIiFICA

Em 2013 aumentaram as manifestagdes de questionamentos dos meios de comunicagdo da
pesquisa em consequéncia das inovagdes, reestruturagdes e solugdes em curso que apontam para o
acesso aberto, a publicacao continuada de artigos no lugar de fasciculos, o uso de ferramentas das
redes sociais para a gestdo e disseminagdo de informacdo, novas métricas para medir influéncia,

uso e impacto dos artigos, etc (9).

O movimento do acesso aberto surgiu da crise dos custos das publica¢cdes impressas no inicio
dos anos 2000 e das oportunidades de acesso oferecidas pela publicacdo digital na Internet, e
hoje se encontra plenamente consolidado para os periddicos em formato digital. Estudo recente
encomendado pela Comissdo Europeia concluiu que quase 50% dos artigos publicados entre
2004 ¢ 2011 nos paises da Comunidade, Estados Unidos, Canada, Japao e Brasil encontram-se
disponiveis em acesso aberto na Internet em abril de 2013. O Brasil lidera com 63% dos artigos
em acesso aberto em grande parte devido ao Scientific Electronic Library Online (SCIELO). De
fato, de acordo com o Directory of Open Access Journals(DOAJ), o Brasil esta situado em segundo

lugar, com 921 periodicos, atras apenas dos Estados Unidos, com 1021 periddicos.

Cientes da importancia do conhecimento gerado pelas universidades e do acesso aos conteudos
por elas produzidos, o Governo, o Senado Federal brasileiro tém desenvolvido movimentos
politicos paralelos que trabalham frente a necessidade de disseminacdo da producdo cientifica
nacional, trata-se de Ciéncia Aberta, publicada em revistas de livre acesso. Em uma perspectiva
mais ampla, o Acesso Aberto favorece a educagdo e o uso da informacao cientifica pelo publico.
No Brasil, um projeto de lei Acesso Livre (PL 1120/2007) dispde sobre o processo de disseminacao
da producao técnico-cientifica de ensino superior que obriga as instituigdes publicas a construirem
repositorios institucionais para deposito do inteiro teor da producao, como o projeto Scientific
Electronic Library Online (SciELO)Brasil, iniciativa da BIREME, implantada em 1998 (10).

Outras agdes que vale destacar parte do Instituto (IBICT) que em setembro de 2005, lancou
um manifesto de apoio a este movimento que consta uma série de recomendacdes, aos diversos
segmentos da comunidade cientifica; submissdo, aprovacao e desenvolvimento do Projeto de
Publicagdes Periddicas de Acesso Livre (PCAL) junto a Financiadora de Estudos e Projetos do

Ministério da Ciéncia e Tecnologia (FINEP); prospeccao, identificacao, absor¢do, customizagao,
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aperfeicoamento e distribuicdo de tecnologias para o tratamento e disseminacdo da informacao,
que dao suporte as ag¢des de acesso livre, como: 1) o software para construgdo e gestdo de revistas
cientificas Sistema Eletronica de Editoracdo de Revistas (SEER); e 2) Eprints software para
construcdo de repositdrios institucionais e tematicos; e 3) Capacitagdo de técnicos para o uso e
desenvolvimento dessas tecnologias no Brasil, que ao longo dos anos ja capacitou mais de mil

técnicos e criou mais de 530 publicagdes cientificas eletronicas de acesso livre (11).

A tendéncia ¢ que o numero das publicagdes em Acesso Aberto siga aumentando, mas
discretamente, uma vez que pesquisadores estdo tentados por varios motivos e as vezes forcados
a preferir o modelo tradicional de periddicos por assinatura e de alto impacto. Em contrapartida,
politicas publicas de um nimero crescente de paises e de agéncias de fomento a pesquisa determinam

que a publicagdo de resultados de pesquisa financiada com recursos publicos seja em Acesso Aberto

(12).

A pesquisa em plataformas abertas em qualquer lugar pode ser um exemplo dessa inovagao.
Trazendo mais niveis de complexidade no processamento da informacao, estas dificuldades residem
justamente no alinhamento de suas economias e sociedades num novo contexto socioecondomico,
caracterizado pela sociedade da informacgdo. Este desalinhamento entre as diferentes regides do
globo e internas de cada pais ¢ agravado pelas mudangas no fluxo da produgdo do conhecimento
cientifico e, sobretudo, devido as altera¢des ocorridas com as publicagdes cientificas eletronicas,

contribuindo para o fenomeno de infoexclusao* (13).

Grifico 1- O desenvolvimento da publicagao Acesso Aberto 1993-2009.
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Fonte:The Development of Open Access Laakso M, Welling P, Bukvova H, Nyman L, Bjork B-C, et al. 2011

O grafico 1 mostra a evolugdodo niimero derevistas e artigos de pesquisa em Acesso Aberto

4 Desconhecimento que origina falta ou impossibilidade de acesso a informagdo, .notadamente através das novas tec-
nologias de comunicagdo como a Internet.”infoexclusdo”, in Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa [em linha],
2008-2013, http://www.priberam.pt/dlpo/infoexclus%C3%A30 [consultado em 28-08-2015].
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publicados durante o periodo de1993-2009. Nele, observa-se gradual crescimento, evidenciando a

sustentabilidade do Acesso Aberto como uma forma de publicagdo cientifica.
CONSORCIOS INSTITUCIONAIS

A adocdo da pratica de unido de interesses por meio de consoércio de bibliotecas para a selegao,
aquisi¢cdo, manutencao e preservacao da informagao eletronica, apresenta-se como uma das formas
encontradas pelas instituicdes e profissionais envolvidos com o objetivo de diminuir ou dividir
0s custos orgamentarios, ampliar o universo de informagdes disponiveis aos usuarios € o sucesso
dessas atividades (14).

Considerando que o uso das tecnologias de informagdo serd tanto mais intensivo quanto
maior for a capacidade da sociedade em assimila-las, a sociedade brasileira parece caminhar,
simultaneamente, para uma descoberta desse novo meio, assimilando cada vez mais informacoes

e utilizando-se das redes de informagao numa cadeia crescente (15).

Esta pratica pode ser observada com a consolidagao do Consoércio Nacional de Periodicos
Eletronicos Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), criado
originalmente no inicio dos anos 90 e que retine conteudos cientificos e disponibiliza a comunidade
académico-cientifica brasileira, objetivando oferecer ao seu publico: a) facilidade de acesso a
informacao cientifica, reunindo em um tUnica espago virtual publicagcdes do mundo; b) acesso ao
conhecimento atualizado, os artigos, livros e patentes recentemente publicados nos Estados Unidos,
Asia e Europa podem ser recuperados em tempo real; ¢) inser¢do internacional do conhecimento
cientificos, onde o pesquisador tem acesso a producdo dos autores, periodicos e sociedades
internacionais conceituadas; e sobretudo d) democratizagdo do acesso a informacao, onde um
pesquisador vinculado tem acesso ao mesmo conhecimento compartilhado para todos os outros

membros da rede, tratando-se de uma maior capilaridade.

Outro exemplo de consoércio, o Centro Latino-Americano e do Caribe de Informagao em Ciéncias
da Saude, também conhecido pelo seu nome original Biblioteca Regional de Medicina (BIREME),
¢ um centro especializado da Organizagdo Pan-Americana da Satde / Organizacdo Mundial da

Saude (OPAS/OMS), orientado a cooperagdo técnica em informagao cientifica em saude.

Observa-se no grafico 2 uma evolucdo de portal consorciado da CAPES, com um crescimento

de 411,11% no numeros de institui¢des no periodo de 2003 a 2012.
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Grifico 2 — Evolugdo do numero de instituigdes com acesso ao Portal de Periddicos — 2002 —
2012.
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Fonte: Portal de Periddicos CAPES, 2010.

Vale citar outros casos de consorcios em saude, externos, e outras areas de conhecimento,
como a canadense Canadiam Research Knowledge Network, programa sem fins lucrativos das
universidades canadenses, dedicado a expandir a pesquisa académica em formato digital para
continuar o trabalho desenvolvido pelo Canadiam National Site Licenave Ensing Project iniciado

em 2000 e consorciando 73 instituicdes de ensino e pesquisa.

SISTEMAS INTEROPERANTES E NORMATIZACOES

Sob a égide da tecnologia da informagao, a principal caracteristica da sociedade ¢ a informacao,
muito mais que outros insumos como a energia, maquinas e artefatos (13). Trata-se de uma matéria-
prima, pois sdo tecnologias para agir sobre a informacao, e ndo apenas informagao para agir sobre
as tecnologias(12). Atualmente ocorre uma transi¢ao tdo importante quanto a que o mundo assistiu
ao ver a passagem do texto manuscrito para o impresso, o advento das novas Tecnologias da
Informacgao e Comunicacao(TIC) e as constantes mudangas nos processos € inovagdes tecnoldgicas,
estdo fazendo com que instituigdes repensem o modo de producdo, acesso e disseminagdo da
informacao (14).

A interoperabilidade assenta-se na ideia de cooperagdo e requer o estabelecimento de politicas
da informacdo que ofere¢am condi¢des para viabilizar a produgdo tecnologica e a recepg¢ao da
informagdo cientifica e tecnologica, além de garantias de condigdes tecnologicas para que o

processo ocorra(17).

Para que haja interoperabilidade torna-se necessario a padronizacio das informagdes, facilitando
a troca de dados, sua reutilizagdo ao longo do tempo e também ajuda a prevenir aprisionamento

a ferramentas e formatos proprietarios. Mas para um padrao ser bem sucedido, é necessario que
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seja usado por todos os agentes envolvidos nas transa¢des. Os ambientes, em geral, promovem
a integragdao dos dados e dos recursos, mas sem a necessaria organizagao sintdtica e semantica
de seu acervo, os formatos sdo diversos e o crescimento de dispositivos méveis que podem
capturar estes dados. Cria-se um ambiente heterogéneo, onde ¢ necessaria a discussao profunda da

interoperabilidade de dados e recursos(18).

O Portal de Revistas Cientificas da BVS registra cercade 8.600 revistas cientificas correntes da
area da saude, das quais 50% estdo disponiveis em formato eletronico. Das 5.236 revistas indexadas
na baseMedical Literature Analysis and Retrieval System Online(MEDLINE) e registradas no
Portal da BVS, 3.457 (66%)estdo em formato eletronico, em acesso aberto ou controlado. No
caso das revistas publicadas em paises daAmérica Latina e Caribe e indexadas na base de dados

LILACS, a percentagem de revistas eletronicas passou de 18% em 2001 para 78% em 2006.
PERCURSO METODOLOGICO

A pesquisa realizou uma sele¢io do WebQualis® feita por consulta por Critérios Qualis por Area
- Satde Coletiva, com isso, obteve-se um arquivo Portable Document Format (PDF) contendo
relatorio Classificacdo/Area Avaliacio listando o ISSN, Titulo, Estrato, Area de Avaliacdo e Status,

que informa a situagao atual, Atualizado ou Em Avaliacdo, do peridédico na data da consulta.

Em seguida, foi desenvolvida a base amostral daclassificagdo de periddicosem Al; A2; B1; B2;
B3; B4;B5 ¢ C WebQualis CAPES.Para a determinac¢ao do tamanho da amostra considerou-se o
nimero total de 2.601 periddicos. O erro amostral adotado foi de 5% e nivel de confianca de 95%,

resultando numa amostra de 335 periddicos em a partir de:
N.Z%.p.(1—p)
ZZ2.p.(L—p) + €2 (N — 1)

nn =

Por considerar importante a inclusdo de nimeros representativos de todos os estratos,
optou-se por realizar uma amostra estratificada simples em oito deles (Al, A2 B1, B2, B3, B4,
B5 e C) com uma fragdo amostral equivalente a n/N, onde n=335 e N=2.601.0s dados abaixo sdo

dispensaveis pois voceé pode sintetizar o calculo e ir direto ao ponto.
Assim, n/N=0,129.
Entao,
n =n/N*N =18 (18+2)
n,=n/N*N_=35 (35+3)

n,=n/N*N =62 (62+6)

5 Aplicativo desenvolvido pela CAPES que estratifica a qualidade da producao intelectual dos programas de
pos-graduacao. Disponivel em http://qualis.capes.gov.br/webqualis/principal.seam Acessado em: 23/Jul/2013.
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n,=n/N*N =68 (68+7)

n=n/N*N,=35 (35+3)
n =n/N*N,=49 (49+5)
n=n/N*N.=19 (19+2)
n=n/N*N,=49 (49+5)

Ao final, optou-se por incluir 10% a mais do valor calculado por estrato para compensar as
possiveis perdas. Apds a definicdo da quantidade de periddicos por estrato, realizou-se a sele¢ao
aleatoria simples sem reposi¢ao em cada estrato utilizando o pacote estatistico Statistical Package
for the Social Sciences(SPSS).

A Tabela 2 apresenta o universo de periddicos cientificos em Saude Coletiva elencados pelo

WebQualis da CAPES, observados durante a pesquisa.

PERIODICOS EM SAUDE COLETIVA

Estrato N de titulo %

Al 140 5,39%
A2 272 10,46%
B1 478 18,37%
B2 524 20514%
B3 275 10,58%
B4 383 14,72%
B5 145 5.57%

C 384 14,77%
TOTAL 2601 100,00%

Tabela 2 — Base Amostral - Numeros de periédicos em Satide Coletiva estratificadas WebQualis
—2007/2009, 2010, 2011 e 2012.

MATRIZ DE DADOS E ARVORE DE DECISAO

Com uma abordagem quantitativa, este estudo trabalha com um esquema classificatorio que
permite registrar os resultados das buscas observacionais. Estabeleceu-se uma Matriz de Dados,
desenvolvida em Microsoft Office Excel 2007 cujos recursos incluem uma interface intuitiva e
capacitadas ferramentas de célculo e de construcao de graficos. Estabelecida a Matriz de Dados,

usou-se o software Weka para criagao do Modelo de Decisao.

Quanto a arvore de decisdo, trata-se de uma estrutura em arvore hierarquica, usada para tomar

decisoes baseadas em questdes sobre as informagdes disponiveis. Pode ser utilizada para classificagao
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de dados, predicao de saidas e geracdo de regras de classificagdo de facil compreensdo e nas mais
diversas areas do conhecimento por apresentarem poucas restricdes quanto as caracteristicas das
variaveis adotadas, de tal modo que ndo exige distribuicdo normal, além de admitir a dependéncia

entre as variaveis (19).

Considerada uma técnica de mineracdo de dados cuja motivacdo consiste em descobrir
conhecimento a partir de uma base de dados, a arvore de decisdo € capaz de converter o conhecimento
em regras; para isso € necessario que seja feito o particionamento ou classificacdo, objetivando
responder qual dos atributos (variaveis constantes na base de dados) serd o n6 raiz(17). Sua fungao
precipua consiste em particionar recursivamente um conjunto de treinamento, de modo que cada

subconjunto obtido apresente casos de uma Unica classe.
RESULTADOS E DISCUSSAO

Consolidando o universo da pesquisa, a tabela 3 traz um panorama dos periodicos cientificos em
Saude Coletiva estratificados pelo WebQualis, a partir da qual se observa que a maior frequéncia
esta estratificada como B2, peso 50 de qualidade segundo a Qualis CAPES, indexadas na Base
Scopus com indice H entre os percentis 45 ratificagdo e 75 ou revistas indexadas no SciELO, com
indicador de impacto entre os percentis 50 e 70; e a menor frequéncia, Al —peso 100 - Revistas
indexadas na base Scopus com indice H acima do percentil 95 ou Journal Citation Reports(JCR)

com fator de impacto acima de 4,0 no casodo periddico ndo estar no Scopus.

Qualis CAPES Frequéncia=346 %
Al 20 5,8
A2 38 11,0
Bl 67 19,4
B2 73 21,1
B3 38 11,0
B4 43 12,4
BS 21 6,1
C 46 13,3

Tabela 3— Frequéncias dos periddicos cientificos em Saude Coletiva estratificados pelo WebQualis
Fonte: CABRAL. JC. 2014.

Panorama dos periddicos cientificos que possuem instrumentos de buscas multi-base

Vale ressaltar que a interoperabilidade acontece quando as organizagdes trabalham com seus
aplicativos e com suas informagdes para um nico objetivo, ou seja, uma tinica invocagao de pesquisa
aciona inumeros sistemas e bases de dados em busca de uma informagao especifica. Assim, pode-
se afirmar que as ferramentas de buscas avangadas multibase podem interoperar, assim podemos
considerar multibase como disponiveis em locais e formatos iguais ou diferentes, e.g. ambientes

virtuais de aprendizagem, repositérios institucionais e revistas em sistemas diferentes.
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Neste cendrio observou-se que dos periddicos cientificos eletronicos cujos instrumentos de
busca sejam avang¢ados multibase, 71,0% tem a temporalidade maior que 20 anos de publicizacao,
89,1% usam o idioma Inglés como lingua para publicacdo e 87,0% adotam politicas Open Access.
Destacam-se a forma de publicizacao, periddicos que usam Editora para publicizacdo de seus
artigos, alcangam 97,8% de possibilidade de interoperar com outras bases institucionais, enquanto
que periodicos cientificos que usam sitio proprios alcancam 0,7% e os que usam OJS, 0,0% de

probabilidade de interoperar.

QUALIS % que interoperam
Al 70

A2 60,52

B1 49,25

B2 64,38

B3 34,21

B4 18,60

B5 0

C 0

Tabela 4 - Relagdo periddicos em Satude Coletiva que possuem ferramentas de buscas multibase.
Fonte:CABRAL, JC.

O tabela 4 traz um panorama dos periddicos cientificos em Saude Coletiva que possuem, através
de consorciamento, recursos tecnoldgicos interoperantes. Observa-se que a oferta do recurso
diminui conforme a estratificagdo CAPES diminui, observando uma varia¢do nos perioédicos B2,

com uma representatividade de 21,1% entre os periddicos cientificos em Saude Coletiva.
CONSIDERACOES FINAIS

Vaidhyanathan (2011) evidencia em seu trabalho que o elevado volume de informagao
disponibilizados na Internet vem causando mudangas comportamentais, forcando novos hébitos
e exigindo dos pesquisadores novas visdes e maneiras de fazer ciéncia, assim, esta pesquisa
alinha-se e se propOs conhecer e analisar os atuais processos para disseminacdo da informacao
cientifica. Avangos nos usos das tecnologias de informagdo e comunicacao tém sido vivenciados
no decorrer das ultimas décadas, conforme apontam Oliveira (2008), Packer (2013), Kuramoto
(2008) e Krzyzniwski (1998). Complementam-se aos avangos das tecnologias da informacao e
comunica¢do, movimentos institucionais e sociais como consorciamento de editoras cientificas
e o movimento de Acesso Aberto a Informagao Cientifica, respectivamente. Seguindo Amorim e
Verguerio (2006), a analise da Base Amostral evidenciou para o consorciamentoinstitucinal como

uma da formas encontradas pelas institui¢des de ampliar a disseminag@o informacao.

Evidenciou-se que paralelamente ao crescimento da Internet, houve mudangas associadas,
e.g., convergéncia de novas tecnologias da informa¢ao e comunicagdo; aumento na publicizagdo

e visibilidade de artigos; crescimento nos niimeros de periddicos cientificos, organizacdes e
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consolidagdes de consorcios institucionais e universitarios; e sobretudo mudancas no volume e fluxo

informacional, consequentemente mudancas na forma de se fazer ciéncia, acredita-se positivas.

No decorrer da pesquisa evidenciou-se que paralelamente aos avancos das tecnologias de
informagdo e comunicagdo, a comunicag¢ao cientifica seguiu na mesma velocidade nos avangos na
publicizagdo, ou seja, impactos na visibilidade. Isto aponta um panorama positivo sobre tendéncias
de evolucdes maiores na disseminacao e apropriacdo do conhecimento cientifico. Observou-se um
crescimento na oferta de periodicos cientificos nos formatos eletronicos sobre o impresso, com

tendéncia de consolidar-se, devido a dinamicidade, abrangéncia e outros beneficios.

Para além de conhecer os recursos tecnoldgicos utilizados pelas editoras cientificas em Saude
Coletiva, como padrdes e normatizagdes; compreender, diante da explosdo informacional, seus
movimentos para tratamento publicizi¢do cientifica, i.e, organizacdes em rede. Com isso, esta
investigacdo buscou conhecer, agdes que favorecam a interoperabilidade de seus sistemas de

publicizagdo, visando disseminar e recuperar de forma eficiente o conhecimento cientifico.

Com este exponencial avango nos meios de comunicacdo, demonstrou-se a necessidade de
instituicdes organizarem-se em portais consorciados, Consorcios Institucionais, i.g, Portal da
CAPES. Os dados analisados mostraram que em todo mundo, varias institui¢gdes vém adotando
instrumentos e alinhando tecnologias que focam a interoperabilidade; essas agdes evidenciam

solugdes bem sucedidas diante do cendrio dindmico.

Percebem-se avangos em termo de Cooperagdo na Area da Satide, entretanto, especificamente
na subarea de Saude Coletiva precisa estreitar lagos, consociar € normatizar, vale ressaltar que
o sucesso de padrdes e normatizagcdes ocorre a partir da sua universalidade, ampla aceitagdo,
entretanto, sua aplicabilidade ndo cabe em todos os cendrios institucionais, o que ndo impede

alteracdes e ajustes tecnologicos, enfim, somar mais esforgos para interoperarem.

Com um impacto positivo, a interoperabilidade consolida-se, influenciando diretamente o modo

como as pessoas produzem e trocam informagdes no ambito pessoal, profissional e académico.

Os assuntos tratados neste artigo apontam que as tecnologias emergentes trazem boas perspectivas
para a comunidade cientifica, promovendo acesso equitativo as informagdes. Apontam também
que, isoladamente, as Editoras Cientificas em Saude Coletiva ndo possuem recursos tecnoldgicos,
operacionais € humanos para solu¢des na disseminacao ordenada de seus contetidos, e diante do

cenario dinamico da Internet, a solugdo chega através de consorciamento cientifico.
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RESUMO: Este ensaio discute as necessidades de aprimoramento do modelo de governanca da
Secretaria Especial de Satide Indigena do Ministério da Satde brasileiro, e das suas competéncias
como Orgdo responsavel pela gestdo e execu¢do da Politica Nacional de Aten¢do a Saiude dos
Povos Indigenas e a sua articulagio com as demais politicas do Sistema Unico de Satide, aborda
as dificuldades encontradas com o atual modelo e a sua aplicabilidade frente as especificidades
e diversidades étnicas dos 305 povos indigenas do Brasil e apresenta como proposta de
complementariedade e superacdo a criagdo do Instituto Nacional de Satide Indigena.
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Sistema Unico de Satde.

ABSTRACT: This essay discusses the Special Secretariat governance model of improvement
needs of Indigenous Health of the Ministry of Health of Brazil and skills as the body responsible
for managing and implementing the National Policy on the Health of Indigenous Peoples and
its articulation with the other policies of the Unified Health System, discusses the difficulties

encountered with the current model and its applicability across the specificities and ethnic diversities
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of the 305 indigenous peoples of Brazil and has the proposal of complementary and overcoming
the creation of the National Institute for indigenous Health.

Key words: Health Public Policy; Indigenous Health; Health Management; Health Unic System.

RESUMEN: Este ensayo analiza el modelo de gobierno Secretaria Especial de las necesidades
de mejoras de Salud Indigena del Ministerio de Salud de Brasil y habilidades como el organismo
responsable de la gestion y ejecucion de la Politica Nacional de Salud de los Pueblos Indigenas y su
articulacion con el otras politicas del Sistema Unico de Salud, analiza las dificultades encontradas
con el modelo actual y su aplicabilidad a través de las especificidades y diversidades étnicas de los
305 pueblos indigenas de Brasil y tiene la propuesta de la complementaria y la superacion de la
creacion del Instituto Nacional de Salud Indigena.

Palabras clave: Politica de Salud Publica; Salud Indigena; Manejo De La Salud; Sistema Unic
Salud.

INTRODUCAO

O art. 196 da Constituicdo Federal de 1988 ! define a saude como direito de cidadania e
dever do Estado, dando as bases para a criagio do Sistema Unico de Satude (SUS) conforme a
Lei n® 8.080, de 1990 2, e a Lei n° 8.142, de 1990 °, o qual tem como principios e diretrizes a
universalidade, equidade, integralidade das agdes, regionalizacao, descentralizagdo, hierarquizacao
e a participacdo da comunidade. Por outro lado, tendo em vista o preceito contido no art. 231
da Constituicao Federal de 1988, que reconhece aos povos indigenas sua organizagao social, os
seus costumes, as suas linguas, crengas e tradigdes, e os direitos originarios sobre as terras que
tradicionalmente ocupam a garantia do direito a satide a esses povos assume carater ainda mais
relevante e a necessidade de adocao de medidas estratégicas adotadas pelo SUS para a efetivacao
da referida garantia fundamental. Nesses termos, foi editada a Lei n® 9.836, de 1999 4, que instituiu
o Subsistema de Atencao a Saude Indigena no ambito do SUS (SASISUS), a qual dispde sobre a
execugao de acgoes e servigos de saude voltados para o atendimento das populacdes indigenas em
todo o territdrio nacional, coletiva ou individualmente, em perfeita integragao com o SUS, cabendo

a Unido, com seus recursos proprios, financia-lo.

Fundamentando-se no entendimento de que os povos indigenas t€ém convicgdes, idiomas,
formas de organizagdo social, valores, costumes e tradi¢cdes proprias de suas respectivas culturas e
de que as agdes de promocao, protecao e recuperacao da saude devem considerar esses aspectos,
assim como o impacto que a interagao com outras culturas exerce sobre essas culturas, ratifica a
Lei a obrigatoriedade do Poder Publico considerar, na formulacao e implementacgado de politicas de

atencao a saude indigena, a realidade local e as especificidades das comunidades alvo.

O principal desafio enfrentado para a execugao de agdes de atengdo basica e saneamento basico
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para os povos indigenas remete a manutencdo de um quadro permanente de trabalhadores que
permita um efetivo atendimento as necessidades das comunidades indigenas, o que, em geral,
decorre dos seguintes fatores: (1) auséncia, caréncia e alta rotatividade de profissionais com os
perfis requeridos, sejam na area meio (apoio administrativo), sejam nas areas finalisticas (médicos,
enfermeiros, engenheiros etc.); (2) dificuldade de acesso as aldeias, possivel por via aérea, terrestre
ou fluvial, requerendo, em alguns casos, nada menos que 12 dias de viagem. Igualmente merece
destaque o regime de trabalho diferenciado adotado para os trabalhadores que hoje integram as
Equipes Multidisciplinares de Satde Indigena (EMSI), uma vez que, em geral, aqueles cumprem
escalas de 30 dias de trabalho, ficando a disposi¢ao nas aldeias as 24 horas do dia, por 15 dias de
folga; (3) restricdes a capacitagdo desses trabalhadores, que impactam, diretamente, na qualidade

dos servigos prestados nas aldeias.

Cabe esclarecer que, apesar das diretrizes que norteiam as acdes afetas a satide indigena terem
sido alteradas por diversas vezes, desde a criagdo da Fundagdo Nacional do Indio (FUNAI),
em 1967, nenhuma delas tornou satisfatéria a situagdo sanitaria nas aldeias, até que, em 1999, a
implementag¢ao da politica de atendimento descentralizado possibilitou, mediante assinatura de
convénios com prefeituras e organizagdes ndo governamentais da sociedade civil, a reducao da
acdo direta do Estado naquele segmento. Para sustentacdo do modelo entdo implantado, foram
criados, na estrutura capilar da Fundacdo Nacional de Satde (FUNASA), 34 espagos territoriais
denominados Distritos Sanitarios Especiais Indigenas (DSEI) onde vivem os povos indigenas
e criados, no ambito das suas coordenagdes regionais, 34 servigos para coordenar essas areas,

produzindo alguns resultados positivos.

Em 2010, o Subsistema de Atengdo a Satude Indigena do Sistema Unico de Satde (SASISUS),
entdo gerido pela FUNASA, foi transferido para o Ministério da Saude, pela da Lei n° 12.314,
de 2010 °, em cuja estrutura foi criada a Secretaria Especial de Satde Indigena (SESAI) que
passou a administrar os DSEI, delimitados considerando-se critérios epidemiologicos, geograficos
e etnograficos. Ressalte-se que a estrutura dos DSEI somente permite a operacionalizagdo do
saneamento basico e do atendimento basico de saude nas aldeias, ficando as ocorréncias de média
e alta complexidade a cargo de hospitais regionais e ambulatorios de especialidades vinculados ao
SUS, condi¢@o que exige muita articulagdo técnica e politica e a execugdo de complexa e onerosa

estratégia logistica orientada ao atendimento remoto de pacientes.

Os desafios enfrentados para a alocacdo de trabalhadores necessarios a execucao das agdes e
dos servicos de saude na area de atengdo basica a saude indigena e de saneamento basico, além das
dificuldades relacionadas a operagdes de logistica de aquisicao de bens e servicos em localidades
de dificil acesso, especialmente para os servicos de saneamento bésico e edificacdes nas aldeias,
vém se constituindo enormes obstaculos para a efetivacao plena do atual modelo de atencdo a saude

indigena, incluindo o de governanca por parte da SESAI/Ministério da Saude.
Apos intensos debates sobre as questdes que afetam a area de saude dos povos indigenas,
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especialmente na 5* Conferéncia Nacional de Saude Indigena, ocorrida em 2013, chegou-se a
conclusdo da inadequacdo do instituto do concurso publico no modelo tradicional regido pela
Lei n® 8.112, de 1990[6], para solucionar as dificuldades relacionadas a alocacao e a fixacao
de profissionais no SASISUS. Além disso, foram abordados nesses debates temas referentes as
dificuldades em adquirir bens e servicos, sobretudo os de saneamento basico e edificagdes, no

ambito do SASISUS, para atendimento das necessidades das comunidades indigenas.

A criagdo do Instituto Nacional de Satide Indigena (INSI), na forma de Servigo Social Autdbnomo,
vinculado ao Ministério da Satde por meio de contrato de gestdo, tem como objetivo a execugdo
direta de acdes e servicos na drea de atengdo basica a saide indigena e saneamento basico no ambito
do SASISUS. A escolha pela forma de Servico Social Autonomo justifica-se pela necessidade de
adocdo de modelo que, possibilitando uma abordagem diferenciada e global do tema, igualmente
possibilite novas alternativas de contratagao de pessoal, mediante processo seletivo com critérios
diferenciados de acesso, tendo em vista o atendimento ao pleito das comunidades indigenas no
sentido da valorizagdo e aproveitamento de trabalhadores indigenas locais para a composicao da
forga de trabalho que ira desenvolver atividades orientadas a atengao basica a saude nas respectivas

aldeias, bem como novas alternativas para aquisi¢ao de bens e servigos.
Dos aspectos materiais de natureza constitucional e legal

O presente ensaio propde a instituicdo de um novo modelo de aten¢do e governanga para o
Subsistema de Atengdo a Satde Indigena (SASISUS), mediante a manutencado e o fortalecimento
da Secretaria Especial de Satde Indigena (SESAI), e a criacdo de entidade privada vinculada ao
Ministério da Saude por meio de contrato de gestdo, com o fim de assegurar o cumprimento das
atribuicdes conferidas a Unido por intermédio dos artigos 196, 197, 198, 200 e 231 da Constituicao
Federal e das disposigdes contidas nas Lein® 8.080, de 19902, Lein® 8.142, de 1990 (Leis Organicas
da Satde) 3, Lei n® 9.836, de 1999 4, que instituiu, no &mbito do SUS, o SASISUS, e Lei n® 10.683,
de 2003, que dispde sobre a organiza¢do da Presidéncia da Republica e dos Ministérios, incluindo

0 Ministério da Saude 7.

Ao longo dos ultimos quatro anos, constatou-se, pela SESAI/MS, a existéncia de problemas de
gestdo relacionados, principalmente, as areas de recursos humanos, aquisi¢ao de bens e servicos e
adaptacdo as especificidades culturais, dentre outros relacionados as populagdes indigenas, limitados
pela ordem juridica de direito publico concernente ao Ministério da Satide e a Administragdo
Direta. Como exemplo, cita-se o fato da SESAI, organizada descentralizadamente nos 34 Distritos
Sanitéarios Especiais Indigenas (DSEI), com o objetivo promover acdes de saneamento basico
e aten¢do a saude indigena e praticas sanitarias adequadas, tem que atuar nos Distritos que nao
sao divididos por entidades federativas, mas por areas territoriais estrategicamente definidas, de
acordo com critérios técnicos operacionais e geograficos, em respeito a cultura, as relagdes sociais
e politicas e a distribuicdo demogréfica tradicional dos povos indigenas, o que ndo necessariamente

coincide com os limites geograficos de Estados, Distrito Federal e Municipios.
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Em razdo desse e de outros entraves, hd morosidade na gestdo da satde indigena, com enormes
dificuldades para a execucdo das agdes e dos servigos, quando pela grande vulnerabilidade em
que vivem esses povos se exigir mais agilidade na sua execucdo, o que implica na necessidade
de se buscar novo modelo a ser adotado pelo Estado, de modo que a administragdo seja mais

descentralizada e autdbnoma em relacdo aos 0rgdos e entidades publicas centrais.

Muito embora a criagdo, implantacao e implementagao da SESAI, no ambito do Ministério da
Saude, tenham atendido a uma das reivindicagdes historicas das organizagdes indigenas que era a
autonomia dos DSEI, essa medida adotada e colocada em pratica por si s6 ndo foi suficiente para
assegurar melhorias mais significativas na qualidade das a¢des e dos servigos de satde prestados as
comunidades indigenas que vivem nas aldeias, tanto no ambito dos recursos humanos, quanto no
da aquisi¢ao de bens e servigos, incluindo os servigos de edificacdes e saneamento basico ofertados

nas aldeias.

Em face dessas constatagdes, propde-se a institui¢do, por meio de lei a ser aprovada pelo
Congresso Nacional, do Servigo Social Autonomo denominado Instituto Nacional de Satde
Indigena (INSI).

Das Entidades Paraestatais

As entidades de cooperacdo, também denominadas entidades paraestatais, sdo pessoas
juridicas de direito privado criadas ou de criagdo autorizadas pela lei, sem fins lucrativos, que
atuam paralelamente e em colaboragdo ao Estado para a consecucdo de atividades de interesse
publico que a ele ndo sdo privativas, quais sejam de natureza técnica, cientifica, educacional,
assistencial, entre outras que escapam a necessidade de prestacdo exclusiva pelo Poder Publico.
Sao geridas em conformidade com seus estatutos, geralmente aprovados mediante edicdo de
decreto, podendo ser subvencionadas por dotagcdes orcamentarias publicas ou serem mantidas
por contribuicdes parafiscais recolhidas compulsoriamente pelos contribuintes na forma da lei —
normalmente arrecadadas pelo Instituto Nacional de Seguro Social ou pela Receita Federal do
Brasil e repassadas as entidades — para prestar servigo de interesse social ou de utilidade publica,
sem estarem incluidas na hierarquia de 6rgdos e entidades do Estado. Observa-se que, por serem
entidades sem fins lucrativos, os valores remanescentes dos recursos que a elas sdo distribuidos
constituem-se superavit (e ndo lucro) e devem ser revertidos para os proprios objetivos estatutarios
definidos em lei, visando a sua melhoria, aperfeigoamento e maior extensao, constituindo desvio
de finalidade quaisquer dispéndios voltados para fins outros que ndo aqueles e, consequentemente,

responsabilizacdo da entidade e do agente que os praticou.

Segundo a ligdo de José dos Santos Carvalho Filho ¥ o termo “entidade de cooperagdo” ndo
possui defini¢do especifica, verificando-se o seu emprego com os mais variados sentidos pela
legislagdo, pelos doutrinadores e pelos tribunais patrios, o que dificulta precisar com clareza quais

seriam as pessoas juridicas de direito privado que se enquadrariam no referido conceito. No entanto,
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de acordo com a doutrina majoritaria®, em que pese a controvérsia juridica sobre o tema, pode-se
considerar como espécies de entidades paraestatais: a) servigos sociais autdbnomos; b) organizagdes

sociais; ¢) organizagdo da sociedade civil de interesse publico; e d) fundagdes de apoio.
Dos Servicos Sociais Autonomos

Os servigos sociais autonomos ® sdo entidades paraestatais que, ao longo da historia, foram
criadas ou tiveram a sua criagdo autorizada pela legislacdo sob dois enfoques: a) inicialmente,
durante a vigéncia da Constituicdo Federal de 1946, as leis instituidoras ndo criaram diretamente
as entidades, nem autorizaram o Poder Executivo a fazé-lo, mas sim atribuiram as Confederagdoes
Nacionais da Industria e do Comércio — entidades privadas — o encargo de criarem, organizarem
e dirigirem determinados servigos sociais autdonomos, tais como o Servigo Social da Industria
— SESI — e o Servigo Social do Comércio — SESC—, por meio dos Decretos-leis n® 9.403, de
1946 °, e n® 9.853, de 1946 '°, garantindo a sua manutengdo mediante contribui¢des parafiscais
e atuando o Poder Publico mais na fun¢do de fomento a iniciativa privada de interesse publico
do que na de prestacao de servigo publico, ressaltando-se que os estatutos dessas entidades eram
elaborados pelas Confederagdes, mas deveriam ser aprovados por meio da edi¢ao de decreto pelo
Chefe do Poder Executivo para ter eficacia ''; e b) com a experiéncia acolhida pela atuac¢do das
entidades antes mencionadas, as leis posteriormente editadas vislumbraram a necessidade de
mudancas e aperfeicoamentos quanto a constituicao e a atuagdo dos servigos sociais autdbnomos,
retirando das entidades privadas e passando diretamente ao Poder Executivo a atribuicao de criar
ou a autorizacdo para criar um determinado servigo social autbnomo, com manutengdao mediante
dotagdes orcamentarias publicas e celebragcdo de contrato de gestdo com o respectivo ente publico
cuja atividade esteja vinculada, conferindo maior harmonia entre o interesse publico a ser alcan¢ado
e as atividades privadas de interesse publico, ou seja, as atividades sociais a serem desempenhadas
como, por exemplo, no caso da autorizagdo conferida pela Lei n°® 10.668, de 2003 ', ao Poder
Executivo federal para instituir o Servi¢o Social Autdbnomo Agéncia de Promocgao de Exportagdes
do Brasil — Apex-Brasil — com o objetivo de promover a execucao de politicas de promocao de
exportacdes, em cooperagao com o Poder Publico, especialmente as que favoregam as empresas de

pequeno porte e a geragdo de empregos.

Verifica-se, ainda, que os servigos sociais autonomos sao entidades que nao prestam servigos
publicos e nem integram a Administra¢do Publica, mas sim prestam atividades privadas de interesse
publico, ou seja, atividades sociais, e atuam paralelamente e em colaboragdo ao Estado, sem
subordina¢ao hierarquica, apesar de existir vinculacao ao 6rgao estatal mais relacionado com suas
atividades para fins de controle finalistico e prestacao de contas dos recursos publicos percebidos
para sua manuten¢do, nos termos do disposto no paragrafo unico do artigo 70 da Constituicao
Federal, nos artigos 11 e 13 da Lei n® 2.613, de 1955'3, ¢ no artigo 183 do Decreto-lei n° 200, de
1967 ', além de outros diplomas normativos especificos !°. Normalmente, as leis instituidoras dos
servigos sociais autonomos disciplinam mecanismos de controle, principalmente o financeiro, mas

ha outros textos legais que também determinam a submissdo dessas entidades a auditoria externa
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dos 6rgdos ministeriais a que estejam vinculadas e ao proprio Tribunal de Contas de acordo com as

formas e condigdes estabelecidas nas resolugdes expedidas por essa Corte.

Os servigos sociais autonomos possuem administragdo e patrimonio proprios, revestindo-
se sob a forma de entidades particulares convencionais (p. ex., associagdes, sociedades civis ou
fundagdes, conforme a previsao contida no Codigo Civil — Lei n® 10.406, de 2002) '® ou peculiares
no caso de serem insuscetiveis de perfeito enquadramento em uma categoria juridica genericamente
disciplinada, para o desempenho de seus fins estatutarios. Sua personalidade juridica inicia-se com
a inscrigdo de seu estatuto no Cartério de Registro Civil das Pessoas Juridicas, nos termos do
disposto no artigo 45 do Codigo Civil. Os estatutos sdo geralmente aprovados mediante edi¢do de
decreto pelo Chefe do Poder Executivo, com estabelecimento de regimento interno que disciplina
a organizagdo administrativa da entidade, os objetivos, os orgdos diretivos, as competéncias, a
apuragdo e aplicacdo dos recursos financeiros e a prestagdo de contas. As suas atividades privadas

de interesse publico beneficiam certos grupamentos sociais ou profissionais.

Vislumbra-se, também, que os servicos sociais autbnomos ndo possuem privilégios
administrativos, fiscais e nem processuais, salvo aqueles que a Constitui¢do Federal e a legislagdo
especial expressamente lhes concederem, como a imunidade tributaria previstanaalinea “c” do inciso
VI do artigo 150 da Lei Maior, consoante orientagao ja pacificada pelo Egrégio Supremo Tribunal
Federal 7. Especificamente em relagao a citada imunidade tributaria, a referida Corte definiu que: a)
aimunidade alcanga apenas a incidéncia de impostos, sendo devido, em consequéncia, o pagamento
dos demais tributos quando ocorrerem os seus respectivos fatos geradores; b) a imunidade limita-
se aos impostos sobre a renda, o patrimonio ou os servigos prestados pela entidade paraestatal; e
¢) a imunidade limita-se as atividades estritamente vinculadas as suas finalidades essenciais, nos

termos do disposto no § 2° do artigo 150 da Lei Maior.

Os dirigentes das entidades em comento, no desempenho de suas fungdes, podem ter seus atos
questionados por meio de mandado de seguranca, nos termos do § 1° do artigo 1° da Lei n°® 12.016,
de 2009 ', e se 0 ato ou o contrato for lesivo ao patrimonio da propria entidade, entende-se cabivel
0 ajuizamento de a¢do popular com responsabiliza¢do pessoal de quem o praticou ou ordenou sua
pratica, nos termos dos artigos 1° e 6° da Lei n® 4.717, de 1964 °. Tem-se, ainda, que os aludidos
dirigentes sdo caracterizados como agentes publicos para fins de sangdo por atos de improbidade
administrativa, nos termos do disposto no artigo 2° da Lei n°® 8.429, de 1992 *°.

Segundo o posicionamento atual do Tribunal de Contas da Unido (TCU), as referidas entidades
nao se submetem a disciplina da Lei n® 8.666, de 1993 . — Lei de Licitagdes **. Entendeu-se que: a)
o inciso XXVII, do artigo 22 da Constitui¢do Federal apenas dirige o principio da obrigatoriedade
da licitagdo a Administra¢do Direta e Indireta, nas quais ndo estdo enquadrados os servigos sociais
auténomos; b) a Lei n° 8.666, de 1993, ndo poderia ampliar o seu alcance para abranger os servigcos
sociais autdbnomos; e ¢) a expressao “entidades controladas”, prevista no paragrafo tnico do artigo

1°, da Lei n°® 8.666, de 1993, apenas ¢ aplicavel a empresas publicas e sociedades de economia
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mista, nos termos do disposto no § 2°, do artigo 243, da Lei n® 6.404, de 1976 — Lei das Sociedades

Anonimas 2.

Outra orienta¢do importante exarada pelo TCU se refere a auséncia de submissdo da remuneragdo
dos dirigentes e empregados dos servicos sociais autbnomos a limitag¢ao prevista no inciso XI, do
artigo 37, da Constituigdo Federal *. Com modificagdo de seu entendimento anterior sobre o tema,
a Corte de Contas entendeu que, a partir da promulgacao da Emenda Constitucional n® 41/2003 #°,
0s servigos sociais autdnomos, por nao fazerem parte da Administragdo Publica Direta e Indireta,

ndo se submetem ao disposto no § 9° do artigo, 37 da Lei Maior.

Por outro lado, afirmou-se que tal entendimento ndo significa que os Servigos Sociais
Autonomos teriam total liberdade para estipular os salarios de seus dirigentes e empregados da
maneira que bem entenderem, porquanto recebem recursos de natureza para fiscal ou dotagdes
or¢amentarias publicas, prestam contas aquela Corte e estdo jungidos a observancia dos principios
da moralidade, da economicidade e da impessoalidade, entre outros. Registrou-se, ainda, que uma
decisdo sobre quaisquer acréscimos remuneratorios ¢ submetida a diversas instancias deliberativas
internas e se sujeita aos 0rgaos proprios de administragdo e controle, tendo como balizadores os
salarios praticados pelo mercado. Ademais, eventuais excessos poderiam ser questionados pelo
proprio TCU.

Salienta-se, também, o entendimento firmado pela Corte de Contas ** no sentido de que os
dirigentes dos Servicos Sociais Autdonomos devem apresentar copias de suas declaracdes de
bens e rendas para fins de prestacdo de contas perante aquela Corte, nos termos do disposto nos
artigos 1°, paragrafo unico, 2° e 13 da Lei n® 8.429, de 1992 %°, c¢/c artigo 4° da Lei n° 8.730, de
1993 #. A doutrina ¢ divergente quanto a matéria, citando di Pietro ** e Meirelles !’ favoraveis a
jurisprudéncia firmada pelo TCU e o posicionamento contrario de Carvalho Filho ® no sentido da
ilegalidade dessa exigéncia, sendo o principal argumento, o fato de que a Lei n°® 8.730, de 1999,
apenas obriga a entrega da declaracdo de bens e rendimentos aos “administradores ou responsaveis
por bens e valores publicos”, ndo sendo licito irradiar o &mbito da lei a quem ndo tenha sido nela
contemplado.

Outra caracteristica importante verificada nessa espécie de entidade paraestatal ¢ a submissao
de seus empregados a Consolida¢dao das Leis do Trabalho (CLT), observando-se, para fins de
admissdo de pessoal efetivo, a necessaria aprovagdo prévia em competente processo seletivo
publico, objeto de regulamentacdo propria, estatuto esse necessario assim como o previsto em
relacdo aos procedimentos para aquisi¢ao de bens e servigos de menor complexidade procedimental.
Justifica-se essa regulamentacdo propria de regras para admissdo de pessoal em virtude do
obrigatdrio atendimento dos principios constitucionais gerais previstos no caput do artigo 37 da
Constituicao Federal (legalidade, impessoalidade, moralidade, publicidade e eficiéncia), assim
como sao atendidos os principios gerais e basicos da licitacdo publica, quais seja a legalidade,

moralidade, impessoalidade, publicidade e competitividade, entre outros, para a aquisi¢ao de bens
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e servicos. Além disso, esses empregados apenas sdo equiparados aos funcionarios publicos para
fins de responsabiliza¢do criminal, consoante a disciplina prevista no paragrafo tnico do artigo 327
do Cddigo Penal — Decreto-lei n° 2.848, 1940 %°.

Como exemplos de servigos sociais autdbnomos, citam-se inicialmente quatro tradicionais, quais
sejam: a) o SESI e o SESC, destinados a assisténcia social a empregados dos setores industrial e
comercial, respectivamente; b) o Servigo Nacional de Aprendizagem Comercial — SENAC, cuja
criacdo foi autorizada e seu encargo conferido pelo Decreto-lei n® 8.621, de 1946 *, a Confederagao
Nacional do Comércio, voltada a formacgado profissional e educagdo para o trabalho com intuito de
qualificacdo de profissionais para o comércio; e ¢) o Servico Nacional de Aprendizagem Industrial
—SENALI, cuja criacao foi realizada pelo Decreto-lei n° 4.048 de 1942 3!, e encargo de organizagao e
dire¢do atribuido a Confederagao Nacional da Industria, voltado a formacao profissional e educagao

para o trabalho com intuito de qualificacdo de profissionais para a industria.
Posteriormente, outros Servicos Sociais Autonomos foram criados, destacando-se os seguintes:

a) Servico Brasileiro de Apoio as Micro e Pequenas Empresas — SEBRAE, cuja cria¢do foi
autorizada e o respectivo encargo conferido ao Poder Executivo federal pela Lei n°® 8.029, de 1990
32 mediante a desvinculagdo, como 6rgdo da Administragdo Publica Federal, do extinto Centro
Brasileiro de Apoio a Pequena e Média Empresa — CEBRAE — e sua transformag¢do em servigo
social auténomo, cujo objetivo ¢ a execucdo de programas de auxilio e orientagdo a empresas de

pequeno porte;

b) Servico Social Auténomo “Associagdo das Pioneiras Sociais”, instituicdo gestora da Rede
Sarah de Hospitais do Aparelho Locomotor, cuja criacdo foi autorizada e conferida ao Poder
Executivo federal pela Lei n° 8.246, de 1991 *, com o objetivo de prestar assisténcia médica
qualificada e gratuita a todos os niveis da populagdo e desenvolver atividades educacionais e de

pesquisa no campo da saude, em cooperagdo com o Poder Publico;

¢) Servico Nacional de Aprendizagem Rural — SENAR, cuja criacdo foi determinada pelo artigo
62 do Ato das Disposi¢des Constitucionais Transitorias — ADCT-CF/88 — e efetivada pela Lei n°
8.315, de 1991 *, com encargo de organizagao e dire¢ao conferido a Confederagdo Nacional da
Agricultura, voltado a organizagdo, a administrag¢do e a execucao em todo o territdrio nacional do

ensino da formacao profissional rural e da promocgao social do trabalhador rural;

d) Servico Social do Transporte — SEST — e o Servigo Nacional de Aprendizagem do Transporte
— SENAT —, cuja criagdo foi autorizada pela Lei n° 8.706, de 1993 ¥, e respectivo encargo conferido
a Confederagdo Nacional do Transporte, com fung¢des andlogas as do SESI, do SENAC, do SESC
e do SESI, mas voltados aos servicos de transporte desempenhados pelas empresas ou pelos

trabalhadores rodoviarios e autdnomos;

e) Servico Nacional de Aprendizagem do Cooperativismo — SESCOOP, cuja criagdo foi
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autorizada e conferida ao Poder Executivo federal pela Medida Provisoria n° 1.715, de 1998
3¢, que, apos diversas reedig¢des, se encontra disciplinada atualmente pela Medida Provisoria n®
2.168-40, de 2001 *’, com o objetivo de organizar, administrar ¢ executar em todo o territorio
nacional o ensino de formacao profissional, desenvolvimento e promogao social do trabalhador em

cooperativa e dos cooperados;

f) Agéncia de Promogao de Exportagcdes do Brasil — APEX-Brasil, cuja criacao foi autorizada e
conferida ao Poder Executivo federal pela Lei n® 10.668, de 2003 '%, resultante de desmembramento
do SEBRAE, com o objetivo de promover a execucao de politicas de promogao de exportagdes,
em cooperagao com o Poder Publico, especialmente as que favorecam as empresas de pequeno

porte e a geragdo de empregos;

g) Agéncia Brasileira de Desenvolvimento Industrial — ABDI, cuja criacao foi autorizada e
conferida ao Poder Executivo federal pela Lei n® 11.080, de 2004 *, com a finalidade de promover
a execucdo de politicas de desenvolvimento industrial, especialmente as que contribuam para
a geracdo de empregos, em consonancia com as politicas de comércio exterior e de ciéncia e

tecnologia; e

h) Agéncia Nacional de Assisténcia Técnica e Extensao Rural — ANATER, cuja criagdo foi
autorizada e conferida ao Poder Executivo federal pela Lei n° 12.897, de 2013 *°, com a finalidade
de promover a execucao de politicas de desenvolvimento da assisténcia técnica e extensao rural,
especialmente as que contribuam para a eleva¢ao da producao, da produtividade e da qualidade
dos produtos e servicos rurais, para a melhoria das condi¢des de renda, da qualidade de vida e para

a promogao social e de desenvolvimento sustentavel no meio rural.

Conforme dito anteriormente, os Servicos Sociais Autdnomos exercem atividades sociais que
nao sdo de prestacao exclusiva pelo Estado, atuando em colaboracao com o Poder Publico e sem

perder as suas acoes a natureza de atividade privada de interesse publico.

Na area da saude, a atuacao dos Servicos Sociais Autdbnomos tem por parametro a citada
Associagdo das Pioneiras Sociais, instituicdo gestora da Rede Sarah de Hospitais do Aparelho
Locomotor, regulada pela Lei n°® 8.246, de 1991 *, e pelo Decreto n® 371, de 1991 #°. Trecho
da exposi¢do feita sobre essa entidade paraestatal pelo Egrégio Supremo Tribunal Federal, por
meio do voto-vista elaborado pelo Ministro Gilmar Mendes, bem elucida a matéria, nos seguintes

termos:

Como todos sabem a Rede Sarah de Hospitais localizados nas cidades de Brasilia, Salvador, Sao
Luis e Belo Horizonte tem prestado servigos a populacao, na area de satide do aparelho locomotor,
de incomensuravel valia. E de conhecimento geral que, hoje, a Rede Sarah de Hospitais constitui
um exemplo, e uma referéncia nacional e internacional, de administracdo moderna e eficiente de
servigos publicos na area de saude, prestados a populagéo de forma democratica e transparente. !

A Associacdo das Pioneiras Sociais (APS) foi instituida, como Servigo Social Autdbnomo, de
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interesse coletivo e de utilidade publica, pela Lei n° 8.246 de 1991 *, com o objetivo de prestar
assisténcia médica qualificada e gratuita a todos os niveis da populacdo e de desenvolver atividades

educacionais e de pesquisa no campo da satde, em cooperagdao com o Poder Publico (art. 1°).

Como ressalta Sabo Paes **, a referida lei expressou o proposito de testar um modelo novo de
organizac¢ao da assisténcia médico-hospitalar. Para tanto, utilizou-se, como parametro e referéncia,
a experiéncia da Fundagdo das Pioneiras Sociais, fundacdo de direito privado, instituida em 1960,
sediada no Distrito Federal e mantida pelo Poder Publico para o atendimento a saude. A lei extinguiu
a Fundacdo das Pioneiras Sociais, cujo patrimonio foi incorporado ao da Unido pelo Ministério da
Satde e logo posto a administracdo do entdo criado Servigo Social Autdbnomo Associacdo das

Pioneiras Sociais.

O contrato de gestdo foi assinado no final do ano de 1991 entre os Ministérios da Saude, Fazenda
e Administragdo Federal, de um lado, ¢ a Associagao das Pioneiras Sociais (APS), de outro. Desde
entdo, como ressalta Sabo Paes *, a APS tem perseguido com determinag¢ao a implantagdo de
elevados padrdes éticos de comportamento funcional e administrativo instituidos pela Lei n® 8.246,
de 1991 *, de acordo com as decisdes do Tribunal de Contas da Unido. A APS tem conseguido
implementar as metas operacionais explicitadas no contrato de gestdo apds todos esses anos de

existéncia.

Assim, como afirma Sabo Paes, “o carater autonomo da gestdo desse servigo de saude, que
oferece a todas as camadas da populacdo a assisténcia médica gratuita e de qualidade, fez da APS
a primeira institui¢do publica ndo estatal brasileira atuando como uma rede de hospitais publicos
que prestam servigos de ortopedia e de reabilitacdo por meio de quatro unidades hospitalares
localizadas em Brasilia, Salvador, Sdo Luis e Belo Horizonte, e tem o seu programa de trabalho
plurianual calcado nos seguintes objetivos gerais: 1) prestar servico médico qualificado e publico
na area da medicina do aparelho locomotor; 2) formar recursos humanos e promover a produgao
de conhecimento cientifico; 3) gerar informagdes nas areas de epidemiologia, gestdo hospitalar,
controle de qualidade e de custos dos servigos prestados; 4) exercer acdo educacional e preventiva
visando a redu¢do das causas das patologias atendidas pela Rede; 5) construir e implantar novas
unidades hospitalares, expandindo o modelo gerencial e os servigos da Rede para outras regides do
pais; e desenvolver tecnologia nas areas de construcao hospitalar, de equipamentos hospitalares e
de reabilitacdo” 2.

Além das caracteristicas basicas atribuidas aos Servigos Sociais Autonomos, ja mencionadas
anteriormente, ¢ cabivel a citacdo de outros atributos relevantes também aplicéveis a Associagao

das Pioneiras Sociais, quais sejam:
a) depende de aprovacao de seu orgamento pelo Ministério da Satde;

b) esta vinculada, para fins de controle, ao Ministério da Saude;
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¢) no caso de sua extin¢do, os legados, doagoes e herangas que lhe forem destinados, bem como

os demais bens que venha a adquirir ou produzir serdo incorporados ao patrimonio da Unido;

d) possibilidade de celebrar contratos de prestacao de servigos com quaisquer pessoas fisicas
ou juridicas, sempre que considere ser essa a solugdo mais econdmica para atingir os objetivos

previstos no contrato de gestdo;

e) obediéncia dos empregados por ela contratados, ai incluido os membros da diretoria, aos

seguintes principios:
e.l) proibi¢cdo de contratacao de servidores e empregados publicos em atividade;
e.2) tempo integral;
e.3) dedicacdo exclusiva; e

e.4) salario fixo, proibida a percepcao de qualquer vantagem ou remuneracao de qualquer
outra fonte de natureza retributiva, excetuados proventos de aposentadoria ou pensao ou renda

patrimonial,

f) elei¢do de sua diretoria (Presidente, Vice-Presidente, Secretario-Executivo e Tesoureiro) para

exercicio de mandato fixo, sendo admitida a reelei¢ao pelo Conselho de Administracao;

g) outros 6rgdos e entidades governamentais sdo autorizados a repassar recursos ao Servico
Social Auténomo Associag¢ao das Pioneiras Sociais, mediante convénios para custear a execucao

de projetos de interesse social nas areas das atividades previstas no objetivo social desta; e

h) possibilidade de também celebrar convénios e contratos com pessoas juridicas de direito
privado para custear projetos e programas compativeis com seus objetivos sociais, desde que ndo

haja qualquer prejuizo na universalidade do atendimento.

No entanto, verifica-se que na 4area da saide a doutrina ¢ divergente quanto ao correto
enquadramento das atividades realizadas pelos Servigos Sociais Autdnomos em relagio ao tipo de
atuagdo que estaria sendo exercida pelo Poder Publico, uma vez que seria possivel uma espécie
de “confusdo juridica” dos mesmos em comparagdo com as agdes prestadas pelas organizagdes

sociais.

Para di Pietro %, os Servigos Sociais Autonomos atuariam com fundamento no artigo 199 da
Constituicao Federal, que dispde sobre a assisténcia a saude como atividade livre a iniciativa
privada, ou seja, as acdes e os servicos de satide seriam ndo exclusivas do Estado, sendo por ele
incentivadas, mas sob o pressuposto de que o Poder Publico ndo teria deixado de executar as
semelhantes a¢des e servicos publicos de saude que a lei lhe atribuiu, nem teria extinto qualquer

de seus orgdos ou entidades. Por outro lado, as organizagdes sociais atuariam com fundamento no
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artigo 196 da Constituicdo Federal, que dispde sobre a satide como um dever do Estado, ou seja, a
saude como um servigo publico proprio, exclusivo, do Estado, sendo que, no caso de execugao por
particulares, esse exercicio ocorreria por for¢ca de delegacdo do Poder Publico e sob a observancia
das normas que regem a saiide publica na Lei Maior, em especial as da gratuidade, da universalidade
e da submissdo obrigatéria ao Sistema Unico de Saude, ou seja, o Estado delegaria uma atividade
que a legislacdo lhe atribuiu, deixando de exercé-la, extinguindo um 6rgao ou entidade publica

para, em seu lugar, deixar nascer uma entidade privada.

Inclusive por for¢a desse entendimento que a doutrinadora nao admite o enquadramento da
Associagdo das Pioneiras Sociais nem como um Servigo Social Autbnomo ¢ nem como uma
organiza¢do social, considerando-a uma “utiliza¢do indevida da parceria com o setor privado
como forma de fugir ao regime juridico publicistico”, encontrando-se em situacdo inteiramente
irregular qualquer que seja a natureza que se lhe atribua: a) se entidade da Administragdo Indireta,
a irregularidade tem fundamento na inobservancia de dispositivos constitucionais, simplesmente
afastados mediante a celebragdo de contratos de gestdo; e b) se entidade particular, sua fun¢do
igualar-se-ia ao das fundagdes de apoio, cuja situagdo irregular perante o Poder Publico esta

comprovada pela legislagdo, doutrina e jurisprudéncia patrias.

Em outro sentido, José Eduardo Sabo Paes ** defende a caracterizagdo da Associagdo das Pioneiras
Sociais como um Servi¢o Social Autdnomo, porém com uma caracterizagao impar. O referido autor
dispde sobre a aludida entidade paraestatal como uma espécie de entidade de assisténcia social e
filantropica por natureza e também por reconhecimento legal, ou seja, a Associa¢do das Pioneiras
Sociais ¢ uma organizacdo social cujos requisitos de titulagdo ja lhe foram atribuidos pela lei,
entendimento esse amparado no Parecer n® 169, de 1998 #, lavrado pelo ex-Advogado-Geral da
Unido, Ministro Geraldo Quintdo, que foi aprovado pelo Excelentissimo Senhor Presidente da
Republica por meio de Nota publicada no Didrio Oficial de 8 de outubro de 1998, p.1, retificada no
Diario Oficial de 16 de outubro de 1998, p.3 4.

Entende, nesse caso, que a Associag¢do das Pioneiras Sociais teria natureza hibrida, formalmente
e materialmente como um Servigo Social Autdbnomo, mas com especificidades formais que lhe
conferem o atributo de organizagdo social, orientacdo essa que afastaria, com todas as ressalvas
possiveis, o questionamento e as irregularidades supramencionadas pela professora di Pietro 2
quanto a atuagdo da referida entidade na area da saude. Além disso, em que pese a extincao da
Fundacao das Pioneiras Sociais, ndo houve, a época, a ado¢ao de metodologia adequada para esse
fim uma vez que, em verdade, bastaria a transformacdo da referida fundacdo em uma entidade
paraestatal. Assim, para fins de adequagdo aos fundamentos adotados pela ilustre doutrinadora,
ndo seria necessdria a extingao da aludida fundagdo, mas apenas a sua transformagdo em entidade

paraestatal, o que demonstra a correicdo em conferir-lhe o carater de Servigo Social Autonomo.

Este ensaio orienta-se, ainda, no sentido de que a Constituicdo Federal, ao dispor em seu

artigo 197 que as acdes e os servicos relacionados a area de satde sejam executados “diretamente
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ou através de terceiros, e, também, por pessoa fisica ou juridica de direito privado”, admitiu a
instituicao de parcerias entre organizacdes privadas e o Poder Publico desde que previstas em lei,
0 que, no presente caso, esta acobertado pelos artigos 24 ¢ seguintes da Lei n® 8.080 de 1990 2, ¢
pela lei instituidora do eventual Servigo Social Autonomo a ser criado para atuar na area da saude
indigena, como no caso da Associacdo das Pioneiras Sociais, uma vez que adequada a referida
pretensao as diretrizes relacionadas nos contratos de gestdo celebrados com entidades paraestatais
assim criadas para tal fim, além de ndo estar contida a prestacdo dessas atividades materiais ligadas
a prestacao de servico publico de saude entre as hipdteses de vedacdo para a utilizacdo dessa

modalidade sob analise.

Cabe ressaltar que, interpretando-se a previsdo contida nos artigos 196 a 199 da Constituicao
Federal, vislumbra-se na esfera publica de prestacdo dos servicos de saude a obrigagdo
do Estado de garantir a sua existéncia e a sua prestacdo em favor da populagdo, assegurando o
acesso universal e igualitario as acdes e aos servigos para a sua promogao, protecao e recuperagao,
sendo esse dever cumprido diretamente ou mediante participagdo complementar da iniciativa
privada no SUS, segundo suas diretrizes e mediante contrato de direito publico ou convénio, tendo

preferéncia as entidades filantropicas e as sem fins lucrativos.

A titularidade da efetivacao do direito a saude dos cidaddos ¢ do Estado, porém a sua prestagao
pode se realizar por sujeitos a ele distintos, sob a gestdo operacional estatal, sem desconstitui¢ao
do fim publico da atividade realizada. Segundo a doutrina de Celso Antonio Bandeira de Mello,
“nao se deve confundir a titularidade do servigo com a titularidade da prestagcdo do servigo. Uma e
outra sdo realidades juridicas visceralmente distintas” *°. Em consequéncia, o Estado ¢ o titular do
servigo, ou seja, o sujeito que detém senhoria sobre eles, ao passo que o ente privado apenas detém
a titularidade da prestacdo. Essa diferencia¢dao conduz ao entendimento de que a gestao do servigo,
assim como a sua condug¢do, cabera ao titular do servi¢o. Nessa esteira, segundo a ligdo de José
dos Santos Carvalho Filho, “o Estado, por sua conveniéncia, transfere os encargos da prestacdo a
outras pessoas, nunca abdicando, porém, do dever de controle sobre elas, como ¢ logico, variavel

de conformidade com a forma especifica de transferéncia” .

O entendimento supramencionado pode ser assim sintetizado: a prestacao dos cuidados em
saude em favor dos cidaddaos ndo pode ser negada quando a inexisténcia de servigos decorre da
propria falta de capacidade do Estado de viabiliza-la, seja por dificuldades na gestao operacional
dos servigos publicos prestados, seja pela insuficiéncia do aparelho estatal em satisfazer a demanda
progressiva que lhe é submetida, entre outras causas. Nesse caso, a Administragdo Publica pode
celebrar convénio ou contrato de direito publico com entidades privadas visando ao atendimento
da populagdo, ainda mais quando evidenciado o seu carater assistencial e sem fins lucrativos.
No presente, a institui¢do de servigos sociais autdbnomos pelo Poder Publico e a consequente
celebracao de contratos de gestao para prestagdo de atividades sociais ligadas a assisténcia a saude
se enquadraria perfeitamente entre as diretrizes para o cumprimento dos deveres constitucionais

a serem executados pelo Estado, inserindo-se, ai, a obediéncia ao principio constitucional da
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eficiéncia, tao idealizado e de instrumentalidade ainda em constru¢ao para o seu alcance nos dias

atuais.

Ao se buscar alternativas para a consecucao do direito a satide da populagdo indigena, pretende-
se que o Poder Publico se harmonize com os mandamentos constitucionais acima expostos, sendo o
Servigo Social Autonomo dirigido a area da satide um dos possiveis instrumentos a serem avaliados
no tocante a efetividade de sua utilizagdo. Salienta-se, no entanto, a necessidade de preservagao
da gratuidade, integralidade, universalidade das agdes e dos servigos, com controle social, e a
obediéncia as diretrizes do SUS, uma vez que as atividades serdo desempenhadas tendo como

publico-alvo os demandantes por servigos publicos de saude.

Diante de todos os aspectos juridicos acima expostos, entende-se que hé plena viabilidade para a
criacdo do Instituto Nacional de Satde Indigena como modelo de Servigo Social Auténomo, porque
observados todos os requisitos supracitados, pode a presente proposta ser encaminhada por meio
de Anteprojeto de Lei porque estd absolutamente conforme as disposicdes legais e constitucionais
a respeito da matéria. Na espécie, a proposta legislativa demonstrard a relevancia conferida pelo
Estado brasileiro a protecdo do direito a saude, do direito a assisténcia integral a satde e, ainda, do
principio da dignidade da pessoa humana aos cidadaos indigenas brasileiros, direitos fundamentais
consagrados no texto da Constituicao Federal, nos termos dos artigos 1°, I1I, 6° e 196, que possuem
aplicabilidade imediata e que devem estar amparados por todos os meios necessarios para a sua

efetivagdo, nos seguintes termos:

“Art. 1° A Republica Federativa do Brasil, formada pela unido indissolivel dos Estados e
Municipios e do Distrito Federal, constitui-se em Estado Democratico de Direito e tem como

fundamentos:
(-)s
III - a dignidade da pessoa humana;”

“Art. 6° Sao direitos sociais a educacgdo, a saude, o trabalho, a moradia, o lazer, a seguranca, a
previdéncia social, a protecao a maternidade e a infancia, a assisténcia aos desamparados, na forma

desta Constitui¢ao.”

“Art. 196. A saude ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a redugdo do risco de doenga e de outros agravos € ao acesso universal e

igualitario as agdes e servigos para sua promogao, prote¢ao e recuperagao.”

No mesmo sentido, cita-se a previsao contida no artigo 2°, caput e § 1°, da Lei n° 8.080 de 1990

2, assim expresso:

“Art. 2° A saude ¢ um direito fundamental do ser humano, devendo o Estado prover as condi¢des
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indispensaveis ao seu pleno exercicio.

§ 1° O dever do Estado de garantir a saude consiste na formulacdo e execu¢do de politicas
econdmicas e sociais que visem a reducdo de riscos de doencas e de outros agravos € no
estabelecimento de condigdes que assegurem acesso universal e igualitario as acdes e aos servicos

para a sua promogao, prote¢ao e recuperagao.”

Os direitos sociais consubstanciam a segunda geragdo de direitos humanos e expressam
as liberdades positivas cujo contetido exige um agir do Estado para a sua concretizagdo. Esses
direitos norteiam a relag@o entre os individuos e o Estado, com o objetivo de garantir as condi¢des
minimas para a existéncia digna dos individuos, protegendo e promovendo a dignidade da pessoa
humana enquanto fundamento essencial do Estado Democratico de Direito. A atuagao do Estado se
expressa, na execucao de politicas publicas voltadas ao setor satde, principalmente por intermédio
do SUS, cujas atribui¢des serdo devidamente amparadas por esta proposta para a execugdo de

atividades de sua competéncia.

Portanto, em relacdo a constitucionalidade da medida proposta sob a tematica inerente a satide
e as atribuigdes do Ministério da Saude, entende-se que ndo ha obstaculos para apresentacdo de
proposta legislativa neste sentido ao Congresso Nacional pela Unido e, em caso de aprovagao, sua

inclusdo no ordenamento juridico patrio, nos termos em que propostos.
Dos aspectos formais de natureza constitucional e legal

Em relagdo aos aspectos formais da proposta, verifica-se que a mesma se encontra adequada aos

parametros formais de natureza constitucional e legal que a regem.

Quanto a espécie normativa a ser utilizada para apresentacdo da proposta, propde-se que a
mesma seja encaminhada por meio de projeto de lei ordindria, eis que as matérias disciplinadas
ndo estdo sob reserva de lei complementar. Vislumbra-se, ainda, o atendimento dos aspectos de
juridicidade, quais sejam: 1) adequacdo do meio eleito para o alcance dos objetivos pretendidos
(normatizacao via edi¢do de lei); ii) inovagdo no ordenamento juridico; iii) generalidade; iv)
potencial de coercitividade; e v) compatibilidade com os principios dirigentes do ordenamento

juridico patrio.
CONCLUSAO

Como se pode observar, a proposta de institui¢do, pela Unido, do Servico Social Autonomo
denominado Instituto Nacional de Saude Indigena (INSI), que visa aperfeicoar os mecanismos de
governanga do SASISUS e de aperfeicoamento da SESAI, além de encontrar justificativas técnicas,
operacionais e de logistica, dada a complexidade da execugdao das agdes de satide e saneamento
basico para os 305 povos indigenas do Brasil, que falam 274 linguas distintas e vivem em todo o

territorio nacional, encontra também o devido fundamento constitucional para ser encaminhada
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pela Unido ao Congresso Nacional pela Excelentissima Senhora Presidenta da Republica. Nao
foram tratados aqui outros modelos de governanca por limitagdo de espago, mas que poderdo
ser objeto de debates por ocasido da tramitacdo da proposta por ocasido de sua tramitacdo no

Legislativo Nacional.
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Determinantes Socioambientais e Saude: o Brasil
Rural versus o Brasil Urbano.

Social Environmental Eeterminants and Health: Rural
Brazil versus Brazil Urban.
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RESUMO: A populacao rural vive em condi¢des de desigualdade socioeconomica, motivadas
por varios problemas entre eles a insuficiéncia de sistemas de esgoto e abastecimento de agua. Por
vezes 0s maiores responsaveis pelo surgimento de doencgas de veiculagdo hidrica, que contribuem
para a elevagdo da mortalidade infantil além de outros problemas. As areas rurais do Brasil sao
definidas por oposicdo e exclusdo as areas urbanas. Essa defini¢do € arbitraria e fisico-geografica,
ndo considerando os processos sociais € econdmicos que envolvem os territdrios. Esse estudo
objetivou verificar por meio de aspectos sociodemograficos, saneamento ambiental e principais
agravos/doengas de importancia para saude publica da populagdo do campo da floresta e das
aguas se os municipios mais rurais (MMR) sdo mais precarios que os mais urbanos (MMU). Para
tanto realizou-se um estudo descritivo baseado em fontes secundarias (Atlas de Desenvolvimento
Humano no Brasil, censos do IBGE, PNAD e do Sinan). Entre os resultados tem-se que a populagao
rural identificada pelo IBGE resume-se a 15,6% da populagao do Brasil. Em 29% dos municipios
a populagdo residente em area rural supera o urbano. As maiores frequéncias de IDMH muito
baixo estdo para os MMR, enquanto as maiores frequéncias de IDMH muito alto e alto estdo para
os MMU. Na area da saude os MMR também apresentam deficiéncia. Observou-se altas taxas de
incidéncia doencas relacionadas as condi¢des deficitarias de saneamento basico. A partir destes
resultados identificou-se um perfil de satide mais precario nos MMR quando comparadas aos MMU.
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ABSTRACT: The rural population lives in socioeconomic inequality conditions motivated by
several problems, including an insufficient sewage systems and water supply, these, sometimes,
most responsibles by the appearance of waterborne diseases that contribute to the rise of child
mortality and other problems. Rural areas in Brazil are defined by opposition and exclusion in urban
areas. This definition is arbitrary and physical-geographic, not considering the social and economic
processes involving the territories. This study purposed to verify, by means of sociodemographic
aspects, environmental sanitation and main grievances/diseases importance for public health of the
population from forest field and water, if the most rural municipalities (MMR) are more precarious
than the more urban (MMU). To this end, was carried out a descriptive study based on secondary
sources (Atlas of Human Development in Brazil, IBGE census, PNAD and Sinan). Among the
results, it follows that the rural population identified by IBGE boils down to 15.6% of Brazil’s
population. In 29% of the municipalities, the population living in rural areas exceeds the city. The
higher frequencies from IDMH very low are for MMR, while the higher frequency from IDMH
very high and high are for MMU. In health, the MMR also exhibit deficiency. It was observed
high incidence rates of diseases related to poor conditions of sanitation. From these results, it was
identified a more precarious health profile in MMR when compared to MMU.

KeyWords: Rural population; Socioeconomic factors; epidemiology; Public Health

RESUMEN: La poblacion rural vive en condiciones de desigualdad econdémica, provocadas por
varios problemas, entre ellos la insuficiencia de sistemas de alcantarillado y de suministro de
agua. Este es, a menudo, el factor principal en la aparicion de enfermedades de origen hidrico,
que influyen en el aumento de la mortalidad infantil, causando también otros problemas. Las
areas rurales de Brasil se definen en oposicion y por exclusion de las areas urbanas. Esta es una
definicion arbitraria y fisico-geografica, que no lleva en consideracion los procesos sociales y
econdmicos que tienen lugar en esos territorios. Este estudio tuvo por objetivo averiguar hasta
qué punto los municipios rurales (MMR) son mas precarios que los urbanos (MMU), teniendo

en cuenta los aspectos sociodemograficos, saneamiento ambiental y los principales agravios/
enfermedades importantes para la salud publica de la poblacion del campo, de las selvas y de las
aguas. Para ello, se ha realizado un estudio descriptivo basado en fuentes secundarias (Atlas del
Desarrollo Humano en Brasil, censos de IBGE, PNAD y Sinan). Entre los resultados, destacamos
que la poblacion rural identificada por IBGE se limita a 15,6% de la poblacion de Brasil. En 29%
de los municipios, la poblacion que reside en el area rural supera la del area urbana. Las mayores
frecuencias de IDMH muy bajo estan en MMR, mientras que las mayores frecuencias de IDMH
muy alto y alto estan en MMU. En salud, los MMR también concentran peores indices, sobretodo
altas tasas de incidencia de enfermedades relacionadas con las condiciones insuficientes del
saneamiento basico. Estos resultados nos permiten identificar un perfil de salud més precario en
los MMR que en los MMU.

Palabras clave: Poblacion rural; Factores Socioecondmicos; Epidemiologia; Salud Publica.
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INTRODUCAO

A populacado rural vive em condi¢des de desigualdade socioecondmica, motivadas por varios
problemas entre eles a insuficiéncia de sistemas de esgoto e abastecimento de agua'. Por vezes os
maiores responsaveis pelo surgimento de doengas de veiculagdo hidrica, que contribuem para a
elevacdo da mortalidade infantil além de outros problemas®. Além disso, vivem diante de severas

restri¢des no acesso a tecnologia e infraestrutura'.

As areas rurais do Brasil s3o definidas por oposi¢ao e exclusdo as areas urbanas. Essa defini¢ao
¢ arbitraria e fisico-geografica, ndo considerando os processos sociais € economicos que envolvem
os territorios’. Estudos realizados® a partir de uma reconceituagao do rural no Brasil fez com que
essa populacdo representasse 26% da populacdo brasileira®. Para esse estudo, iremos utilizar as

defini¢cdes do IBGE, mas ressaltando que o conceito de rural oficial subvaloriza essa populagio’.

A populagdo rural denominada de populacdo do Campo, da Floresta e das 4guas ¢ definida na
Portaria n° 2.866, de 2 de dezembro de 2011 como sendo:

povos e comunidades que tém seus modos de vida, produgéo e reprodugdo social relacionados

predominantemente com o campo, a floresta, os ambientes aquaticos, a agropecudria ¢ o

extrativismo... 2.

Estas populagdes ha muito carecem do olhar das politicas publicas, em especial do sistema
unico de satde brasileiro devido as desfavoraveis condi¢des de satde (iniquidades em satde)’.
Apresentam, sobretudo, a necessidade de superagdo do modelo de desenvolvimento agricola
hegemonico na busca de relagdes homem—natureza responsaveis e promotoras da saude e a extensao

de agdes e servigos de saude que atendam as populagdes, respeitando suas especificidades.

A Politica Nacional de Saude Integral das Popula¢des do Campo, da Floresta e das aguas
(PNSIPCF) publicada em dezembro de 2011 representa o compromisso firmado entre o Estado
brasileiro com a saude dessas populagdes, objetiva garantir o direito e o acesso a saude pautado
nos principios fundamentais do Sistema Unico de Satide (SUS): equidade, universalidade e
integralidade®. Possui carater transversal na agenda de politicas de satide de responsabilidade
de diferentes areas do Ministério da Saude e como politica intersetorial que orienta a relacdo do
Ministério da Satude com outros setores do Governo Federal, tendo o Ministério da Satde como

matriz para a integralidade das a¢des ¢ o Grupo da Terra® como condutor do processo.

Os resultados dos diversos estudos sobre as condi¢des de satde desses grupos evidenciam um
perfil mais precario quando comparadas as da populag@o urbana, de uma maneira em geral, pois se 0

recorte for para as periferias urbanas pode haver variagdes sobre as condigdes de vida. No campo,

6 Instituido pelo Ministério da Saude por meio da Portaria n°. 2.460 de 12 de dezembro de 2005 e atualizado pela Por-
tarian®. 3.257 de 22 de dezembro de 2009 é composto por representantes de 6rgdos e entidades publicas e da sociedade
civil organizada.
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ainda existem importantes limitacdes de acesso e qualidade nos servicos de satde, bem como
uma situacao deficiente de saneamento ambiental as quais repercutem na satide das populagdes ali
residentes.

Diante disso, o objetivo deste estudo consiste em verificar através de aspectos sociodemograficos
de saneamento ambiental e de principais agravos/doencas de importancia para saide publica da
populagdo do campo da floresta e das dguas se os municipios mais rurais apresentam-se mais

precarios que os mais urbanos.
METODOLOGIA

O Estudo caracteriza-se por uma abordagem quantitativa, de carater exploratorio descritivo,
com delineamento transversal. A populacao do estudo, consistiu daquela ja descrita como sendo a

populagdo do campo, floresta e aguas, ou de maneira simplista: residentes em areas rurais.

Os municipios aqui denominados mais rurais (MMR) sdo aqueles cuja populacao residente em
area rural ¢ maior ou igual a 50%. O inverso, menor que 50%, denominou-se municipios mais

urbanos (MMU). Para isso considerou-se os dados do ultimo censo realizado pelo IBGE em 2010.

Nos contextos sociodemograficos e de saneamento ambiental, as bases de dados utilizadas foram
dos censos realizados pelo IBGE e a base do Atlas de Desenvolvimento Humano no Brasil, no
nivel de municipios. No contexto da satude, a base de dados utilizada foi o Sistema de Informacao
de Agravos de Notificagdo (Sinan) — periodo de 2009 a 2011 disponibilizada pelo Ministério da
Saude.

Foram calculadas taxas de incidéncias para os agravos do Sinan no ano de 2010 e letalidade
(2009-2011). Quanto as variaveis oriundas da base do Atlas de Desenvolvimento Humano no
Brasil, aplicou-se o teste t de student* adotando-se o nivel de confianga de 95% de modo que as
diferengas de médias foram consideradas estatisticamente significativas quando p-valor foi <=0,05.
Também utilizou-se do teste qui-quadrado * a fim de verificar se as propor¢des observadas entre
os sexos por unidade federativa apresentavam diferencas significativas, momento em que adotou-
se nivel de confianca de 95% de modo que foram consideradas estatisticamente significativas as
diferengas cujo p-valor foi <0,05. Realizou-se a andlise estatistica descritiva, para tanto, os dados

foram importados para o programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS).

Para a consulta espacial®, foi utilizada a base cartografica disponibilizada pelo IBGE em nivel
de municipio considerando a tabela de dados dos residentes por situacdo de domicilio segundo o
censo de 2010. Em seguida realizou-se a consulta espacial a fim de localizar os municipios com
populagdo rural maior que 50%. Esse tipo de consulta “filtra os objetos que ndo satisfazem a uma

certa condi¢do imposta pelo usudrio””. Essa etapa do estudo foi feita utilizando-se do ArcGis 9.2.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Indicadores Demograficos da populacio do campo da floresta e das aguas

De acordo com os dados do Censo demografico de 2010, o Brasil tinha 190.755.799 habitantes
dos quais 15,6% ¢ referente a populagdo residente em domicilios rurais. A menor populagdo rural
encontra-se na regido centro-oeste € a maior na regido nordeste. Em 1960 a populagdo rural era
superior que a urbana (54,9%), a partir dai percebeu-se, a cada censo (Ver Figura 1), a reducdo

dessa populacdo vivenciada em todas as regides do pais.

Figura 1- Distribui¢do percentual da populacido nos Censos Demogréficos,
segundo as Grandes Regides e a situacdo do domicilio rural e urbano - 1950/2010.
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Fonte: IBGE, Censos Demograficos. Elaboracdo: Propria

Além da reducdo da populagdo rural, outro aspecto que deve ser considerado ¢ a populagdo
residente em domicilio rural do sexo feminino, que apresentou percentuais inferiores que o
masculino nos censos apresentados na série historica 1970-2010 em todas as grandes regides,
contrariando o perfil urbano brasileiro. Em 2010 os homens residentes em area rural representavam
53% ©. Esta predominancia masculina, considerando as popula¢des rurais por género do censo de
2010, apresentou significancia estatistica ao nivel de 0,05, para todas as Unidades Federativas.
Para compreensao desse resultado faz-se necessario estudos locais que observem as especificidades
regionais, a fim de compreender melhor este fenomeno. Sabe-se, por exemplo, que a pecudria
extensiva e a agricultura empresarial mecanizada contribuem para a ocorréncia da masculinizacao,

ao passo que a agricultura familiar favorece a permanéncia da mulher no campo.

O Brasil rural vem apresentando o continuo éxodo rural, principalmente das filhas dos agricultores
familiares que buscam a vida no meio urbano objetivando outras profissoes. A tal fendmeno da-se o
nome de masculiniza¢do do meio rural’. Definido por Rioja (2009)* como sendo um desequilibrio
demografico caracterizado pelo déficit de mulheres em relagdo a propor¢do que deveria existir,

naturalmente, entre os sexos.

Este desequilibrio aponta para a necessidade de politicas publicas especificas, caso contrario,
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tem-se como consequéncia o comprometimento da sustentabilidade social. Um estudo realizado no
Rio Grande do Sul’ confirmou a consolidagdo da masculinizagdo rural naquela UF, especialmente,
na faixa etaria de 25 a 29 anos, além disso, verificou também a ocorréncia do envelhecimento rural,
alias, a faixa etaria 60 ou mais foi a unica, neste estudo, que apresentou aumento populacional. A

permanéncia da populagao idosa tem como fator motivador a aposentadoria rural °.
Onde o Brasil ¢ mais campo, floresta e adgua

Dentre todos os municipios brasileiros, de acordo com o ultimo censo, apenas 1.620 (29%)
municipios sdo mais rural (MMR) (Ver Figura 2). Dentre estes, 759 (47%) encontram-se na regiao
Nordeste, 418 (26%) na regido Sul, 215 (13%) na regido Sudeste, 144 (9%) estdo localizados na
regido Norte e 84 (5%) na regido Centro-oeste (PNUD, 2010).

Figura 2-Distribui¢cdo percentual da populagdo residente por situagdo do

domicilio rural - Brasil - 2010.
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Fonte: IBGE, Censo Demografico 2010. Elaboragdo: Propria

Longevidade, renda e educa¢ao sio mais precarias nos municipios mais rurais?

Nos MMR a esperanga de vida ao nascer (EVN) ¢ em média 71,93 anos (DP=2,63), sendo
que o municipio Rancho Queimado - SC apresentou a maior EVN (78,59 anos), até mesmo que

a apresentada para todo pais em 2010 (73,4 anos). Cacimbas-PB, entretanto, apresentou a menor
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EVN (65,3 anos). Em Cacimbas-PB o percentual da populagdo residente rural ¢ de 75,92% e em
Rancho Queimado ¢ de 53,6% '°.

Nos MMU, entretanto, observou-se, no mesmo periodo, melhor desempenho nesse indicador
sendo em média 73,57 anos (DP=2,55), ou seja, a expectativa de vida ao nascer nos MMU apresenta
1,63 anos a mais que nos MMR (Ver Tabela 1).

Esse resultado reflete diretamente no Indice da dimensdo Longevidade (IDHL) que ¢ um dos
3 componentes do IDHM. Enquanto que nos MMR, tem-se em média IDHL 0,782 (DP=0,44) e
mediana 0,780, nos MMU tem-se em média 0,810 (DP=0,43) e mediana 0,817. Conforme pode-se
observar na Figura 3 e na Tabela 1, percebe-se claramente a concentragdo de maiores valores de
IDHL nos MMU.

Figura 3- Distribuicdo de frequéncia do IDHL, segundo a proporc¢do de populagdo

residente em area rural e urbana.
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Tabela 1 — Variaveis do Atlas de Desenvolvimento Humano no Brasil utilizadas no estudo
segundo a populacdo rural >= 50% (MMR) ou <50% (MMU).

Municipios Mais Rurais
» (MMR) P-valor*
Variavel — -
Nao Sim
3.945(0,71) | 1.620(0,29)
Mortalidade infantil
Média 18.10 22.06 0,000%*
Desvio padrao 6.58 7.64
Taxa de fecundidade total
Média 2.15 2.30 0,000%*
Desvio padrao 0.47 0.56
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Esperanca de vida ao nascer

Média 73.57 71.93 0,000*
Desvio padrao 2.55 2.63

Proporcao de pobres
Média 18.60 34.40 0,000%*
Desvio padrao 15.51 18.41

Percentual da populacdo de 18 anos ou mais com fundamental

completo 42.90 31.70 0,000%*
Média 10.10 6.85
Desvio padrao

indice de Gini
Média 0.49 0,51 0,000*
Desvio padrao 0.64 0.07

IDHM
Média 0.68 0.61 0,000*
Desvio padrao 0.07 0.07

IDHM E
Média 0.58 0.50 0,000*
Desvio padrao 0.09 0.10

IDHM L
Média 0.81 0.78 0,000*
Desvio padrao 0.04 0.04

IDHM R
Média 0.66 0.60 0,000*
Desvio padrao 0.07 0.08

% de pessoas em domicilios com paredes inadequadas
Média 4.0264 8.6273 0,000*
Desvio padrao 7.2789 12.654

% de pessoas em domicilios com abastecimento de dgua e

esgotamento sanitario inadequados 6.6075 15.5196 0,000*
Média 10.0722 16.2113

Desvio padrao

% da populag@o em domicilios com energia elétrica

Média 98.1876 94.7544 0,000*
Desvio padrio 4.0216 8.7688

% dos ocupados no setor agropecuario - 18 anos ou mais
Média 28.5644 52.5781 0,000*
Desvio padrio 15.5157 12.23

% da populag@o em domicilios com agua encanada
Média 89.733 75.5289 0,000*
Desvio padrdo 10.6157 18.0795

% da populag@o em domicilios com banheiro e a4gua encanada
Média 86.3518 67.527 0,000*
Desvio padrio 17.214 25.4238

Fonte: PNUD, 2010". Elaboracio: propria. (*) Diferenca entre as médias significativamente estatistica quando
p-valor<=0,05.

Nos MMR, a propor¢dao de pobres também ¢ maior. Nesses municipios tem-se em média
34,4% (DP=18,41) de pobres. Por outro lado, nos MMU a proporcao de pobres ¢ de 18,6%
(DP=15,51), quase a metade daquela. No Brasil, o municipio Uiramuta — RR, que possui 86,41%
da sua populacao residindo em area rural, apresenta proporcao de pobreza e extrema pobreza

preocupantes. Em Uiramuta, a propor¢ao de pobres € 78,59% e a de extremamente pobres ¢ de
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69,67%.

Com relacdo ao GINI, coeficiente usado para medir a desigualdade social, nos MMR, ¢ 0,51
em média (DP=0,07). Dentre estes municipios os que apresentam maior desigualdade sdo Isaias
Coelho — PI com GINI 0,79 e Santa Rosa do Purus — AC, Uiramuta — RR e Jequitiba com GINI
0,78.

Esse cenario impacta negativamente no indice da dimensdo Renda (IDHR) que é um dos 3
componentes do IDHM. Enquanto que nos MMR, tem-se em média IDHR 0,596 (DP=0,08), nos
MMU tem-se em média 0,662 (DP=0,07).

Com relagdo ao analfabetismo, o Censo demografico de 2010 verificou o percentual de pessoas
que ndo frequentam a escola na faixa etaria compreendida entre 10 e 17 anos também ¢€ superior na
area rural (11,1%) que na urbana (7,9%). Quanto a isto, o Estado de Roraima apresentou a maior
diferencga percentual com 22,4% na érea rural e 7,4% na urbana. Do mesmo modo, o percentual da
populacdo de 18 anos ou mais com fundamental completo na area rural ¢ inferior que na urbana
(31,7% e 42,9%, respectivamente) (PNUD, 2010).

A taxa de analfabetismo entre as mulheres rurais ¢ levemente inferior (21,11%) que entre os
homens (24,48%). Entretanto, nos Estados de Roraima, Sao Paulo, Parana e Santa Catarina, esta
taxa (25,9%; 9,5%; 11,2% e 7,1%, respectivamente), entre as mulheres, ¢ um pouco superior que
entre homens (24,4%:; 8,2%; 10,2% e 7,06%, respectivamente)®.

Embora a taxa de analfabetismo entre as mulheres rurais seja levemente inferior que a dos
homens rurais, elas apresentaram renda individual média inferior que a dos homens em todo o
periodo de 1992 a 2009 '"'. Em 2009 as mulheres rurais apresentaram renda individual média R$
204,94 — aproximadamente, 52% a menos que a dos homens. Esta diferenca também foi perceptivel

quando se fez a desagregacao por classes econdmicas ''.

A média do IDHM, MMR, ¢ de 0,61 (DP=0,07) (PNUD, 2010). No Brasil, o municipio Melgago
- PA que possui 77,82% da sua populacdo residindo em area rural® tem o pior IDHM do Brasil
(0,418), sendo que dentre as trés dimensdes a Educacdo apresentou o pior indice (0,207). Além
de Melgaco, outros 31 municipios brasileiros sdo classificados como IDHM muito baixo, entre
esses 90,6% sao MMR. Por outro lado, em todo pais apenas 44 municipios possuem IDHM muito
alto, entre os quais apenas um ¢ MMR, trata-se do municipio Rio Fortuna - SC no sul do pais.
Observe-se na Figura 4 o baixo desempenho dos municipios mais rurais. A medida em que o IDHM
diminui, aumenta a propor¢do de MMR. Nas dimensdes IDHM-E, IDHM-L e IDHMR também

apresentaram menores médias nos MMR que nos MMU, conforme pode-se observar na Tabela 1.
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Figura 4 - Distribui¢cdo percentual da classificagcdo do IDHM segundo o
municipio mais rural/mais urbano (2010)
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Fonte: PNUD, 2010'. Elaboragdo: propria

Além da concentragdo dos piores indices de IDHM nos MMR, observou-se a regionalizacao
desses valores, conforme pode-se observar na Figura 5. As regides Norte e Nordeste possuem
os piores IDHM, enquanto o Sul e Sudeste possuem as melhores posi¢des. Nesse caso, isso foi
percebido nao sé nos MMR como também nos MMU. Esse resultado aponta para a necessidade de

politicas publicas voltadas para minimizar as diferengas sociais existentes nas regides brasileiras.

Figura 5 - Mapa de distribuicao da classificagdo do IDHM por municipio segundo o percentual
de populagdo residente em situa¢do de domicilio urbano ou rural.
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Fonte: PNUD, 2010, Elabora¢do: Propria.
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Saneamento ambiental

As condi¢des de saneamento ambiental, no Brasil rural, podem ser verificadas através dos dados
da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios'? os quais mostram que as unidades domiciliares
sdo, na maioria, particular permanente (67%) e possuem em média cinco comodos, quanto ao
material predominante na construgao das paredes externas do prédio, apresentou 48,9% de alvenaria
e 3,3% Taipa ndo revestida. A madeira aparelhada apresenta maior frequéncia no Sul e Norte do
Brasil. Dentre as casas de Taipa ndo revestida, tem-se em primeiro lugar o Maranhao (39,8%),
em segundo Para (14,6%) e em terceiro Ceara com 12,8%, nas demais Unidades federativas o

percentual ndo ultrapassou os 6% '2.

Apesar de 47,3% dos domicilios rurais apresentarem agua canalizada em pelo menos um dos
comodos, apenas 18% destes a 4dgua utilizada provem da rede geral de distribuicdo, os demais
domicilios captam a dgua de pogos, nascentes ou outras fontes. Em 10,4% dos domicilios ndo tem
banheiro ou sanitario e em 47,3% o lixo domiciliar ¢ queimado ou enterrado. Quanto ao escoadouro
do banheiro ou sanitario, em 37,4% dos domicilios ocorre de maneira inadequada, ou seja, os
dejetos sdo despejados nas fossas rudimentares, em valas, direto para o rio, lago ou mar, entre
outros. Dentre os domicilios que ndo utilizam a rede geral de distribuicdo, 68,8% ndo possuem

filtro d’agua 2.

O percentual de pessoas em domicilios com paredes inadequadas, em domicilios com
abastecimento de 4gua e esgotamento sanitario inadequados, em domicilios com energia elétrica,
em domicilios com dgua encanada, em domicilios com banheiro e 4gua encanada mostraram pior
desempenho nos MMR que nos MMU conforme pode-se observar na Tabela 1 com diferenca

significativamente estatistica.
Agravos de Importancia para satude piblica — Fonte de dados Sinan
Doenga de Chagas Aguda

No periodo de 2009 a 2011, foram notificados 568 casos confirmados de Doenca de Chagas
Aguda, sendo 169 (29,7%) casos confirmados na zona rural, com uma média anual de 56,3 casos.
O total de dbitos confirmados, na zona rural, neste periodo, foi de 4. A letalidade média foi de 2,4%
variando de 1,5% (2009) a 3,6% (2010). A letalidade média urbana nesse mesmo periodo foi 2,2%.

Na area rural, a taxa de incidéncia em 2010 foi de 0,03 por 100 mil habitantes.
Febre amarela

No periodo de 2009 a 2010, foram confirmados 53 casos de febre amarela, todos na forma
silvestre, sendo 23 (43,4%) em zona rural, com uma média anual de 11,5 casos por ano. O total de

obitos confirmados neste periodo, na zona rural, foi oito. A letalidade média foi de 34,8%.
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Equistossomose

No periodo de 2009 a 2010, foram confirmados 57.758 casos de equistossomose, sendo 23.339
(40,4%) em zona rural, com uma média anual de 7.779,7 casos por ano. A incidéncia por 100 mil
habitantes nas areas rurais ¢ quase 30 vezes maior que nas urbanas. O total de obitos confirmados
neste periodo, na zona rural, foi 10. A letalidade média foi de 0,04%. Na area rural, a taxa de
incidéncia em 2010 foi de 34,33 por 100 mil habitantes.

Hanseniase

No periodo de 2009 a 2011, foram confirmados 124.832 casos de hanseniase, sendo 20.500
(16,4%) em zona rural, com uma média anual de 6.833,33 casos por ano. O total de dbitos
confirmados neste periodo, na zona rural, foi de 185. A letalidade média foi de 0,009%. Na area
rural, a taxa de incidéncia em 2010 foi de 18,04 por 100 mil habitantes enquanto que os estados de
Mato Grosso, Rondonia e Tocantins essa taxa foi de 71,88; 61,95 e 54,54 respectivamente. Na area
urbana, essa doenga também ¢ preocupante, a taxa de incidéncia em 2010 foi de 16,14 por 100 mil
habitantes (Ver Tabela 2).

De acordo com dados de SIAB, no ano de 2012, 96,9% da populacao cadastrada com hanseniase,

residente em area rural, foi acompanhada por meio de visitas domiciliares regulares pelos ACS.
Hantaviroses

No periodo de 2009 a 2011, foram notificados 406 casos confirmados de hantavirose, sendo
174 (42,9%) casos confirmados na zona rural, com uma média anual de 58 casos. O total de obitos
confirmados, na zona rural, neste periodo, foi de 53. A letalidade média foi de 30,5% variando de
23,2% (2010) a 43,9% (2011). Na area rural, a taxa de incidéncia em 2010 foi de 0,27 por 100 mil

habitantes.
Leishmaniose Tegumentar Americana

No periodo de 2009 a 2011, foram notificados 69.865 casos confirmados de Leishmaniose
Tegumentar, sendo 38.997 (55,8%) casos confirmados na zona rural, com uma média anual de
12.999 casos. O total de obitos confirmados, na zona rural, neste periodo, foi de 19. A letalidade
em todo o periodo foi muito baixa, variando de 0,0005% (2010) a 0,0006% (2009). Na area rural,
a taxa de incidéncia em 2010 foi de 44,89 por 100 mil habitantes.

Leishmaniose Visceral

No periodo de 2009 a 2011, foram notificados 11.698 casos confirmados de Leishmaniose
Visceral, sendo 2.703 (23,1%) casos confirmados na zona rural, com uma média anual de 901

casos. O total de obitos confirmados, na zona rural, neste periodo, foi de 136. A letalidade em todo
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o periodo foi em média de 0,05%. Na area rural, a taxa de incidéncia em 2010 foi de 2,90 por 100

mil habitantes.
Leptospirose

No periodo de 2009 a 2011, foram confirmados 12.355 casos de leptospirose, sendo 2.000
(16,2%) em zona rural, com uma média anual de 666,6 casos por ano. O total de 6bitos confirmados
neste periodo, na zona rural, foi de 73. A letalidade média foi de 3,65% variando de 2,2% (2009) a
4,5% (2010). Na area rural, a taxa de incidéncia em 2010 foi de 1,81 por 100 mil habitantes.

Malaria

No periodo de 2009 a 2011, foram confirmados 3.099 casos de malaria, sendo 503 (16,2%)
casos confirmados na zona rural, com uma média anual de 167,6 casos. O indice Parasitario Anual

de malaria, em 2010 no Brasil, foi de 1,71.

A maior parte dos casos confirmados se concentrou nos estados do Acre (IPA=49,44), Roraima
(IPA=42,34), Rondonia (IPA=27,53), Amazonas (IPA=21,25), Amapa (IPA=18,61) e Para
(IPA=18,02) 2.

Tétano acidental

No periodo de 2009 a 2011, foram confirmados 935 casos de tétano acidental, sendo 187 (20%)
em zona rural, com uma média anual de 62,3 casos por ano. O total de obitos confirmados neste
periodo, na zona rural, foi de 61. A letalidade média foi de 32,6% variando de 23,5% (2010) a
45,5% (2009). Na éarea rural, a taxa de incidéncia em 2010 foi de 0,23 por 100 mil habitantes,
na area urbana foi de 0,13 por 100 mil habitantes. Na area rural, a taxa de letalidade de tétano
acidental mais alta envolveu a faixa etaria de 10 a 14 anos (Ver Tabela 2). O sexo masculino foi

mais acometido pelo tétano acidental com 86,1% dos casos registrados.
Tuberculose

No periodo de 2009 a 2011, foram notificados 258.480 casos confirmados de Tuberculose, sendo
20.133 (7,8%) casos confirmados na zona rural, com uma média anual de 6.711 casos. O total de
obitos confirmados, na zona rural, neste periodo, foi de 556. A letalidade média foi de 2,76%. Na
area rural, a taxa de incidéncia em 2010 foi de 20,22 por 100 mil habitantes. Na area urbana, a

tuberculose aparece com momo sendo mais incidente com 25,55 por 100 mil habitantes.

De acordo com dados do SIAB, no ano de 2012, apenas 4,7% da populagdo cadastrada com
tuberculose, residente em area rural, foi acompanhada por meio de visitas domiciliares regulares
pelos ACS.

ISSN 1982-8829 Tempus, actas de satde colet, Brasilia, 9(2), 221-235, jun, 2015



234 //

Tabela 2 — Principais Agravos/Doencgas de importancia para a saude publica

segundo a zona de residéncia.

Incidéncia p/100 mil hab. | Letalidade média
Agravo/Doenca Ano 2010 (2009-2011)

Rural Urbana Rural | Urbana
Doenga de Chagas Aguda 0,03 0,02 2,37 2,16
Equistossomose 34,33 6,90 0,04 0,32
Hanseniase 17,87 16,14 0,01 1,07
Hantaviroses 0,27 0,05 30,5 45,32
Leishmaniose Tegumentar Americana 44,89 5,871 0,0005 0,0001
Leishmaniose Visceral 2,90 1,66 0,05 0,66
Leptospirose 1,81 1,72 3,65 10,3
Tétano acidental 0,23 0,13 32,6 30,01
Tuberculose 16,72 25,55 2,76 2,95

Fonte: MS/Sinan. Elaboracdo: Prépria.

Quanto aos agravos de saude, no campo, destaca-se a alta incidéncia de doencgas negligenciadas,
muito relacionadas a pobreza' tais como, leishmaniose tegumentar americana e esquistossomose
(Ver Tabela 2).

CONSIDERACOES FINAIS

Diante dos achados, identificou-se que os municipios mais rurais apresentam um perfil mais
precario que os mais urbanos. Isso foi observado com relagdo ao IDHM e todas as dimensdes que
o compde (IDHM-L, IDMH-R e IDMH-E) principalmente com respeito ao IDHM-E. Também
observou-se a incidéncia importante de doengas negligenciadas nesses espagos, reforcando que
ha nestes municipios uma deficiéncia de politicas publicas como a de satde e de educagdo, além
de uma fragil atuacdo do Estado na efetivagdo da reforma agraria. A saida da mulher do campo
reflete claramente a deficiéncia de politicas que visem a melhorias de vida desta mulher no seu
lugar, tendo em vista que no Brasil a esperanca de vida ao nascer ¢ maior para a mulher do que

para o homem. Entdo este processo de masculinizacdo revela um grave problema a ser enfrentado.
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O Programa Nacional de Melhoria do Acesso e da
Qualidade da Atencao Basica e a organizacao dos
processos de trabalho.

The National Programme for Improvement of Access
and Quality of Basic Health Care and the work process
organization.

El Programa Nacional de Mejoramiento del Acceso y
Calidad de Atencion Primaria y organizacion de los
procesos de trabajo.

Magda Duarte dos Anjos SCHERER!
Estela Auxiliadora Almeida LOPES?
Ana Maria COSTA?

RESUMO: Este estudo qualitativo analisa o Programa Nacional de Melhoria do Acesso e da
Qualidade da Atencao Basica com foco nos dispositivos de reorganizacao do processo de trabalho:
autoavaliacdo, educacdo permanente, apoio institucional e monitoramento. Utilizou-se analise
documental, observacdes e entrevistas com trabalhadores do Distrito Federal. Os resultados
apontam pouca preparagao das equipes na adesao ao programa; visao parcial/distorcida da proposta;
fragilidades no monitoramento; incipientes processos autoavaliativos; inexisténcia de apoio
institucional; inadequacao da educacao permanente; condi¢des de trabalho insatisfatorias, e rede
de apoio diagndstico deficitaria. H4 de ser considerado que mudangas em processos de trabalho
exigem tempo para serem concretizadas e que melhorar a qualidade vai além das prescri¢des e
cumprimento de normas e parametros.

PALAVRAS-CHAVE: Trabalho. Aten¢ao Primaria a Saude. Saude da Familia.

ABSTRACT: This qualitative study analises the National Programme for Improvement of
Access and Quality of the Basic Health Care focusing on the reorganization of work processes:

self-evaluation, continuous education, institutional support and monitoring. Based on document
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analysis, direct observations and interviews with workers in the Federal District. The results point
to lack of training of team members for the adherence to the programme; parcial/distorted view
about its proposal; weakenesses in the monitoring; incipient self-evaluations processes; lack of
institutional support; inadequate permanent education; unsatisfactory working conditions; and
deficits in the support diagnosys network. It should be considered that changes in work processes
require time to be implemented and that improvement in the quality of services goes beyound

prescriptions and fullfilment of standards and norms.
KEYWORDS: Work. Primary Health Care. Family Health.

RESUMEN: Este estudio cualitativo analiza el Programa Nacional de Mejora del Acceso y de
la Calidad de la Atencion Basica con foco en los dispositivos de reorganizacion del proceso de
trabajo: autoevaluacion, educacidon permanente, apoyo institucional y monitoreo. Se utilizd material
documental, observaciones y entrevistas con trabajadores del Distrito Federal. Los resultados
apuntan poca preparacion de los equipos en la adhesion al programa; vision parcial / distorsionada
de la propuesta; fragilidades en el monitoreo; incipientes procesos auto-evaluativos; inexistencia de
apoyo institucional; inadecuacion de la educacion permanente; condiciones insatisfactorias, y red
de apoyo diagnostico deficitaria. Es necesario considerar que cambios en los procesos de trabajo
exigen tiempo para ser concretizados y que mejorar la calidad va mas alla de las prescripciones y
cumplimientos de normas y parametros

PALABRAS CLAVE: Trabajo. Atencidén Primaria de la Salud. Salud de la Familia.

INTRODUCAO

A Atencao Primaria a Saude (APS) tem sido objeto de permanente produgao de conhecimento a
nivel mundial j& que € consensual sua importancia estratégica para a melhoria da assisténcia a satde
das populacdes se esta assume, de fato, o papel de ordenadora da rede e coordenadora do cuidado
da saude das pessoas'. As diversas concepgdes ¢ denominagdes das propostas e experiéncias que
se convencionou chamar internacionalmente de APS podem ser sintetizadas no conceito “uma
estratégia de organizacdo da atencdo a saude voltada para responder de forma regionalizada,
continua e sistematizada a maior parte das necessidades de saide de uma populacao, integrando
acOes preventivas ¢ curativas, bem como a atengao a individuos e comunidades™.

No Brasil, a APS, denominada Atengao Basica e regulamentada por uma politica especifica’®,
tem como prioridade a implementagdo da Estratégia Saude da Familia (ESF), cujo desafio central ¢

expandir a cobertura e transformar o modelo de atengdo no Sistema Unico de Saude (SUS).

A ESF inicialmente esteve circunscrita as unidades basicas de saude como modalidade de
atencao desarticulada do conjunto dos servigos dos distintos niveis de atengdo. Na perspectiva
atual, o objetivo ¢ integrar-se a rede assistencial e, com isso, a Atencao Basica vem se fortalecendo

como porta de entrada regular ao sistema de satde*>.

A expansdo para 33.434 equipes da ESF distribuidas em 95,2% dos municipios brasileiros®

passou a exigir maior investimento na qualificacdo da atengao ofertada. A melhoria da qualidade a
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orientar os objetivos presentes nas iniciativas adotadas pelo Ministério da Satide, como a Politica
Nacional de Aten¢do Basica (PNAB) e o Programa Nacional de Melhoria do Acesso e da Qualidade
da Atengao Basica (PMAQ-AB), instituido em 2012.

O PMAQ-AB esta condicionado a capacidade de mobilizar os atores locais em prol da mudanca
das condigdes e praticas de atengdo, gestdo e participacdo orientadas por diretrizes pactuadas
nacionalmente. Depende fundamentalmente do fomento de espagos de didlogo, problematizacao,
negociacao, gestdo compartilhada entre equipes, gestores e usudrios, voltados a produzir mudancas

concretas na realidade cotidiana dos servi¢os de saude’.

O pressuposto para o seu €xito ¢ o protagonismo, a motivagdo e a pro-atividade dos atores
envolvidos nas ESF. Assim, mobilizar a vontade para a participa¢do do profissional esté relacionada
a ideia de que o refor¢o e a introdugdo de praticas vinculadas ao aumento da qualidade da AB
somente poderdo se concretizar em ambientes nos quais os profissionais, seja na assisténcia ou no

ambito da gestdo, sintam-se motivados e se percebam essenciais®.

O PMAQ-AB esta concebido em quatro fases complementares: 1) adesdo ao programa; 2)
implantacao de dispositivos de reorganizac¢ao dos processos de trabalho da equipe e da gestdo (auto
avaliacdo, educacdo permanente, apoio institucional e monitoramento); 3) avaliacdo externa e; 4)

processo de pactuagao com o incremento de padrdes e indicadores de qualidade®.

A melhoria do acesso e da qualidade da atencdo basica, tal como preconizado pelo PMAQ,
esta estreitamente relacionada a participacdo efetiva dos trabalhadores da saude para implementar
as mudangas propostas, o que constitui um desafio e envolve situagdes complexas que merecem
ser estudadas. Nessa perspectiva, o presente artigo analisa o Programa Nacional de Melhoria do
Acesso e da Qualidade da Atencdo Basica no Distrito Federal (DF), com foco nos dispositivos da
segunda fase, de reorganizagdo dos processos de trabalho: auto avalia¢do, educagdo permanente,

apoio institucional e monitoramento.
METODOLOGIA

Este estudo de caso, realizado no Distrito Federal (DF), de novembro de 2011 a margo de 2013,
foi iniciado no momento de adesdo ao PMAQ, 1° ciclo, pelo gestor e equipes de atencdo basica do
DF. A adesdo, com 28 equipes estruturadas no modelo ESF, significava 25,23% da cobertura de

Atencao Basica ofertada no DF naquele momento.

Participaram da pesquisa 2 enfermeiros, 2 médicos, 4 técnicos de enfermagem e 4 agentes
comunitarios de satde, de duas equipes de saude da familia de duas regionais de saude, incluidos
intencionalmente® de acordo com os seguintes critérios: serem equipes do modelo ESF; com adesdo
ao PMAQ-AB; e terem sido-indicadas pelo gestor por se destacarem na atuagdo alinhada com as

prescricdes da ESF.
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Os doze participantes, sendo onze (11) mulheres e um (1) homem, na faixa etaria dos vinte e oito
aos cinquenta e seis anos de idade, tinham, na sua maioria, menos de cinco anos de experiéncia na
ESF. A carga horéaria era de 40 horas semanais, todos eram servidores publicos estatutarios, com

excecao dos Agentes Comunitarios de Saude (ACS), contratados por regime celetista (CLT).

A coleta de dados foi feita mediante andlise documental, entrevista semiestruturada e observacgao.
Foram analisadas as atas de reunides, termos de compromisso do PMAQ assinados pela equipe,
e fichas de produgdo do Sistema de Informagdo da Atencao Basica que continham informagdes
relativas as duas primeiras fases do PMAQ. A observagdo, de 120 horas, foi guiada por roteiro
orientado pelos compromissos assumidos no Termo assinado pelo gestor e pela equipe na fase de
adesdo, e encerrada segundo critério de saturagdo®. As entrevistas seguiram um roteiro que abordou
questdes sobre a implantagao do programa, a utilizagdo dos dispositivos da segunda fase, sobre
as facilidades, dificuldades e potencialidades para reorientar os processos de trabalho a partir da

adesao.

Os dados foram analisados e sistematizados com base na analise tematica de conteudo, que
se constituem, segundo Minayo’, num conjunto de técnicas de analise, que incluem a leitura
das evidéncias produzidas (documentos, registros decorrentes das observagdes e transcri¢cao das
entrevistas), codificacdo das unidades de significado e elaboracdo das categorias tematicas. Deste
processo emergiram cinco categorias tematicas: Bases para a implantagdo do PMAQ); Dispositivos
indutores da melhoria do processo de trabalho; Limites para a reorientagao do processo de trabalho;

Boas praticas e organizagao das equipes; Contribuicdes do PMAQ-AB ao processo de trabalho.

Quadro 1 - Categorias e respectivos temas encontrados na analise de dados

CATEGORIA 7 “TEMA 7 N°
1. Preparacao/participacao da equipe para a adesao 12
2. Percepcao dos objetivos do PMAQ-AB pela equipe 11
1. Bases para a implantagio do 3. Visdo pgrmal/equwocada sobre a proposta c.io PMAQ-AB
PMAQ-AB 4. Conhecimento sobre o Termo de Compromisso 10
5. Motivagao para a adesao ao PMAQ-AB
9
6
1. Existéncia do apoio institucional 15
2. Dispositivos  indutores da | 2. Desenvolvimento da educacdo permanente 10
melhoria do processo de trabalho | 3. Instituigdo dos processos autoavaliativos 9
4. Discutindo o monitoramento dos indicadores 8
.. . - 1. Rede de apoio institucional deficiente 21
3. Limites para a reorientacdo do - e
rocesso de trabalho 2. Condigoes de trabalho insatisfatorias 15
p 3. Conflito entre os membros da equipe S
4 Boas praticas e oreanizacio das I. Realizagao sistematica de reuniao de equipe 9
’ ; P & ¢ 2. Interdisciplinaridade e trabalho em equipe 3
equipes % Iéenomllalimclﬁes efegladaql l1110 cotidia{md s 2
5. Contribuicdes do PMAQ-AB ao | .- stimulo a0 alcance de melhores resu 'ta los na cer'tl cacao
2. Desenvolvimento de cultura avaliativa/reflexiva nas
processo de trabalho na ESF equines 3

Fonte: Entrevistas, observacdes e analise documental.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica da Secretaria Estadual de Saude do
DF (SES-DF), sob o n® 204.388 de 25 de fevereiro de 2013. Os participantes assinaram Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e para garantia do anonimato, as entrevistas foram

codificadas.
RESULTADOS E DISCUSSAO
Bases para a implanta¢io do PMAQ

De acordo com as diretrizes do PMAQ, o seu éxito depende do protagonismo e da motivacao dos
atores envolvidos, num meio que favorega. No contexto estudado, os profissionais entrevistados,
quando questionados sobre a preparacdo e participacdo da equipe para adesdo, manifestaram

auséncia de escolha e de preparo, ambas condi¢gdes necessarias para o envolvimento deles no

processo, o que constitui uma fragilidade na implantacdo e conducdo do PMAQ.

A sensag@o que eu tenho ¢ que a forma como o PMAQ chegou a equipe, foi tipo: olha participem do
PMAQ e ponto final. Ndo teve uma preparagdo, um conhecimento integral, o que eu sinto ¢ falta de
apoio, de incentivo, de dialogo, de conversa, de acompanhamento, até de andar junto, pra saber o que

ta acontecendo, eu sinto falta de um retorno, seja da gestao ou de quem ta mais perto do PMAQ. (E1).

O processo de implantagio do PMAQ prevé a garantia de espagos de didlogos e de
mobilizacdo entre os diversos atores, através de métodos de problematizacdo e de negociacao
articulados na gestdo das mudangas', entretanto, ndo foi o que ocorreu nas equipes estudadas.
A compreensdo dos profissionais das ESF sobre o PMAQ foi identificada como uma concepg¢ao
parcial e, em alguns casos, distorcida acerca dos principios e diretrizes do programa. Foi recorrente
a compreensdo do programa como uma proposta focalizada, exclusivamente composta por uma

ferramenta de auto avaliagao.

Olha, em relacdo ao PMAQ, eu acho ele muito bom. Assim, a gente s6 respondeu, sim ou ndo. Se faz
ou ndo faz. Quando trouxeram os cadernos, isso faz tempo, foi em 2009, 2010. Mas a gente usou pouco,
porque a Dra. que estava aqui na época comecou a fazer com a gente, mas depois ela foi embora, ai vocé
sabe, quando muda para tudo. (AC3).

Ah eu nio sei dizer bem né. Acho que se tivesse tido uma oficina sobre como fazer, o que ele traz de

bom, como fazer, ai seria diferente né? (AC4).

Entdo, eu ndo conhego a proposta do PMAQ-AB. So6 agora esses dias, com a vinda da senhora que

explicou sobre sua pesquisa ¢ fez a apresentagdo ¢ que tomei conhecimento. (TE1).

O PMAQ-AB ¢ visto, entre os trabalhadores que participaram da pesquisa, como um projeto
para avaliar as acdes desenvolvidas pela equipe, e confundido com a proposta de Autoavaliacao
Melhoria da Qualidade — (AMQ), uma ferramenta autoavaliativa disponibilizada anteriormente

pelo Ministério da Saude.

Sobre 0 PMAQ ¢? Sempre foi 0 PMAQ? Nio tinha outro? E 0 AMQ, nio ¢? Ou ¢ a mesma coisa? S6
mudou o nome né? Nao, ndo me lembro. Melhoria na avaliacdo de qualidade, né? Eles vao avaliando,

a que ponto vocé vai, parece que tem a contagem de pontos, vai aparecendo se vocé melhora, se vocé
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recai, mas assim, eu acho que eu nao cheguei a participar da reunido de adesao. (AC2).

[...] o responsavel pela equipe ficou de comparecer 14 na Secretaria de Satude para fazer o cadastro,
eu lembro que eu gerei uma senha, entdo eu tive ciéncia desse processo, que a SES tava fazendo esse

contrato com o Ministério. (M1).

O estudo sugere que os profissionais das ESF que fizeram adesdo ao PMAQ-AB ndo foram
envolvidos na fase de contratualiza¢do e desconheciam os objetivos, os principios e as diretrizes
do programa, o que acarreta possiveis riscos a implementagdo de ac¢des indutoras de melhoria do

acesso ¢ da qualidade da ateng¢do basica.

Entretanto, deve-se considerar que a permanente criagdo de normativas e programas, entre outros,
pelo Ministério da Satde, gera certa instabilidade nas prescrigdes que guiam o trabalho, podendo
ocasionar confusdo, descontinuidade e descredito. Os resultados sugerem que os trabalhadores
ainda estavam em processo de aprendizagem da ferramenta AMQ quando surgiram novas diretivas
com o PMAQ.

No cendrio analisado nao foi possivel observar a presenca de estratégias que conduzam os
profissionais da equipe a se engajarem no processo de implantagdo do PMAQ-AB, de forma que a

adesdo processasse as mudangas no trabalho esperadas pelo programa.

Uma vez por més a gente tem o NASF nessas reunides, € uma vez por més, o CAPS. Em relag@o ao
PMAQ nio teve ninguém que apresentasse, que dissesse como fazer, o que fazer. E como eu te falei:
veio no inicio, e depois, mais ninguém! [...] Na nossa reunido mensal com a Diretoria, a gente leva
as questdes pendentes. Mas vai um coordenador de cada equipe, né?! Entdo, a gente tem esse dialogo

dessa maneira, e nao eles vindo aqui. (M2).

Dispositivos indutores da melhoria do processo de trabalho

Dentre os objetivos especificos do PMAQ, a promog¢do da qualidade e inovagdo na gestdo da
AB, visa o fortalecimento dos processos de autoavaliagdo, monitoramento e avaliagdo, apoio
institucional e educacdo permanente nas trés esferas de governo. Neste estudo, os depoimentos

demonstraram a forma incipiente da implantagdo destes quatro dispositivos.

No que diz respeito a avaliacdo ¢ importante considerar que se trata de um poderoso instrumento
de mudanca que ao invés de ameaga, deve ser visto como um incentivo para que os diferentes
servigos de saude cumpram padrdes minimos de qualidade. A finalidade da avaliagdo no contexto
da melhoria da qualidade vai além da identificacdo de problemas e propostas de solucdes para os
problemas detectados. O alvo principal deve ser a produg¢do de mudangas no processo de trabalho

apropriadas que conduzam a melhoria de qualidade dos cuidados prestados.

No que se refere ao monitoramento dos indicadores do PMAQ-AB, hé evidencias de que
os profissionais das equipes participantes da pesquisa ndo conhecem acerca dos indicadores de

monitoramento do programa:
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A gente tentou alimentar a planilha, s6 que os resultados estavam muito discrepantes, ndo
representavam a realidade, entdo isso por conta da falta de tempo, do acumulo de servigo todo dia aqui
na unidade. (M1).

Nao. N6s ndo monitoramos. Em 2012, nés chegamos a fazer alguns cadernos do AMQ, alguns meses!

Depois ndo tivemos mais tempo de sentar e preencher. (E2).

[...] monitoramento dos indicadores? O que a gente faz todo més é preencher as fichas de producdo
do SIAB. Sei do niumero de visitas que temos que fazer por més, se nao, recebemos reclamagio da
Regional. Nao conhego indicador do PMAQ-AB. (TE-3).

Os resultados encontrados mostram nao haver envolvimento das equipes na discussao dos
indicadores do PMAQ-AB, essenciais para a implantagdo do monitoramento. Identifica-se nos
depoimentos dos profissionais que ha falta de tempo para implantar esse dispositivo. Em 2010, por
meio de iniciativa pessoal de uma enfermeira da equipe, houve a realizagdo de varios encontros
dos profissionais, com objetivo de incorporar no processo de trabalho a¢des de monitoramento e
avaliacdo de indicadores de satde. No entanto, a profissional foi transferida para outra unidade,

ocasionando a descontinuidade do uso da ferramenta.

[...] quando na época da Dra [...], a gente sentava todo mundo junto [...] ela lia a pergunta e a gente
concordava se fazia, ou ndo concordava e ia respondendo a autoavaliacdo, mas, agora com esta

sobrecarga de trabalho ndo fazemos mais isso. (TE3).

As praticas autoavaliativas devem ser realizadas de forma continua pelas ESF e a
descontinuidade, tal como observado, pode incidir na potencializagdo de mudangas no processo de

trabalho das equipes da Atengdo Basica no DF.

A educagdo permanente em saide é um processo oposto ao ensino-aprendizagem mecanico,
no qual os conhecimentos sdo considerados em si, sem a necessaria conexao com o cotidiano, e
os alunos se tornam meros escutadores e absorvedores do conhecimento do outro!''. Com relagao
a esse dispositivo, os entrevistados expressam que as estratégias de educagdo permanente voltadas
para os profissionais das equipes estudadas, foram abordagens centralizadas e descendentes. Desta

forma perdem potencia e ndo proporcionam as transformagdes em suas praticas.

[...] educagdo permanente oferece muito, s6 que tem um probleminha, eles ndo ouvem a equipe para
saber a nossa necessidade, ndo tem nada a ver com a nossa necessidade, na maioria das vezes somos
obrigadas a ir a dois cursos. (E2).

O dispositivo do apoio institucional, compreendido como um processo de trabalho de coletivos,
que se organizam para produzir saude, transformar as relagdes de supervisdo e os modelos de
gestdo verticalizados em relagdes horizontais'?, revelou-se incipiente na voz dos entrevistados.
Os profissionais das equipes referiram que nem sempre contam com o apoio da geréncia regional,
muito embora, uma vez por més, a equipe do Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF) e do
Centro de Apoio Psicossocial (CAPS) participa na UBS-1 de discussdo de casos clinicos, que
necessitam de interven¢do interdisciplinar. Identifica-se ainda distor¢do nesse processo como

expressa o depoimento:
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[...] apoio institucional no sentido de ser aquela pessoa presente, que socorre, ndo vou mentir e dizer
que tem, a diretoria aqui estd mais no sentido de fiscalizar, de cobrar mesmo, mais no sentido de impor,

impde, cobra, o documento que ndo mandou, um mundo de papeis, controle de patriménio, ¢ marca
prazo[...] apoio mesmo, nenhum. (E2).

Os profissionais apontaram descontinuidade na implantacdo do PMAQ-AB e identificam a
necessidade de ser promovido um movimento que envolva a gestdo nessa discussdo. A revisao
das estratégias de implantacdo dos dispositivos indutores da melhoria do processo de trabalho
das equipes, de maneira a incorporar os trabalhadores a partir das suas necessidades, em fungao
do territorio concreto de atuagdo, pode ser um caminho promissor. Ribeiro, Pires ¢ Blank'®, ao
contextualizar alternativas para a transformacdo das condi¢des de trabalho, chama a atengdo
para a importancia do protagonismo e da motivacao dos sujeitos, como estratégias indutoras de

cooperagao nos coletivos de trabalho:

¢ preciso pensar ¢ propor formas de organizagdo do trabalho que tenham um impacto na qualidade da
assisténcia e, a0 mesmo tempo, considerem a possibilidade da realizagdo de um trabalho interdisciplinar,
criativo ¢ integrador da riqueza da diversidade de formagao dos profissionais da satide. Um trabalho que
possibilite a satisfagdo pessoal ¢ a integracdo do potencial humano do trabalhador, com vistas a superar
a realidade majoritaria do lécus do trabalho com deformidade!'.

Limites para a reorientaciio do processo de trabalho

A precariedade da rede fisica, ambiéncia pouco acolhedora das Unidades Basicas de Saude
— (UBS), inadequadas condic¢des de trabalho para os profissionais, sobrecarga e baixa integracao
das equipes com a RAS sdo desafios reconhecidos pelo Ministério da Saude® ¢ evidenciados na

literatura'*'>'¢ que se coadunam com os achados deste estudo.

Deficiéncias na infraestrutura das unidades de saude limitam o trabalho em equipe. A UBS 1
funciona em um prédio cedido pela administragao Regional do governo do Distrito Federal, com a
determinagdo de nao poder ocorrer nenhuma modificagdo na estrutura. Na visao dos entrevistados,
este ¢ um dos fatores que mais influencia nas condi¢des de trabalho da equipe, posto que o prédio
€ pequeno para a organizagao dos servigos das unidades. Na UBS-2, a sala onde ¢ feito a coleta do
exame citopatologico, por exemplo, ¢ utilizada também para armazenamento de medicamentos,
além da realizag¢ao de nebulizagao e aplicagdo de injegdes.

[...] ai tem esse comodo aqui, a gente dividiu com armario, mas no dia que a Dra estd fazendo o exame
ginecologico, quem chega para pegar remédio, ou aplicar injegdo, ai volta. (TE1).

A infraestrutura ¢ critica [...] quem chega acha a “casinha linda” [...] mas ndo tem nada a ver com uma
UBS, nao ¢ adequada para o funcionamento, na mesma salinha dispenso medicamento, peso crianga,
lavo espéculo na pia, nesta mesma pia eu empacoto curativo [...] aqui ndo tem como fazer um curativo.
(E2).

As condi¢des de trabalho relatadas prejudicam a eficacia da atencao prestada aos usuarios, e,
para além, segundo Ribeiro, Pires ¢ Blank!® as condig¢des de trabalho podem produzir alienagao,
impoténcia, estresse, conflitos, disputa por poder e sentimentos de medo, inseguranga, baixa

autoestima, dificultando as iniciativas para mudar as condi¢des vigentes e garantir a integralidade
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da assisténcia.

De acordo com as observagdes realizadas na UBS-1, o projeto arquitetonico, o dimensionamento
e a disposicao dos comodos ndo correspondem as prescrigdes do Manual de Estrutura Fisica de

UBS, proposto pelo Ministério da Satde e nem com o processo de trabalho preconizado.

As condigdes de infraestrutura fisica e de insumos estdo diretamente relacionadas a capacidade
resolutiva da atengdo basica. Foram constatadas situacdes de insuficiéncia de insumos necessarios
a realizacdo de procedimentos, a exemplo da coleta de papanicolau, em que havia falta de fixador
para as amostras e falta de fita especifica de identificagdo do estojo porta lamina, sendo utilizado
esparadrapo para esta finalidade. A UBS-2 ndo tem consultério com banheiro, as coletas sdao
realizadas em espago improvisado, em que ndo ha garantia da privacidade das usuérias. Faltam
ainda medicamentos dos programas de acompanhamento dos pacientes cronicos. As unidades
ndo dispdem de sala adequada para armazenamento e dispensacdo de medicamentos, sendo
acondicionados em armario de ago, e ndo dispdem de sala exclusiva para vacina, o que inviabiliza
a realizacdo da oferta de imunobioldgicos. A comunicacdo ¢ outro ponto que mostra a fragilidade
dos servicos. A UBS-1 ndo dispde de computador em funcionamento, bem como nao tem telefone,
o que dificulta o contato dos profissionais com a Regional de Saude, bem como com os usudrios.
A UBS-2 tem computador, porem, sem conexdao com a internet, o que obriga os profissionais a

realizarem o registro manual da produgao.

Funcionava ali na recep¢do mesmo, na area externa. S6 que ali, principalmente a tarde, ¢ muito calor,
ndo ¢ adequado [...] com menos cara de casa, que era o que vocé se sentia quando entrava aqui [...]
tem falta de telefone que é uma coisa que dificulta muito a gente, falta da internet, aqui ndo tem

oftalmoscopio, ndo tem otoscopio, ndo tem o minimo pra vocé fazer uma medicagdo injetavel. (E1).

As condigdes inadequadas de trabalho para os profissionais compromete sua capacidade
de intervencdo e de satisfacdo com o fazer cotidiano que, juntamente com a ambiéncia pouco
acolhedora das unidades estudadas, constituem fatores limitantes apontados de modo predominante.
Como a competéncia profissional prescinde da acdo, ela ¢ ligada a organizagdo e as condi¢des de

trabalho, e podera ser mais bem desenvolvida se os trabalhadores estiverem num meio favoravel'’.

Nos ndo temos nem local para fazer o acolhimento. (TE3).

Eu me sinto assim, nadar e morrer na praia, faz, faz, faz, ¢ quando precisa de um diagnostico de um
paciente ndo consegue, ai tem que comegar do zero, comegca a buscar outros recursos, outras coisas para
tentar melhorar a situagdo. (TE1).

A capacidade de agir, segundo Schwartz'®, estara sempre de alguma maneira relacionada ao grau
de apropriacao de saberes, ao grau de apreensdo das dimensdes histdricas da situacdo e ao debate
de valores realizado pelo individuo, em fun¢do daquilo que ele exige de si e daquilo que os outros
exigem dele, na relagdo com o meio. O que significa que melhorar a qualidade de um determinado

servigo pressupde agir ndo apenas sobre os individuos, mas também na gestdo, na organizagao
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e condi¢des de trabalho, bem como considerar uma pluralidade de aspectos institucionais e
relacionados aos atores envolvidos. “A gestao cotidiana de compromissos, implicitos ou explicitos,

definindo responsabilidades, pode articular as diversas logicas dos distintos atores™".

Na UBS-2, os profissionais reconhecem como limitag¢ao para exercerem suas funcgdes as questoes
relacionadas a qualificagdo dos processos de trabalho da equipe. Relatam que, na convivéncia
diaria, as dificuldades para realizar o acolhimento dos problemas agudos de satude e a auséncia de

integragdo dos membros das equipes tornam o processo de trabalho fragil e pouco resolutivo.

Na andlise do caderno de agendamento chamou atenc¢ao o numero elevado de usudrios faltosos

ao exame ginecologico, fato atribuido a demorada entrega dos resultados dos exames:

O que mais me incomoda ¢ o seguinte: a comunidade tem acesso ao atendimento aqui, clinico. S6 que
ai, a doutora pede exames e as pessoas tem dificuldade pra conseguir fazer esses exames e também pra

receber os resultados. Assim, ¢ a maior dificuldade, demora uns trés meses ou mais para receber. (AC-5).

Foi observado, na UBS-2, a predominancia do pronto atendimento como modalidade de
atendimento, em que as agdes em saude sdo centradas na queixa apresentada pelo usuario. A
explicagdo obtida é que, em fungdo da crescente demanda provocada pela expansdo demografica da
area de abrangéncia da unidade em um bairro com alta densidade demografica, sem infraestrutura
de saneamento e de servigos de satude suficientes para atender as suas necessidades, seria necessario
a realizagdo de nova territorializagdo e implantagdo de novas equipes da ESF, para atender a
prescricao da PNAB, referente a média de trés mil habitantes sob a responsabilidade de cada

equipe.
Boas praticas e organizacao das equipes

Na UBS-1 sao positivas as mengdes sobre a existéncia e preservagdo de espacos coletivos
sistematicos de discussdo da equipe, bem como de estratégias de troca de conhecimento entre os

diferentes profissionais, possibilitando momentos de organizacao coletiva do trabalho.

O dia de reunido de equipe ¢ sagrado: ter¢a-feira a tarde. E o tempo que a gente tem pra sentar,

combinar as visitas domiciliares, os trabalhos que vao ser desenvolvidos. (M2).

Observou-se que, mesmo em um contexto adverso de condi¢des de trabalho, os trabalhadores
evidenciam protagonismo na UBS. Destaca-se, por exemplo, a formacao de grupos de mulheres
para a pratica de exercicios fisicos e automassagens na UBS-1, que, segundo os profissionais,
integra um conjunto de iniciativas que buscam potencializar a cooperagao entre eles e o vinculo
com as familias do territorio de abrangéncia. Observaram-se também algumas iniciativas pontuais
de implantagdo do acolhimento e de desenvolvimento de uma dindmica de planejamento e avaliacao

nas reunides da equipe.
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A postura de corresponsabilidade e cooperacdo, a construgdo de vinculo com o territdrio,
a busca de alternativas para os problemas nas condigdes de trabalho e as praticas de trabalho
integradas com o NASF e o CAPS do territério, identificados, sobretudo em uma das equipes,
constituem elementos facilitadores para o trabalho na ESF. Entretanto, como iniciaram antes de
2011, tais movimentos indutores da melhoria dos processos de trabalho nao podem ser atribuidos
a adesao ao PMAQ.

Cada trabalhador programa suas atividades na hora da execugao, fazendo a gestao dos objetivos
do seu trabalho, improvisando e servindo-se dos meios disponiveis, para enfrentar a distancia

entre o prescrito e o real:

[...] a gente deve trabalhar seguindo os protocolos da SES, mas de vez em quando temos que fugir, até
para se adaptar a realidade dentro do possivel. Por exemplo, o exame Papanicolau a gente usa fixador.
Quando ndo tem, a gente usa dlcool. As vezes, quando podemos, compramos um frasco. Entdo assim

as coisas que ndo estdo em nossa algada, a gente d4 uma saidinha do protocolo né? (E2).

Trabalhar de outro modo pode ampliar a eficicia do trabalho, obtida gragas a um trabalho de
apropriagdo normativa e de incessantes renormalizagdes, que no processo articulam e redefinem
saberes e valores?’. Supde que o trabalhador, na relagdo com o meio, se autorize a recriar em

funcdo da necessidade de realizar o seu servigo e ser eficaz.
Contribuicoes do PMAQ-AB ao processo de trabalho

A contribuicdo do PMAQ para a melhoria do trabalho na ESF aparece timidamente, sinalizando

pouca contribui¢do do programa ao processo de trabalho das equipes das UBS-1 e UBS-2.

Com certeza, 0 PMAQ provocou mudangas, o problema ¢ que nao houve continuidade, mas a gente
sabe da importancia disto [...] O PMAQ propde avaliar nosso trabalho. (E2).

A gente vai fazer algumas modificagdes na dindmica do trabalho pra ver se consegue aumentar a nota,
digamos assim. (M2).

A unica contribui¢ao que o PMAQ trouxe para a equipe ¢ a questao das estatisticas, quando a gente
respondeu as perguntas no caderno, e vimos que muitas coisas ndo faziamos, sendo que muitas delas
ndo tinhamos conhecimento, ¢ também na parte do acolhimento ajudou. (TE1).

Eu acho que o que ele trouxe foi despertar o senso critico no processo de trabalho, da organizagao
do servigo, em relacdo a demanda espontanea, ao acolhimento e as consultas. (E1).

Os resultados sugerem que o PMAQ contribuiu para estimular o alcance de melhores
resultados na certificagdo segundo os critérios do programa e daquilo que os participantes da
pesquisa consideram necessario, e para o desenvolvimento de uma cultura avaliativa ou reflexiva

nas equipes.
CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados evidenciam a for¢a de elementos do contexto e relacionados ao processo de
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implantacdo do PMAQ no desenvolvimento da segunda fase do Programa, objeto de analise desse

estudo, conferindo limites para a reorientagdo do processo de trabalho.

O conjunto de normas e prescrigdes do Programa Nacional de Melhoria do Acesso e da Qualidade
da Atencdo Basica - PMAQ-AB ¢ elaborado para todo o pais, reconhecidamente composto de
realidades diferentes. Nesse contexto, os gestores e as equipes, ao fazerem a adesdo ao Programa e
implantarem as a¢des que foram prescritas de forma descontextualizada, o fazem de forma singular,

segundo as caracteristicas locais.

No presente estudo, mais que potencialidades, destacam-se os limites para se colocar em pratica
um trabalho coerente com os principios e diretrizes do SUS expressos no componente PMAQ da
PNAB. Os limites relacionam-se, sobretudo as condi¢des precarias de trabalho, mas também a
forma como ocorreu a adesdo ao Programa, a deficiéncia da Rede de Atengdo a Satde e a capacidade

das equipes de enfrentamento do contexto adverso.

Sob o aspecto da cobertura populacional, evidenciou-se que onde ha territério definido, com
populacao adstrita, a ESF se aproxima mais do proposto pelo PMAQ para a melhoria do acesso e

da qualidade da atencdo basica.

A andlise de como sdo utilizados pelas equipes os quatro dispositivos para a melhoria do
processo de trabalho - auto avaliacdo, educagdo permanente, apoio institucional e monitoramento
de indicadores a partir da adesdo ao PMAQ-AB, permite constatar que a utilizacdo de auto avaliagao
pelas duas equipes ndo ¢ feita de forma sistematica, sendo mais utilizada pelos profissionais de uma
das equipes sem, contudo, avancar na discussdo da andlise da autogestdo, na identificacdo dos

problemas e na formulagdo de estratégias de intervengdo para a melhoria dos servigos.

No tocante ao dispositivo apoio institucional, foi identificada a necessidade de incorporagao desta
fungdo por parte da equipe de gestdo, como uma ferramenta presente no dia-a-dia das unidades,
no sentido de pensar a organiza¢do de todo o processo de trabalho, mas ndo foi implantado nas

unidades estudadas.

Sao incipientes as propostas de qualificacdo profissional com o objetivo de melhorar o acesso e
a qualidade da atencdo por meio de projetos de educagdo permanente. Os profissionais t€ém pouca
motivagdo para participar das ofertas de qualificagcdo profissional demandadas pela gestdo, pelo

distanciamento entre as necessidades técnicas do processo de trabalho e as capacitagdes ofertadas.

Os resultados apontam pouca preparacao dos sujeitos participantes das equipes na fase de adesao
ao PMAQ-AB; a visao parcial/distorcida sobre sua proposta; as fragilidades no monitoramento
dos indicadores; os incipientes processos auto-avaliativos; a inexisténcia de apoio institucional;
a inadequacdo nas propostas e praticas de Educacdo Permanente; as condi¢cdes de trabalho

insatisfatorias, e a rede de apoio diagnoéstico deficitaria.
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E preciso considerar o curto tempo de implantacdo, e o fato que resultados de mudangas efetivas
em processos de trabalho exigem tempo para serem concretizados, mas os resultados evidenciam
que melhorar a qualidade ¢ uma tarefa complexa, que vai além da prescrigdo € cumprimento
de normas e de parametros, seja para a gestdo, para os coletivos de trabalho e para os sujeitos

individualmente.
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Artigo de opiniao

Quando a pesquisa se encontra com as redes sociais.

Regina Célia Borges de Lucena!

“Vimos a publico pedir desculpas e corrigir dois erros nos resultados de nossa pesquisa
Tolerancia social a violéncia contra as mulheres, divulgada em 27/03/2014”, disse o Instituto de
Pesquisa Econdmica Aplicada (Ipea) em nota. A errata ¢ especialmente importante pelo fato de que
o resultado que foi retificado havia suscitado uma enorme onda de protestos e debates nas redes

sociais, que mobilizou milhares de pessoas em torno de questdes sobre a violéncia contra a mulher.

Desde que a humanidade viveu a chamada Revolucao Cientifica, a partir do século XVI, o
método cientifico passou a ser considerado como requisito para alcangar a verdade. Por muito
tempo, a chamada ciéncia foi considerada como a tinica verdade aceitavel e, ainda nos dias de hoje,
goza de autoridade unica, de tal forma que o rotulo “cientificamente provado” ¢ suficiente para
nos fazer crer numa afirmagao ou fato. Ao mesmo tempo, os debates em torno dos achados das
pesquisas se restringiam ao ambiente académico e, eram, quando muito, veiculados pelos meios de

comunicagao tradicionais, que informavam a populagdo sobre resultados que mereciam destaque.

A internet e as redes sociais trouxeram novos e desconhecidos desafios para o campo da pesquisa:
a velocidade frenética da informacdo (e desinformagdo) e a tendéncia de gerar comportamentos
em massa, o chamado “efeito rebanho”, aumenta a responsabilidade de pesquisadores sobre a
informagdo a ser divulgada. Assim, o erro do Ipea pode deixar algumas li¢des sobre o delicado

encontro entre a pesquisa e as redes sociais.

A primeira li¢do € sobre o estado da propria ciéncia como verdade proviséria e contestavel.
Se por um lado, a pesquisa pode oferecer subsidios importantes para as politicas publicas, por
outro lado, ela deve estar sempre pronta para ser questionada e colocada em xeque, € i1sso que tem

permitido o progresso do conhecimento.

O cuidado com a generalizagdo dos achados num grupo para toda a populacdo, a chamada
validade externa da pesquisa, € a segunda licao importante. Questdes e formalidades metodologicas,
que podem parecer um excesso de zelo aos olhos de quem vé, tornam limitada a capacidade de
pesquisas de extrapolar resultados e inferir para além do grupo pesquisado. Nao afirmo que € o

caso, mas que cabe a reflexdo.

Por fim, e como principal li¢do, a era da informagao expde pesquisadores e pesquisas a um novo
tipo de leitor: o leitor virtual, que busca informagao rapida e forma opinido a partir de fragmentos

de noticias, no ritmo estonteante de circulacdo de idéias e noticias em rede. Esse leitor nao ¢

1 Especialista em Regulagdo e Vigilancia Sanitaria da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria. Doutora em Politica
Social pela Universidade de Brasilia
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passivo e pode criar e influenciar comportamentos a partir das informagdes recebidas, gerando

situacdes de ativismo, comogao e furia, “tudo ao mesmo tempo agora.”

Assim, mais do que nunca, o cuidado nadivulgagdo dos resultados se tornouumaresponsabilidade
maior para quem realiza pesquisas, principalmente quando os achados estdo relacionados a
questdes de grande impacto social, como ¢ o caso da pesquisa do Ipea. Se o jornalismo exige
apuracdo, a pesquisa cientifica exige contextualizacdo, relativizagdo e sempre cabem ressalvas,
antes que causem furor nas redes sociais. Resultados de pesquisas viraram bombas-reldégio — mais

do que nunca, € preciso cautela e delicadeza ao té-los em maos.
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Saude Masculina: representacio e experiéncia de

homens trabalhadores com o corpo, saude e doenca.

Marco AntonioAlves Separavich'
Orientador: Profa. Dra. Ana Maria Canesqui
Tese (Doutorado), 2014.
Data de defesa: 14.08.14

Texto integral disponivel em: http://www.bibliotecadigital.unicamp.br/
document/?code=000941003 &opt=4

Este estudo analisou as experiéncias e representacdes de homens trabalhadores com o corpo,
saude, doenca e cuidado, e os problemas principais de saude por eles percebidos, quais sejam, a
hipertensdo arterial e as lombalgias cronicas. Analisou-se como explicam as suas causas; a forma
como enfrentam e buscam a resolu¢do ou mitigacdo desses problemas de saude, as terapéuticas
utilizadas, a interferéncia que elas acarretam em suas rotinas de vida e identidades. A revisao da
literatura da Satde Coletiva sobre a saide do homem e masculinidades mostrou que as demandas
masculinas na busca por tratamentos nos servigos publicos de satde e a percep¢ao de que sdo
portadores de necessidades especificas de saude sdo minoritarias. Constatou-se também que as
abordagens socioantropolégicas de como eles convivem e lidam com as enfermidades que os
acometem também sdo raras. Justifica-se, portanto, o interesse e as razdes que motivaram este
trabalho. As demandas minoritdrias masculinas aos servigos de saude, concebidas a partir da
masculinidade tradicional socialmente vigente, e os dados epidemiologicos das altas taxas de
morbimortalidade masculina, embasaram a formulagdo da Politica Nacional de Atencao Integral a
Satde do Homem (PNAISH), cujos objetivos buscam promover a melhora da saude da populacao
masculina na faixa etaria dos 20 aos 59, facilitando o seu acesso aos servigos de atendimento
integral a satide na atencao primaria. Campinas abriga projeto piloto de tal politica. Analisou-se o
processo de implementagdo da PNAISH em um dos centros de satide da cidade elegido como piloto,
cujos servigos estruturam-se na Estratégia Saude da Familia. Entrevistou-se 9 profissionais que nele
atuam, especificamente na satde do adulto, considerando o conhecimento que tém de tal politica,
as atividades que realizam para o seu atendimento, e os obstaculos observados que dificultam a sua
implementac¢do. Para o estudo da experiéncia da enfermidade com a hipertensao e dores lombares
cronicas, entrevistou-se 15 homens, com média etiria 56 anos, residentes no bairro da unidade de
saude em questdo e que utilizaram em algum momento o servigo publico de saude. As entrevistas de
todos os entrevistados foram transcritas, lidas exaustivamente para identificar os temas recorrentes.

Na andlise, os temas classificados foram distribuidos em categorias gerais, como corpo masculino,
1 Programa de Pos-Graduacdo em Saude Coletiva, Faculdade de Ciéncias Médicas, Universidade Estadual de Campi-
nas, SP. mseparavich@hotmail.com
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cuidados, problemas de saude, interpretando-os a luz das leituras socioantropologicas realizadas
e sempre que possivel, articulando a experiéncia e as representacdes da enfermidade, através dos
relatos interpretados pelo pesquisador. Concluiu-se que as experiéncias da enfermidade sdo sempre
peculiares e biogréficas, no entanto, trazem consigo referéncias sociais e culturais mais amplas,
devendo ser ambas consideradas, para ndo cobrir de opacidade, tanto as experiéncias quanto as
representacdes, as pessoas que as vivem e os modos de interpreta-las e significa-las. O estudo da
experiéncia da enfermidade pode, assim, contribuir para a reflexdo sobre a insercdo e visibilidade
masculinas nos servigos publicos de saude, ampliando o olhar dos agentes implementadores da

politica de satide do homem sobre suas agdes.

Palavras-chave: Ciéncias sociais em satde; Saude do homem; Corpo humano; Género e satde;

Politicas publicas de satde.
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