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APRESENTAGAO

APRIMORANDO O DEBATE:
DIALOGOS FRANCOS PARA DISCUTIR AS
RESPOSTAS SOCIAIS A AIDS NO BRASIL

O seminario Assisténcia e Prevencao a Epidemia de AIDS no Sistema
Unico de Saude, realizado no Rio de Janeiro nos dias 9 e 10 de junho de 2003, foi
o ultimo de uma série de eventos que teve como objetivo aprofundar a
compreensao sobre a resposta social a epidemia de AIDS no Brasil. Com o titulo
"Aprimorando o Debate", o projeto, desenvolvido pela ABIA de 2001 a 2003,
possibilitou encontros de diferentes atores na luta contra a AIDS para avaliar os
desafios que a epidemia nos coloca e desenhar, coletivamente, uma agenda de
enfrentamento.

Esse projeto foi concebido a partir da propria experiéncia da ABIA com a
realizacao de seminarios, e procurou dar continuidade a questdes levantadas em
outros eventos promovidos pela Instituicdo, através de um debate nacional sobre
tema relacionados a avaliacdo das politicas publicas e das praticas destinadas a
luta contra a epidemia. Assim, o projeto "Aprimorando o Debate" foi fruto de uma
extensa reflexdo sobre o contexto no qual as respostas sociais a epidemia se
desenvolvem, diante de fatos que colocam pontos cruciais para a sustentabilidade
e a descentralizacdo das acbes em curso, como os acordos de empréstimo
financeiro do Banco Mundial ao governo brasileiro e o processo de incorporagao
da prevencdo no Sistema Unico de Saude (SUS). Ao mesmo tempo, o projeto
buscou incluir um numero maior de atores sociais na definicdo e execugao de
respostas intersetoriais a epidemia de AIDS.

A verdade é que, ao longo dos ultimos 20 anos, muito foi feito em termos
praticos para responder a epidemia de H IV/AIDS no Brasil,em diversos campos
de atuagdo, o que acabou por originar, reformular ou compartilhar diversas
agendas e pautas de discussdo. Assim, o projeto, nos seis seminarios que
realizou, em diferentes capitais brasileiras, procurou envolver organizagdes
governamentais, entidades publicas e do setor privado, organizagées nao-
governamentais, universidades e instituicbes de pesquisa. O objetivo central
desses seminarios (e do projeto, como um todo) foi avaliar, de forma mais
sistematica, os resultados e frutos dessas agendas, para identificar os passos
para o planejamento das agdes, consolidando e reforgcando a agenda nacional de
enfrentamento ao HIV/AIDS, bem como instrumentalizar as organizagoes
comunitarias no acompanhamento e controle social das politicas publicas
propostas para o setor.



Outro objetivo de "Aprimorando o Debate" era, além da intersetorialidade
das discussdes, permitir uma maior inclusdo das experiéncias que acontecem em
grandes capitais do Brasil, ndo se restringindo apenas ao eixo formado por Rio de
Janeiro e S&o Paulo. Dessa forma, o projeto teve uma dimens&o itinerante,
ocorrendo em Fortaleza, Porto Alegre e Brasilia, além das ja mencionadas
cidades. As principais discussbes desses seminarios estdo sistematizadas em
publicagdes técnicas e estratégicas (anais), editadas pela ABIA, que possibilitam a
extensdo do dialogo para além dos participantes dos eventos.

As nossas conversas

O primeiro seminario foi realizado em junho de 2001, na cidade do Rio de
Janeiro, e tratou de temas relativos a pesquisa em HIV/AIDS. Com o titulo
"Pesquisa em DST/HIV/AIDS: Determinantes Sociodemograficos e Cenarios
Futuros", o evento contou com a participacdo de especialistas, ativistas e
pesquisadores que procuraram aprofundar a discussdo sobre a qualidade da
resposta obtida no campo da pesquisa. De modo esquematico, o seminario teve
dois eixos de debate. Um deles girou em torno da necessidade de se obter dados,
que permitam uma compreensao mais global dos determinantes
sociodemograficos relacionados ao comportamento sexual e ao uso de drogas da
populacido brasileira, que possam servir de linha de base para a avaliagdo do
impacto das agdes de prevencgao que vém sendo implementadas no Pais. O outro,
que pode ser analisado como uma tentativa de incorporar essa preocupagciao em
uma discussao mais ampla sobre o cenario institucional onde as pesquisas sobre
AIDS sao desenvolvidas, ou podem vir a se desenvolver, caminhou para uma
reflexdo sobre a necessidade de se criar uma agenda de pesquisa para a area,
com a delimitagdo de alguns principios basicos e propostas, que possam vir a
aprimorar as respostas que a academia e outros institutos de pesquisa vém dando
a epidemia.

Em "Prevencdo a AIDS: Limites e Possibilidades na Terceira Década", titulo
do segundo seminario, realizado em agosto de 2001, em Fortaleza, assistimos ao
desenvolvimento de uma discussao sobre os marcos conceituais que orientam as
acdes de promogao da saude e prevengao, passando, refletidamente, pelos varios
temas que compdem o campo da prevengao (modelos de intervengao, populagbes
especificas, capacitacdo, agdes programaticas), concluindo com as interfaces
existentes ou necessarias entre a prevengao e a assisténcia. Para tanto, além da
producao de textos tedricos de referéncia, o seminario contou com a apresentacao
de experiéncias singulares no campo da prevengdo, que caracterizam a
multiplicidade e a heterogeneidade dos temas e dos atores da prevencdo ao
HIV/AIDS.

Com o titulo "Solidariedade e Cidadania: Principios Possiveis para as
Respostas ao HIV/AIDS?", o seminario de Porto Alegre, realizado em dezembro
de 2001, procurou desenvolver uma reflexao sobre o papel da sociedade civil
organizada na luta contra a epidemia e na defesa dos direitos humanos das



pessoas que vivem HIV/AIDS, e na articulacdo desses temas com a questao da
vulnerabilidade social, seguindo a tradigdo iniciada por Jonathan Mann. Assim,
durante o seminario, discutiram-se as varias formas de organizagcao social que
visam a promogao desses direitos e, consequentemente, a diminuicdo da
vulnerabilidade dos varios segmentos sociais, buscando delinear as dificuldades
desses processos, principalmente na interface com outros movimentos sociais, 0s
organismos governamentais, a justica e as leis.

O evento de Sao Paulo, realizado em abril de 2002, teve como titulo
"Conquistas e Desafios na Assisténcia ao HIV/AIDS", no qual pudemos
desenvolver uma reflexao critica sobre a forma como a assisténcia as pessoas
com AIDS esta estruturada em nosso pais e os desafios existentes para ampliar o
acesso ao tratamento e a qualidade dos servicos, avaliando o impacto da politica
brasileira de distribuicdo de anti-retrovirais. Na busca de respostas para os
multiplos desafios na assisténcia, o seminario levantou as questdes que nos
parecem mais urgentes e delicadas na garantia do acesso a tratamentos de
qualidade e na promocao da adesdo aos mesmos. Entre elas, identificamos, além
de uma interrogagao sobre a propria estrutura do sistema publico de saude no
Brasil, os embates politicos relacionados a producdo nacional de medicamentos
anti-retrovirais, a lei brasileira de patentes e as prerrogativas internacionais sobre
comércio exterior e propriedade intelectual. Mas também o impacto que a
assisténcia tem no campo da prevencdo nao pode ser menosprezado, uma vez
que ele determina o modo como implementamos o principio da integralidade da
atencéo.

E o debate continua...

Inicialmente, haviam sido previstos somente os quatro seminarios acima
descritos. No entanto, identificou-se a necessidade de dar continuidade a
discussao, com vistas a fortalecer a perspectiva intersetorial que os debates
vinham propondo. Assim, os dois seminarios que se seguiram ao de Sao Paulo
procuraram tratar de aspectos da resposta brasileira ao HIV/AIDS, ndao mais em
um campo especifico (pesquisa, prevencgao, direitos humanos, assisténcia), mas
relacionandoa com duas agendas mais amplas, nas quais a AIDS acaba por
imprimir suas marcas. A primeira € a que contempla as questdes relacionadas as
alternativas de desenvolvimento, que afetam a realidade social dos paises menos
ou pouco industrializados. A outra, de uma dimensao menos global, relaciona-se
com a forma como a saude publica vem se organizando no Pais desde a reforma
sanitaria consolidada na Constituicado de 1988, que culminou com a implantagao,
ainda inacabada, do SUS.

No que tange ao tema das interfaces entre a epidemia de AIDS e as
questbes relacionadas ao desenvolvimento, foi realizado um seminario em
Brasilia, em novembro de 2002, cujo titulo era "HIV/AIDS e Desenvolvimento", no
qual se debateu a articulagado das questdes relacionadas a epidemia com aquelas
relativas as politicas de desenvolvimento social. As formas como a AIDS vem



afetando as mais variadas nagdes em todo o mundo tém tornado explicitas as
disparidades existentes entre os paises mais ricos e a imensa maioria dos paises
em desenvolvimento. Tal discrepadncia esta na base dos verdadeiros
determinantes da vulnerabilidade coletiva frente ao HIV/AIDS, ou seja, as
precarias condicbes de vida a que esta submetida grande parte da populagéo
mundial, condi¢gdes devidas a politicas equivocadas, tanto no plano internacional,
como local, no campo do desenvolvimento econémico, politico e social dos paises
em desenvolvimento.

Trata-se, portanto, de propor uma reflexdo sobre os rumos do processo de
globalizagdo, e de que modo as suas consequéncias negativas podem ser
mitigadas. Mesmo considerando que as politicas publicas de saude no Brasil,
principalmente aquelas dirigidas ao enfrentamento da AIDS, tém al¢gado o Pais a
uma posi¢cao de destaque no cenario internacional, isso ndo significa que o Brasil
nao sofra a pressdo exercida pela hegemonia dos paises industrializados na
economia mundial, que acirra as diferencas entre os paises pobres e ricos. Nesse
sentido, discutir a forma como vem sendo possivel construir respostas efetivas a
epidemia, em um contexto social e econdmico extremamente adverso, talvez
indigue caminhos para pensar a sustentabilidade e as perspectivas futuras do
enfrentamento a AIDS a partir de estratégias que também promovam o
desenvolvimento social e politico daquelas populacdes mais vulneraveis e do Pais
como um todo. Para tanto, o seminario buscou aprofundar a discussdo sobre o
impacto que a pobreza, as leis de propriedade intelectual e as politicas de
financiamento do governo e das agéncias multilaterais tém na resposta social ao
HIV/AIDS.

O ultimo seminario, cujos principais pontos do debate apresentamos nesta
publicacdo, teve como preocupagao central as formas como os diferentes atores
envolvidos no enfrentamento da epidemia estdo pensando a insergao da resposta
brasileira ao HIV/AIDS dentro do SUS. Apds a experiéncia com dois acordos de
empréstimo com o Banco Mundial para as acdes de AIDS e o inicio de um terceiro
acordo, € importante refletir sobre como a saude publica no Brasil esta se
organizando para financiar, com recursos do proprio Sistema, as agdes que visam
ao controle da epidemia e a prevencao da infeccdo pelo HIV. Nao se trata,
portanto, de discutir apenas a continuidade do que vem sendo realizado até o
momento, mas, principalmente, a viabilidade das instituicdes publicas para
assumir, de forma integral, o programa de AIDS brasileiro e as propostas do
movimento sanitario, que vém sendo tecidas coletivamente ao longo de quase trés
décadas, apds o processo da abertura politica ou, como diz a cangao, a "volta do
irmao do Henfil", o Betinho, um dos fundadores da ABIA. As formas como a
assisténcia e a prevencido estdo sendo incorporadas nos trés niveis do SUS
(federal, estadual e municipal) sdo apresentadas na primeira parte desta
publicacao.

Além disso, os temas que cercam a discussao sobre o SUS sé muito
recentemente passaram a fazer parte da agenda das ONGs que atuam no campo



da AIDS. Como pudemos discutir nos outros seminarios, muitas dessas
organizagbes desempenham um papel fundamental na execugcdo de agbes de
prevencao, e grande parte de seus projetos nessa area € financiada com recursos
do acordo de empréstimo. Neste momento, em que a responsabilidade sobre a
assisténcia integral (incluindo-se ai também a prevengao primaria) vem sendo
paulatinamente transferida ao SUS, que ¢é historicamente marcado pela
medicalizacdo, de seus procedimentos e por uma filosofia curativa, ha que se
propor estratégias para uma efetiva insergdo das ONGs/AIDS com as instancias
que formam o SUS, o que, certamente, passa por uma redefinicdo de atribuicbes e
por uma necessidade constante de dialogo com os profissionais de saude. Isso
nada mais é do que refletir como tornar efetivo o principio do Sistema que dispde
sobre a necessidade do controle social, o que ndo € uma tarefa pequena. Esse
tema é abordado nos textos que compdem a segunda parte deste livro.

Ao lado do controle social, a universalidade do acesso, a integralidade da
atengdo e a descentralizagdo da gestdo sdo os principios da saude publica no
Brasil, tal como disposto na Constituicdo, que define a saude como um direito de
todos e um dever do Estado. No entanto, a execugdo desses principios ndo tem
se dado sem que ocorra um embate entre os usuarios e o0s trés niveis
responsaveis pela gestdo do Sistema, o que levanta a discussdo sobre a
judicializagdo da saude. Nos dias de hoje, a fim de resolver seus problemas de
saude, os pacientes se véem obrigados a procurar ndo somente os postos de
saude e hospitais publicos, mas também o Poder Judiciario. Este, imbuido de sua
atribuicdo de arbitrar, tem se mostrado um aliado daqueles que sao
constantemente alijados do direito constitucional a uma ateng¢ao de qualidade. Na
terceira parte do livro, estdo algumas apresentagées do seminario que procuraram
discorrer sobre os dilemas inerentes a essa situacido, que coloca, lado a lado, as
vezes de forma tensa, por outras de forma harmodnica, a justica e a saude. Mas, de
qualquer modo, a judicializagdo da saude aparece como um fenédmeno importante
na consolidacdo do acesso aos direitos constitucionais.

Na verdade, um inicio de conversa

Retomando um dos objetivos centrais do projeto, isto €, avaliar a resposta
social a epidemia de AIDS no Brasil por meio de um debate intersetorial,
identificamos que, de um certo modo, nossas metas foram cumpridas, o que pode
ser verificado nas publicagbes que foram geradas a partir dos seminarios
realizados. Dizemos de certo modo, pois, como bem evidenciam os estudiosos na
area de avaliacdo, ela se da de forma permanente e processual, e se refaz
continuamente a medida que o objeto a ser avaliado se presentifica em acéo. E,
no presente caso, estamos falando de uma acdo extremamente complexa, que
nasce do sonho coletivo de um Brasil democratico, onde a saude é direito de
todos e nao privilégio de poucos.

O enfrentamento da AIDS no Brasil mostrou que € possivel, com
criatividade, ousadia e vontade politica, efetivar a universalidade, a gratuidade e a



integralidade da atengdo a saude, por meio do embate e da colaboragdo entre
governo, sociedade civil organizada, setor privado e universidades. Assim, foi
importante a criagdo de canais de dialogo (e espagos de disputa, as vezes) que
permitiram uma discussdo pragmatica sobre as escolhas a serem feitas e os
passos a serem dados. Se hoje o Brasil aparece como exemplo no enfrentamento
da epidemia, isso sO foi possivel porque a sociedade brasileira assumiu, em
alguma medida, que a AIDS era um problema de todos e, principalmente, uma
questao de saude publica.

No entanto, ndo devemos nos acomodar e acreditar que a luta esta
terminada. Ao contrario, os dilemas ainda sdo imensos e mantém a mesma
urgéncia que tinham no inicio da epidemia, quando os niveis de mortalidade eram
altissimos. No mundo de economia globalizada, assistimos cotidianamente ao
esmagamento das culturas locais pelos monopdlios industriais, e, no caso da
AIDS, a discussdo contemporanea centra-se na dificuldade de acesso aos
produtos (medicamentos) que salvam vidas, em virtude dos interesses comerciais
que estdo em jogo. Ora, talvez a maior licdo que aprendemos com a resposta
social a AIDS no Brasil é que a vida n&o é negociavel. Esse € o debate que
tentamos dar prosseguimento em todos os nossos projetos e que desejamos ver
aprimorado e efetivado em toda a comunidade global.

Por fim, um projeto de tal envergadura, realizado em diferentes pontos do
Brasil, ndo poderia ser realizado se nao tivéssemos tido o apoio de pessoas e
instituicbes que, desde a sua elaboracdo, se dispuseram a discuti-lo e a torna-lo
uma realidade. Assim, gostariamos de mais uma vez agradecer a todas aquelas
pessoas que emprestaram um pouco ou muito do seu tempo para conversar
conosco, e com especial atengdo aos membros do conselho consultivo do projeto,
formado pelas seguintes instituicbes: FIOCRUZ, Grupo de Apoio e Prevengédo a
AIDS do Ceara (GAPA/CE), Grupo de Apoio e Prevencao a AIDS do Rio Grande
do Sul (GAPA/RS), Grupo de Incentivo a Vida (GIV-SP), Grupo de Resisténcia
Asa Branca (GRABJ/CE), Instituto de Medicina Social da UERJ, NEPAIDS/USP,
Programa Estadual de DST/AIDS do Ceara, Programa Estadual de DST/AIDS de
Sao Paulo (CRTA), Programa Nacional de DST/AIDS do Ministério da Saude,
Universidade Federal do Ceara e Universidade Federal do Rio Grande do Sul. No
decorrer do projeto, outras instituicbes passaram a integrar o conselho, tais como
0 Férum de ONGs/AIDS do Rio de Janeiro, o Programa Municipal de DST e AIDS
de Porto Alegre e o grupo 50S Corpo - Género e Cidadania.

Carlos André Passarelli
Assessor de Projetos da ABIA
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Kenneth Rochel de Camargo Junior Professor do Instituto de Medicina
Social da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (IMS/UERJ)

Debatedor:
Ruben Mattos Professor do IMS/UERJ

= Mesa 2 - A perspectiva do usuario e o controle social

Expositores:
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de Curadores da ABIA/RJ

Debatedora:
Roseni Pinheiro Professora do IMS/UERJ



10 de Junho de 2003

= Mesa 3 - A saude no ambito do Poder Judiciario: a questdao do acesso

Expositores:

Elizabeth Moreira dos Santos Professora da Escola Nacional de Saude
Publica da Fundagcdo Oswaldo Cruz (ENSP-FIOCRUZ/RJ) e membro do
Conselho de Curadores da ABIA/RJ

Paulo Leivas Procurador do Ministério Publico Federal/RS

Roger Raup Rios Magistrado da Justica Federal/RS

Sandro Sarda Advogado e integrante da Fundagdo Acoriana para o Controle
da AIDS (FACA/SC)

Debatedor:
Veriano Terto Jr. Coordenador-geral da ABIA/RJ
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A assisténcia e a prevencao a AIDS no ambito do SUS
KENNETH ROCHEL DE CAMARGO JUNIOR (IMS/UERJ)

Num seminario sobre integralidade realizado recentemente, um participante
relatou uma histéria pitoresca. O representante dos usuarios da comissao local de
saude de determinado municipio estava furioso: esperava algo em relagdo aos
servicos de saude, mas tinham-lhe dito que o PAB (Piso de Atencido Basica)
atrapalhava aquilo que queria. Esse era o motivo . de sua furia. Assim, ele
procurava saber quem era o tal do "Sr. Pab", a fim de tirar satisfacoes.

Essa historia engragada demonstra que é necessario ter certo cuidado de
nao concretizar o que, na verdade, sdo determinados arranjos de politica, ou seja,
o Sistema Unico de Saude (SUS) nZo é uma coisa. O SUS é um conjunto de
politicas, de normas legais executaveis. Por conta disso, ele é extremamente
dinamico. Hoje, quando se fala de SUS, nado se fala exatamente da mesma coisa
de 1988, pois nesses 15 anos houve modificacdes. E importante observar isso,
porque, como um conjunto de politicas, ele € o denominador comum possivel de
varias tendéncias que se enfrentavam. Para entender isso, é preciso compreender
um pouco a histéria do desenvolvimento do Sistema.

A construgao do SUS

, Antes ,do SUS, a ??SlStenCIa _a Sob o aspecto do controle social, talvez ndo

grandes blocos - na verdade, caso se | Programa Nacional de DST e AIDS. E onde,
considere o setor privado, em trés. Um de fato, o controle social existe. Desse ponto
desses blocos era representado pelo de vista, 0 SUS tem muito a aprender.
entdo Ministério da Saude (MS) e as secretarias municipais e estaduais de saude,
que basicamente encabegavam medidas preventivas, como vacinagcdo, € um
atendimento extremamente simplificado para indigentes ou para algum tipo de
patologia especifica, como as doengas mentais. O outro bloco era um sistema que
incorporava a assisténcia meédica ao INPS (Instituto Nacional de Previdéncia
Social), por meio do INAMPS (Instituto Nacional de Assisténcia Médica da
Previdéncia Social). Assim, ao mesmo tempo em que esse sistema guardava
relagbes com uma longa histéria de lutas de operarios no Brasil, ele também tinha
um aspecto paradoxal, por ter sido criado pela ditadura em 1966. O INAMPS era,
portanto, o bragco do INPS que prestava assisténcia, mas somente aos
trabalhadores de carteira assinada ou aos autbnomos que contribuiam
regularmente para a previdéncia.

Entdo, de maneira simplificada, de um lado havia um sistema que era, em
tese, universal, mas com um conjunto de atividades extremamente limitadas e que
funcionava para a populacdo excluida, e, do outro lado, um sistema que
funcionava para os trabalhadores incluidos e que tinha como caracteristica
marcante, em alguns lugares, servigos proprios. Por ter sido a capital da
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Republica, o Rio de Janeiro sempre contou com uma rede prépria enorme, mas
essa nao era a realidade da maior parte do Pais, que basicamente funcionava
pela contratacdo de servigos ao setor privado. A remuneracao dos servicos dava-
se com base nos atendimentos realizados, o que acabou por se constituir num
fator de incontrolavel corrupgado. Infelizmente, ainda nos dias de hoje, temos
resquicios desse modelo no ambito da atencdo a saude.

Por que a unidade de servigo é um fator incontrolavel de corrupgcao? Grosso
modo, 0 que acaba acontecendo na area de saude é o seguinte: se um
profissional € remunerado por cada procedimento feito, a tentacdo de fazer mais
procedimentos para conseguir ter cada vez mais arrecadagcédo € muito grande.
Além disso, esse profissional tentara trabalhar e selecionar clientela em fungao
dos procedimentos que sao mais rentaveis. Isso criou uma série de distorgdes que
ainda hoje se perpetuam na estrutura do proprio SUS.

Foi contra esse estado de coisas que comegou a se articular um movimento
que ficou conhecido como Movimento pela Reforma Sanitaria. Esse movimento,
que tem algumas caracteristicas bastante importantes e alguma similaridade com
o movimento do HIV/AIDS, caracteriza-se por ter surgido ainda durante a ditadura,
como parte dos movimentos pela redemocratizagdo do Pais. Além disso, é um
movimento que, num certo sentido, ndo € exatamente de base, ndo surge de
setores populares. Ele surge de um setor que talvez Gramsci chamaria de
intelectuais organicos. Eram profissionais e pesquisadores que se agrupavam em
algumas entidades, como o Centro Brasileiro de Estudos de Saude (CEBES), que
ainda existe. Mais tarde, esse grupo se aglutinou na Associagao Brasileira de
Saude Coletiva (ABRASCO), que comecgou a trabalhar com o desenho desse
sistema. Para isso, levou em conta um certo consenso, que havia se estabelecido
internacionalmente, do ponto de vista de como estruturar as a¢gdes de saude num
pais de maneira a racionalizar e otimizar o investimento feito para ter um maior
retorno, minimizar o desperdicio etc.

O diagndstico feito naquela época identificou que havia superposi¢cdo de
atividades, dispersao de recursos e todos esses fatores de perda. O processo de
negociacdo politica que levou a tentativa de recriar ou de contornar esses
problemas atingiu o seu apice na 8% Conferéncia Nacional de Saude, em 1986,
quando se estabeleceu um amplo consenso sobre o tipo de servico de sistema
universal de saude que se desejava, e isso se refletiu no proprio texto
constitucional.

Mas ha outro lado da mesma histéria. Em um livro sobre administragao
hospitalar relativamente antigo - deve ter cerca de 20 anos -, ha um capitulo que
aborda algo como "o marketing da saude". Nas linhas iniciais do livro, diz-se algo
assim: "A baixa qualidade dos servigcos de assisténcia prestados pelo INPS [na
época, nédo havia SUS] fornece uma excelente oportunidade de negdcios para o
setor privado na area de saude". Caso se inverta o raciocinio, € possivel dizer que,
se tenho um sistema publico ndo lucrativo, de excelente qualidade, eu ndo tenho
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excelentes oportunidades de negdcio. Entdo, evidentemente, os interesses de
quem defende a medicina privada sao diametralmente opostos aos interesses de
quem quer uma medicina publica, gratuita e de qualidade. Isso ndo apresenta
nada de novo, pois esse é o embate que se observa em varios setores de politica
social.

Todo o processo de demarcacao - -
|ega| do SUS fOI fruto de uma negOCIagéO, Se a/guem percorrer as enfermarias de

: = : : hospitais publicos e perguntar para cada
ou seja, nao foi possivel expulsar o setor paciente se, para ser internado, precisou

privado, uma vez que esse setor existe, € de algum “padrinho” ou outro tipo de
forte e faz um Jlobby importante. Entao, favorecimento, 80% responderéo
trabalhou-se com a idéia de que a saude afirmativamente.

privada € complementar, ou seja, faz parte
do SUS. Quando se fala do Sistema, ndo se esta falando simplesmente dos
servicos prestados pelos hospitais publicos. Fala-se dos servigos prestados pelos
hospitais e clinicas privadas, que sao remunerados pelo setor publico. Nesse
ponto, surge uma série de problemas, pois, se até mesmo o controle social &
complicado no setor publico,ele € quase impossivel no setor privado.

Nao se pode perder de vista esse embate politico ainda existente. De certa
forma, mostra a maturidade do proprio processo politico sob o aspecto da
sociedade organizada. Na verdade, € um processo semelhante ao de quem
trabalha na area de politica especifica de HIV/AIDS, que passou a olhar para o
que esta acontecendo a sua volta, e ndo mais se preocupa s6 com 0 nicho
especifico.

A importéancia do Programa de AIDS

No seminario sobre integralidade ja mencionado, estava presente, na mesa
de abertura, Neide Barrichelo, representante da Associagao Nacional de Doentes
Renais Cronicos no Conselho Nacional de Saude. Entre varias questdes, ela
chamou a atencdo para o fato de que os doentes renais crénicos precisam fazer
hemodialise e que praticamente todo o tratamento esta na mao do setor privado.
Mas, na area do HIV/AIDS, acontece exatamente o oposto. O medicamento é
integralmente suprido pelo setor publico, mesmo quando é dispensado num
servigo privado. Isso da algumas idéias interessantes e é preciso comegar a
pensar como essa experiéncia pode ser transplantada para outras areas do SUS.

E importante lembrar que o Programa Nacional de DST e AIDS nao esta
fora do SUS. Qualquer agao de saude no Pais s6 pode existir no contexto do SUS,
porém isso precisa ser qualificado. Quando se fala, por exemplo, em integralidade
das acgdes, é necessario atentar que "integralidade" é uma palavra polissémica,
pois pode significar coisas diferentes, dependendo do contexto em que ¢é utilizada.
Uma das concepgdes da idéia de integralidade é que as agbes de saude s&o
articuladas entre si, o que indica uma idéia de intersetoralidade, ou seja, o
relacionamento do setor de saude com outros, como educacgao, trabalho etc.
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Entretanto, dentro do préprio setor - : -
de saude, ainda persiste uma tradicdo do Agggl?;s:‘;dz chigilgg?é ? é”:;;’:fo
Ministério da . S_aUde . em reallzgr atendendo aptodos também sgo uma
campanhas verticais. Verticais em dois | marca forte do Programa Nacional, que
sentidos: primeiro, porque vém de cima infelizmente ndo é uma marca forte do
para baixo, isto é, algo que o Ministério da SUS como um todo.

Saude decide e implanta verticalmente em

todo o territério nacional; segundo, porque elas nao trabalham com um conjunto
de situagdes de necessidade de uma populagédo, mas elegem temas especificos e
a eles se enderegcam. Ha varios exemplos disso, como a campanha contra a
tuberculose, a malaria e outras doencgas. Essa tradicdo esta presente, de certa
maneira, na origem do Programa Nacional de DST e AIDS.

Quando se diz "o Programa Nacional de DST e AIDS e o SUS", isso indica
que eles ndo estdo exatamente tdo articulados como se gostaria. E preciso
lembrar que uma fracdo consideravel dos intelectuais organicos, que tanto
batalharam para que o Sistema existisse, se recusava, por varias razoes, a
enxergar, no inicio, a AIDS como um problema de saude publica.

Sob o aspecto do controle social, talvez ndo haja exemplo mais bem-
sucedido do que o Programa Nacional de DST e AIDS. E onde, de fato, o controle
social existe. Desse ponto de vista, o SUS tem muito a aprender. A discussao do
controle social, isto €, da participacdo popular, ndo € tdo clara e implementada
quanto possa parecer a primeira vista no Sistema. Em primeiro lugar, isso se deve
a diversidade existente num pais com 8,5 milhdes de quildmetros quadrados, 170
milhdes de habitantes e diversas realidades regionais. Dos mais de 5.500
municipios existentes hoje, quase metade foi criada depois de 1988 em fungéo da
extrema liberalizagdo da legislacdo, e uma parte significativa deles, nao sé pelo
numero muito pequeno de habitantes - 70% tém menos de 20 mil habitantes, e um
numero enorme talvez tenha menos de 2 mil habitantes -, mas também porque
nao tem nenhuma viabilidade econémica, s6 sobrevive por conta do Fundo de
Participacdo de Municipios.

Desafios impostos

Isso implica alguns desafios para a politica de saude de uma maneira geral,
especialmente como se operacionaliza a descentralizagdo nesse sistema. O SUS
foi concebido num momento de luta e de articulagdo em que o Pais estava dividido
em dois campos: "nés" e "eles", pois estdvamos vivendo, em meados da década
de 1980, o fim da ditadura. O Sistema foi desenhado, pactuado e votado numa
determinada conjuntura, mas comegou a ser implementado em outra
completamente diversa, tanto no Brasil como no exterior. Nacionalmente, houve o
desastre do governo Collor, e internacionalmente houve uma mudanga de idéias
que tinham a ver com o proprio SUS. Questdes como regionalizagdo e
hierarquizacdo, idéias de referéncia e contra-referéncia vém em parte de um
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consenso internacional, que veio sendo forjado, pelo menos, desde os anos 195°.
Esse consenso comecgou a ser virado de cabecga para baixo no fim da década de
1980 e inicio dos anos 1990 por conta do rolo compressor do neoliberalismo nos
processos de globalizagao.

Entdo, se na década de 1970 se falava das politicas inclusivas,
recentemente comeca a se falar em focalizagdo. Em vez de se ter um sistema de
saude desenhado para atender a todas as pessoas, ele passou a ser um sistema
de saude que so trata aquilo que nao € lucrativo para o setor privado. Isso se
refere, por exemplo, ao HIV/AIDS. Varias agéncias internacionais recomendavam
que o dinheiro publico s6 deveria ser utilizado na prevengao, garantindo uma
relacdo custo/beneficio mais vantajosa, o que nao ocorreria com o tratamento. O
Brasil mostrou que elas estavam erradas, mas isso nao foi algo simples. Entéo,
quando o SUS comecgou a ser implementado, a estratégia de descentralizagdo nao
era tanto uma descentralizacéo fout court, no sentido de abrir m&o do poder, mas
sim dos recursos, € o governo central colocava-se mais numa posicdo de
fiscalizacdo. Na verdade, seria uma desconcentracdo de responsabilidade, mas o
poder ainda continua extremamente centralizado no nivel federal, basicamente por
ser o governo federal quem controla os corddes da bolsa. Havendo determinagao
das regras de repasse e de tudo o mais, quem esta na ponta tem menor liberdade
de acao do que poderia parecer no primeiro momento.

Com relacdo as varias realidades existentes, € importante falar sobre uma
velha tradicdo clientelista, patriarcalista e patrimonialista do Brasil, que ainda é
bastante comum. Na area de saude, isso € particularmente visivel em dois
processos. O primeiro € a utilizagdo do préprio setor de saude como moeda de
troca politica. Essa pratica ficou conhecida, num determinado momento, como a
"politica da bica d'agua". Hoje, é a "politica do centro de saude". Em vez de abrir
uma bica d'agua, o politico abre um "postinho de saude" e o inaugura mesmo sem
ter condicdes efetivas de funcionamento. Isso leva ao segundo processo, ou seja,
gera um enorme descrédito na populagdo. Desse ponto de vista, uma série de
experiéncias que foram, num certo sentido, bem-sucedidas enquanto duraram,
mas mal-sucedidas porque acabaram, contribui ainda mais para aumentar o
descrédito da populagdo. Um exemplo foi o Programa Especial de Saude da
Baixada Fluminense (PESB), no Rio de Janeiro, que criou uma estrutura de
atendimento que desapareceu num prazo de tempo relativamente curto, criando
um descrédito enorme. E preciso atentar para isso, pois, quando um profissional
de saude convida a populacdo para participar, deve entender por que ela nao
aparece. Ela tem uma desconfianga. Um cientista politico ja observou que a
populacdo ndo esta sendo irracional quando adere ao clientelismo. Ao contrario,
ela esta fazendo um calculo, uma aposta, ela sabe o custo que tem a mobilizagao
popular e o custo que existe caso se puxe a escada no momento em que esta
colocando a cabeca de fora.
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Entdo, hoje o descrédito € um ponto importante. A relevancia do Programa
Nacional de DST e AIDS e do sucesso de suas agdes também €& importante como
um argumento, a fim de trazer mais pessoas para participar dessa discussédo. Mas
ha casos em que a participagao popular ndo ajuda muito e é pior do que se nao
existisse. Em algumas realidades estudadas pela professora Roseni Pinheiro, ha
uma "participagdo popular" completamente cooptada, ou seja, representa a
populagdo, mas traz os interesses, por exemplo, do setor privado da area de
saude daquele local ou traz um debate as vezes extremamente atrasado. Seria o
exemplo de tentar reproduzir, no interior de um municipio com 2 mil habitantes,
toda a estrutura de um hospital com CTI e tudo o mais.

No que diz respeito a idéia de universalidade e equidade, a extensédo da
cobertura, a inclusao social e a possibilidade de estar atendendo a todos também
sdo uma marca forte do Programa Nacional, que infelizmente ndo é uma marca
forte do SUS como um todo. Por uma série de razdes, observa-se exatamente o
contrario.

Além disso, ha outro complicador que € a relagdo do Sistema com um
fendbmeno relativamente novo no panorama brasileiro na area de saude: a
emergéncia das formas de arrecadacgao privada de medicina de grupo (planos de
saude), que, em tese, seriam reguladas pela Agéncia Nacional de Saude
Suplementar.

No entanto, essa regulacdo é

i 5 i Apesar de, em tese e de fato, o Programa
m’a!s teorica d? que efetiva ch)r uma Nacional de DST e AIDS ser parte do SUS, na
série de razbes. A questdo de pratica existe uma certa diferenciagdo que é
exclusées, como a de doengas indesejavel, pois a longo prazo ela pode
preexistentes, ¢ um exemplo. Um comprometer a propria sobrevivéncia do

. o . . programa. Tanto o programa como o SUS
cidadao tira dinheiro do seu bolso para lograram avangos e tém problemas, mas um

pagar um plano e, quando precisa pode aprender como outro. Esse esforgo de
fazer um procedimento mais integracéo pode ser pedagogico e util para 0s
complicado, acaba sendo atendido na dois.

rede publica. Como a populacdo de

classe média tem uma capacidade de pressdo politica muito maior do que as
camadas populares, em geral o que acaba acontecendo € que esses recursos
mais sofisticados do setor de saude publico acabam sendo cooptados pelos
setores de classe média. Se alguém percorrer as enfermarias de hospitais
publicos e perguntar para cada paciente se, para ser internado, precisou de algum
"padrinho" ou outro tipo de favorecimento, 80% responderdo afirmativamente.
Nesse caso, o controle € introduzido da pior forma possivel. Controla-se o acesso
pela imposicdo de barreiras e de restrigdes que sdo exatamente a negacéo do
principio do controle social.
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Concluindo, podem-se destacar trés coisas. Em primeiro lugar, apesar de,
em tese e de fato, o Programa Nacional de DST e AIDS ser parte do SUS, na
pratica existe uma certa diferenciagado que é indesejavel, pois a longo prazo pode
comprometer a propria sobrevivéncia do programa. Em segundo lugar, tanto o
programa como o SUS lograram avangos e tém problemas, mas um pode
aprender com o outro. Esse esfor¢o de integragdo pode ser pedagogico e util para
os dois. E, em terceiro lugar, fundamentalmente a grande licdo que pode ser
apreendida da historia e da existéncia do programa é a incorporagao do controle
social e da participacdo popular. Isso implica também um esforco dos militantes da
area de HIV/AIDS para que entendam que é preciso estabelecer lagcos com o
conjunto da sociedade. Ja passou o momento em que somente havia
preocupagdo com as questdes especificas ligadas ao HIV/AIDS. Elas s&o
fundamentais e importantes e € necessario pensar nelas. Mas também é
necessario pensar no conjunto dos problemas de saude da populagéo, porque, de
alguma maneira, isso se refletira na possibilidade de manutengéo do programa ao
longo do tempo.
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Os desafios da descentralizagao da politica nacional de AIDS
MOISES FRANCISCO BALDO TAGLIETTA (PN-DST E AIDS)

Sempre houve uma idéia de que o Programa Nacional de DST e AIDS era
algo paralelo ao Sistema Unico de Saude (SUS). No entanto, tudo aquilo que
envolve o sistema de saude é SUS. Nunca foi algo paralelo, embora tenha
acabado possuindo uma estrutura maior do que um programa normal do Ministério
da Saude e das secretarias estaduais € municipais.

O SUS, na Constituicao brasileira, ndo s6 € um direito do cidadao como é
um dever do Estado e deve ser resultante de politicas publicas que elevem a
qualidade de vida. O arcabougo juridico legal do Sistema - ndo s6 no
entendimento do governo brasileiro, mas do mundo inteiro - € considerado o mais
avancado em termos de legislagdo de saude, basicamente pelas leis 8.080/90 e
8.142/90.

A organizacdo do SUS é orientada pelos principios conhecidos por todos:
universalidade, integralidade, equidade, descentralizagdo e controle social, além
de instrumentos normativos suficientes, que sdo as normas operacionais. Existem
as Normas Operacionais Basicas (NOB) 91, 93, 96 e a Norma Operacional de
Assisténcia a Saude (NOAS), sendo a mais recente de 2001, que foi reformulada
em 2002. Elas sado necessarias porque a legislagdo brasileira, quando da sua
aprovacao pelo Congresso, sofreu vetos em todos os artigos que tratavam do
financiamento do Sistema. Por isso, existe a necessidade de se legislar por meio
de normas.

O SUS é importante no Brasil: 90% da populagao brasileira 0 acessa de
algum modo ou se utiliza dele. Pesquisas realizadas pelo Ministério da Saude e
por varias outras instituicbes revelam que apenas 8,7% da populagéo nao o utiliza
em momento algum. A grande faixa, 61,5%, utiliza o Sistema e algum outro
sistema - um sistema privado de saude, uma previdéncia de outra instancia
publica ou outro tipo de seguridade social.

Autonomia e repasse de recursos

Num pais de dimenséao

continental como o Brasil, com um O SUS é importante no Brasil: 90% da

. - populagéo brasileira o acesso de algum modo
processo de urbamzagag intenso ? ou se utiliza dele. Pesquisas realizadas pelo
todos os problemas que isso traz, ha Ministério da Saude e por vérias outras
algo paradoxal, pois existe nao soé instituigbes revelam que apenas 8,7% da

uma autonomia federativa, mas populagé&o ndo o utiliza em momento algum.
também praticas politicas e
administrativas centralizadoras e paternalistas. Embora seja constitucionalmente
garantida a autonomia de cada um dos niveis (federal, estadual e municipal), ao
longo do tempo, as instancias que sao percebidas como superiores que ndo o séo,
uma vez que existe autonomia entre todas - tentam ditar um modelo as outras.
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Ent&o, é preciso resgatar continuamente a autonomia de cada uma das instancias
dentro do SUS. Ha uma estrutura econbmica e social heterogénea no pais com
grandes diferencas regionais e uma convivéncia na area de saude de doencas
tipicas de subdesenvolvimento com demanda crescente de servico de ponta.
Assim, € necessario um sistema que mantenha o mesmo padrao de atualizagao
dos paises de Primeiro Mundo, mas que conviva com problemas de saude dos
paises do Terceiro Mundo.

O nivel federal participa no financiamento do SUS por meio do orgamento
do Ministério da Saude, que é gerido pelo Fundo Nacional de Saude. Esse fundo,
por sua vez, € composto por impostos, contribuicdes e uma parte da seguridade
social. O custeio da assisténcia esta alocado em tetos estaduais e municipais.
Assim, a assisténcia € a parte mais bem resolvida dentro do sistema de
financiamento do SUS. Quem conhece o Sistema de Informagdo Ambulatorial e o
Sistema de Informacdo Hospitalar, que sdo os dois maiores sistemas do
Departamento de Informatica do SUS (DATASUS), pode constatar que a
assisténcia esta, em que pesem as discussdes de tetos e de valores, muito bem
contemplada no sistema de financiamento. No entanto, o SUS ainda ndo enxerga
muito bem as outras agdes tao satisfatoriamente quanto a assisténcia. O proprio
sistema de saude vem calcado na universalidade de assisténcia.

Existem trés formas de
transferéncia de recursos: transferéncia Entre os problemas que se enfrentam,

o . ~ estao os recursos financeiros insuficientes
fundo a fundo, convénios e remuneragao e, pior do que isso, muitas vezes gastos

de procedimentos/prestacéo de servigos. | jrracionalmente. Duplicam-se, programam-

A transferéncia fundo a fundo é um se ou priorizam-se a¢bes sem uma
sistema automatico de repasse dos relevancia epidemiologica ou uma
recursos do Fundo Nacional de Saude relevancia na necessidade local.

para os fundos estaduais e municipais
de saude, segundo critérios definidos na legislagdo. O convénio permite uma
diversidade maior de atores, uma vez que se pode contratar, geralmente por meio
de projetos, qualquer ente juridico (universidades, organizagdes nao-
governamentais, institutos e fundagdes). Ou entdo a remuneragdo por servigo
prestado por estabelecimentos de saude, que podem ser publicos, filantropicos ou
da iniciativa privada. Os municipios que ainda nao se habilitaram em nenhuma
condigdo de gestdo do sistema (plena ou basica) sdo remunerados segundo os
servicos que prestam a sua populacgao.

Sobre a descentralizagao, € importante dizer que dos 5.561 municipios, 586
estdo habilitados para a gestao plena do sistema, 4.952 estdo em gestéo basica e
23 municipios nao sao habilitados em nenhum desses dois modelos de gestio.
Entdo, a grande maioria tem alguma condi¢gdo de gestdo dentro do SUS. Quanto
aos estados de gestdo plena, sé ha 16. E um grande desafio que os outros
também estejam em gestdo plena num espago de tempo mais curto possivel.
Existe uma heterogeneidade, uma complexidade de problemas em cada ponto do
pais, ou seja, ha diferencas regionais. Ha uma normatizagao excessiva de carater
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punitivo dentro do Sistema. Nao é uma relacdo que poderia se chamar de
parceria, pois ainda € uma relagao de dar e exigir algo prometido em troca.

Recursos financeiros insuficientes e malgastos

Entre os problemas que se enfrentam, estdo os recursos financeiros
insuficientes e, pior do que isso, muitas vezes gastos irracionalmente. Duplicam-
se, programam-se ou priorizam-se agdes sem uma relevancia epidemioldgica ou
uma relevancia na necessidade local. Muitas vezes, isso também é fruto da
relacdo impositiva que existe entre as instancias, que acaba n&o considerando a
realidade local.

Ha& pouca participagdo dos estados no - . .
. . .. preciso haver uma definicao da
financiamento. Sabe-se que os municipios | iszo de responsabilidade entre
financiam a maior parte das suas acdes no seu as trés instancias de governo e
territorio e uma outra parte importante vem do | uma integragéo entre os sistemas
governo federal. Mas ainda ndo se enxergam os municipais.
recursos dos estados chegando aos municipios.
Ha um porqué: qualquer ponto de um estado indica o territério de um municipio,
ou seja, os estados nao tém um territdrio que ndo seja um municipio. Assim, o
SUS deveria ser co-financiado pelas trés partes. E obvio que os estados tém
custo, gasto e pessoal, mas isso tem de se refletir em agdes da ponta, e a ponta
Sa0 0S municipios.

Também ha uma deficiéncia qualitativa de recursos humanos. Isso até
dispensa comentarios, pois todos bem sabem da precariedade nas relacbes de
trabalho. Hoje, existem, por exemplo, o proprio ministério, estados e municipios
priorizando o Programa de Saude da Familia e, no entanto, as pessoas que
trabalham n&o tém sequer carreiras regulamentadas. Entdo, vé-se que a idéia
anda mais rapido do que a formalizagdo, o que acaba por gerar uma baixa
resolutividade e limitacbes de acesso aos servicos. Estabelecer critérios de
alocacdo de recursos € de fundamental importancia, a fim de superar o que, as
vezes, € uma irracionalidade no uso do recurso e de se orientar realmente pelas
necessidades de determinada populagéo.

Esses desafios ndo sado apenas do Programa Nacional, mas sim da atual
gestdo do Ministério da Saude. E preciso haver uma definicdo da visdo de
responsabilidade entre as trés instancias de governo - a Unido, os estados e os
municipios - e uma integracdo entre os sistemas municipais. E isso que a NOAS
tenta resgatar. A Programacdo Pactuada Integrada (PPl) é um desses
instrumentos, que serve para promover a relagdo entre os municipios,
identificando a existéncia ou ndo de evasao ou invasdo de um municipio em
relagao a outro. Ela ndo funcionou tanto quanto se esperava, pois nao existe uma
integragdo entre esses sistemas municipais, eles acabam funcionando
individualmente, embora tenham populacdes que se utilizam de dois, trés e, as
vezes, até mais desses sistemas.
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A implantagao das politicas de AIDS no Estado do Rio de Janeiro
DENISE PIRES (SES/RJ)

Quando se analisa a questdo da atencéao integral, observa-se que ainda
existe uma ruptura entre a assisténcia e a prevencado. O modelo que vem sendo
implantado ainda é dicotdmico: de um lado, esta a assisténcia e, de outro, a
prevencao. Muitas vezes, a prevencao ainda esta centrada em prescricdes como
"faca isso", "use o preservativo", "faca aquilo", numa relacdo de poder bem
estabelecida tanto entre a propria equipe de saude - na qual, geralmente, o
médico € um importante organizador de toda a pratica - como nas relagdes entre
os profissionais de saude e a populagao atendida. Entdo, sédo relagcbes de poder
bastante fortes. Predomina, também, um modelo de assisténcia hospitalocéntrico.
As outras instancias n&do sdo privilegiadas, caso se pense a questdo do
investimento.

Conseguiu-se um avango em virtude da existéncia de varios mecanismos
de participagdo. Hoje, existem, no Rio de Janeiro, a Comissao Estadual de
DST/AIDS, o Férum de ONGs/AIDS, o Conselho de Saude Estadual e os
conselhos municipais, além das comissdes de pactuagao entre gestores (bipartites
e tripartites). Mas é possivel observar que ainda ha uma tensdo entre essas
instancias. Afinal, quem define a politica? Em que instancia de fato esta a
definicdo das politicas de saude? Muitas vezes, os conselhos de saude relatam
que as comissdes tanto intergestoras como tripartites estdo excedendo e
assumindo a responsabilidade de definicado de politicas, o que nido é sua
atribuicdo, e sim dos conselhos de saude.

A questdo da descentralizagdo no

A prevencgdo ainda esta centrada em

Estado do Rio de Janeiro apresenta uma
heterogeneidade muito grande de respostas.
Ha municipios, como o do Rio de Janeiro,
que tém uma gama de servigos importante e
uma maior complexidade também de
questdes, e outros dentro da propria Regido

y

prescricbes como ‘faga isso”, “use o
preservativo”, ‘faga aquilo”, numa
relagéo de poder bem estabelecida
tanto entre a propria equipe de saude
como nas relagées entre os
profissionais de satde e a populagao
atendida.

Metropolitana, como Sao Joao de Meriti, que

nao tém, por exemplo, pré-natal publico. Isso € uma heterogeneidade que gera
problemas bastante distintos. Como é que se pode pensar na descentralizacao
com a rediscussao de responsabilidades e recursos dentro desse "caldo" hetero-
géneo? Outro ponto em termos do processo de descentralizagdo diz respeito a
fragilidade dos mecanismos de referéncia e contra-referéncia de assisténcia.
Ainda ha muito do "por favor, faga", ou seja, € uma relagdo muitas vezes marcada
pela pessoalidade.
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Reorganizagdo do modelo e intersetorialidade

Do ponto de vista da integralidade de atendimento, um dos desafios é a
reorganizagdo do modelo, em especial quanto a articulagdo das varias agdes e
integracao de varios niveis de atendimento e de atengao: prevengao, promogao
saude, reabilitagdo e assisténcia. Além disso, esse modelo, que tem a acolhida
das pessoas como um dos seus principios fundamentais, € excludente, pois o
estigma e o preconceito ainda sdo marcas dos servicos de saude. E preciso
pensar a reconstrugdo de um modelo assistencial que garanta, de fato, o acesso,
a inclusao social e a equidade.

a
a

Outro desafio com relagdo a integralidade diz respeito a intersetorialidade.
A afirmacado de que o enfrentamento da epidemia de AIDS transcende muito a
area de saude ja se tornou lugar-comum. Porém, essa responsabilidade ainda
estad sobre o setor de saude. Desse modo, € um desafio conseguir avangar e
implementar politicas sociais abrangentes, e isso também diz respeito a garantia
de uma atencgao integral.

A questio de recursos humanos € um problema sério quando se pensa em
reorientar um modelo que tem como principio a atencdo integral. Modificar a
formagado dos profissionais é algo fundamental, porque muitos deles ainda tém
uma visdo segmentada do individuo, sem contextualizar ou inserir a pessoa num
panorama mais amplo. Também € preciso tentar, transformar essas praticas que
se dao no interior dos servicos de saude em relagbes mais horizontais e ter
espaco para ouvir e falar, pois, hoje, muitas vezes, véem-se relagdes
extremamente autoritarias e prescritivas. Por isso, é importante pensar a formacao
profissional de uma outra maneira, que considere todos como produtores de
saberes.

A questdo da descentralizagdo no Estado do O fmanCIame,nto e outro pgnto a
Rio de Janeiro apresenta uma ser ressaltado. Além da questdo do

heterogeneidade muito grande de respostas. | financiamento de acbes desenvolvidas
Ha municipios, como o do Rio de Janeiro, que | por ONGs, ha um componente
tém uma gama de servigos importante e uma importante  no  financiamento  do

maior complexidade tambt’ém_de qugftées, e Sistema Unico de Saude (SUS) que
outros, dentro da propria Regido . .
Metropolitana, como S&o Jodo de Meriti, que ainda ] e 0 .pagamento por
néo tém, por exemplo, pré-natal publico. procedimento, e isso de alguma
maneira induz e fortalece um
determinando modelo de atendimento que n&o prima pela universalidade. Assim, é
fundamental tentar novas formas de financiamento e, também, novas ldgicas, ou

seja, pensar uma questao mais integral de construgdo de novos pressupostos.

Democratizar o acesso a informagées

O controle social também se apresenta como um desafio, no sentido de se
contar com uma participagao popular com acesso, de fato, a informagdes que a
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qualifiquem. Nao da para existir participacdo sem acesso a algumas informacoes
de orcamento ou de questdes mais técnicas, o que sé € possivel com a
democratizacdo de informagdes, com a ampliagdo da participacdo popular com
acesso a elas.

A integralidade é outro ponto essencial. Ha a pretensao de, cada vez mais,
pensar a politica do programa estadual de um modo geral, tendo a questdo da
vulnerabilidade como um tema, um conceito fundamental. Isso é uma questao que
vem sendo tratada como um marco conceitual, e o aprofundamento dessa
perspectiva possibilita uma contextualizagdo, um entendimento dos determinantes
sociais, econdbmicos e culturais da epidemia de HIV/AIDS, e contribui para
intervencgdes mais efetivas.

E necessario que haja integracao e articulagdo dos diferentes componentes
para a garantia de uma resposta integrada, pensando também em prevencéo,
assisténcia e direitos humanos. Ha algumas experiéncias interessantes que,
embora nem sempre tenham éxito, devem ser valorizadas. Por exemplo, quando
se pensa na questao da redugao da transmissao materno-infantil, deve-se pensar
em acodes do pré-natal, do parto, do puerpério, em acdes de carater de prevencgao,
que tenham no aconselhamento um componente fundamental, e também na
questao do acesso a medicacdo. Entdo, ha varios componentes de diversas areas
para se alcancar um resultado. Existem algumas iniciativas de estruturagcado de
acdes que contemplam ou tentam contemplar varios componentes de prevencgao.

O mesmo ocorre com a oferta do diagnostico. E preciso pensar a

Essa questdo nao diz respeito simplesmente ao reconstrucdo de um modelo
oferecimento ou a disponibilidade do exame, mas assistencial que garanta, de
também & prevencdo. Se mais pessoas estdo fato, o acesso, a inclusao

. : T social e a eqliidade.
realizando o exame, existe a possibilidade de
aumentar a procura pela assisténcia. Isso exige estruturar os servigos de
assisténcia com acdes de campanhas que tentem eliminar o preconceito com
relagéo a testagem anti-HIV. Quando se estrutura uma determinada agéo, tenta-se
trabalhar com diferentes componentes e abordagens. A adesédo ao tratamento
também é um exemplo disso. Ndo basta simplesmente ter medicamentos, mas
também acbdes de prevengdo e que os profissionais de saude escutem seus
pacientes. Caso eles escutem, saberédo que, por medo do preconceito, as pessoas
muitas vezes ndao tomam a medicagao, pois escondem da familia e do seu circulo
social o seu status sorologico. Quando se pensa na ades&o ao tratamento, ter um
espago que possibilite a apresentacdo e a discussdo dessas questdes €
fundamental.

Quanto a participagao popular, ha uma articulagdo muito maior com os
conselhos estaduais de saude. No Rio de Janeiro, existe uma aproximacio ou
articulagdo entre essas instancias. Isso € uma perspectiva bastante importante
porque fortalece o controle social.
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Construindo regides de saude

Com relacdo a descentralizagdo, a
implantagdo da Norma Operacional de Assisténcia a
Saude (NOAS) tenta responder a organizagao da
assisténcia naquele componente que diz respeito ao
acesso a todos os niveis de atendimento. Isso ainda
€ um desafio grande, porque ha uma diversidade de
municipios com capacidades de resposta diferentes
€ com pouca experiéncia de reunidao para responder,
de maneira efetiva, aos problemas de saude
enfrentados nas suas localidades. Hoje, percebese que os municipios consideram
fundamental implantar rede de CD4 e carga viral, mas ndo pensam como esta a
questdo da triagem confirmatoria. Em outras palavras, pretende-se ter acesso a
uma complexidade, como é o caso desses exames, mas sem pensar Nos Servigos
menos complexos.

Modificar a formagéao dos
profissionais é algo
fundamental, porque muitos

deles ainda tém uma
visdo segmentada do
individuo, sem contextualizar
ou inserir a pessoa num
panorama mais amplo.

A NOAS aparece como uma possibilidade de definigdo efetiva das
responsabilidades em todos os niveis de gestado (federal, estadual e municipal), a
partir da construcéo de regides de saude, privilegiando a questdo do acesso e da
resolutividade. Ainda que no Estado do Rio de Janeiro talvez haja somente trés ou
quatro municipios que estdo com processos para habilitacdo dentro da NOAS, a
constituicdo das regides de saude no estado vem se dando numa perspectiva que
considere a integralidade da atengdo em todos os niveis de complexidade.

Discutir com estados e municipios a questao, por exemplo, da aquisi¢cao de
medicamentos e de preservativos € outra acdo a ser equacionada, através da
divisdo de responsabilidades. A prépria politica de incentivo proporcionou - € vem
proporcionando - essa pactuacdo de cumprimento de metas.

A perspectiva do plano de agao e metas da
assessoria de DST/AIDS da Secretaria Estadual de

O controle social também se

Saude estrutura a regionalizacao da assisténcia, do
sistema de referéncias e de contra-referéncias. O
acompanhamento, o monitoramento e a avaliagao
também passam a ser pontos bastante estratégicos

apresenta como um desafio,
no sentido de se contar com
uma participacao popular com
acesso, de fato, a
informacgébes que a

qualifiquem.

e importantes. Em geral, isso nao ocorre, pois
tradicionalmente sé ha monitoracdo e acom-
panhamento do desempenho financeiro. Mas, de alguma maneira, isso € cobrado
€ é preciso incorporar indicadores socioeconémicos para se discutir a avaliagcéo, o
monitoramento e o0 acompanhamento da epidemia no nosso estado.

Outra questao primordial € desenvolver a capacidade gerencial, ou seja, a
qualificagdo das equipes de geréncia dos programas que estdo assumindo uma
tarefa, cada vez mais, de gestores de fato. Existe também a necessidade de
ampliagdo de recursos. A necessidade de ampliacdo e a capacidade de gerenciar
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e mesmo de identificar diversas possibilidades
de financiamento que hoje existem
pulverizadas no SUS sao componentes
importantes.

Também é fundamental um
fortalecimento do controle social e de diversas
parcerias com organizagbes da sociedade

Se mais pessoas estao realizando o
exame, existe a possibilidade de

aumentar a procura pela assisténcia.

Isso exige estruturar os servigos de
assisténcia com agbes de
campanhas que tentem eliminar o
preconceito com relagéo a testagem
anti-HIV.

civil, outros 6rgaos governamentais e outros programas de saude. Observa-se que
ainda é fragil essa articulagdo dentro do préprio setor de saude. Comegam a
existir algumas agdées mais préximas com o Programa de Saude da Mulher, que é
imperativo, e o Programa de Tuberculose, mas mesmo assim é muito incipiente,
porque ainda se trabalha numa légica muito setorizada, os programas sao
verticalizados, sendo dificil obter resultados mais coletivos.
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Dos principios a pratica: o processo de consolidagao do SUS
RUBEN MATTOS (IMS-UERJ)

O Ministério da Saude tem ressaltado um principio constitucional que
apresenta a saude como resultado de politicas publicas que elevem a qualidade
de vida. Mas ha muitas duvidas se vale a pena acrescentar a expressao
"qualidade de vida" no texto da Constituicdo, pois € ambigua e ninguém sabe
direito o que significa. E muito salutar a intencéo de se ressaltar que existe uma
dimensao de qualidade de vida, mas essa expressdo deve ser utilizada com
cuidado, sobretudo porque, as vezes, tem sido evocada em alguns discursos,
como o do Banco Mundial, a fim de restringir determinadas questbes de direito.

E preferivel o texto da Constituicdo que afirma que "é dever do Estado
garantir politicas econdémicas e sociais que diminuam o risco de algumas doencas
e agravos, e politicas econbmicas e sociais que garantam o acesso universal e
igualitario aos servigos de promogao, prevengao e recuperagao da saude". N&o se
pode permitir que temas importantes sejam retirados desse texto, sobretudo
quanto a universalidade do acesso a saude, pois isso € o que faz a diferencga entre
o Sistema Unico de Saude (SUS) e as politicas implementadas por agéncias de
cooperagao, como o Banco Mundial, por exemplo.

A politica de AIDS é brasileira, ndo
€ do Banco Mundial, pois ele tem somente S oo
8% de articibacao no financiamento principio constitucional que apresenta a
0 P o pag ) saude como resultado de politicas
dessa politica e, tambem, suas | puablicas que elevem a qualidade de vida.
recomendagdes ndo foram seguidas pelo Mas essa expresséo deve ser utilizada
Brasil. Nesse sentido, a politica brasileira com cuidado, sobretudo porque, as
de AIDS oferece uma licdo de como é vezes, tem sido evocada em alguns
ivel oferecer alternativas as propostas discursos, como o do Banco Mundial, a
possive ’ ] P - P fim de restringir determinadas questoes
do Banco Mundial. Mas a universalidade e de direito.

a igualdade n&o séo principios do SUS, e

O Ministério da Saude tem ressaltado um

sim estdo no texto constitucional como uma afirmativa de direito de todos. O
Sistema € uma das politicas econdmicas e sociais que visam a garantir esse
direito. No entanto, ndo existe um unico sistema de saude. Infelizmente, existem o
SUS e o sistema suplementar do plano de saude. Enquanto alguém tiver plano de
saude ou um atendimento diferenciado do que é oferecido pelo Sistema, esse
direito constitucional ndo estara sendo cumprido. O sonho é que o SUS garanta o
atendimento com uma qualidade e uma legitimidade social da mesma ordem que
o plano de saude tem hoje. E preciso acabar com a histéria de que o SUS é ruim
e, por isso, um plano de saude € necessario. Mas isso nao diz respeito a um
principio do Sistema, e sim a uma questao de direito geral.

Financiamento

Em relacdo ao financiamento, é preciso discutir alguns pontos. A Emenda
Constitucional 29 foi feita para tentar resolver ou atenuar o problema dos recursos
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insuficientes na area de saude, pautando-se por uma idéia-fim gradual: os
municipios irdo aumentando o volume de recursos destinados a saude, até que,
em 2004, estejam aplicando 15% de sua arrecadagdo em saude. Ja os estados da
Federagdo deverdo ampliar progressivamente os seus gastos de saude para
atingir 12% da sua arrecadacgao propria destinada a saude em 2004.

Embora essa emenda seja parte da Constituicdo, ela ndo é cumprida, e o
Ministério da Saude deveria buscar o seu cumprimento. Por outro lado, essa
mesma emenda diz que, até 2004, os gestores deverdo ter pactuado o
financiamento da saude segundo os termos previstos na lei. Ora, isso parece
indicar que ha um reconhecimento oficial de que os recursos estdao sendo mal-
utilizados e insuficientes, de modo que o disposto na lei pode tornarse sem efeito.

A universalidade e a iqualdade . Quanto a questao da}s leis e dlas normas,
néo sdo principios do SUS, e | €Xiste um debate tenso na area de saude coletiva
sim estéo no texto sobre as normas operacionais. Alguns autores
constitucional como uma comentam que esse sistema foi esculpido a golpes
S@f’;‘fé’,ﬁ,i ‘éeu%r:’éz g‘; é?lgg:s de portaria. A Lei Organica teve vetos que foram
econémicas sociais que visam remendados pela Lei 8.142/9(3, que n&o & cur_np’)rl_da
a garantir esse direito. porque as regras de transferéncias aos municipios
nao sao executaveis. Nesse sentido, as normas
tentam suprir um problema que n&o € a auséncia da lei, mas é uma lei que
apresenta dificuldades. Existem muitos municipios pequenos, que, durante muito
tempo, ndo assumiram a responsabilidade plena na gestdo. Alias, ainda ha
estados que nao assumem. Entdo, as normas operacionais podem ser percebidas
como um movimento de inducdo do processo de descentralizagdo com o
estabelecimento de um pacto: de um lado, o repasse fundo a fundo; de outro, o
reconhecimento da responsabilidade na gestdo. A Norma Operacional Basica de
1996 (NOB/96) comecgou a ter eficacia porque introduziu, desde entdo, uma
mudanga no modo como 0S municipios passaram a assumir alguma forma de
responsabilidade com a gestao, pois passaram a receber recursos fundo a fundo.

Essas normas geraram um conjunto de regras. Por exemplo, a portaria da
Norma Operacional de Assisténcia a Saude (NOAS) é quase indecifravel, pois é
uma linguagem técnico-legal. Desse modo, como havera participacdo popular?
Quando um técnico do Ministério da Saude diz que as normas sao exageradas,
com carater punitivo, como ouvimos neste debate, isso reflete uma preocupacao
desse ministério de que existam menos normas ou, pelo menos, mais apropriadas,
pois talvez ndo sejam adequadas as normas que o cidaddao n&o consegue
entender.

A portaria da Norma

Operacional de Assisténcia & (;om a descentralizacdo, temse imposto a
Saude (NOAS) é quase necessidade de pensar a natureza da
indecifravel, pois € uma transferéncia de recursos e o que isso implica em

linguagem técnico-legal. Desse | tarmos de responsabilidades do gestor. As regras

modo, como havera n . .
participagéio popular? de repasse tém que se diferenciar se

28



consideramos os diferentes niveis de gestao
(federal, estadual e municipal), justamente para As regras de repasse tém que
que se tenha um maior controle sobre as relacdes | S¢ diferenciar se consideramos

n os diferentes niveis de gestéo,
que os gestores mantém com os prestadores de | i stamente para que se tenha
servicos de saude. Existem casos em que o um maior controle sobre as
gestor do sistema no nivel municipal, mesmo relagdes que os gestores
recebendo o recurso federal, ndo chega a | Mmantém com os prestadores de
constituir um equipamento préprio, contratando servigos de satde.
prestadores da rede privada ou filantrépica. Isso
nao € necessariamente algo negativo, mas o gestor tem que se preocupar em
oferecer servicos sem necessitar recorrer a iniciativa privada, que nao esta
compromissada com os principios constitucionais que engendraram o SUS. Mas
ha que se considerar também que, no momento, ndo se pode dispensar a rede
privada e os instrumentos .de compra de servicos da rede privada no ambito do
Sistema.

No que diz respeito ao repasse entre os gestores, quando se paga por
procedimento, ai sim pode haver indugdo de um gestor a pensar que, quanto mais
procedimentos houver, mais dinheiro recebera do Ministério da Saude, o que é
algo perverso.

Reducéao das desigualdades

Em um relatério da entdo chamada Secretaria de Assisténcia a Saude (hoje
Secretaria de Atengao a Saude - SAS), apresentavam-se, com muito orgulho, as
contribuigbes do governo Fernando Henrique Cardoso que se denomina, no
relatério, por equidade, na verdade, deve ser entendido como igualdade intra-
regional. E claro que, quando se analisam, por exemplo, indicadores tanto de
condigbes de saude como de condicbes de repasses de recursos, ou seja,
percentual de repasses de recursos do Ministério da Saude por habitantes nas
diversas regides, percebe-se que ainda existe um quadro de desigualdades inter-
regionais muito importante. E fundamental se prender & Constituicdo, onde se |&
que igualdade é um principio que diz respeito ao cidadao, isto é, tem uma
natureza universal, e ndo € algo relativo a regido, nem ao repasse dos recursos
para uma certa regiao.

Isso €& critico quando se discute a

Considerando que a maioria dos epidemia de HIV/AIDS, na qual palavras como

municipios brasileiros tem menos de

20 mil habitantes, a énfase na vulnerabilidade, diferenca e desigualdade tém
descentralizagéo do SUS, que é destaque. Assim, a politica de AIDS precisa
colocada em um planejamento promover igualdade, ou seja, reduzir as

Ce’g’atdo”asn?cessid?deS"i\Cfgg desigualdades de género, de camadas da
poae trazer O riISco ae tirar a ~ ' .
da agenda de muitos municipios. popglagao etc. e.fazer mais pelos que mais

precisam. A desigualdade é um trago que
segue com a epidemia de uma maneira marcante. A resposta governamental a
AIDS tem de ser maior do que as outras, ndo por causa do impacto
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epidemioldégico, mas porque a desigualdade €& um tragco estruturante da
configuragcédo da epidemia. Se é verdade que o Programa de DST e AIDS assumiu
um papel um pouco maior do que deveria ter, ndo se pode correr o risco de
diminuir o peso dado a resposta a AIDS no conjunto das politicas nacionais, sob o
risco de nao responder ou perder a capacidade de contribuir para a redugao da
desigualdade entre os cidad&os brasileiros.
No tocante a descentralizagdo e AIDS, na o

. ; gestor tem que se preocupar
verdade ha uma mudanga muito grande quando em oferecer servicos sem
Seé comega a ter a pOllltiCa do incentivo. Tal necessitar recorrer a iniciativa
politica € a extensdo de uma outra, que o privada, que néo esta
governo federal vem utilizando para promover a | compromissada com os principios
descentralizagdo e, desde a NOB/96, tém sido CO”St’t“C’O”a"JSgZ%e”ge”draram
criados varios incentivos para programas :
especificos (Programa de Saude da Familia, Programa de Agentes Comunitarios
de Saude, entre outros). No entanto, considerando que a maioria dos municipios
brasileiros tem menos de 20 mil habitantes, a énfase na descentralizacdo do SUS,
que é colocada em um planejamento centrado nas necessidades locais, pode
trazer o risco de tirar a AIDS da agenda de muitos municipios. Sabe-se que a
epidemia tem uma tendéncia de interiorizacdo. Assim, como ficardo as politicas
dos municipios sem incentivo? Quando eles atentardo para a AIDS? Sera que
terdo de esperar ter um numero epidemiologicamente significativo de casos para
poder pensar as formas de intervengdao? Quando os primeiros casos apareceram
em S&o Paulo, havia sanitaristas que argumentavam que a diarréia matava muito
mais do que a AIDS e, por isso, a atengdo dada a sindrome nao se justificava.
Felizmente, esse argumento da necessidade epidemiolégica em relagdo a AIDS
nao vingou. Desse modo, € importante saber que necessidade ndao pode ser
entendida simplesmente como magnitude epidemioldgica, mas € uma cilada na
qual gestores de pequenos municipios podem cair. Numa epidemia em que ocorre
inequivocadamente a interiorizagdo, € preciso que haja uma politica para os
municipios que nao assumirao as agoes diretas de AIDS.

Um desafio importante diz respeito a verticalizagcdo. Nao da para tirar a
importancia das diretrizes da politica brasileira de AIDS: por exemplo, caso os
estados e municipios comprem anti-retrovirais, ndo havera um bom preco, pois ha
uma centralizagdo que garante a escala e o poder de intervengao, e isso é chave.
Como se lida com a ndo-descentralizacdo da formulacéo de politicas nacionais de
AIDS, para preservar o que foi uma qualidade brasileira: politica formulada
centralmente, com certo controle social? Por outro lado, quando se descentraliza,
quais sdo os novos desafios a questdo do controle social? Controle social sob a
politica do Ministério da Saude é facil. Essas questbes apresentam para o
movimento social organizado, especialmente para o ativismo de ONGs/AIDS,
desafios que tém de ser pensados e que necessitam de respostas.
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Parte 2

A perspectiva do usuario e o
controle social
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A participacao dos usuarios nos conselhos de saude
CARLOS DUARTE (GAPA/RS e CNS)

Ao se falar de controle social no Brasil, sempre o Sistema Unico de Saude
(SUS) e o seu usuario vém a mente, geralmente com a idéia preconcebida de que
esse usuario € um sofredor inveterado e um pobre coitado. Mas, de uma maneira
ou de outra, todos os brasileiros sdo usuarios do SUS. Filas, mau atendimento,
profissional de saude malremunerado e, as vezes, malqualificado - sera que é
essa a realidade? Esse é o SUS pelo qual se luta? Afinal de contas, o que é o
SUS?

Para responder a essas questbes, € preciso pensar em saude como algo mais
amplo, que envolve varios conceitos: trabalho, habitagdo, lazer, entre outros. Ou
seja, o conceito de saude se relaciona a qualidade de vida. Também é preciso
pensar no SUS ndo como um plano de saude, mas como um sistema muito mais
amplo, que inclui, além da assisténcia propriamente dita, saneamento basico e
vigilancia sanitaria. Assim, quando uma pessoa compra um medicamento, ela
estd, de alguma maneira, utilizando servigos do SUS, porque esse medicamento
foi aprovado pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA). Portanto,
usuario do Sistema ndo € s6 aquele que o usa na assisténcia oferecida pelos
servigos publicos.

E necessario saber o que realmente é o SUS, para que se lute pela garantia
do cumprimento de seus principios. A lei 8.142/90 dispde sobre a participagao da
comunidade na gestdo do Sistema. Quando se fala em controle social formal
dentro do SUS, encontramos duas instancias: os conselhos e as conferéncias de
saude, nas quais, em ambito federal, estadual e municipal, as politicas publicas
em saude sao definidas de acordo com a necessidade da populacao, respeitando
diversidades e diferengas regionais.

No entanto, hoje, existe uma politica de

saude que é organizada no governo federal e ez
... efetivagdo, nao se pode esquecer

repassada para estados e municipios. No SUS, da importancia de estabelecer
deveria ocorrer o inverso, isto €, deveria ser | parcerias com toda a sociedade,
formulada localmente e, em seguida, imple- dentro dos conselhos, com as
mentada pelo nivel central. Entdo, as politicas representages de diversas
nacionais deveriam estar calcadas nas | Patologias, com os profissionais
necessidades da populacido, e o que acontece, de saude.
hoje, & exatamente o contrario. Talvez ainda n&o exista maturidade suficiente para
que isso seja revertido de imediato, pois o SUS tem apenas 15 anos. Assim, é
importante construir e entender os muitos detalhes que caracterizam o
funcionamento do Sistema e da sua descentralizagdo para que se consiga fazer
essa inversao. Mas o controle social tem de estar atento a todas essas questdes
para ja comecgar a propor essa inversao.

Para a defesa do SUS e sua
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Em 2003, o tema da Conferéncia Nacional de Saude foi "Saude é um direito
de todos e dever do Estado". Isso € algo redundante, pois ja esta na Constituigao.
Mas nunca é demais reafirmar essa declaragao, além de apontar as diferengas
entre o sistema de saude existente e o desejado.

Ampla discussao sobre o SUS

Os conselhos de saude sao instancias propositivas, deliberativas e
fiscalizadoras das politicas de saude, e nelas o usuario tem um papel fundamental
para o desenvolvimento e a implementagdo do SUS. Quando o usuario entra para
um conselho de saude para exercer o controle social de modo formal, muitas
vezes 0 unico conhecimento que traz consigo para participar do conselho € que
ele ou é portador de alguma patologia, ou tem deficiéncia fisica, ou é familiar de
alguém que é portador ou deficiente, ou conhece alguém assim e foi indicado. O
conhecimento que ele tem do SUS é, geralmente, aquele divulgado pela midia -
que o Sistema nao funciona, por exemplo -, ou seja, o SUS, muitas vezes é, para
0 usuario, um desconhecido.

No inicio de junho de 2003, houve um seminario em Brasilia em que se discutiu
comunicacao e informagao dentro do SUS. Uma das coisas mais debatidas foi o
fato de que o Sistema e essa politica de saude ndo sao discutidos na sociedade
como um todo. Enquanto a sociedade nao compreender o que € realmente o SUS,
nao se conseguira implementa-lo conforme esta proposto em lei. Desse modo, é
essencial discutir o Sistema dentro das escolas de ensino fundamental e médio
para que os alunos e a sociedade comecem a se firmar nesse conceito amplo de
saude.

A busca por uma satde de Quando alguém entra para um
qualidade para os soropositivos conselho, pode se espantar com a quantidade
passa pela qualidade no tratamento | de siglas. Todos falam em siglas e ninguém
de todas as demais patologias, pelo | explica o que cada uma significa. O usuario
respeito a todos os portadores de | fica  completamente perdido e tem de ter

deficiéncias, pela garantia de A
profissionais de satide com persisténcia para permanecer no conselho e

qualificacdo e com remuneragéo entender o que € aquilo e por que esta ali. O
digna e condigées adequadas de usuario entra num conselho para saber por que
trabalho. o sistema nao esta funcionando, por que nio

estd sendo atendido etc., mas la tera de
discutir orcamentos e coisas do género. Para o usuario ha uma desvantagem, pois
os profissionais de saude ja tém conhecimento da area, principalmente da area de
saude. Os profissionais de saude, o gestor e o prestador de servigos discutem
num outro nivel, e o usuario fica alijado.

Para participar de um conselho, o usuario ndo tem de saber tudo da
legislacdo do SUS. Tem de saber que existem leis, mas nao precisa saber quais
sdo. Nao é o seu papel ser um especialista em legislagdo. Muito pelo contrario,
isso € questao dos governos. O governo € que tem de saber quantas portarias s&o
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publicadas e de que forma serédo executadas. Alias, s6 em 2002, foram publicadas
12 portarias ministeriais por dia. Isso € um absurdo, pois nem o proprio governo da
conta de conhecer todas elas. O que o usuario tem de saber é se essas portarias
foram publicadas, se a lei esta sendo cumprida, que beneficio essa lei ou portaria
esta trazendo a base, ou seja, se esta melhorando a qualidade do servigo ou ndo.
E essa a fungdo do usuario. Mas de que forma esse beneficio esta sendo feito e
qual é a legislagcdo que o apodia sao problemas que o governo tem que resolver.

Parcerias

Para a defesa do SUS e sua efetivacao,
nao se pode esquecer da importancia de

Para a sociedade consequir fazer

estabelecer parcerias com toda a sociedade,
dentro dos conselhos, com as representacdes
de diversas patologias, com os profissionais de
saude. Na verdade, o conselho € formado para

presséao tera de conhecer como
funciona o SUS, ver o que é o
Sistema na verdade, e ndo essa
propaganda pejorativa que ha
todos os dias na televiséo.
Ninguém lutara por algo que ndo

que essas parcerias existam e sejam
efetivadas. A importancia de se estabelecer
parcerias na luta pela saude com qualidade comeca pelo respeito as diferencas, e
o usuario tem de entender isso. No caso especifico do movimento de luta contra a
AIDS, é preciso entender que a busca por uma saude de qualidade para os
soropositivos passa pela qualidade no tratamento de todas as demais patologias,
pelo respeito a todos os portadores de deficiéncias, pela garantia de profissionais
de saude com qualificagdo e com remuneracéo digna e condigbes adequadas de
trabalho. Nao adianta existir um profissional bem formado se ndo ha locais para
atendimento com qualidade.

conhece.

No entanto, € na pressao que se conseguirdo mudangas. A implantacdo do
SUS é muito mais politica do que qualquer outra coisa. O Sistema esta na lei,
portanto tem de ser cumprido. A aprovagédo do Projeto de Emenda Constitucional
29 instituiu um financiamento minimo, que nado estd sendo cumprido,
principalmente pelos estados e pela Unido. Se a propria Unido nao cumpre a lei,
ela ndo pode exigir que estados e municipios o fagam. Assim, a sociedade tem de
fazer pressao para que seja cumprido o recurso para a saude definido por lei, que
ja é minimo e insuficiente.

Para se ter uma idéia de como a
conquista do SUS é um processo inacabado e
continuo houve, em 2002, uma proposta de

As politicas nacionais deveriam
estar calcadas nas necessidades

da populagéo, e o que acontece,
hoje, é exatamente o contrario.
Talvez ainda néo exista maturidade
suficiente para que isso seja
revertido de imediato, pois o SUS
tem apenas 15 anos.

emenda na lei 8.080/90 que conseguiu ser
barrada no Congresso. Como essa proposta
praticamente acabava com a universalidade do
atendimento, ela nem foi discutida. Mas em
2003, dentro de um documento da tripartite, ha
uma proposta de modificacdo da mesma lei em

funcdo da questdo da assisténcia farmacéutica, pois a medicacdo esta saindo
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muito cara para o governo. Assim, essa proposta quer mudar algumas questdes
para que possa quebrar a universalidade e o repasse de medicamentos, embora
tenha sido comprovado que, com a distribuicdo de remédios para o HIV, houve
uma qualidade de vida melhor para as pessoas, diminuiram as internacgdes,
constatou-se uma economia na assisténcia e tudo o mais.

Entretanto, para a sociedade conseguir fazer pressdo tera de conhecer
como funciona o SUS, ver o que € o Sistema na verdade, e ndo essa propaganda
pejorativa que ha todos os dias na televisdo. Ninguém lutara por algo que nao
conhece, e o conhecimento que se tem & extremamente negativo. A perspectiva
que se tem é boa, caso se mantenham o SUS e essa legislagdo. Mas, para que
isso acontecga, sera necessario ter um controle social e uma mobilizagdo da
sociedade muito intensa, e ndo sera somente dentro dos conselhos que se
conseguira isso. Tera de existir uma luta muito maior na rua, uma propaganda de
conscientizagédo da sociedade, uma propaganda efetiva do que realmente € o SUS
e para quem ele existe. Ai, sim, sera possivel ter realmente um sistema
compativel com o que se espera da saude no Brasil.
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O papel dos usuarios nos conselhos de ética em pesquisa
JORGE BELOQUI (GIV/SP, CONEP e Comité de Vacinas)

Em 1992, foi criado o Comité Nacional de Vacinas, com cinco
representacdes de ONGs/AIDS, eleitas a cada dois anos no Encontro Nacional de
ONGs/AIDS (ENONG). Foi a primeira vez que as ONGs/ AIDS puderam escolher
representantes em uma instancia intersetorial de ambito nacional. No inicio da
década de 199°, eram poucos os ensAIDS clinicos patrocinados por agéncias
estrangeiras no Brasil. Para que esses ensAIDS pudessem ser conduzidos sem
gerar nenhum tipo de desrespeito aos voluntarios, foi exigida, desde o inicio, uma
exceléncia cientifica e ética. Isso fez com que houvesse, tanto por parte das
ONGs como da comunidade cientifica, uma familiaridade com temas como ética e
acesso. Assim, a atuacado da sociedade civil permitiu a ampliacédo do acesso a
informacao, ao mesmo tempo em que, por meio de denuncias e questionamentos,
impediu atitudes que colocavam em risco a integridade dos voluntarios,
efetivando-se o acompanhamento desses ensAlIDS do ponto de vista da promogao
do acesso e da ética.

O primeiro termo de consentimento livre e esclarecido, para participagdo em
ensAIDS clinicos, foi discutido por 128 pessoas de ONGs/AIDS em 1994, e isso foi
algo inédito. Na época, vale lembrar, um pesquisador de Sdo Paulo deu uma
declaragao preconceituosa na midia sobre a transmissdo do HIV da mulher para
homem. As ONGs/AIDS, com o apoio dos movimentos feminista e homossexual,
conseguiram tirar o pesquisador da equipe de pesquisa de vacinas.

Uma outra experiéncia importante ocorreu com o ensaio Merck 028, em
1996. Nessa ocasido, constatou-se que os comités de ética das instituicdes
envolvidas eram incapazes de ter um parecer feito por um relator independente,
quando o Forum de ONGs/AIDS de Sao Paulo denunciou o desrespeito a
preceitos éticos na condug¢ao do estudo. Isso mostrou que essas instituicbes se
alinhavam mais com os interesses corporativistas do pesquisador do que com os
interesses dos voluntarios da pesquisa. Mostrou, também, que havia necessidade
de existir uma revisdo extra-institucional, pelo menos para os projetos com
participacdo estrangeira, e que o sigilo e a confidencialidade estavam mais a
servigo do pesquisador do que dos voluntarios.

Houve uma denuncia ao Conselho Regional de Medicina de S&o Paulo
(CRM) com relacéo a acao desses pesquisadores, que, apds um processo, foram
absolvidos. O CRM & um 6rgédo que serve mais para defender os interesses dos
meédicos - tdo cedo ndo havera controle social nem representacdo de usuarios em
relagdo a esses conselhos. A Comissdo Nacional de Etica e Pesquisa (CONEP)
foi o unico 6rgédo que solicitou parecer independente a trés pesquisadores,
concordando com o raciocinio e a demanda dos usuarios. Em margo de 1997, o
ensaio, do qual chegaram a participar mil brasileiros, foi suspenso.
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Representagado dos usuarios.

A CONEP foi criada em 1996, a partir da Resolugdo 196 do Ministério da
Salde, que estabeleceu a criacdo de Comités de Etica e Pesquisa (CEPs) e a
obrigacao de os comités terem representantes dos usuarios. A resolugao anterior,
01/88, do Conselho Nacional de Saude (CNS), que também tratava de pesquisa,
ja admitia a possibilidade de participagao de usuarios nessas comissdes de ética,
mas isso nunca foi implementado. Nao se sabe por qué. Umas das interpretagdes
€ que a representacao de usuarios nao era bemvinda no hospital.

Um numero crescente de membros de ONGs/AIDS participa de CEPs. A
Resolucdo 240 do CNS dispbe que a representagdo dos usuarios seja
comunicada ao Conselho Municipal de Saude e que seja preferencialmente uma
associagao de patologia especifica ou de associagdes pelos direitos dos usuarios.
Mas com o discurso de que todos sao usuarios a representacdo de usuarios no
CEP acaba ndo sendo encaminhada com a devida seriedade, ou seja, qualquer
um pode ser representante, até a esposa do presidente de um CEP.

Também ndo ha a comunicacdo ao Conselho
Municipal de Saude. Alguns CEPs tém boas
intencdes. Os que se preocupam em ter uma

Os representantes comunitarios
devem opinar a partir do
conhecimento que tém sobre a

boa representacdo escolhem o caminho prépria comunidade, pois ndo
inverso e solicitam ao Conselho Municipal de estao nos comités por conta do
Saude a indicagdo de um representante de conhecimento cientifico. E

usuarios. Apesar disso, poucos CEPs tém | /mportante que questionem o que
néo é indagado entre os

notificado ao Conselho Municipal de Salde a | ,esquisadores ou explicitado por
indicacdo de um representante comunitario. eles.

Para ocorrer uma mudanca, talvez tenha de
haver uma acgao do Ministério Publico para que se cumpra essa resolucdo, pois
dentro do sistema de saude isso n&o vai se resolver.

A composicado de CEPs e da CONEP nao é paritaria, no sentido de haver o
mesmo numero de representantes de usuarios e de outras categorias. Dessa
maneira, ndo se constitui numa forma de controle social como se entende
usualmente no Brasil. O CEP é mais uma forma de controle interno institucional, e
a CONEP, uma comissdo do CNS. No entanto, o Conselho Nacional de Saude
tem essa funcao de controle social e tem uma composicao paritaria.

As atribuicoes da CONEP

O papel da CONEP é observar se ha padroes éticos e cientificos
adequados; tratamento, formacédo e aconselhamento de voluntarios; sensibilidade
para a evitar a discriminacdo, tanto em relacdo aos voluntarios como as
populacdes vulneraveis que sao os alvos das pesquisas. O acesso aos frutos da
pesquisa também €& muito importante. Mas fazer isso ndo esta dentro das
possibilidades de um CEP nem de uma instituicdo de pesquisa, pois exige

37



intervencao do governo. Os pesquisadores também deveriam assumir isso como
responsabilidade deles. Eles n&o resolverdo a questdo, mas tém parte na
resolugao e, em geral, ndo fazem nada além do que consideram o seu trabalho:
fazem a pesquisa, publicam os seus resultados e ponto final.

Em virtude das piores condigoes As pesquisas que envolvem instituicbes
virtu /[ | . = R

atuais para producao local de estrangeiras que séao apahsagias na CONEE
medicamentos e de vacinas por | NUNCa, ou quase nunca, sao delineadas no Brasil

causa do Acordo TRIPS, da ou contam com a participagdo de pesquisador
Organizagédo Mundial de brasileiro na sua elaboragdo. Sempre vem o
Comercio, a articulaggo entre pacote pronto de fora, e o pesquisador local

ética em pesquisa e acesso é um

problema que ainda se mantém. assina certificando que ele concorda apesar de

ndo ter participado. E uma espécie de
gerenciamento formal da pesquisa.

Os representantes comunitarios devem opinar a partir do conhecimento que
tém sobre a propria comunidade, pois ndo estdo nos comités por conta do
conhecimento cientifico. O ideal € que tenham algum tipo de informagdo, mas
estdo ali por outras razdes. E importante que questionem o que ndo é indagado
entre os pesquisadores ou explicitado por eles. Os cientistas, de um modo geral,
nao sabem nada de comunidades. Também ¢€ preciso divulgar informagdes
relevantes para as comunidades. Mas como divulgar informagdo relevante
quando, ao mesmo tempo, se pede sigilo? E dificil, mas ha possibilidades.

O desafio da ética e do acesso ainda permanece. Agora, ha uma corrida
internacional para ensAlDS clinicos de todo tipo em paises em desenvolvimento e
ha uma pressao para diminuir os padroes éticos internacionais, o que, em '99', era
um fato mais raro. Além disso, em virtude das piores condigdes atuais para
producdo local de medicamentos e de vacinas por causa do Acordo sobre
Aspectos Comerciais de Direitos de Propriedade Intelectual (TRIPS, em inglés), da
Organizagao Mundial de Comércio, a articulagao entre ética em pesquisa e acesso
€ um problema que ainda se mantém.

O problema da divulgagao

A CONEP analisa projetos envolvendo varios niveis de complexidade participagao
estrangeira, populagdes indigenas, genética humana, biosseguranga - e também
questdes e projetos provenientes de CEPs que solicitem uma analise. O problema
de projetos de novos farmacos é sempre o0 mesmo: a divulgagao de dados. De um
lado, o pesquisador se compromete a publicar os resultados da pesquisa, sejam
favoraveis ou ndo. De outro lado, o laboratério diz que serdo divulgados quando
do seu licenciamento. Mas, as vezes, o ensaio n&do € bom e, por isso, ndo ha
licenciamento. Em casos como esses, nem o laboratério nem o pesquisador
publicam os resultados. Mesmo quando o projeto ja esta aprovado por todas as
instancias e ja esta em campo, ele ndo € divulgado na Internet, por exemplo. Se
nao houver uma pressao, ele nunca sera divulgado. Sua divulgagdo permitiria o
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verdadeiro controle social, pois mostraria realmente a transparéncia desses
ensAIDS e o que vem sendo feito no ambito da pesquisa no Brasil. Mas sao
ensAIDS vampiricos, porque nao conseguem sobreviver a luz do dia e, por isso,
nao aparecem.

Outro problema € a indenizagdo aos
voluntarios por problemas ocorridos na
pesquisa, como efeito adverso grave, que exige
internacao, perda de jornada de trabalho etc.
Sempre se tenta dizer que o voluntario s6 tem
acesso ao tratamento e ndo tem direito a
indenizagdo, mas, segundo a Resolugéo
196/96, isso € uma obrigacao.

Poucos CEPs tém notificado ao
Conselho Municipal de Saude a
indicagdo de um representante
comunitario. Para ocorrer uma
mudancga, talvez tenha de haver
uma agédo do Ministério Publico
para que se cumpra essa
resolugéo, pois dentro do sistema
de saude isso nao vai se resolver.

Em AIDS, ouve-se falar de pagamentos ao médico/pesquisador de US$ 2
mil até US$ 6 mil por paciente que é incluido no protocolo de pesquisa. Isso
mostra a vulnerabilidade dos pesquisadores e das instituicdes, porque, perante
todo esse valor, realmente fica dificil para um pesquisador dizer que nao quer
esse ensaio. Existe, também, a chamada compra de voluntario, que tem ocorrido
bastante em ensAIDS de bioequivaléncia. No Brasil, 0 pagamento ndo é permitido,
ao passo que, nos Estados Unidos, é possivel; mas la os padrdes sdo bem mais
altos. Em vez de apelar ao potencial altruista dos voluntarios, prefere-se pagar
porque se considera que havera menos desisténcia.

Desde o inicio das tarefas da CONEP, houve uma pressao para
descentralizar, no pior sentido da palavra, os projetos com participagao
estrangeira. E a falta de infra-estrutura oferecida pelo Ministério da Saude a
CONEP e ao CNS inviabilizava o controle adequado, pois eram muitos os projetos
com participagao estrangeira. Como sempre, o pesquisador tentava desqualificar o
CEP, a CONEP ou o representante dos usuarios, porque este seria um leigo, sem
conhecimento adequado para poder avaliar.

Na Conferéncia Estadual de Saude,
ocorrida em Sao Paulo, em novembro de 2001,
houve uma manifestacdo por unanimidade para
a continuidade da .andlise dos projetos com

Outro problema ¢é a indenizagao
aos voluntarios por problemas
ocorridos na pesquisa. Sempre se
tenta dizer que o voluntario s6 tem

acesso ao tratamento e ndo tem
direito a indenizagdo, mas,
segundo a Resolucdo 196/96, isso
€ uma obrigacgéo.

cooperagao estrangeira pela CONEP. Em
setembro de 2002, aprovou-se uma norma de
delegacao para que os CEPs analisem ensAIDS
com participagado estrangeira. Isso ndo contou
com a concordancia da CONEP, que continua a

revisar todos os projetos de AIDS, projetos com placebo, projetos de fase 1 e 2,
além dos outros de populagdes vulneraveis, de um modo geral.
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Uma questdo importante é o efeito adverso grave. Como a ética em
pesquisa se preocupa principalmente com o acompanhamento dos voluntarios e a
preservacao deles, a ocorréncia de um efeito adverso grave deveria ser realmente
algo muito bem controlado. O controle é de competéncia da Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria (ANVISA), mas ha indicios de que ela ndo o realiza. Entéao, no
Brasil, efeito adverso grave nao € controlado, exceto, claro, pela prépria instituicdo
onde ocorreu o ensaio. Da mesma forma, deveriam ser controladas pelo CEP as
interrupcdes de estudo, e os laboratdrios responsaveis por essas interrupgdes
deveriam sofrer algum tipo de auditoria por parte do Ministério da Saude ou do
CNS.
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Os profissionais do sexo, os usuarios de drogas e as instancias de controle
social
CELIA SZTERENFELD (PIM e ABORDA)

Fala-se" das dificulda,des enfrentadas pela sociedade em geral em relagao
ao Sistema Unico de Saude (SUS). No entanto, a questao do acesso ao SUS e da
sua utilizagdo por grupos socialmente marginalizados - profissionais do sexo,
homens que fazem sexo com homens (HSHs) e usuarios de drogas, por exemplo -
€ a mesma de dez anos atras. Sao grupos em que as desvantagens realmente se
acumulam, pois as dificuldades permanecem as mesmas, ano apds ano, e eles
ndo conseguem sentir a melhora do Sistema em momento algum.

Para profissionais de saude do SUS, a A questéo do acesso ao SUS e da

inclusdo dessas populagdes estigmatizadas
e marginalizadas socialmente pelas suas
opcgoes - de profissdo, de orientagao sexual
ou de estilo de vida, no caso dos usuarios de
drogas injetaveis - é um problema. Os
profissionais nao as percebem como
pessoas que estdo buscando servigo, mas
sim como pessoas-problema.

sua utilizagdo por grupos socialmente
marginalizados é a mesma de dez
anos atras. Sdo grupos em que as
desvantagens realmente se
acumulam, pois as dificuldades

permanecem as mesmas, ano apos

ano, e eles ndo conseguem sentir a
melhora do Sistema em momento

algum.

Por conta disso, diz-se que é preciso haver uma capacitacdo para profis-
sionais de saude que atendem a essas populacdes especiais. Mas, pelo menos ha
dez anos, periodicamente sdo ministrados treinamentos para eles. Entretanto, a
rotatividade desses profissionais nos postos € enorme, assim como mudam com
frequéncia as politicas de saude e a diregao dos postos, ou seja, toda a disposi¢cao
dentro do servico muda. Essa capacitacao realmente tem de ser continuada, mas
isso nao ocorre. Ela é feita por "espasmos" e ndao tem a periodicidade que deveria
ter.

Diversidades

No inicio de 2003, houve uma
experiéncia muito interessante. Com o Grupo
Arco-iris, o PIM e a ABORDA desenvolveram o
Projeto Diversidades, cuja proposta era
capacitar e atualizar os profissionais de saude
para o trabalho com as populacdes
especificas. Embora originalmente o projeto
fosse voltado para HSHs, ampliou-se a acéao
para se falar de todas as populacdes
marginalizadas. Esse € um modelo de trabalho
que, na surdina, esta comecg¢ando se a implementar no Rio. Eram varios trei-
namentos em diversas unidades de saude. O projeto foi muito bem idealizado, os

A resposta que se tem das
profissionais do sexo e dos usuarios
de drogas que procuram o SUS é
que realmente ele sé funciona por
pistoldo. Se, por exemplo, eles vao
com um encaminhamento de
alguma ONG, tém atendimento. Se
chegam sem encaminhamento, ndo
tém.
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consultores eram bem capacitados e a direcdo das unidades foi contatada e
sensibilizada, mas, no inicio, ndo se verificou uma participagdo expressiva, em
termos numéricos. O mais espantoso foi a falta de curiosidade dos profissionais.
De imediato, pensa-se em dois motivos: ou eles estavam completamente
assoberbados de trabalho, ndo conseguiam pensar em mais nada a nao ser dar
conta daquele dia infeliz que ainda tinham pela frente, ou ndo davam atencao para
essa questao, porque ha dez anos estdo ouvindo isso.

O treinamento foi feito dentro do servico para facilitar a participagao dos
profissionais, mas isso também n&o funcionou, porque os profissionais eram
solicitados o tempo todo pelas demandas. Fazer o treinamento num hotel, por
exemplo, seria inviavel, porque eles ndo conseguiriam largar o servigo. Entdo, ndo
se conseguiu entender onde e como fazer a capacitagdo dos profissionais para o
trabalho com essas populagdes. O alcance do projeto foi muito pequeno para o
que se pretendia.

Enquanto isso, ouvem-se, reiterada mente, denuncias de preconceito dos
profissionais de salide para com essas populacdes. E bastante comum ouvir das
profissionais do sexo que, quando procuram um atendimento, o médico nem olha
para a cara delas. Quando ele pergunta dados como nome, estado civil e
profissdo, se dizem que sao profissionais do sexo, pela primeira vez o médico
levanta os olhos do papel e olha para elas. Caso o paciente seja um usuario de
droga injetavel, é pior ainda, pois, desde que passa pela porta do servigo, é
seguido e falam dele até chegar ao profissional ao qual tem de se apresentar. Se
ele for negro e/lou homossexual, a situagdo € ainda mais dramatica. Para um
travesti passar pela porta de um servigo de saude, pelo seguranga, pela
recepcionista e pelo assistente, até chegar ao médico, é preciso ter muita forga de
vontade e muita coragem.

Inadequacéao do Sistema

Ha uma inadequacdo do Sistema em
relagac? a essas populagcdes. No caso c_ie porta de um servico de salide,
proflssmnals’ do sexo - mulheres, ’Er.avestlls, pelo sequranca, pela
rapazes -, ha uma inadequacao de horario, pois recepcionista e pelo assistente,
geralmente € necessario chegar de madrugada | até chegar ao médico, é preciso
para pegar senha, e isso é dificil para quem | ter muita for¢a de vontade e muita
trabalha a noite inteira e, naturalmente, acorda coragem.
muito mais tarde. Quanto as mulheres, isso
complica mais, pois, além do trabalho noturno, elas tém todas as obrigacdes
familiares. Nesse ponto, é importante abrir um paréntese. E mais facil trabalhar
com travestis do que com as mulheres, ja que, em geral, eles tém menos
responsabilidades familiares. Para as profissionais do sexo, € um grande
problema o estigma social, que faz com que elas se escondam mais. Esse é o
segundo fator diferencial das mulheres e dos travestis na organizagao social. As
mulheres tém dificuldade de aparecer, de dizer que sao profissionais do sexo,

Para um travesti passar pela
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mesmo dez anos depois de o movimento ter comecgado. Elas fogem : de qualquer
contato com a imprensa, ao passo que os travestis "pulam" na frente das cameras.

A resposta que se tem das profissionais do sexo e dos usuarios de drogas
que procuram o SUS é que realmente ele s6 funciona por pistoldo. Se, por
exemplo, eles vdo com um encaminhamento de alguma ONG, tém atendimento.
Se chegam sem encaminhamento, ndo tém. Isso cria uma situacdo muito
complicada. N&do importa que essas ONGs sejam grupos de pressao e de controle
social, pois os mesmos vicios se perpetuam. E ndo ha como escapar disso, pois o0
objetivo é que a pessoa seja atendida.

Uma solucdo encontrada pelo PIM para dar atendimento as mulheres sem
enfrentar a situagdo de mau atendimento no Sistema foi um convénio com a ONG
Médicos sem Fronteiras (MSF). Assim, foi possivel, por exemplo, que as
profissionais do sexo fossem priorizadas no Centro de Saude do Municipio de
Caxias (RJ), onde tém livre entrada, sdo atendidas imediatamente e fazem
exames ginecoldgicos, mas nao qualquer tipo de exame. Entdo, para algumas
especialidades, como oftalmologia por exemplo, elas usam o convénio com o
MSF, chamado de Médicos Solidarios, que € um banco de horas de médicos de
diversas especialidades que doam uma hora por semana e atendem as mulheres
nos seus proprios consultérios. Porém, desse modo, também nao se enfrentam os
problemas do SUS. Essa tatica acaba por criar um fluxo de atendimento paralelo,
cuja sustentabilidade é precaria. Ou seja, ha uma desconfianga por parte das
profissionais do sexo e dos usuarios de drogas de que se oferece alguma coisa -
nao sO um servico ou uma intervengao, mas também uma oportunidade de auto-
organizagao - que é temporaria, provisoria, que daqui a pouco acabara. Algo em
que se coloca um esforco enorme e, no entanto, logo € interrompido. Isso leva
muito a uma acomodacéo.

Assumindo as préprias necessidades de prevengao

A fim de evitar uma acomodacgao, o PIM
o e . trabalha com uma metodologia de capacitagao
social ja & bem dificil para alguém dos grupos de comunidades para que assumam
com certo conhecimento da area, o . .
para 0s grupos que estéo se as suas proprias necessidades de prevencao.
organizando socialmente é muito Um desses trabalhos é com o grupo organizado
mais arduo e complexo, pois tém de profissionais do sexo Fio da Alma, do Rio de
de adquirir todo esse cabedal de | janeijro, que abriu um centro de atendimento,
conhecimento para realmente .
consequir interferi. perto da Central do Br_asn, para mulheres da-
quela area. O centro fica a cinco minutos de
caminhada de cinco pontos de prostituicdo de rua do entorno, perto do Campo de
Santana. O movimento de autoorganizagédo e a participagdo delas na busca da
resolucdo das suas necessidades se dao muito mais em termos de crises do que
em termos de um trabalho paulatino, continuado, em que o processo vale tanto
quanto o resultado.

Se a organizagédo para o controle
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Em casos como esse, esta se
formando um grupo que vem aprendendo
todos o0s meandros para, algum dia,
interferir e se encaminhar para algum tipo
de controle social. Essas populagdes, muito
por conta de todo o progresso que houve a
partir da epidemia de AIDS, razoavelmente
se organizaram para reivindicagédo de varias

Para haver uma superagéo, é preciso
que exista, de fato, um somatério de
acées. O movimento homossexual,

por exemplo, mal sabe o que o
movimento de mulheres faz, que, por
sua vez, mal sabe o que os agentes da
redugédo de danos fazem. Ja o
movimento de profissionais do sexo
né&o tem nada a ver com o movimento

de mulheres. Mesmo dentro do
movimento de AIDS ainda ha
desconexao.

questdes e necessidades. No entanto, se a
organizagao para o controle social ja é bem
dificil para alguém com certo conhecimento
da area, para os grupos que estdo se
organizando socialmente € muito mais arduo e complexo, pois tém de adquirir
todo esse cabedal de conhecimento para realmente conseguir interferir.

Para superar todos esses impasses, ndao € possivel somente ficar ouvindo
as reclamagdes que o0s grupos marginalizados trazem para as ONGs, as quais,
por sua vez, sentem uma sensacgao de impoténcia com relagéo a isso. Para haver
uma superacao, € preciso que exista, de fato, um somatdério de agdes. O
movimento homossexual, por exemplo, mal sabe 0 que o0 movimento de mulheres
faz, que, por sua vez, mal sabe o que os agentes da redug¢ao de danos fazem. Ja
o movimento de profissionais do sexo- ndo tem nada a ver com o movimento de
mulheres. Mesmo dentro do movimento de AIDS ainda ha desconexao. Assim, é
necessario e positivo que haja interconex&o e inter-relagdo entre as redes para
que ocorra o fortalecimento dessa possibilidade de controle social.
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Dialogando com representantes de diferentes patologias
CARLOS VARALDO (GRUPO OTIMISMO/RJ)

A hepatite C € uma doencga que preocupa a todas as pessoas soropositivas,
pois, praticamente, um terco das pessoas com HIV esta co-infectado, o que
representa uma magnitude epidemioldgica consideravel e, consequentemente, um
problema muito maior em termos de recursos a serem destinados para a
assisténcia dessas pessoas. No Brasil, o numero estimado de pessoas infectadas
com o virus da hepatite C é de 4,5 milhdes. Lamentavelmente, € um problema
que, até hoje, nao foi encarado pelo governo - existe um programa de hepatite C
que completou um ano em abril de 2003 sem um orcamento especifico. No
entanto, um pouco antes, em fevereiro do mesmo ano, tentaram acabar com ele.
Além disso, ha um problema principal: a expressao hepatite C sequer aparece nos
documentos do Ministério da Saude. Até hoje n&o foi feito um material qualquer
que explique a enfermeiros e médicos que a hepatite C existe e que devem ser
tomados alguns cuidados dentro da pratica médica e da enfermagem.

Os grupos ativistas de pessoas com hepatite C - no momento, existem sé
29 grupos, pois € uma luta nova, de quatro anos basicamenteespelham-se na luta
contra a AIDS, naquela atividade politica que assistiamos no fim da década de
1980 e inicio dos anos 1990. As pessoas iam para a rua, botavam /la boca no
trombone" e dava certo. Hoje, vé-se com tristeza que o movimento da AIDS esta
meio acomodado, ndo ha mais aquela efervescéncia original.

O movimento social da hepatite C esta —
num momento de denlncia, tanto na midia | A hepatite C & uma doenca que

S . preocupa a todas as pessoas
como no Ministério Publico, uma vez que se soropositivas, pois, praticamente,

acredita mais_ no poder. da cane.ta~ do que no um terco das pessoas com HIV
poder do Legislativo, pois as decisdes judiciais | esta coinfectado, o que representa
dao resultados mais rapidos. Assim, algumas um problema muito maior em
conquistas podem ser verificadas. Em 2000, termos de recursos a serem

destinados para a assisténcia

conseguiuse o tratamento com o Interferon, o dessas pessoas

unico medicamento que serve para tratar a
infecgdo, que custa R$ 50 mil o tratamento completo. Os recursos sdo finitos e
dificeis, e isso explica o siléncio em relacdo a hepatite C. Os investimentos
deveriam priorizar a assisténcia campanhas de prevencdo até poderiam ser
descartadas, ja que é pequeno o numero de poucas pessoas que, hoje, se
infectam. A hepatite C esta quase controlada: o sangue, pelo menos nas grandes
cidades, é testado, controlado e seguro; as seringas séao todas descartaveis; e a
pistola de vacinacgao foi aposentada.

Nuamero de infectados
Existem novos infectados, mas, ao contrario do que aconteceu nas décadas

de 1970 e 1980, quando a hepatite C ainda era desconhecida, hoje € um numero
pequeno, dos quais dois tergos sdo usuarios de drogas, pois, como o virus da
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hepatite C € muito resistente, algumas normas ensinadas pelos programas de
reducao de danos nao conseguem elimina-lo. Entdo, 70% a 80% dos usuarios de
drogas injetaveis ja estdo infectados com o virus da hepatite C. Em relagédo a
droga inalada, esse numero chega a 30%. O canudo utilizado para aspirar a droga
pode transmitir o virus, e a acidez da cocaina ndo o mata. O resto dos novos
infectados se relaciona a acidentes ocorridos, por exemplo, no dentista e na
manicura.

Nao é complicado fazer campanha de educacao, pelo contrario. O problema
principal é a detec¢cdo. O doente de hepatite C, como a pessoa que tem HIV, é
uma pessoa sadia, que nao apresenta sintomas. Mas existem 4,5 milhdes de
pessoas com o virus da hepatite C na rua, ou seja, uma em 40 pessoas tem o
virus e ndo sabe que esta doente. Se nada for feito para identifica-las, 20% a 25%
delas terdo cirrose nos préximos dez anos, caso nao aparegam tratamentos mais
efetivos e ndo se faga algo. Quando se faz uma campanha para detecgcao, o
governo fica meio furioso. Mas quem conhece o assunto ndo pode ficar calado e
deve alertar as pessoas, pois se trata de 1 milhdo de vidas que podem ser
poupadas nos préoximos dez anos.

N . O tratamento de um paciente de hepatite

A expressao hepatite C sequer C & E q t b
aparece nos documentos do e caro. E uma doenga que tem cura, embora
Ministério da Saude. Até hoje ndo | @ efetividade da cura ndo seja para todos. No
foi feito um material qualquer que entanto, hoje se consegue entre 30% e 50% de
explique a enfermeiros e médicos | resposta a esse tratamento. Quanto aqueles
que a hepatite C existe e que que ndo conseguem resposta, ocorrem duas

devem ser tomados alguns . . rtant U del . d
cuidados dentro da pratica médica colsas Importantes. Uma ; e~as € que, quando o
e da enfermagem. doente sabe da sua condi¢ao, geralmente toma
cuidado para nao infectar outras pessoas. Isso é
um fato positivo, por isso a melhor atuacéo seria a detecgao. A outra é que se freia
o0 avancgo do dano hepatico, ou seja, o doente morrera de velhice com hepatite C,

e nao de hepatite C.

Uma luta diferente

A luta de controle social dos portadores do
O movimento social da hepatite C | yirys da hepatite C € um pouco diferente, pois
esta num momento de dentncia, ~ n .
tanto na midia como no Ministério elgg q!'lase nao tem o 9ue C(,)ntrOlar’ exigir ou
Publico, uma vez que se acredita | reivindicar, ja que nao ha um programa
mais no poder da caneta do que | implementado. E uma luta dificil. Tudo aquilo por
no poder do Legislativo, pois as | que o movimento da AIDS passou ha 15 anos,
decisbes judiciais ddo resultados | quando havia um estigma terrivel e ninguém
mais rapidos. falava que tinha o virus, o movimento da hepatite
C passa agora. As pessoas - principalmente as
publicas - ndo falam que tém hepatite C. Pela falta de divulgagdo, as pessoas
acham que hepatite C passa pelo ar, por copos e coisas assim. O Ministério da
Saude, em maio de 2003, fez o primeiro cartaz sobre hepatite C, que misturou
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tudo. O cartaz informava que "as hepatites", todas elas, passam pela agua, dando
a impresséao errada de que se pode pegar hepatite A, B ou C tomando um copo de
agua. Esse cartaz foi um erro, pois gerou desinformacgao.

O portador de hepatite C sofre muito porque praticamente 90% dos médicos
nao sabem o que ela é. A hepatite C foi descoberta em 1989 e somente passou a
fazer parte dos curriculos escolares das faculdades de medicina em 1995. Mas a
maioria dos médicos se formou antes. Quando aparece um paciente com um anti-
HCV positivo, a maioria dos médicos faz exame de fundo de olho, vé se nao esta
amarelo, se ndo tem ictericia, pergunta como esta a urina e diz ao paciente que
ele ja teve hepatite. Porém, ele desconhece que 85% dos casos se tornardo
crénicos. Nao é culpa do médico. E culpa do governo que ndo fez atualizagdo
meédica dos profissionais da rede publica.

A deteccdo é outro grande problema,
pois ndo existe uma disponibilidade facil do
teste anti-HCV. Se alguém quiser fazer o teste
e for a um posto de saude, vera como ha uma

O problema principal é a detecgao.
O doente de hepatite C, como a
pessoa que tem H/v, é uma pessoa
sadia, que nédo apresenta sintomas.

Mas existem 4,5 milh6es de pessoas
com o virus da hepatite C na rua, ou
sefja, uma em 40 pessoas tem o
virus e ndo sabe que esta doente.

série de dificuldades e, na maioria dos casos,
nao conseguira fazé-lo. A populagcdo de
menor nivel intelectual ndo reclama, porque
desconhece seus direitos e a dimensao do
problema.

Costuma-se brincar dizendo que, para a hepatite C, o melhor hospital é o
Judiciario. E triste falar isso, mas é a Unica maneira pela qual se obtém os
medicamentos necessarios. Isso teve algumas consequéncias boas. Desde o
inicio do ano, o Tribunal de Justica chamou os secretarios de Saude e foi feita
uma lista de medicamentos que deveriam ser adquiridos pelo estado e outra pelo
municipio. Medicamentos para a hepatite C ficaram com o estado. Assim, toda
liminar tem de ser contra o estado. Mas foram e sdo tantas as liminares que o
estado foi obrigado, por medida judicial, a criar uma central de medicamentos.
Entdo, no Rio de Janeiro, ja existe uma particularidade, ou seja, dois tipos de
doente. Um recebe o medicamento na farmacia do estado, e outro o recebe na
central de medicamentos. Na central, nunca faltam medicamentos, porque ela é
controlada pelo Ministério Publico, que, em caso de falta, imediatamente solicita a
prisdo do secretario. Essa prisdo € automatica, ja estd determinada. Quando
comegca a faltar medicamento, o secretario brinca e diz que passara a receber as
pessoas no aeroporto para poder fugir.

A pressao social € a unica arma. Em vez
de controle social, € melhor a pressio social,
que foi a tatica da luta inicial da AIDS. Na
época, era uma doenca fatal, por isso todos
apareciam porque estavam contra a morte ou
com medo dela. A hepatite C é uma doenca

A luta de controle social dos
portadores do virus da hepatite C é
um pouco diferente, pois eles
quase nao tém o que controlar,
exigir ou reivindicar, ja que ndo ha
um programa implementado. E
uma luta dificil.
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silenciosa, néo se sente nada até ter cirrose. Desse modo, as pessoas nao se
expdem, ainda mais porque parece ser uma doenga sexualmente transmissivel -
pode até ser, mas é muito pequena a transmissao sexual.

Esse estigma faz com que a luta seja realmente dificil. Até hoje, o
movimento ndo conseguiu que nenhum famoso viesse a publico, embora haja
bispos, senadores, ministros e ex-governadoras com hepatite C. Em 2002, o
movimento pensou que conseguiria tudo no Estado do Rio de Janeiro, pois a
governadora, o secretario de Saude e o chefe do Gabinete tinham hepatite C.
Contudo, foi o pior ano para a doencga. A luta €, agora, com o Ministério da Saude.
L4, existem pessoas bem interessadas em fazer algo, s6 que nao se sabe sequer
o setor responsavel pelo programa. Em fevereiro de 2003, tentaram acabar com
ele, pois nao tinha orgcamento. Mas conseguiu-se manté-lo, ficando subordinado a
Secretaria de Assisténcia a Saude.

Enfim, a luta do movimento da hepatite oot o Joond

. . . . = oStuma-se brincar aizendo que, para
C estd mais direcionada para a pressao a hepatite C, o melhor hospital é o
popular do que para o Contrqle social, até | judiciario. E triste falar isso, mas ¢é a
porque ele ainda n&o esta estruturado | dnica maneira pela qual se obtém os
legalmente em todo o Brasil e, por isso, ainda medicamentos necessarios. A
ndo pode participar de alguns conselhos [ Pressdo SO‘;’aﬁ © & tnico armo. Em

. - . . vez ge controle social, e meinor a
fedgrals. E preciso que o mowmen’go da AIDS presséo social, que foi a tética da luta
se junte ao movimento da hepatite C, que inicial da AIDS.

assuma como sua a luta alheia. Existem

medicamentos que servem para as duas infecgdes, por isso vale a pena lutar
juntos.
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Ativismo e institucionalizagcao do controle social: breves comentarios
ROSENI PINHEIRO (IMS-UERJ)

Antes da implantagdo do Sistema Unico de Saude (SUS), havia um
movimento popular na saude que era contra a institucionalizagdo. Hoje, assim
como ocorre com determinadas praticas terapéuticas, como a fitoterapia, sabemos
que os movimentos sociais, muitas vezes, apresentam resultados justamente
porque ndo estdo institucionalizados. Uma vez que ha a institucionalizacao, abre-
se espacgo para a normatizagdo e para a regulacédo. Entdo, com o SUS, criou-se
uma gramatica de que o usuario tem pouco dominio. E, assim, esquecem-se
questdes maiores, como a cidadania - e ndo ha cartilha para isso.

. D entro. do movimento  sanitarista O pais precisa de um controle social
brasileiro, ha um grupo em Sejq Pay[o qQue | 56 de pessoas ou de atos, mas de
tenta resgatar e criar uma gramatica civil. 1SS0 | uma perspectiva mais participativa e
€ um meio de socializar o acumulo de | politica ampliada, como um encontro
experiéncias que o movimento tem e criar um de pessoas que defendem a vida.
novo vocabulario, porque a populagao bra-
sileira ndo tem dominio e clareza disso. Essa perspectiva de democracia, ainda
mais neste contexto, € absolutamente inovadora. As atuais condi¢ées exigem um
esforgo herculeo de comecgar a formular uma gramatica até mesmo de construgéo
de direito. E, se o direito ja esta institucionalizado, é preciso comegar a pensar em
formas que, de fato, fagam com que o acesso seja universal. Entdo, a grande
responsabilidade dos movimentos € resgatar a idéia de participagado politica.
Como Jorge Beloqui observou, na gramatica dos pesquisadores, a ética esta
ligada a um certo corporativismo. E a manutengdo desse corporativismo se da
pela l6gica do acirramento das desigualdades.

0 — Assim como 0s movimentos sociais, na
_Jmavezquehaa saude ha um isolamento entre as areas, que nio
institucionalizag&o, abre-se . P lo. havi

espaco para a normalizagéo e se comunicam. Por exemplo, havia programas
para a regulagdo. Entdo,com o que tinham alguns medicamentos comprados
SUS, criou-se uma gramatica de com determinados recursos reservados para
7:_“9 0 usuario tem pouco dominio. | jsso, e também havia, em outros programas,
, assim, esquecem-se questoes | gnantas 3 beira da morte que necessitavam
maiores, como a cidadania e néo del ~ di tiliza-| M
hé cartilha para isso. eles, mas nao podiam utiliza-los. Mesmo que
nao houvesse ninguém no programa original que
precisasse do medicamento, ele ndo poderia ser utilizado por um doente de um
programa alheio. E preciso que o movimento esteja atento a isso.

A defesa de posturas e valores

A percepgao social da AIDS mudou muito, gragas ao trabalho dos ativistas
que formam o movimento social. Agora, o desafio maior € justamente defender
posturas e valores com a maior garra possivel. Por exemplo, a questdo da
integralidade - a qual, segundo Ruben Mattos, pode ser um conjunto de valores
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A grande responsabilidade dos
movimentos é resgatar a idéia de
participagéo politica. Na
gramaética dos pesquisadores, a
ética esta ligada a um certo

que se defende em relagao a vida - é justamente
para se trilharem outros caminhos que fagam
com o que os principios do SUS nao sejam ape-
nas utilizados para justificar o que nao existe,
mas que sejam, de fato, realizados na pratica.

corporativismo. E a manutengéo
desse corporativismo se da pela
I6gica do acirramento das
desigualdade.

A AIDS atingiu um ponto do qual a
possibilidade de institucionalizagdo nao tem
como fugir, mas é preciso estar atento aos
desafios e, principalmente, aos perigos da institucionalizagdo, pois ela pode ser
pensada como um processo que amplia, mas, quando entra para a agenda
publica, impde determinadas regras.

A questéo da integralidade é
justamente para se trilharem
outros caminhos que fagam com
0 que 0s principios do SUS nao
sejam apenas utilizados para
justificar o que ndo existe, mas
que sejam, de fato, realizados
na préatica.

O capital sociocultural que o movimento
tem é o de uma pratica de solidariedade
democratica com os seus atores. E o Pais precisa
de um controle social ndo de pessoas ou de atos,
mas de uma perspectiva mais participativa e
politica ampliada, como um encontro de pessoas
que defendem a vida.

50



Parte 3

A saude no ambito do Poder
Judiciario: a questao do
acesso
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Sujeito, coletividade e a garantia do direito a saude
ROGER RAUP RIOS (JUSTICA FEDERAL/RS)

Existe uma critica de que, no campo das politicas de saude, as acodes
judiciais seriam interferéncias arbitrarias, uma vez que as politicas publicas sao
definidas em lei e feitas, teoricamente, a partir de uma discussdo ampla no
Congresso Nacional, com participagao, em maior ou menor grau, da sociedade
civil. Muitas vezes, passam por conselhos paritarios, nos quais ha representantes
do Estado e da sociedade. As politicas se transformam em lei e sdo executadas
por governos - federal, estaduais ou municipais - eleitos pela populagao.

Essa critica ndo € nova e aparece em varias outras esferas de politicas publicas,
aléem das de saude. Uma das respostas a essa critica observa que a idéia de
Estado democratico de direito significa, entre tantas coisas, que existe uma
Constituicao que deve ser respeitada, pois tem algum valor, alguma utilidade em si
mesma. As licdes historicas mais imediatas dessa utilidade sempre s&o
corretamente relacionadas com as experiéncias do nazismo, do fascismo, dos
autoritarismos e dos totalitarismos, que acabaram mostrando-se insuficientes por
si mesmos para instituir modos de vivéncia democraticos.

Esse € um argumento histérico e filoséfico

Af?sgté”Ciaé"”tiwelngég— muito importante e tem a ver coma idéia de
Seja do governo atual ou de ~ ~ . .

governos passados, da esfera | PTOMOg&0 & protegao de.mlnorlas, mas sem
federal, estadual ou municipal— | assistencialismo e paternalismo. Sobre isso, ha
talvez seja um ranco autoritario | precedentes historicos muito claros sobre as
que sempre vé nas relagoes interferéncias judiciais em politicas publicas. Um

entre os poderes publicos algo | caso bastante famoso foi a decisdo, em 1954, da
como luta e contraposigao. Suprema Corte dos Estados Unidos, que pds fim
ao regime de segregacao racial, que, até aquele ano, era aplicado seriamente na
sociedade americana. Nenhuma pessoa duvidaria de que € uma intervencao
legitima e necessaria. Para ser implantada, essa decisdo levou dez anos. Foi
preciso mobilizar tropas federais contra policias estaduais para executar decisdes
como a de um estudante negro ter acesso a universidade. Ou seja, esse conflito
entre tropas federais e estaduais foi decorrente de uma "interferéncia" judicial.

A interferéncia judicial no Brasil

No Brasil, também tém ocorrido, nos ultimos anos, principalmente de 1988
para ca, exemplos de interferéncias judiciais em politicas publicas. Essas
interferéncias podem se dar pela reiteracdo de acgdes individuais ou coletivas e
mesmo por agdes diretas, que vao direto ao Supremo Tribunal Federal. Um
exemplo de intervencdo forte e direta foi quando, ha alguns anos, o Superior
Tribunal de Justica, num mandado de seguranga contra o ministro da Previdéncia,
decidiu que o reajuste do beneficio dos previdenciarios naquele ano deveria ser de
148%.
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Esse € um exemplo de uma longa lista de
intervengdes do Judiciario, como os cruzados e
. uma estrutura dialégica. Eles
retldps no Plano Collor, o fumo em aeronaves, os tendem a sair um pouco da
medicamentos para HIV/AIDS, entre outras. N80 | esfera da midia para um espago
€ nenhuma novidade no Brasil, nem em outros | fisico menos comprometido com
paises, esse tipo de intervengdo. A resisténcia a | certos tipos de condutas de tom
esse tipo de intervengédo - seja do governo atual passional, emocional ou
demagagico.
ou de governos passados, da esfera federal,
estadual ou municipal - talvez seja um rango autoritario que sempre vé nas
relacbes entre os poderes publicos algo como luta e contra posi¢céo, e ndo como
uma dinamica de colaboragdo, que pode até envolver algum nivel de conflito, pois
ele esta sempre presente em todas as relacbes humanas democraticas, em
termos individuais ou sociais. Esse traco autoritario também pode se manifestar
em assistencialismo e paternalismo.

Os processos judiciais oferecem

Como ja foi observado, € importante que, antes da acéo judicial ou durante
0 seu processo, haja grupos de trabalho que envolvam o Executivo, o Legislativo,
o Judiciario e a sociedade civil, pois é isso que faz com que as questdes sejam
resolvidas. As acdes individuais e coletivas sdo uma boa oportunidade para que
se desencadeie uma discussao, quando nao ha boa vontade das partes para que
isso se dé. A dificuldade da sociedade em geral de perceber e aceitar essa
dindmica como algo cotidiano tem a ver com uma insuficiente vivéncia
democratica que vem dos rangos autoritarios e paternalistas.

, : Alguns autores dizem que as agdes
eﬁgg&‘ﬁ?ﬁg?&iﬁ%ﬁ;ﬁgs individuais, sejam elas reiteradas aos milhGes, e
cuidados. Tratar uma pessoa as coletivas s&o espacos em que € possivel fazer

que tem necessidades uma espécie de discussdo e negociagao publicas
econdmicas sérias de maneira que, as vezes, nao foram feitas antes num espaco
diferente de um milionario néo & | onde talvez fosse "mais natural" fazé-lo, como, por
q‘ggiggeg;i;ci”;v,ﬁgfﬁjifé_ exemplo, no Parlamento ou em conselhos
paritarios. Mas, por muitos motivos-falta de
compromisso, de vontade ou de percepg¢do-, os conselhos paritarios e o
Parlamento acabam nao funcionando. Isso ndo € uma critica ao Parlamento, quer
dizer apenas que ha certas questdes que acabam nao sendo desencadeadas
nessas esferas. Além disso, os processos judiciais oferecem uma estrutura mais
dia l6gica. Eles tendem a sair um pouco da esfera da midia para um espaco fisico,
até mesmo geografico, menos comprometido com certos tipos de condutas de tom
passional, emocional ou demagadgico, pois tém a estrutura de contraditorio, e as
partes precisam argumentar.

A questao da universalidade

Também existe a critica de que as ag¢des judiciais individuais ou coletivas
criam uma tens&o em relagao a universalidade. A universalidade € compreendida
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aqui ndo em termos de principio de saude publica, mas como uma idéia juridica. A
universalidade esta na Constituicdo e, para o Direito, dever ser tratada como uma
norma juridica, e nao simplesmente como uma declaragao retérica.

A universalidade deve ser entendida sob determinados cuidados. Tratar
uma pessoa que tem necessidades econdmicas sérias de maneira diferente de um
milionario ndo é uma ofensa a universalidade, que nao significa uniformidade.
Quando ha campanhas especificas para populagcbes especiais, por exemplo,
também nao ha uma quebra da universalidade.

No Dirgito, _hé QOis igualitarismos: abstrato e O igualitarismo abstrato é, de
concreto. O igualitarismo abstrato aponta para a certa forma, um igualitarismo
idéia de universalidade como uniformidade. Nesse | falso, porque suprime o outro.
sentido, ele é meio repressivo, pois elimina a Isso néo é igualdade, é o
diferenca, passa por cima dela. Numa dialética impéric do sujeito sobre o
entre o sujeito e o outro, o universalismo abstrato outro, ou seja, quem e

o ’ ) diferente esta excluido.

acaba suprimindo o outro porque tudo se define

pela perspectiva do sujeito. A histéria apresenta

varios exemplos disso. Nas revolucdes francesa e americana, fez-se a declaragao
abstrata dos igualitarismos, que passou por cima das mulheres, dos direitos
politicos, entre outras questdes, pois o0 sujeito era definido como homem, branco,
cristdo e heterossexual. Ja o igualitarismo concreto, em vez de postular um
tratamento igual, demanda um tratamento como igual, o que é bem diferente. A
universalidade, nesse caso, existe, mas respeita a diferenga na relagdo entre o
sujeito e o outro e preserva, assim, a alteridade.

Desse modo, o igualitarismo abstrato €, de certa forma, um igualitarismo
falso, porque suprime o outro. Isso ndo é igualdade, é o império do sujeito sobre o
outro, ou seja, quem é¢é diferente estda excluido. Entdo, essa tensdao entre
igualitarismo abstrato e igualitarismo concreto pode ajudar a pensar a
universalidade na Constituicdo e a responder se essas medidas judiciais,
individuais ou coletivas, direcionadas a certo grupo, estdo em conflito ou ndo com
a universalidade.

Entdo, a compreensdo da universalidade precisa passar por essa
discussdo. A Constituicdo aponta para o igualitarismo concreto ou o abstrato? A
resposta ndo € facil e surge em um terreno controverso. No Titulo | da
Constituigdo, que trata dos principios fundamentais, ha uma proibicdo de
discriminagdo quanto a sexo, raga, origem e cor. Mas, além de proibir uma
diferenciagao, o texto constitucional diz que deve haver respeito em relacdo a
essas questdes. Isso € a passagem lbégica do igualitarismo abstrato para o
igualitarismo concreto, portanto, de uma universalidade em que cabem essas
coisas, que, por sua vez, ndo sdo repelidas. Isso ndo esta sé no artigo 3°, mas ao
longo da Constituigédo, principalmente na ordem social.
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Acoes individuais e coletivas

A universalidade nao significa uniformidade, a ndo ser que seja um
igualitarismo abstrato repressivo. Portanto, o igualitarismo concreto ndo repele
acgdes individuais reiteradas, nem coletivas. Pode até exigi-las. Além disso, € bom
lembrar que agdes coletivas podem ser entendidas como individuais porque,
muitas vezes, tratam de grupos especificos, e agdes coletivas podem ser vistas
como corretivos e aperfeicoamentos para certas exclusoes.

N - E necessario relacionar essas decisdes

A tenséo entre igualitarismo individuai leti 5
abstrato e igualitarismo concreto '_n _'Vl uais e COEellvaS com .qL.jeS oes como 0s
pode ajudar a pensar a limites orgamentarios, as prioridades dentro da
universalidade na Constituicdo e | limitacdo dos recursos, entre outras. Essas
a responder se essas medidas | decisbes ndo podem ser tomadas de maneira

judiciais, individuais ou inconsequente, muito menos com sentimentalismo
coletivas, direcionadas a certo .
grupo, estéo em conflito ou ndo | OY demagogia. Elas devem ser pensadas num
com a unversalidade. contexto geral. Como foi observado, os casos

individuais devem ser pensados de uma forma
universalizada, isto é, devese pensar no impacto geral que acarretardao, na
possibilidade de se estendé-los ou n&o, quais os critérios para que sejam
estendidos ou ndo etc. Mas isso ndo € um problema de universalidade, e sim um
problema de limite orcamentario. E um problema de eficacia dos direitos sociais,
sdo preocupacodes absolutamente legitimas por parte do Legislativo, do Executivo
e dos conselhos paritarios.

Os profissionais do Direito vivem no cotidiano o bom drama do ativismo de
reflexdo tedrica. E esta sendo exigido desses profissionais que reflitam na
universalidade dos casos individuais - via reiteracdo de ac¢des individuais ou a¢des
coletivas que atingem determinados grupos. E preciso decidir tendo essas
questdbes em mente, e ndo decidir com base na demagogia, sentimentalismo,
paternalismo ou assistencialismo.
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Acesso a saude e a justica: o papel do Ministério Publico
PAULO LEIVAS (MINISTERIO PUBLICO FEDERAL/RS)

O acesso ao Poder Judiciario € um tema interessante, e o que se tem de
jurisprudéncia a respeito desse assunto muito se deve ao movimento de AIDS,
que trouxe, para dentro do Direito, a discussao sobre direitos sociais. € movimento
de AIDS abriu uma porta no Poder Judiciario que, hoje, esta sendo utilizada por
outros movimentos. Talvez tenha sido ele o primeiro movimento a entender que o
Poder Judiciario € um caminho importante na luta pela realizagao dos direitos.

No entanto, apenas poucos movimentos perceberam isso. Por exemplo, foi
proposta no Rio Grande do Sul uma acéao civil publica relacionada a questao de
direitos dos homossexuais - garantia de pensdo do INSS, pensédo por morte e
auxilio-reclusdo a homossexuais, no caso de casais homossexuais com direito a
esses beneficios previdenciarios. Essa agado coletiva conseguiu éxito, e hoje, no
Brasil, todos os homossexuais tém esse direito. Varias pessoas do movimento
homossexual ficaram surpresas e disseram que nao imaginavam ser possivel
conseguir a realizagao desses direitos por meio do Poder Judiciario. Para elas, a
luta estava centrada no Poder Legislativo, que, supunham, era o locus de disputa
do poder.

O movimento de AIDS também tem uma , ;
importancia muito grande na reflexdo sobre a © movimento de AIDS abriu
LG o . oo uma porta no Poder Judiciario
eficacia dos direitos sociais na Constituicdo. No que, hoje, esta sendo utilizada
Direito, havia um entendimento predominante de | por outros movimentos. Talvez
que direitos sociais ndo teriam eficacia, néo seria tenha sido ele o primeiro
possivel, por exemplo, judicializar o direito a movimento a entender que o
saude que esta escrito na Constituicdo, porque Poder Judiciario & um caminho
. o » F ” importante na luta pela
seriam normas programaticas. Como "saude" é realizagéo dos direitos.
algo muito amplo, por qualquer coisa seria
possivel buscar o Poder Judiciario. Entdo, nao
seria possivel judicializar - s6 por meio de lei ordinaria se alcangaria algo sobre o
qual o Judiciario poderia se manifestar. Mas o movimento de AIDS, a partir de
casos envolvendo acesso a medicamentos de portadores do HIV, demonstrou que
€ possivel judicializar, e ha vitorias significativas, inclusive hoje sufragadas pelo
Supremo Tribunal Federal - a ultima instancia dentro do Poder Judiciario -, que diz
que o direito a saude € um direito subjetivo publico, ou seja, judicializavel.

A judicializagdo hoje

Hoje, apds tantos anos de luta do movimento de AIDS e de tantos anos
nesse processo de judicializagdo com vitdérias maravilhosas, é necessario refletir
sobre a acdo atual. E preciso pensar se essa judicializacdo esta correta e se
merece uma modificacdo em termos de condutas, pois essa porta da
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judicializagao esta sendo utilizada por reclamantes de outros direitos, algumas
vezes podendo conduzir a exageros. Um procurador do Estado de Sdo Paulo
escreveu um livro para discutir, sob essa 6tica, se ha um exagero da
judicializagéo. No livro, ele da o exemplo de uma acéo judicial no Estado de Santa
Catarina, onde um portador de uma doenga genética entrou com uma agao
pedindo um tratamento, nos Estados Unidos, no valor de US$ 150 mil. A medida
liminar foi concedida, e o estado foi obrigado a pagar US$ 150 mil para um
tratamento, que, na época, nao tinha comprovacao de eficacia, pois ainda estava
em fase experimental.

Esse caso serve para refletir se tudo em termos de judicializagédo é possivel
e pensar quais sao os limites. Em primeiro lugar, parte-se do principio de que o
direito a saude € um direito constitucional e deve ser garantido, mesmo pelo Poder
Judiciario. O conceito de saude €& extremamente amplo, ndo se reduz a
determinadas situagdes, como pensa o senso comum. Segundo a Organizagao
Mundial da Saude, considera-se saude o estado de mais completo bem-estar
fisico, mental e espiritual. Nado se deve fugir desse conceito, porque ele é
importante para abranger a saude de modo mais amplo possivel. Entretanto, a
realizacdo dos direitos sociais depende de recursos financeiros, que estao
escassos e limitados. Assim, é preciso estabelecer critérios de alocagao, ou seja,
critérios de escolha para a distribuicdo desses recursos escassos. E bom que se
reflita sobre isso até para evitar que casos considerados exagerados levem a um
retrocesso do que se garantiu até hoje, dessa otimizagdo do Poder Judiciario
como um lugar de conquista de direitos.

A discussio ética sobre os diversos critérios de alocacdo n&o pode ser
dissociada da questdo da necessidade. Como foi dito anteriormente, "a
necessidade ndo esta ligada a magnitude epidemioldgica". Pode-se entender
"magnitude” em termos de quantidade de pessoas a serem abrangidas. A
necessidade também deve ser compreendida de forma mais ampla, na qual esteja
incluida a vulnerabilidade, que nao esta ligada a grupos, mas a situagbes. Outro
critério a ser ressaltado é a questdo da eficacia. E preciso discutir até que ponto,
dentro da escassez de recursos, se justifica que se oferegam, por meio de agdes
juridicas, tratamentos ainda experimentais, no sentido de que o Estado custeie
tratamentos que ainda n&o tém uma comprovacéo cientifica da sua eficacia.

E preciso estabelecer critérios - o .
de escolha para a distribuigdo A questido dos critérios de alocagao é algo

dos recursos escassos. E bom | @inda em construgdo, e este texto ndo pretende
que se reflita sobre isso até para | oferecer respostas determinadas a respeito disso.
evitar que casos considerados Mas €& importante discutir essa questao, pois diz

l?xageradgs "’;Ye’,” af’md respeito & polémica de que o Estado tem de
retrocesso ga otimizagao ao ‘ .
Poder Judiciério como um lugar responder a d§manda de mU|to§ setores, entre os
de conquista de direitos. quais alguns tém acesso a medicamentos e outros
nao.
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O perigo da despolitizagdao

Um outro aspecto fundamental € debater Qualquer organizagao tem
até que ponto o acesso a judicializagédo, em legitimidade para entrar com
termos de direitos e acgdes individuais na busca agoes coletivas, para que os

de medicamentos, ndo feriria a igualdade, uma | @etos sejam garantidos ndo s6
aos que buscaram a assessoria

vez que algumas pessoas entram com uma agao do movimento. mas a todas as
individual e outras n&o. A agao judicial ndo deve pessoas qu’e estdo numa
ser um fim em si mesma. Ha um perigo de situagéo igual.
despolitizagao das lutas a 'partir da judicializagao,
dependendo da forma como é feita. Parece que, nos movimentos e dentro das
organizagdes, a assessoria juridica, muitas vezes, fica um pouco a parte, isto €, a
luta politica de um lado e a luta juridica de outro. Geralmente, a assessoria juridica
preocupa-se com o atendimento dos casos individuais. A pessoa precisa do
medicamento, entra com uma ag¢ao individual, consegue 0 medicamento e, depois,
parte-se para outra. Isso é um grande perigo em termos de despolitizagdo. Caso
se mantenham esses procedimentos, buscandose tdo-somente as acgdes
individuais, sem uma perspectiva mais ampla, isso pode suscitar uma discusséo
sobre a questao da igualdade. Nao se é contra as ag¢des individuais, mas elas de-
vem se inserir num processo de busca da universalizacdo. E essa universalizagao
se da pela luta politica. Cada caso individual que chega as assessorias juridicas
do movimento merece uma discussao mais abrangente no sentido da
universalizagdo. Isso ndo quer dizer que o advogado de uma ONG nao deva
entrar com uma acédo individual, mas sim que deva ampliar o debate sobre a
necessidade de universalizagdo. Significa que deve ir ao Ministério Publico para
discutir a possibilidade de uma acao civil publica, uma acéo coletiva. Qualquer
organizacéao tem legitimidade para entrar com agdes coletivas, para que os direitos
sejam garantidos ndo s6 aos que buscaram a assessoria do movimento, mas a
todas as pessoas que estdo numa situagao igual. Quem busca assessoria juridica
sdo individuos que ja tém certo nivel de consciéncia, ja tém alguma condigédo de
refletir. Aqueles que estdo num certo nivel de pobreza, que ndo tém acesso a
informagdes, ndo buscam esse apoio, a ndo ser que tenham alguma relagdo com
integrantes do movimento ou algo assim. Essas pessoas nao tém condi¢cdo de
contratar um advogado nem buscam a Defensoria Publica, que a elas é oferecida.

Por fim, é interessante discutir a relacdo entre ONGs e Ministério Publico,
pois as parcerias existentes tém sido excelentes e deveriam ser reforcadas. Mas
ha uma tendéncia um pouco paterna lista, no sentido de que as ONGs levam a
questdao ao Ministério Publico e a deixam aos seus encargos. Desse modo, o
Ministério Publico assume o tema, entra com acgao civil publica e faz negociagéo,
enquanto a ONG fica atras. Isso também abre brechas para a despolitizagdo. A
questao tem de ser levada adiante conjuntamente: deve-se levar a representagéo
ao Ministério Publico e ndo a esquecer la, mesmo depois de chegar ao Poder
Judiciario. E preciso que exista uma movimentagéo politica junto com a agdo
judicial. A agao judicial € um instrumento muito importante na luta do movimento,
significando um reforgo de peso da luta politica.
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A experiéncia das ONGs/AIDS no campo do Direito
SANDRO SARDA (FACA/SC)

Num livro de 1996, Edmundo de Arruda O Brasil tem uma legislagdo
Junior, um dos precursores do movimento do | social extremamente avancada,
Direito alternativo, discorre sobre Direito moderno 0 que permite que se discuta
e mudanca social. O autor fala, ainda, de | 880 no Judiciario e em outras
estratégias para serem utilizadas no Poder | Mstancias de luta politica—e € o

L O principal meio a ser adotado na
Judiciario. Elas s&o tao interessantes que podem | “ofetivacso dos direitos sociais.
ser estendidas ao movimento social. As
estratégias (ou conceitos) sdo trés: legalidade
sonegada, legalidade relida e legalidade negada. E possivel fazer um paralelo
entre elas e as trés grandes demandas que existem hoje nas assessorias
juridicas: acesso a medicamentos e tratamentos, Lei Organica da Assisténcia
Social (LOAS) e discriminagéo no local de trabalho.

A legalidade sonegada, segundo o autor, seria a exigéncia de efetividade
das normas juridicas ja escritas na Constituicdo e das demais l.eis. Seria a
principal estratégia que permite discutir a efetivagdo, por exemplo, da Emenda
Constitucional 29/98, da Lei de Execucdes Penais, da Lei do Sistema Unico de
Saude (SUS), do Estatuto da Crianga e do Adolescente, e do Codigo de Defesa do
Consumidor. O Brasil tem uma legislagdo social extremamente avangada, o que
permite que se discuta isso no Judiciario e em outras instancias de luta politica - e
€ o principal meio a ser adotado na efetivacao dos direitos sociais.

Em 3 de abril de 1996, a FACA entrou com uma das primeiras acgdes
visando ao acesso aos medicamentos anti-retrovirais, que foram introduzidos no
mercado por volta de 1995. No entanto, o juiz ndo quis julgar em decorréncia da
complexidade. Assim, a FACA procurou o Grupo de Apoio a Prevencao a AIDS
(GAPA/SP), que entrou com a agao em Sao Paulo, a primeira de terapia
combinada de anti-retrovirais no Brasil, que, posteriormente, foi ganha. A partir
dai, no Pais, as pessoas passaram a entrar com agdes judiciais. Hoje, esse
movimento € observado na América Latina. A agao judicial tem o seu papel, mas é
preciso que esteja sempre acompanhada de uma luta politica para ndo se perder
num mundo de agdes que ndo se articulam entre si.

Por exemplo, a advogada Miriam Ventura estava com uma acéo judicial de
indenizagdo para garantir pelo menos um salario minimo a 20 hemofilicos
infectados pelo HIV. Ela os colocou na sala do juiz e disse que so os tiraria de la
guando conseguisse a liminar. E o juiz deu a liminar. Esse € um grande exemplo
de ativismo juridico e politico.
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Releitura dos dispositivos legais

Ja a legalidade relida seria uma estratégia de releitura dos dispositivos
legais, visando a efetivacdo de direitos sociais. O exemplo mais claro em que se
pode pensar € a LOAS, que, entre outros critérios, estabelece para obtengcao de
beneficios uma renda per capita ndo superior a um quarto de salario minimo e
incapacidade para o trabalho e para as atividades da vida diaria. O Judiciario
Federal- que é, principalmente, o 6rgdo competente para julgar isso - tem
estabelecido outros critérios: renda per capita ndo superior a meio salario minimo
e sem a necessidade de incapacidade para o trabalho.

Obviamente, isso é uma releitura de
dispositivos legais e a garantia da dignidade, que
esta na Constituicdo Federal. Como nos ensina a

A acéo judicial tem o seu papel,
mas é preciso que esteja
sempre acompanhada de uma

luta politica para néo se perder | filosofia do Direito, uma sociedade
num mundo de agées que nao verdadeiramente democratica exige uma
se articulam entre si. permanente reinvencdo simbdlica. Nao sé do

ponto de vista juridico, mas também do ponto de
vista politico, é fundamental que essa reinvengao simbdlica seja constante. Isso
quer dizer que os significados dos conselhos juridicos devem ser objeto de
constante questionamento, o que permite ao operador do Direito dizer como deve
e como nao deve ser.

Ja a legalidade negada significa, segundo Edmundo Arruda Junior, que
"muitas pessoas encontram-se residualmente fora da legalidade por decorréncia
de situagdo de pertinéncia a grupos étnicos, por orientacdo sexual, em
decorréncia de doencgas". Entéo, a legalidade negada tem a ver com o campo de
luta pela efetivacdo das reivindicagbes inéditas da sociedade. Ha um contexto
global extremamente desfavoravel para a ampliagdo dos direitos. Mas alguns
direitos tém maior possibilidade de avancar, principalmente os civis, como
mudanca de sexo, reducdo de danos e outros.

O Direito é feito de lutas diarias, sobretudo

, . L. O reconhecimento é mais uma
de loucos sonhadores, e é fruto da historia. Por

condicdo. As pessoas que

isso, todos tém o dever ético de continuar a lutar atuam no campo da AIDS
pela efetivagdo e ampliacdo dos direitos, pela precisam reconhecer como
dignidade das pessoas e pela sua propria. E isso o parceiras as populag6es

que esta em jogo: a possibilidade da existéncia da envolvidas, reconhecer as

vida. Assim, & importante pensar nos direitos diferengas e as particularidades.
: ’ P P Na&o se trata de aceitar, mas de

humanos, pois estdo relacionados com a reconhecer.
sociedade que se viabiliza do ponto de vista

ambiental e social.
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Resposta comunitaria e emancipatoria

E possivel a construgdo de uma resposta comunitaria e emancipatéria -
pensar em direitos humanos é pensar primeiro em desenvolvimento econdmico.
Além disso, é preciso pensar em valores e em espacgos e praticas sociais. Mas o
que de fato significa falar em direitos humanos? Sera que esse tema ja ndo esta
por demais desgastado?

Para tanto, o caminho é prestar atengcdo ao uso responsavel da palavra,
pois as palavras tém alma. Quando se fala algo, isso provavelmente determinara
como o falante atuara na sociedade. Por isso, a palavra deve ser usada de forma
responsavel. O desafio é denunciar a violacdo de direitos humanos sem promover
a vitimizagao das pessoas atingidas. Como diria 0 pedagogo Paulo Freire, o
importante € uma sociedade sem vitimas nem algozes, sem opressores nem
oprimidos. Mas isso € uma tarefa complexa. Além disso, o discurso dos direitos
humanos sem uma pratica social corre o risco de se tornar o terrorismo da
palavra.

QOutra condicdo é a autonomia, isto é,

O Direito é feito de lutas diarias, | oqneitar e promover a capacidade da pessoa

sobretudo de loucos sonhadores,

ampliagéo dos direitos, pela para a_propriar-se de sua vida. E_m relagz’io rlf\
dignidade das pessoas e pela epidemia de HIV/AIDS, a autonomia também é
sua propria. E isso o que esta importante. Sera que o modelo comporta mental
em jogo: a possibilidade da behaviorista de prevengédo ao HIV reconhece a

existéncia da vida. autonomia do outro?

O reconhecimento € mais uma condicdo. As pessoas que atuam no campo
da AIDS precisam reconhecer como parceiras as populagdes envolvidas,
reconhecer as diferencgas e as particularidades. Nao se trata de aceitar, mas de re-
conhecer. O outro deve ser visto da mesma forma como cada um se vé, com
limitagdes, com desejos, com vontade de ser feliz e com sonhos. Talvez seja
necessario pensar em todas as pessoas como maquinas de sonhos, aspiracoes e
felicidade.

Por isso, o empoderamento também é uma questdo fundamental em
direitos humanos, pois da poder e voz a quem nao os tem. E a organizacéo ja é
um caminho para isso. O desafio & construir um exercicio democratico e formas
nao violentas de poder. O filésofo Boaventura Santos, de uma maneira brilhante,
consegue resumir isso em uma frase: "As pessoas e 0s grupos sociais tém o
direito a ser iguais, quando a diferenca os inferioriza, e o direito a ser diferentes,
quando a igualdade os descaracteriza". A eterna relagdo entre diferenca e
igualdade é o que deve ser trabalhado nos direitos humanos. Isso é fundamental,
pois, caso contrario, sera uma igualdade que anula e uma diferenga que exclui, e
€ justamente o oposto disso que se quer.
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