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RESUMO

Tendo em vista a expansao do que muitos vém chamando Terceiro Setor, sobretudo no que
concerne a multiplicacdo de Ongs que atuam na prestacdo de servicos socais, estudos
sobre os significados e consequéncias de tal expansdo, bem como sua relagdo com o papel
do Estado frente aos direitos de cidadania, fazem-se cada vez mais necessarios. Pensando
neste fendmeno e articulando-o com a idéia a ser defendida de que os Cuidados Paliativos
devam ser reconhecidos como direito a saude, é que se prop6s a andlise da relagdo que
existe entre a Secretaria de Estado de Saude do Distrito Federal e a Ong ABRACE no
ambito da prestacdo dos servicos de cuidados paliativos para criancas e adolescentes
diagnosticados fora de possibilidades terapéuticas. Para proceder a analise e testar a
hip6tese de que a atuacdo do Terceiro Setor expde a auséncia do Estado na garantia de um
servico de saude defendido como essencial, foi realizada pesquisa de campo junto aos
profissionais que compdem as equipes de Cuidados Paliativos que atuam no DF. Tais
equipes sdo formadas tanto por profissionais da Ong em tela, quanto por funcionarios
publicos vinculados a SES-DF. Foram aplicados onze questionarios semi-estruturados no
periodo de novembro e dezembro de 2006 e janeiro de 2007. As entrevistas foram
analisadas por meio do método de analise do discurso partindo-se de uma concepgéo
dialética da realidade. Tendo sido confirmada a hipétese do estudo, foi ainda possivel
verificar que a relacdo que existe entre o Estado e o Terceiro Setor, no ambito desta
pesquisa, é, por um lado, de parceira, e por outro, de pressdo. Dessa relagdo surgem
conseqliéncias por vezes contraditérias e complexas, levando a conclusdo de que nao é
possivel homogeneizar as organizacbes que compdem o Terceiro Setor. Tais achados
permitiram o estabelecimento de nova categoria de Ongs, que se junta as ja existentes e
conceituadas pela literatura especializada: Ong-Assistencial.

Palavras-chave: Terceiro Setor; Ongs; Estado Social de Direito; Direito de Cidadania;
Cuidados Paliativos.



ABSTRACT

In view of the Third Sector expansion, especially of the NGOs that work with social services,
studies about the meanings and consequences of this expansion, as well as its relation with
the State roles concerning to the citizenship rights, are necessary. Thinking about it, and
articulating it with the idea that the Palliative Cares must be considered as a health right, the
present essay will analyze the relation between the Health Department of Distrito Federal
and the NGO ABRACE in the scope of the Palliative Cares services to children and
adolescents out of therapeutic possibility. The research tested the hypothesis that the Third
Sector actuation in the area shows the State absence. Eleven questionnaires had been
applied to professionals who compose the team of Palliative Cares in functioning in the
Distrito Federal. Those professional are both from the ABRACE and Health Department. The
method of analysis of the interviews was the speech analysis, from a dialectic conception of
reality. The study confirmed the hypothesis and clarified that the relation between State and
Third Sector can be, on one hand, of partnership or, on the other hand, of pressure. The
results of this relation are complex and contradictory, therefore is not possible to simplify the
concept of Third Sector, and its institutions. The study also found evidences that permit the
conceptualization of a brand new NGO category: the Assistance-NGOS, collaborating to the
specialized bibliography.

Key-words: Third Sector; NGOs; Social State of Right; Citizenship Rights; Palliative Cares.
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Introducéo

Tendo em vista a expansdo do que muitos vém chamando Terceiro Setor,
sobretudo no que concerne a multiplicacdo de organizacdes nao-governamentais que
atuam na prestacdo de servi¢os socais, estudos sobre os significados e consequéncias
de tal expansao, bem como sua relacdo com o papel do Estado frente aos direitos de
cidadania, fazem-se cada vez mais necessarios. Ao rol de direitos sociais legal e
objetivamente garantidos a populacdo muitos vém sendo acrescidos, sobretudo a partir
dos anos 1990, com o advento da pés-modernidade. A articulacdo entre coletividade e
individualidade feita pelos movimentos sociais, e mesmo pelas teorias sociais, mostram
que, muito embora o interesse coletivo deva prevalecer, sua efetivagdo depende
também da garantia de interesses coletivos mais individualizados. Neste sentido, tem-
se pensado em direitos sociais em contextos cada vez mais especificos, tal qual o
direito a qualidade de vida de pessoas diagnosticadas como fora de possibilidades
terapéuticas. A articulac@o entre esses dois fendbmenos serd o foco da andlise desta
dissertacao.

Nosso primeiro contato com ambas as tematicas — Terceiro Setor e Cuidados
Paliativos — ocorre no ano de 2004. Tendo sido contratada pela Ong ABRACE -
Associagdo Brasileira de Assisténcia as Familias de Criancas Portadoras de Céancer e
Hemopatias, como assistente social, atuamos em seu projeto especifico de cuidados
paliativos as criancas e adolescentes® portadoras de cancer diagnosticadas fora de
possibilidades terapéuticas, o Projeto William. Este projeto é executado pelas equipes
de Cuidados Paliativos, composta por profissionais tanto contratados diretamente pela
ABRACE quanto por profissionais vinculados a Secretaria de Estado de Saude do
Distrito Federal (SES). Neste sentido, algumas questdes foram levantadas ao longo de
nossa experiéncia, sobretudo a respeito da relagcéo entre o Estado e o Terceiro Setor na
prestacao dos servicos de saude, no caso, dos cuidados paliativos.

A rotina profissional no Projeto William, envolvia, dentre outras coisas,
atendimentos domiciliares e visitas hospitalares. Algumas dessas atividades eram

desenvolvidas em conjunto com a equipe meédica do hospital publico no qual a



crianca/adolescente estava internada. Foi constante a busca por conhecimentos,
referenciais tedricos, relatos de profissionais, participacdo em congressos sobre o tema
“Cuidados Paliativos” e o “Terceiro Setor”. Vale ressaltar que devido a complexidade e a
contemporaneidade dos temas, diversos foram o0s percalgcos encontrados ao longo
dessa jornada. A escassez de referenciais tedricos, de discussfes que envolvessem 0s
temas, e de outras ONGs com trabalhos semelhantes foram obstaculos iniciais.

No momento da acao profissional quando as demandas eram colocadas para a
equipe da qual a pesquisadora fazia parte e atendia sistematicamente (atendimentos
semanais marcados ou emergenciais) as criancas e adolescentes e seus respectivos
familiares, surgiram questdes e ansiedades. Por que esta equipe é formada por
integrantes do Servico Publico e do Terceiro Setor? Qual o papel do Terceiro Setor?
Como esta sendo construida a relagcdo entre Estado e Terceiro Setor? Como surgiram
os Cuidados Paliativos? Qual a sua natureza? Qual a importancia da prestacédo desse
servico de saude? Como os profissionais reconhecem a prestacdo dos servigos de
Cuidados Paliativos? E o profissional de Servico Social, como s&o desenvolvidas suas
acOes na relacdo com os demais profissionais? Estas sdo apenas algumas questdes
gue motivaram o andamento desse trabalho.

A construcdo e o delineamento do projeto de pesquisa que proporcionou a
elaboracdo do argumento dessa dissertacdo ndo foi uma tarefa facil. O esclarecimento
e a organizacdo das idéias aconteceram em dois momentos distintos. O primeiro foi na
apresentacao para qualificacdo e aprovacao do projeto em marco de 2006, ocasiao em
gue a banca elucidou guestdes importantes colaborando com os primeiros passos da
pesquisa. Dando continuidade ao processo de aprendizagem, talvez 0 momento mais
importante tenham sido os encontros e as discussdes entre a pesquisadora e a
orientadora, principalmente no primeiro semestre de 2007. As reflexdes de cada
encontro impulsionavam a busca por mais conhecimentos e, em consequéncia, 0
enriguecimento da argumentacédo e a qualidade do trabalho ora apresentado.

A hipo6tese que norteou a pesquisa o de que a presenca do Terceiro Setor, por

meio da Ong em questéo, na prestacdo dos servicos de Cuidados Paliativos expde a

! Considera-se crianca de 0 a 12 anos incompletos e adolescente de 12 a 18 anos incompletos de acordo com o art 2°da, Lein
8069, de 13 de julho de 1990, Estatuto da Crianca e do Adolescente.



lacuna deixada pelo Estado na execucdo e na concretizacdo desse servico como um
direito. Por este motivo, constituiu objetivo do estudo analisar a relacdo existente entre
o Estado e o Terceiro Setor na prestagdo de um servico de saude em Cuidados
Paliativos. Para isso, privilegiou-se a pesquisa qualitativa, e como ferramenta
metodolégica a analise do discurso. Entende-se que a realizacdo da pesquisa
qualitativa complementou e enriqueceu a analise teérica realizada das categorias
estudadas. Para incrementar os dados da pesquisa, foram utilizados, também, recursos
secundarios buscados na base do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE),
do Instituto de Pesquisa Econdmica Aplicada (IPEA), do Conselho Nacional de
Assisténcia Social (CNAS) e da Associacdo Brasileira de Organizacbes Nao-
Governamentais (ABONG).

A pesquisa constitui ferramenta de trabalho que contribui com a habilidade de
investigar, descriminar, confrontar, classificar e relacionar os dados obtidos com a
realidade estudada. E uma atividade que traz consigo uma bagagem histérica, que
contém, assim como afirma Maria Cecilia de Souza Minayo (1998, p. 23) “as teorias
sociais, refletem posicdes frente a realidade, momentos do desenvolvimento e da
dindmica social, preocupacdes e interesses de classes e grupos determinados”.

Para contemplar os objetivos propostos, a pesquisa realizada foi de natureza
gualitativa, pois se esperava abranger em seus diversos aspectos o problema a ser
estudado, uma vez que, a pesquisa qualitativa conforme Minayo (1994, p.21-22),

se preocupa, nas ciéncias sociais, com um nivel de realidade que ndo
pode ser quantificado. (...) trabalha com o universo de significados,
motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, o que corresponde a
um espago mais profundo das relacdes, dos processos e dos
fenbmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizacdo de
variaveis.

A técnica utilizada nessa pesquisa por sua natureza e complexidade foi a
entrevista semi-aberta, no sentido de captar as interpretacdes e criticas dos sujeitos da
equipe sobre a natureza desse trabalho. O instrumental utilizado nesse trabalho foi o
guia de entrevista semi-estruturado, com um roteiro flexivel, para que durante as

entrevistas as informagfes necessarias ndo deixassem de ser coletadas. As entrevistas



foram gravadas, com a plena anuéncia do entrevistado, o que possibilitou um avanco
qualitativo na obtencdo dos dados coletados e permitiu a constru¢cdo de um dialogo
entre entrevistado e entrevistador.

Para realizagdo da coleta dos dados foram realizadas visitas institucionais —
Hospitais e ABRACE — nos meses de Novembro e dezembro de 2006 e janeiro de
2007. O grupo entrevistado foi delimitado ao longo do processo de construcdo da
pesquisa. Foram escolhidos os profissionais da saude que formam a equipe de
Cuidados Paliativos que atendem as criancas e adolescentes fora de possibilidades
terapéuticas. Como a equipe € constituida por profissionais da ABRACE e da Secretaria
SES/DF, a proposta foi realizar a entrevista com 0s seguintes profissionais: quatro
assistentes sociais que compdem a equipe da ABRACE e um vinculado a SES/DF —
profissional ndo-exclusivo para essa atividade —, quatro psicélogos, sendo um vinculado
a SES/DF — na mesma situacdo do assistente social desse 6rgdo, um meédico da
SES/DF - foi escolhido apenas um médico devido a dificuldade de acesso e
disponibilidade para participar da pesquisa, considerando que o total de médicos que
compde equipe € de cinco profissionais.

A perspectiva da mediacdo teodrico-metodolégica da pesquisa qualitativa
utilizada, como mencionado em paragrafo anterior, foi a analise do discurso. Esta &
entendida como uma ferramenta essencial na construcdo de uma critica e de uma
interpretacdo da realidade estudada. Ressalta-se a preocupacgédo do investigador no
momento da analise dos dados coletados em ndo sucumbir ao “perigo da compreensao
instantanea”, conforme Minayo (1993) sinaliza como sendo a ilusdo de que a realidade
se apresenta de modo claro e transparente ao observador, principalmente se este tem
alguma afinidade com o objeto estudado. Para tanto, a escolha do instrumental de
analise foi embasada na correlacdo existente nas dimensfes e na dinamica das
relacfes que permeiam o objeto de estudo proposto por essa pesquisa.

Para elaborar os fundamentos tedricos em que se baseia essa dissertacao,
buscou-se desenvolver trés conceitos principais em torno dos quais foi construida a
argumentacao, quais sejam:. Estado, Terceiro Setor e Cuidados Paliativos. Cada um

desses conceitos abrange a compreensdo de outros, de modo que os capitulos dessa



dissertacdo tém como pretensdo a apresentacao e a discussdo dos significados e das
relacfes desses conceitos.

O capitulo 1, “Terceiro Setor: a sociedade em acdo” apresenta a complexa e
ténue diferenca presente nos conceitos referentes a sociedade civil, aos movimentos
sociais e ao terceiro setor. Em seguida resgata-se a discussao da reforma do aparelho
do Estado brasileiro e as consequéncias para configuracdo das acfes do terceiro setor
na execuc¢do de algumas politicas publicas. O objetivo central desse capitulo € trazer ao
leitor em que cendrio estdo sendo desenvolvidas as acdes de organiza¢cdes do terceiro
setor e como essas acdes em alguns momentos complementam as do Estado e em
outros cobram que este assuma as responsabilidades que lhes sao cabiveis.

No capitulo 2, “O direito a saude em questdo”, apresenta uma breve exposi¢ao
do caminho percorrido pelo Movimento de Reforma Sanitaria, a consolidacdo da
Seguridade Social e a elaborac&o do Sistema Unico de Salde. Descreve a realidade da
saude brasileira atual e proporciona uma reflexdo sobre a consideracdo dos diversos
aspectos que incidem e determinam a vida do individuo e da coletividade; a garantia de
condicdes reais para promogao, protecdo e recuperacao da salude. Em especial clarifica
a discussdo sobre os cuidados paliativos e a responsabilidade na prestacdo desses
servicos a sociedade.

No capitulo 3, “A ABRACE, o Estado e a prestacdo dos Servigos de Cuidados
Paliativos”, dedicou-se a analise dos dados e ao desenvolvimento das questbes que
permeiam a hipotese norteadora desse trabalho. Como poderd ser constatada, a
referida hipotese foi confirmada, pois as acfes desenvolvidas em parceria pela
Secretaria de Estado de Saude do Distrito Federal (SES/DF) e a ABRACE revelam a
lacuna deixada pelo Estado, mas apresentam, também, outros fatores dessa relagao,
importantes para compreensao da dinamica entre Estado e Terceiro Setor na prestacao
de servicos de cuidados paliativos.

A expectativa € que esse trabalho possa contribuir para a construgdo de um
espaco de discusséo sobre o Terceiro Setor e os cuidados paliativos. A construcéo de
tal espaco depende de mudancas de paradigmas em relacdo a algumas questbes. A
discussédo sobre a morte e os cuidados paliativos é ainda impregnada de preconceitos e

tabus. Sao temas com implicacfes éticas e morais que devem ser estudados tendo em



vista suas consequéncias tanto no plano individual quanto coletivo. Somente entéo,
sera possivel compreendé-los como questdo de direitos humanos e cidadania. O
pioneirismo do terceiro setor em relacdo aos cuidados paliativos deve também ser
considerado, bem como seu papel na prestacdo do servico e na presséo pela oferta do
mesmo pelo Estado. Ambos os debates sdo imprescindiveis para a consolidacdo dos
cuidados paliativos como direito de cidadania. Por isso, espera-se que a presente
dissertacdo possa, por um lado, incentivar a producdo de conhecimento na area e, por
outro, servir de fundamento tedrico para a expansdo dos servicos em cuidados

paliativos.



Capitulo 1 — TERCEIRO SETOR: A SOCIEDADE EM ACAO

1.1A sociedade civil, 0s movimentos sociais e terceiro setor

Atualmente na discussdo que permeia 0 conceito de sociedade civil, esta
aparece como uma esfera predominantemente virtuosa, detentora de solu¢des para os
problemas sociais, confundida por diversas vezes com o0 terceiro setor, fato que
desconsidera o seu contexto histérico e social de lutas e conquistas. Com o objetivo de
nao incorrer no mesmo erro, pretende-se nesse topico apresentar uma breve discussao
sobre os conceitos de sociedade civil, movimentos sociais e o terceiro setor.

Em Gramsci, analisado por Coutinho (1996), a concepcdo de sociedade civil
abarca os contextos politico, cultural, intelectual, espiritual e social, deixa de ser o
campo das necessidades (econdmico), conforme afirmava Marx (2001)?, e passa a ser
0 espaco das instituicbes ndo-estatais que possuem uma funcdo ideoldgica, exercem
poder e constroem hegemonia e também contra-hegemonia. Para Gramsci (idem)
hegemonia significa a preponderéancia da ideologia das classes dominantes em relacao
as classes dominadas na sociedade civil. O autor destaca ainda que nessa hegemonia
as classes dominantes possuem um papel de coercao (ocorre por meio da agédo do
Estado) e as classes dominadas, consenso, por aceitarem a sua condicdo de
dominada.

Portanto, é na superestrutura, na classificacdo de Gramsci, que acontecem as
relacbes de coercdo, de dominagdo e consenso, €, também, na superestrutura que
estdo localizados os aparelhos coercitivos do Estado, representados pela sociedade
politica, com o objetivo de manter ou alterar a formac&o socioeconémico vigente, de
acordo com os interesses da classe dominante (COUTINHO, 1996).

O conceito de sociedade civil ndo se desvincula das relagdes sociais e do Estado
como prop&em alguns autores, ao afirmar que seu significado € idéntico ao do terceiro
setor, resumindo a sociedade civil a instituicbes nao-governamentais, nao-estatais,
associacdes e todos os demais 6rgaos que configuram o terceiro setor.

De acordo com Erica Almeida (2004, p. 100):

2 Marx definia Sociedade Civil como sendo o terreno do materialismo, ou seja, das relacdes de producdo e de
propriedade, sendo separada do Estado.



essa utilizagdo abusiva e indiscriminada do conceito de sociedade civil,
associada a wuma forte tendéncia a sua despolitizacdo e
homogeinizacdo (esfera indiferenciada voltada para o bem estar
comum), expressa um dos seus maiores problemas.

A reducéo da compreenséo de sociedade civil como sendo apenas uma parceira
do Estado, descaracterizando seu papel de esfera reivindicativa e construtora da gestéo
democratica, cujas diversas conquistas foram concretizadas e enunciadas por
legislacdes, vai ao encontro da politica econémica mundial cuja tendéncia € a negacao
do carater contraditorio da sociedade civil, de sua importancia politica, do seu papel de
ser social, de sujeito na construcdo da histéria de cada pais.

Assim, a sociedade civil, tem como perspectiva a ampliacdo dos direitos de
cidadania, por meio da organizacdo e da representacao dos interesses coletivos, o que
ndo a impede também um caminho de manifestacdo de interesses econémicos
(ALMEIDA, 2004). Isto €, a sociedade civil inclui em sua estrutura, organizacdes e
movimentos sociais que ndo possuem vinculos com os principios de garantia dos
direitos de cidadania. Suas acOes, embora sejam caracterizadas como sem fins-
lucrativos, seus objetivos e metas a serem alcancados diferem desses principios.

A sociedade civil brasileira, no periodo da ditadura, conseguiu se organizar e
conquistar espacgos significativos de expressao, apesar da barreira imposta pela
repressao politica a época. De acordo com Maria da Gloria Gohn (2003) os movimentos
sociais conseguiram ainda durante esse periodo, e com toda imposicdo da tradicdo
oligarquica e patrimonialista da politica brasileira, se organizar em torno de valores
democréticos, discursos igualitarios, e assim, evidenciar a importancia dos direitos
sociais e politicos. Com a forte repressao politica desse periodo, 0s grupos contrarios
ao regime viam-se perseguidos e impedidos de expressarem suas opinides, apesar de
contraditoriamente, esse mesmo periodo caracterizar-se por avan¢os no ambito dos
direitos sociais. Tal contexto repressivo constitui-se como mais um entrave para 0S
movimentos sociais, que apesar disso, conseguiram dar sua contribuicdo ao
restabelecimento da democracia no pais.

Com o enfraguecimento da ditadura, em meados da década de 1980, busca-se a
restauracdo da democracia e dos aparelhos democréaticos do Estado, marcado pelo



debate pautado pela sociedade civil sobre essas questfes. Era preciso reorganizar o
Estado, e a propria sociedade, para que os ideais democraticos fossem materializados
no cotidiano dos cidadaos. Inicia-se, entdo, o processo constituinte, que culmina na
conhecida Constituicdo Cidada, promulgada em outubro de 1988.

Na década de 1990 as novas praticas da sociedade civil ndo tiveram como

principal efeito a reducéo da miséria, considerando que segundo Gohn (2003, p. 16-17):

seus principais efeitos decorrem da intervencdo de suas acdes na
realidade do pais, como inovacao politico-cultural, contribuindo para a
nova cultura politica que a saga dos movimentos sociais e ONGs
perseguem desde os anos 70 no Brasil. Neste sentido, apesar dos
efeitos perversos da crise econdmica, social e fiscal do Estado, da
politica das instituicdes etc., as novas praticas civis da sociedade
brasileira estdo desempenhando o papel de produtoras de significado
politico, impactando o desenvolvimento da sociedade civil e politica e
formando as bases de um projeto democratico, plural, cidaddo. Uma
nova utopia nasce e se alimenta a partir de nossa prépria realidade,
com suas caréncias e virtualidades. Esta-se construindo uma nova
concepcdo de cidadania, coletiva e ampliada. Coletiva quanto as
fronteiras e campos de atuacado, ultrapassando os limites juridicos e

BN

formais; ampliada quanto a abrangéncia das categorias sociais que
abarca.

O processo de redemocratizacdo do Estado brasileiro aponta para o
protagonismo de diversos setores da sociedade civil (partidos politicos, associacdes)
como também apresenta, alternativas de insercado e organizacdo de novos atores junto
ao Estado, revelando um movimento contrario a auséncia de participacao instituido no
periodo anterior. Coutinho (1995, p. 55) analisa a questdo da ampliagdo do Estado a
partir da participacdo da sociedade civil onde o “Estado comecou a se ampliar, atores
sociais diversos passam a apresentar diferentes demandas, a lutar por interesses
diversos”.

Paralelamente ao periodo em referéncia, e em conformidade com o contexto
internacional, os movimentos sociais no Brasil passam pela chamada “crise de
identidade”. Cada vez mais novas demandas eram incorporadas pelos diversos grupos
sociais organizados e a medida que isso ia acontecendo, percebia-se que no interior
dos movimentos sociais havia ramificagbes antes nao percebidas. Questdes

crescentemente capilarizadas nédo se viam representadas em tais movimentacoes,



havendo, portanto, a necessidade de reformular o modo como esses Qrupos
apresentariam suas demandas a sociedade. A exemplo das famosas Ongs
ambientalistas, outros setores dos movimentos sociais passaram, entdo, a se organizar
de forma mais profissionalizada e em organiza¢des legalmente institucionalizadas.

Deste modo, € no contexto de reforma do Estado, que as Organizacdes néao-
Governamentais - ONGs ganham forma, adquirem um status privilegiado, pois séo
reconhecidas como parte integrante da sociedade civil e por possuirem os atributos
necessarios para exercer legalmente essa participacdo com independéncia e
autonomia em relacéo ao Estado e sem vinculacao partidaria.

No inicio da década de 1990 no governo do entdo presidente, Fernando Collor
de Melo, o Estado brasileiro passa a implementar normas e politicas privatizantes,
caracterizada pela reducdo do aparelho e da intervencédo Estatal em diversas areas
com objetivo de se adequar a nova ordem mundial. O governo brasileiro, embora tenha
sido um dos ultimos paises a ceder aos “encantos” do neoliberalismo na América Latina
assumiu, também, os fundamentos que orientam as perspectivas dessa ideologia,
estimulando a sociedade civil no desenvolvimento das acfes que seriam de sua
responsabilidade, principalmente, na prestacdo de servicos nas areas da assisténcia
social, assisténcia a saude entre outras. Com as novas demandas colocadas para
sociedade civil nesse periodo, as organiza¢cdes ndo-governamentais juntamente com os
movimentos sociais constroem uma nova relagdo com Estado, complexamente
identificada, como se vera a seguir.

O termo ONG foi criado pela Organizacao das Nacfes Unidas — ONU na década
de 1940 para identificar entidades n&o-oficiais que recebiam recursos financeiros de
orgdos publicos com o objetivo de desenvolver e executar projetos de interesse social.
A ONU embasou sua definicdo no aspecto juridico, ser ou nao ser governo, dai o termo
negativo nao e a relacdo das ONGs com a esfera privada.

Scherer-Warren (apud GOHN, 2003 p 55) apresenta a definicdo para o conceito
de Organiza¢cao nao-governamental como sendo

organizacdes formais, privadas, porém com fins publicos e sem fins
lucrativos, autogovernadas e com participagdo de parte de seus
membros como voluntarios, objetivando realizar mediacdes de carater
educacional, politico, assessoria técnica. Prestacao de servicos e apoio
material e logistico para populacdes-alvos especificas ou para



segmentos da sociedade civil, tendo em vista expandir o poder de
participacdo destas com o objetivo Ultimo de desencadear
transformacdes sociais ao nivel micro (do cotidiano e/ou local) ou ao
nivel macro (sistémico e/ou global)

Gohn (2003) divide o conjunto total de Ongs em quatro categorias: as
assistencialistas, as desenvolvimentistas, as ambientalistas e as cidadas. As ONGs do
primeiro grupo desenvolvem suas agOes focando setores como, infancia e
adolescéncia, direitos das mulheres, questdo geracional, entre outras e suas acdes séo
concretizadas por meio da filantropia. Percebe-se, em suas discussbes e acoes, a
auséncia de politica e da concepcao de direito ao abordar seu publico-alvo. Tal fato
contrapbe o0 exposto na Lei Orgénica da Assisténcia Social — LOAS que destaca o0s
objetivos da assisténcia social junto a sociedade ressaltando a promoc¢ao, o amparo, a
protecdo e a habilitacdo e reabilitacdo dos cidadados de acordo com a necessidade de
cada individuo. Diante disso, a LOAS assegura o carater publico da assisténcia social,
guando afirma ser dever do Estado e direito do cidadao devendo realizar-se “de forma
integrada as politicas setoriais, visando ao enfrentamento da pobreza, & garantia dos
minimos sociais, ao provimento de condicdes para atender contingéncias sociais e a
universalizacdo dos direitos sociais.” (LOAS, 1993, art. 2°). Essas acdes podem ocorrer
a partir da integracdo de iniciativas publicas e da sociedade por meio de organizagfes
ndo-governamentais de assisténcia social caracterizadas como entidades sem fins
lucrativos direcionadas ao “atendimento e assessoramento aos beneficiarios abrangidos
por esta lei, bem como as que atuam na defesa e garantia de seus direitos”(LOAS,
1993, art. 3°. As ONGs desenvolvimentistas promovem acdes regionais — reservas
indigenas, ambientais — e articulam-se em rede internacional. Ja as ONGs
ambientalistas sdo as mais conhecidas. Realizam campanhas, estudos e pesquisas em
ambito internacional para que haja a conscientizacdo da importancia da preservacao do
meio-ambiente. As ONGs cidadas estdo voltadas basicamente para a luta e
reivindicagdo de direitos de cidadania. Geralmente suas acdes e defesas s&o de
amplitude nacional (GOHN, 2003), como, por exemplo, 0 movimento de luta contra a
violéncia doméstica e familiar direcionada a protecdo da mulher, e que recentemente
culminou na Lei Maria da Penha (Lei n°® 11.340 de 07 de agosto de 2006), resultante da
movimentacgdo e da pressédo de ONGs feministas.



A possibilidade do exercicio do controle social nas esferas de governo também
ocorre por meio da participacdo das ONGs, como bem sinalizou Gohn (2003),
considerando essa possibilidade concretizada como uma nova cultura politica que se
expressa em experiéncias como as das camaras setoriais de negociagdo entre 0s
patrbes, empregados e sindicados e governo, nos grupos atuantes nos Programas de
Orcamento Participativo, e principalmente, nos diversos conselhos de gestdo que
estruturam novos espacos de participacdo e de fiscalizacdo da populacdo na gestao da
coisa publica.

Ademais, as ONGs remetem enquanto um espaco plural de representacdo de
diversos projetos societarios, a formas modernas de participacdo na sociedade civil
brasileira. Ao apresentarem e representarem seus projetos elas se organizam em torno
dos direitos sociais, relacionam os interesses individuais e os interesses coletivos, e
algumas, ainda conseguem somar a tudo isso a racionalidade cientifica. “Elas sdo as
entidades, por exceléncia, procuradas para servir de mediadoras nas politicas de
parceria, ou seja, politicas que articulam governo e comunidade organizada” (GOHN,
2003 p. 64).

Todo esse cenario de transformacdes e (re)configuracdes que a sociedade civil e
o Estado assumiram ao longo das duas ultimas décadas coincide com a acentuacao da
desigualdade social no Brasil. A realidade atual tem principios semelhantes aos que
regem o modo de producao capitalista cuja manutencao reproduz condi¢cdes excelentes
para alguns e precariedade de condi¢cdes basicas de sobrevivéncia para a maioria dos
demais. Nesse contexto identifica-se a lacuna deixada pelo Estado na promocédo de
bens e servigos sociais que impulsionam a mobilizacdo da sociedade, das ONGs e
demais instituicdes cujo conjunto pode ser assim denominado terceiro setor.

A expresséo terceiro setor descende do termo inglés third sector que, tanto na
Inglaterra quanto nos Estados Unidos, € utilizado junto de outros termos como
organizagcbes nao-governamentais, sem fins lucrativos, instituicbes filantropicas. No
momento presente, esse conjunto que compde o terceiro setor € utilizado para distinguir
instituicbes das esferas do Estado e do mercado (ALBUQUERQUE, 2006). Ainda de
acordo com o autor as instituicdes do terceiro setor possuem aspectos comuns que se

expressam em suas acgles, projetos e discursos como 0 “contraponto as acgdes do



governo, (...) do mercado, (...) ddo maior dimensdo aos elementos que as compdem,
realcam tanto valor politico quanto econémico das acfes voluntarias sem fins lucrativos”
e “projetam uma visdo integradora da vida publica, enfatizam entre a¢des publicas e
privadas.” (Idem, p. 19).

Diante dessa realidade nao € possivel encontrar uma definicdo Unica para o
termo terceiro setor. Suas caracteristicas de negacdo — ndo-governamental, sem fins
lucrativos — colocam esse setor fora do Estado e do mercado, suas acgles se
desenvolvem guiadas pela solidariedade, porém financiadas por recursos provenientes
da esfera publica, de 6rgdos internacionais e da propria sociedade. Esses aspectos
ressaltam o cenario multifacetado em que se encontra o terceiro setor.

Toda essa dificuldade em determinar uma identidade para o terceiro setor,
segundo Joaquin Roca (1996) deve-se a alguns aspectos particulares que o permeiam,
tais como: sua formacdo, sua existéncia e suas acdes sem limites especificos,
dificultando a delimitacdo de onde terminam suas acdes e comecam as do Estado, por
exemplo. Em seguida o autor ressalta a insuficiéncia da perspectiva humanitaria
predominante em seu discurso, pois desconsidera os aspectos profissionais, a questao
politica e de conquista de direitos que envolve algumas acdes desse setor e por fim

Roca (1996, p. 13) esclarece que:

Estar vinculado al sistema social no significa necesariamente, como
desearia FUKUYAMA, favorecer la consolidacion politica y econémica
del capitalismo, pero tampoco, como desearian sus criticos, establecer
como prueba de su perversion capitalista el hecho de que el
voluntariado suaviza las contradiciones de la actual formacion social.

Ainda buscando apresentar uma definicdo para o termo Nabuco Kameyama
(2000, p. 199) baseia-se no conceito desenvolvido por Maria Inés Barreto(1999) que
caracteriza o terceiro setor como:

Servigos ndo exclusivos do Estado. Inserem-se neste setor quaisquer
iniciativas privadas na criacdo de entidades juridicas nao-
governamentais que perseguem o bem comum da coletividade,
desenvolvimento atividades nos quais ndo existe o poder do Estado.
Envolvem areas nas quais o Estado atua simultaneamente com outras
instituicbes publicas nao-estatais: saude (hospitais), educacao
(universidades), cultura (museus), ciéncia e tecnologia (centro de
pesquisa) e meio ambiente.



Para Kameyama as acdes do terceiro setor atingiram seu apice no Brasil no
primeiro governo de Fernando Henrique Cardoso (1995-1998) quando o Estado
assume seu carater minimo para o social e maximo para o capital “na medida em que
se torna o promotor da competitividade e indutor da desregulamentacéo das relacdes
de trabalho.” (KAMEYAMA, 2000, p. 201).

Na América do Norte a discussdo sobre o Terceiro Setor parte da idéia de
filantropia apresentando como caracteristicas fundamentais a formalidade, o caréater
privado e sem distribuicdo de lucros, alto grau de participacdo voluntaria, sem
vinculagéo politico-partidaria e religiosa. De acordo com Laville (apud FILHO, 2002, p.
11) a existéncia do Terceiro Setor norte-americano justifica-se pela “faléncia do Estado
na sua capacidade de satisfazer as demandas minoritarias” vindo ajustar de modo
funcional o Estado e o mercado e aquele em relacéo as acdes publicas.

Em contraposicdo ao contexto norte-americano no cenario europeu a nocao de
Terceiro Setor ultrapassa a questdo de complementaridade das acdes estatais e
caracteriza-se historicamente segundo Laville (idem) como “um elemento que esta em
interacdo histérica constante com os poderes publicos” desenvolvendo atividades
posteriormente assumidas pelo Estado como uma acdo publica. Tal fato advém das
experiéncias de associacdes de ajuda muatua oriundas da primeira metade do século
XIX que promoveram por meio de suas agfes uma nocdo de “protecdo social”
posteriormente apropriadas pelo Estado (FILHO, 2002).

Voltando ao caso brasileiro, a nova configuracdo do Estado, de acordo com
Barreto (1999, p. 108-109) ocorreu devido ao esgotamento, no caso brasileiro, do
modelo de Estado burocratizado, cuja prestacdo de bens e servicos caracteristicos do
Estado de bem-estar social ndo chegou a ser implementado, traduzindo “na reducéo,
com tendéncia ao desaparecimento, dos programas estatais de carater social que ja
funcionavam de forma precéria.” Ainda para a autora a alternativa que possa responder
a essa crise ndo esta na “importancia e no papel social do Estado” e nem no mercado e
sim em uma esfera denominada de publico ndo-estatal ou terceiro setor.

Esse cenario contemporaneo produziu transformacdes relevantes no contexto

das politicas sociais, com a proposta de Reforma do Estado brasileiro, com a



disseminacdo do ideal de solidariedade social onde ndo mais o Estado promove
sozinho o desenvolvimento de politicas econdmicas e sociais de carater redistributivo e
universal, mas compartilha sua responsabilidade estabelecendo parcerias com o
terceiro setor.

Renato de Andrade (2006) identifica o terceiro setor como diversas instituicoes
que nao fazem parte do Estado e do mercado, caracterizam-se como sem fins-
lucrativos e seus recursos financeiros séo provenientes de doacdes da sociedade e de
parcerias com o Estado. O Autor (2006) compartilha dos argumentos também utilizados
por Carlos Montafio (2003) sobre a ‘negatividade’ dos servicos prestados pelo terceiro
setor como sendo a¢cles descontinuadas, sem qualificacdo, com pouca abrangéncia e
geralmente desenvolvidas devido & auséncia do Estado.

Segundo Montafio (2003, p. 17) o Estado € “... ator destacado na producao do
"terceiro setor", tanto no plano legal quanto na esfera financeira, como contrapartida a
retirada paulatina da responsabilidade estatal no trato a ‘questdo social.” Em
consonancia a esse pensamento o carater de ineficiéncia e de precariedade das agfes
estatais é reforcado, o que proporciona e abre espacgo para concretizacdo da proposta
de reforma do Estado que consiste na atuacdo de instituicbes sociais, organizacoes
nao-governamentais, entidades sem fins lucrativos constituindo o chamado terceiro
setor.

Quando Montafio tece tal critica, acaba por colocar no mesmo rol, um universo
de organizacfes néo passivel de homogeneizacao. Na verdade, o terceiro setor abarca,
por sua fragil e incipiente definicdo, uma infinidade de entidades, diferentes em termos
de tamanho, estrutura, area de atuacdo, fontes de recursos, ideologia e etc. Tais
aspectos devem ser considerados em qualquer andlise e critica. Ainda que se
reconheca a existéncia de ONGs que atuam na perspectiva descrita pelo autor, ha que
se identificar outros tipos de organizagdes, estas sim herdeiras dos valores e ideologias
dos historicos movimentos sociais. A atuacdo e mobilizacdo de algumas organizagdes
que compdem o terceiro setor ndo defendem o Estado minimo, desenvolvem servigos
sociais e cobram do Estado suas responsabilidades e seus compromissos com a

sociedade.



Na perspectiva de Montafio (2003), o terceiro setor recebe incentivos do Estado
para assumir o seu papel na questdo social, transferindo suas obrigacbes para
sociedade civil redefinindo assim a relacéo Estado — Sociedade. O Estado concentra as
suas “preocupacdes” com a governabilidade democratica, com questfes administrativas
e a Sociedade pde em pratica as tarefas publicas ndo executadas pelo Estado.

O terceiro setor se apresenta como um conceito contraditorio, pois ao mesmo
tempo em que suas caracteristicas estao interligadas a aspectos negativos da reforma
do Estado, traz em si caracteristicas que estabelecem limites de sua relacdo com o
mercado. Suas instituicbes sdo caracterizadas como sem fins-lucrativos, ou seja, nao
pactuam com a lei do mercado, onde o lucro e a mais valia é fundamental embora sua
autonomia esteja relacionada com a autonomia que 0 mercado possui para estabelecer
suas regras de acordo com a realidade que Ihe convém (FERNANDES, 2006).

A prestacdo de servicos sociais provenientes do chamado terceiro setor séao
complementares a dindmica dos servicos prestados pelo Estado e pelo mercado.
Parece confuso, mas de acordo com Rubem Fernandes (2006, p. 32) “marca suas
insuficiéncias, pressiona suas limitagbes, denuncia seus abusos, assimila suas
inovacdes direcionando-as para areas excluidas ou ignoradas”. A relacdo do Estado
com o terceiro setor ndo exclui os conflitos existentes nas relacdes sociais, atua por
meio deles, também como um sujeito que pode por meio de suas acdes alterar de
algum modo a realidade encontrada.

Ainda que diversos autores apresentem criticas a acdo do terceiro setor,
encontra-se em Montafio (idem) um tedrico que estuda o tema com frequéncia.
Entretanto percebe-se que a realidade do terceiro setor, principalmente em relacdo a
configuracdo assumida pelas organizacées que o compdem no que se refere a
capacitacdo de seus profissionais e a continuidade de suas ac¢bes, ndo tem sido
contemplada em tais andlises criticas, conforme podera ser constatado posteriormente.

Assim, compreender o contexto que envolve o ‘terceiro setor’ consiste em uma
tarefa dificil devido as diversas caracteristicas, interpretacfes, assumidas pelo conceito
nas Ultimas décadas, revelando que ainda ha muitas interpretacdes ilusorias sobre o
tema. Alguns autores reconhecem o terceiro setor como uma esfera que almeja a

reducdo do Estado como um agente dos ideais neoliberais, ja outros autores creditam



que o terceiro setor seja a solucdo para maioria dos problemas sociais enfrentados
atualmente. Acredita-se que o terceiro setor ndo assuma nenhuma das duas posicoes,
mas atua ora como um parceiro do Estado, prestando servigos sociais de qualidade, e
ora cobrando do Estado que assuma suas responsabilidades e seus deveres garantidos
aos cidadaos, constitucionalmente, por meio dos grupos de pressdao e das ONGs
cidadas.

Os caminhos adotados apos a crise e reforma do Estado fazem parte do projeto
neoliberal presente no Brasil desde a ultima década do século XX e inicio do século
XXI, caracterizando um processo de crescente sucateamento, de contencdo de gastos
com a racionalizacdo da oferta do setor publico; desconcentracdo do poder publico a
partir da perspectiva de focalizagdo do atendimento a populacdo considerada
vulneravel e a ampliacdo da privatizacao dos bens e servigos publicos.

A lacuna deixada pelo Estado passa entdo a ser preenchida pela sociedade civil
organizada, por meio de acdes complementares desenvolvidas pelo terceiro setor,
considerando a omissdo do poder publico e sua desresponsabilizacdo. Assim, as agdes
desenvolvidas pelo chamado terceiro setor refletem a necessidade de evidenciar que
algo precisa ser feito, providéncias precisam ser tomadas. O terceiro setor expde para
toda a sociedade essa auséncia do Estado, fazendo com que diferentes segmentos
sociais se mobilizem para dar respostas as necessidades basicas insatisfeitas pelo
Estado.

1.2Crise e Reforma do Estado

As transformacdes econbmicas e politicas de ambito internacionais, marcadas
pela crise do petroleo que assolava o0 mundo, os paises ocidentais enfrentavam a crise
do welfare state e o Leste Europeu vivenciava o fim do socialismo real provocam
impactos em todo o mundo. Nesse mesmo periodo no Brasil se processava a saida da
ditadura e a entrada na transicdo democréatica.

Paralelamente o Brasil enfrentava graves problemas econdémicos, acentuados
pela divida externa, o que acarretou o baixo crescimento, o elevado indice de inflagédo e

acentuacdo da desigualdade social. Na esfera politica, a crise foi marcada pelas



mudancas referentes a transicdo do regime militar ao retorno da democracia, porém um
dos pontos mais relevantes desse periodo foi marcado pelo desejo de mudanca na
relacdo desigual entre Estado e sociedade civil, antes marcada pelo autoritarismo e
centralismo do Estado. Buscou-se um modelo, mais democratico, e com abertura de
canais de participacdo da sociedade, estimulada pelo principio de descentralizacéo
politico-administrativo na formulacdo de politicas publicas.

O debate politico que se acentua no periodo chamado de Nova Republica
concentra-se na crise brasileira e nas suas possiveis solu¢des, destacando a transicao
politica, a reengenharia institucional e a reforma do Estado como prioridades. Embora
nesse periodo o pais tenha vivenciado a sua primeira eleicao direta para presidente da
republica no ano de 1989, concretizando uma democracia direta em conformidade com
a Constituicdo Cidada, promulgada em 1988, as primeiras acoes de reforma do Estado
comecaram a ser introduzidas ainda durante o governo Collor (1990-1992) e continuado
ainda que timidamente com o presidente Itamar Franco (1992-1994). Entretanto, € no
primeiro governo do Presidente Fernando Henriqgue Cardoso (1995-1998) que uma
proposta de reforma do Estado foi implementada e desenvolvida, acarretando sérias
consequéncias para a sociedade brasileira, até os dias atuais.

A proposta de Reforma do Estado no Brasil, revelou a corrente de “reforma
orientada para o mercado” (ALMEIDA, 1999 p.266) cujos pontos principais séo: a)
flexibilidade gerencial concentra-se no rompimento dos monopdlios estatais, reducdo do
quadro de funcionarios publicos, focalizando a qualidade do servi¢o prestado com uma
equipe enxuta, porém preparada, para atender a demanda publica; b)
desburocratizagdo do Estado assumindo um aspecto pragmético, a luz da doutrina da
administracdo chamada de qualidade total em oposi¢do ao controle hierarquizado; c)
desenvolvimento da idéia do cidadao/cliente estabelecendo uma relacdo de consumo e
nao de direitos frente a prestacdo de bens e servicos sociais publicos; d) a defesa da
competicdo entre mercados como legitimo fator de estimulo para alcancar uma
geréncia mais eficiente e competente e e) terceirizacdo de alguns servicos e 6rgaos
publicos e a implementacéo de parcerias e incentivo da participacado da sociedade civil

organizada, foco do presente estudo.



Com a elaboracédo do Plano Diretor da Reforma do Estado, cuja pretenséo era
solucionar o desenvolvimento e a regulamentacdo de politicas publicas (BRESSER
PEREIRA, 1997) tem-se a inauguracdo da nova ofensiva neoliberal® no Brasil
(PEREIRA, 2000). A proposta de reforma do Estado tinha como meta principal a
reducdo da acéo estatal em alguns setores, transferindo para esfera do mercado ou
para sociedade civil organizada, fun¢des que o Estado, supostamente, exercia de modo
ineficaz.

De acordo com o entdo Ministro da Administracdo Federal e Reforma do Estado
(MARE), Luis Carlos Bresser Pereira (1997), as propostas do Plano nao se
relacionavam a abertura de mais espaco ao mercado e consequentemente a reducao
do Estado, mas em proporcionar mais espago ao mercado e “reconstruir’ o Estado,
fortalecendo, assim, um servico publico minimo, reduzindo o tamanho do Estado
adaptando-o ao capitalismo global.

Logo, esse Plano de reforma, segue o receituario do Consenso de Washington
que, conforme Pereira (2000), infligia uma forte disciplina fiscal, controle da inflacdo e
uma rigorosa reducdo da presenca do Estado na economia e na sociedade. Tal
reforma, segundo a autora, acarretou mudancas na relacdo Estado — sociedade civil no
gue concerne a protecao social, corroborando para a queda da qualidade de vida e da
perspectiva de cidadania para alguns setores da populacédo brasileira, acentuando
ainda mais as caracteristicas da questao social.

Para compreender a realidade que caracteriza a questdo social recorre-se a
Robert Castel (1998). O autor esclarece que a questdo social estd intrinsecamente
ligada a condicdo salarial. Para o referido autor a excluséo, desfiliagdo de um membro
da sociedade, € considerada como um efeito da questéo social a partir do instante em
que esta € produto da contradicdo entre o capital e trabalho. O néo-trabalho para Castel
(1998) ndo se restringe apenas ao desemprego, pois trabalho representa uma

identidade social, um lugar na sociedade (sentimento de fazer parte do grupo). Nessa

% Nova ofensiva neoliberal, porque de acordo com a anélise da autora, ocorreu na década de 1980, nos paises da América Latina,
exceto Chile, o avango da doutrina neoliberal, a partir da renegociacdo da divida externa e conseqliente aceitacdo das
condicionantes e das politicas liberais — despolitizacéo total dos mercados e liberdade absoluta de circulagdo dos individuos e dos
capitais privados (PEREIRA, 2000 e FIORI, 1997).



perspectiva, nas palavras do autor “sua odisséia se transforma em drama”. (ldem,
p.496).

Ainda de acordo com o autor, entende-se aqui a questdo social como o
enfraquecimento da sociedade do trabalho quando h& a quebra da coeséo social e a
auséncia de um Estado protetor. A questdo social é “um desafio que questiona a
capacidade de uma sociedade de existir como um todo, como um conjunto ligado por
relacbes de interdependéncia” (CASTEL, 1998 p. 238). Marilda lamamoto (2004)
também analisa a questdo social sobre o prisma da contradicdo entre capital e trabalho
localizado em um espaco de disputa. Para autora a questdo social como porcao das
relacbes sociais capitalistas € compreendida como enunciacdo ampliada das
desigualdades sociais. A questdo social também pode ser considerada como um
conflito politico decidido pelas contradicbes das forcas produtivas e relagbes de
producdo (PEREIRA, 2004).

Portanto, pode-se afirmar que a questdo social esta intimamente relacionada
com as relagbes contraditérias entre capital e o trabalho e tem como conseqiéncias o
pauperismo manifesto também na sociedade brasileira, contexto no qual este estudo
pretende compreender a partir da relacdo que vem sendo construida entre o Estado e a
sociedade civil.

No Brasil a questdo social acentua-se gradativamente devido as mudancas
ocorridas no modelo de Estado, que passa a reduzir suas intervencdes na sociedade e
a desregulamentar direitos sociais historicamente conquistados. Maria Carmelita
Yazbek (2004, p.37) discorre sobre a questdo da reforma do Estado e seu impacto para
sociedade brasileira, fazendo uma analise contemporénea dessa realidade. Para a

autora,

Aparece com forca a defesa de alternativas privatistas para questdo
social, envolvendo a familia, as organizacdes sociais e a comunidade.
Esta defesa (...) é legitimada pelo renascimento de ideais liberais que
referendam a desigualdade. Assim, as propostas neoliberais, em
relacdo ao papel do Estado quanto & questdo social, sdo propostas
reducionistas que esvaziam e descaracterizam 0S mecanismos
institucionalizados de protecdo social. Sdo propostas fundadas numa
visdo de politica social apenas para complementar o que nhado se
conseguiu via mercado, familia ou comunidade.



Deste modo o neoliberalismo organiza uma nova resposta para a questao social
contrariando a concepcao de politicas sociais, como direito de cidadania, os principios
de universalidade e equidade para o seu acesso. Em sua substituicdo apdia-se a logica
da solidariedade social e da privatizacdo da oferta de bens e servicos sociais,
anteriormente, com carater exclusivamente publico.

A reforma do Estado buscou estabelecer uma nova roupagem com o objetivo de
atender novas e velhas demandas sociais identificadas por diversos autores como
pluralismo de bem-estar. Nele, verifica-se a construcdo de uma relacdo de ‘parceria’
com a sociedade civil organizada, onde o Estado passa a ser representado na
prestacdo de diversos servicos sociais, por meio do (financiamento) trabalho
desenvolvido pelas organizacdes nao-governamentais que compdem o chamado
terceiro setor.

A discussdo sobre o pluralismo de bem-estar, de acordo com Pereira (2004),
aborda o periodo de transicdo do Estado de bem-estar social para um modelo de
Estado Social ndo mais centralizado, no que se refere as questbes decisivas e
pragmaticas das politicas sociais. O chamado pluralismo de bem-estar refere-se a
divisdo de tarefas na prestacdo e execucdo de bens e servicos sociais destinados a
sociedade civil. A responsabilidade dessas tarefas ndo mais se concentra na esfera do
Estado, agora ele compartilha com mais trés setores que séo: informal composto pela
rede social — familia, vizinhos e parentes préoximos. Essa rede social se ajuda
mutuamente, sem interesses mercantis, sdo motivados por valores morais, de
solidariedade, amizade. Cabe destacar que nesse setor, a familia assume a maior
responsabilidade na ajuda, e consequentemente, a mulher — historicamente identificada
como um sujeito cuidador — recebe a maior parte dessa carga; voluntario semelhante
ao anterior, motivado por valores morais de solidariedade social, entretanto com maior
compromisso e responsabilidade. E composto por cidaddos , pequenos grupos e
associacbes e por organizagdes ndo-governamentais. Pereira (2004, p.139) destaca

que:



A participacdo desse setor na distribuicdo do bem-estar € valorizada
pelos pluralistas porque, ao lado do setor informal, constitui um
instrumento de descentralizacdo do poder do Estado e uma via mais
agil, simples e direta de prestacéo de ajuda.

E por ultimo o mercantil, grande incentivador da individualidade e da liberdade dos
sujeitos, expressada principalmente por meio do consumo. O setor mercantl se
autodenomina demaocratico, pois possibilita aos cidaddos consumidores a livre escolha,
sem a imposicdo e regras para provisdo do bem-estar. Relaciona-se a proposta de
Reforma do Estado brasileiro a partir da ampliagdo da oferta de bens e servi¢os sociais,
por meio do compartilhamento de responsabilidades e a¢gbes, com os referidos setores,
a partir do ideal do pluralismo de bem-estar, isto €, pluralismo de responsabilidades.
Assim, no plano social, a implantacdo das reformas gerenciais, por meio dos
pilares da descentralizacdo, publicizacdo e parceria, conforme afirma Bresser Pereira
(1999, p 9) “foi traduzida (...) pela ampliacdo da esfera publica ndo-estatal, que deixava

de se expressar principalmente por movimentos sociais para incluir organizacées néo-

governamentais?, como também outros mecanismos de participacéo do cidad&o”.

O Plano de Reforma do Estado brasileiro veio atender, de acordo com o referido
autor, a necessidade do Estado em renovar sua institucionalidade para oferecer
melhores servi¢cos a sociedade e concomitantemente contribuir para o desenvolvimento
socioecon6mico brasileiro transformando o Estado brasileiro em um “aparato realmente
publico” ndo se esgotando na esfera estatal (BRESSER PEREIRA, 1999).

Nessa perspectiva o Estado é reafirmado como instancia publica, caracterizado
como social-liberal, cuja fungéo é servir a sociedade, a todos, recuperando o sistema de
representacao politica e alterando o estado inerte de mobilizacdo em que se encontrava
a sociedade a época. Esse processo se concretiza por meio da oferta e producao de
bens e servigos coletivos, por 6rgdos que ndo pertencem nem ao Estado e nem ao
mercado, com a justificativa de corroborar tanto com o processo de fortalecimento dos
direitos sociais quanto com a organizacao da sociedade civil.

Ora, a relacdo Estado e sociedade civil assume uma nova roupagem, uma vez

qgue no cerne do Estado sao articulados e impostos novos mecanismos estratégicos de




participacdo de grupos da sociedade civil. Na perspectiva dos ideais da reforma, essa
relacdo tem como pano de fundo a despolitizacdo e a desqualificacdo da participacao
da sociedade civil, embora o discurso do mentor do Plano seja outro.

Bresser Pereira (1999, p.15) resiste em assumir que a reforma do Estado
implementada no Brasil teve um carater neoliberal e conservador caracterizando-a

como.

necessaria quando promove o ajuste fiscal, o redimensionamento da
atividade produtiva do Estado e a abertura comercial; que pode ser
meramente conservadora quando se concentra na flexibilizacdo dos
mercados de trabalho, mas que se torna progressista quando aprofunda
o regime democratico e amplia 0 espaco publico-estatal.

Como negar as caracteristicas conservadoras e neoliberais quando se encontra
uma realidade cujas relacdes de trabalho foram flexibilizadas para atender uma
demanda do capital com propostas de contratos temporarios, com reformas legislativas
que acarretam a perda de direitos trabalhistas conquistados nas décadas de 40 e 50, e
0 que dizer dos planos de demissao voluntaria que induziram diversos trabalhadores a
perda do emprego e alguns a miséria? Quais foram os objetivos da reforma do Estado
brasileiro?

Muito embora a proposta de reforma visasse o avanco do desempenho do
Estado, com o objetivo maior de se alcancar melhores niveis de desenvolvimento social
e econdmico, seus resultados foram desastrosos, sobretudo no campo social. O 6nus
da reforma recaiu sobre os cidaddos e suas consequUéncias negativas sdo sentidas
ainda hoje. Para reverter esse quadro é necessario que o Estado assuma uma postura
mais atuante frente a questao social.

De acordo com Célia Maria de Almeida (1999) houve a preocupagdo em
‘suavizar’ a ideologia inerente ao discurso neoliberal que se evidenciava na década de
1990. A intencdo, a época, apoiava-se na defesa de um papel minimizado do Estado
em relacdo a prestacdo e disponibilizacdo de bens e servicos sociais, apoiado pela
acdo do Estado e da sociedade civil. Assim, propagava-se a idéia de ineficiéncia do
Estado nesta area e, para tanto a necessidade da participacdo da sociedade civil na

prestacdo desses bens e servicos e, com ela, a disseminacdo de que a sociedade



estaria também exercendo o controle social conforme visto no discurso de Bresser
Pereira (1999, p. 17):

abre-se uma oportunidade para a mudanca do perfil do Estado: em vez
de um Estado social-burocratico que contrata diretamente professores,
médicos e assistentes sociais para realizar de forma monopolista e
ineficiente os servigos sociais e cientificos, ou de um Estado neoliberal
gue se pretende minimo e renuncia a suas responsabilidades sociais,
um Estado social-liberal — que por sua vez proteja os direitos sociais ao
financiar as organizagfes publicas ndo-estatais — que defendem direitos
ou prestam servicos de educacdao, saude, cultura, assisténcia social — e
seja mais eficiente ao introduzir a competicdo e a flexibilidade na
previsao desses servigcos. Um Estado que, além de social e liberal, seja
mais democrético, pelo fato de suas atividades submeterem-se
diretamente ao controle social.

Essa concepcgao produziu alguns efeitos que, conforme Cardoso (1995), fez com
gue esses grupos revissem sua estratégia e seu discurso em relacdo a participacdo. O
ideal da reforma, para a autora, era a importancia da sociedade civil em assumir a sua
capacidade de mobilizacao e articulag@o politica para reconhecer-se como um espaco
também publico e equilibrar o poder do Estado. Acontece que o cenario que foi
historicamente forjado levou a sociedade civil a extrapolar sua atuacdo também ao
campo da prestacao de servicos.

E a partir dessa perspectiva que se discute a questio da prestacdo de servigos
de cuidados paliativos e a sua relacdo com o Estado e a sociedade civil, representada
por uma organizagdo nao-governamental. Observa-se que por ser uma questdo
recente, os cuidados paliativos, restringem-se ao contexto da saude. Entretanto,
entende-se que essa discussédo do direito ao cuidado paliativo deve ultrapassar essa
barreira e ser inserida, também, na esfera social e politica.

Portanto, com a participacado essencial de um misto de ONG assistencialista e
cidada, de acordo com a classificacdo elaborada por Gohn (2003), juntamente com o
Estado, que esta discussao sera iniciada e de modo algum serd esgotada neste
trabalho, sera apenas o ponto inicial para discussdo de um trabalho desenvolvido em
uma entidade denominada ABRACE, que integra uma longa jornada cujos atores
principais, alguns ja ausentes, vém construindo uma histéria importante na atencédo as

familias de criangas e adolescentes portadores de cancer e hemopatias.



Capitulo 2 — O DIREITO A SAUDE EM QUESTAO

2.1 Politica Publica e Politica Social: distinguindo conceitos

As politicas publicas tém sido discutidas sistematicamente com o objetivo de
avaliar o seu proposito, alcance e resultados. Esta reflexdo conduz fundamentalmente a
questionamentos em relacéo a estruturacdo da sociedade, sua forma de producéo, seu
sistema econdmico e para quem estdo direcionadas suas acdes. A politica publica na
qual se insere o0 objeto de andlise do referente estudo é a politica de saude, entretanto
antes de adentrar diretamente neste tema faz-se necessério esclarecer o significado
dado aos termos politica publica e politica social que serdo empregados ao longo da
discussdo com o objetivo de facilitar a compreensdo e evitar interpretacdes
equivocadas.

Pierre Muller e Yves Surel (1998). ilustram as diferengas entre os termos policy,
politics e policies considerando o carater polissémico do termo “politica” distinguem seu
significado a partir de sua utilizacdo em outros idiomas. Assim, o primeiro, policy, refere
se a esfera politica, “distincdo entre o mundo da politica e a sociedade civil’(idem, p.13);
0 segundo, politics, refere-se a atividade politica, e o terceiro, policies, a acdo politica,
“0 processo pelo qual sdo elaborados e postos em praticas programas de acao publica”
(ibidem, p.13), ou seja, politica publica compde um quadro normativo de acao
envolvendo recursos do poder publico como os financeiros, os intelectuais e os
reguladores. Apesar de a politica publica estar relacionada ao Estado em acéo, vale
ressaltar que tal afirmativa conduz o pesquisador, por vezes, ao erro quando se
confunde politica publica com forma de governo. O conceito de politica envolve a
construcdo de principios, a partir de valores que vao proporcionar uma determinada
direcionalidade para acao, enquanto o conceito de publico assume um sentido coletivo
de nédo apropriacao individual (de todos para todos).

Desta forma a politica publica é definida por um conjunto de normas, diretrizes e
acOes ordenadas com interesse publico, tendo por caracteristicas basicas: o carater
publico, pois suas normas e diretrizes estdo garantidas em lei (a presenca da esfera

estatal é fundamental para identificacdo da politica publica). Para que a politica publica



tenha legitimidade € necessario que a questdo legal seja ultrapassada, pois a
conquista, a garantia do reconhecimento e a aceitacdo por parte da sociedade é fator
essencial para definicdo do caréater publico da politica.

E necessario advertir que neste trabalho apenas ser4 apresentada uma
abordagem tedrico-conceitual de politica social para possibilitar o avanco na discusséo
sobre a politica de saude.

Sabe-se que as politicas sociais tiveram sua origem no século XVII com as Poor
Laws® e mais tarde com a Speenhamland® na Inglaterra (POLANYI, 2000), mas foi no
pos-guerra, com a experiéncia do Welfare State, com destaque para o Plano
Beveridge’, com caracteristicas e acdes de protecdo social, que as politicas sociais
entraram na cena econdmica e politica.

As politicas sociais ao longo da sua trajetoria histérica vém atravessando
momentos de transformacdes. Essas mudancas acontecem em simetria com a ordem
capitalista de producédo. Entretanto cabe destacar que as politicas sociais podem ser
compreendidas a partir de diversos aspectos onde o ponto de partida é sempre o seu
movimento histdrico, ou seja, diante do seu carater contraditério as politicas sociais ora
sao reconhecidamente uma ferramenta que beneficia as parcelas mais fragilizadas da
sociedade, ora legitimam a hegemonia capitalista, reforcando o seu poder politico e
econdémico.

Entender a politica social como uma unidade de contrarios, como um fenémeno

contraditorio € importante segundo Pereira (1999, p. 54):

...porque ao mesmo tempo em que responde positivamente aos
interesses dos representantes do trabalho, proporcionando-lhes ganhos
reivindicados na sua luta constante contra o capital também atende
positivamente interesses dos representantes do capital, preservando o

5 “As Leis dos Pobres (Poor Law) formavam um conjunto de regulacdes pré-capitalistas que se aplicava as pessoas situadas &
margem do trabalho, como idosos, invalidos, 6rfaos, criangas carentes, desocupados voluntérios e involuntarios, etc. Embora na
aparéncia estas se identificassem com a pobreza, era no trabalho que ele se referenciava. Tanto é assim que, entre 1536 a 1601, as
Leis dos Pobres, de par com o Estatuto dos Artifices (Statute of Artificiers), compuseram o Cédigo do Trabalho na Inglarerra, e,
em 1662, incorporaram a Lei do Domicilio (Act of Settlement), que restringia a mobilidade espacial das pessoas, protegendo as
paréquias mais dindmicas da invasdo de indigentes de par6quias menos ativas. Esse conjunto de leis era mais punitivo que
protetor. Sob a sua regéncia, a mendicancia e a vagabundagem eram exemplarmente castigadas. Todos eram obrigados a trabalhar
sem ter a chance de escolher as suas ocupacdes e a de seus filhos.” (PEREIRA, 2000 p.103).

8 «“A Speenhamland significou um novo modo de administrar as Poor Law, subvertendo o velho principio do trabalho obrigatério
e da assisténcia confinadora (em asilos ou em casas de trabalho forgado).” (PEREIRA, 2000 p. 104).

" William Henry Beveridge foi diretor da London School of Economics durante o periodo de 1919-1937. Foi presidente do comité
administrativo interministerial encarregado de uma revisdao geral no sistema previdenciario britanico cujo resultado foi o Plano
Beveridge (1942) que tinha como proposta a implantagdo das teorias keynesianas de redistribuigdo de renda servindo de base na
Inglaterra e em outros paises da Europa para reforma da estrutura da previdéncia social (Sandroni, 1992 apud Behring, 2000).



potencial produtivo da mao-de-obra e, em alguns casos, (...)
desmobilizando a classe trabalhadora.

Na mesma perspectiva de Pereira, Boschetti (2003, p. 34) ressalta que:

as principais politicas que conformaram e consolidaram o estado social
nos paises capitalistas desenvolvidos foram orientadas pelo primado do
trabalho e instituiram-se como direito do trabalho. Na impossibilidade
de garantir o direito ao trabalho para todos, os estados capitalistas
desenvolvidos garantiram direitos derivados do exercicio do
trabalho.

Em concordéancia com a autora, percebe-se que o modelo de bem-estar social
apresenta politicas que procuram revestir de protecdo as parcelas da sociedade que
nado estao inseridas formalmente no mercado de trabalho, porém em sua consequéncia,
construindo uma imagem de um Estado Social® forte, protetor e mantenedor das
politicas sociais. A politica social € um fendbmeno estreitamente relacionado aos
processos de producéo e distribuicdo do produto social e do poder politico a este
vinculado, constituindo-se tais processos em complexas e explosivas arenas de conflito
de classes em qualquer estagio de desenvolvimento do capitalismo.

Assim, acredita-se que o surgimento do Estado Social e seus impactos na
constituicdo das politicas sociais, tiveram como um de seus objetivos, a promocao da
manutencdo do sistema capitalista e amenizacdo de seus efeitos sobre a sociedade,
pois durante o desenvolvimento econdmico ocorrem relacdes de producéo e dominacao
comum em todo sistema capitalista. Dai o carater contraditério das politicas sociais,
pois elas sao, também, o resultado de lutas, conquistas e reivindicacdes dos
trabalhadores, e da sociedade por direitos, embora algumas dessas conquistas
atendam, também, as demandas do sistema econdmico vigente.

Nesta perspectiva, os direitos fundamentais embora tenham em sua origem
vinculagdo burguesa, ndo sdo uma concessao do Estado burgués, e nem o resultado
mecanico do aperfeicoamento das instituicbes capitalistas, e sim, fruto da luta de

classes em estagios determinados do processo histérico, tendo o seu inicio com a

8 Utiliza-se o termo Estado Social em consonancia com Boschetti (2003) onde a autora entende que cada uma das categorias
Welfare State, Estado Providéncia e Estado de Bem Estar Social referem-se a contextos historicos e socioeconémicos bem



revolucdo burguesa, em seu empenho classista de se contrapor ao Estado estamental
e destrui-lo, além de criar um suporte superestrutural ao estabelecimento e
consolidacéo do capitalismo (Pereira, 1996).

Elaine Behring (2002) afirma que no periodo pds-guerra as politicas sociais se
“generalizam” principalmente com o papel do Estado regulador, ja que o mercado
sozinho “ndo deu conta” de responder positivamente as crises do modo capitalista de
producdo. Assim, a formagdo do Estado Social se caracteriza por ser um Estado de
direito, democratico e social, que proporciona crescimento econdmico e oferta de
emprego aliados ao desenvolvimento econdmico e social. Ou seja, a Politica Social
decorrente desse Estado baseia-se na garantia dos direitos sociais de renda minima,
de alimentacdo, de educacdo, de moradia, de saude. Difere, portanto, de acgles
desenvolvidas com base na caridade.

O Estado Social apés um periodo de prosperidade econdmica posterior a
Segunda Guerra, viabilizado por uma boa interacdo entre politicas de welfare que,
essencialmente, acalmaria os conflitos sociais, proporcionando a expansao de politicas
sociais, e entre modelos econdmicos de orientagdo keynesiana que regularia e
estimularia o crescimento econémico passa por uma reorientacdo das mesmas politicas
(Draibe, 1989). Autores identificam esse periodo como o Estado imerso em uma crise,
enquanto outros, como periodo de redirecionamento ao mercado.

Asa Laurell apresenta como conceito de politica social um “conjunto de medidas
e instituicbes que tém por objeto o bem-estar e 0s servigos sociais” (1997, p.153).
Entretanto ao analisar as politicas sociais recentes, desenvolvidas na América Latina
percebe-se que essas politicas sociais ganham contorno neoliberal e apresentam como
caracteristicas a individualizacdo das responsabilidades com o bem-estar e a
fragilizacdo das relacdes sociais resultando, assim, na promocao de bens e servicos
publicos de baixa qualidade para a populacao excluida do mercado formal de trabalho.
Em contrapartida o mercado assume a oferta de alguns bens e servi¢cos, como a saude

e a educacéo no Brasil, promovendo a livre concorréncia e o lucro exorbitante.

especificos, com caracteristicas proprias aos paises a que se referem, ndo negando a existéncia de um modelo de bem-estar
brasileiro.



Em suma, as politicas sociais relacionam-se a garantia de servi¢os e beneficios
sociais aos cidadaos, tendo por objetivo o atendimento as necessidades humanas
bésicas,® concretizando a idéia de cidadania. Toda a complexidade da relacdo entre os
elementos da cidadania pode ser evidenciada com clareza na questéo dos direitos. Os
direitos sdo importantes para a analise social ndo apenas porque as pessoas lutam
para alcancar e defender os direitos que julgam proporcionar um minimo de
oportunidades e, portanto, condicbes de existéncia e de justica social, mas porque 0s
direitos (especialmente os de cidadania) estdo associados ndo sé ao status social, mas
também as instituicdes sociais que estruturam as relacdes sociais.

Por tudo isso, refletir a politica social é refletir também a cidadania, ndo a
dissociando dos direitos que a compdem, nem da realidade concreta em que esta
inserida, publicizando esta reflexdo também para a sociedade que pretende mais justa,
igualitaria, e no minimo, melhor do que a atual. Enfim, caminha-se por meio dos direitos
sociais, da politica social para encontrar, no minimo uma cidadania ampliada, ja que a

plena é incompativel com o sistema econdmico vigente.

2.2 A politica de saude como direito: um caminho em construcéao

Com a Carta Magna promulgada em outubro de 1988, a Saude, a Assisténcia
Social e a Previdéncia Social deram formato & Seguridade Social®® brasileira,
incorporando assim uma concepcdo mais ampliada de protecdo social, onde a
Assisténcia Social ganha status de Politica Publica. Pedro Demo (2001), ressalva que é
fundamental para a politica social ter carater redistributivo e autopromotor, nao
considerando social a politica que ndo alcanca a questdo das desigualdades sociais.
Para o autor a redistribuicéo de renda e de poder proporciona relativa autonomia e acao
para os individuos beneficiados dentro da unidade de contrarios da sociedade, pois por
meio da dialética identificam os modelos estruturais e os conteudos historicos da

realidade da qual fazem parte.

® para uma discussdo sobre o tema ver: Pereira, Potyara A. P. “Necessidades humanas: subsidios a critica dos minimos sociais”
Séo Paulo: Cortez, 2000.

19 \/er Constituicdo Federal, art. 194 “A seguridade social compreende um conjunto integrado de agdes de iniciativa dos Poderes
Publicos e da sociedade, destinados a asseguras os direitos relativos a saide, a previdéncia e a assisténcia social”.



A Seguridade Social, como direito, de acordo com Sergio Martins (2000, p. 42) é
entendida como:

... um conjunto de principios, de normas e de instituicdes destinado a
estabelecer um sistema de protecdo social aos individuos contra
contingéncias que os impecam de prover as suas necessidades
pessoais basicas e de suas familias (...) visando assegurar os direitos
relativos a salde, a previdéncia e a assisténcia social.

O termo seguridade veio da adaptacéo das palavras sécurité (francés) e security
(inglés) que expressa o sentido de seguro'*. O seguro social europeu e a seguridade
social brasileira trazem consigo o significado de solidariedade da sociedade com o
individuo, quando o0 mesmo se encontra em dificuldades ocasionadas pelo mercado,
isto €, o sujeito que ndo conseguir, via mercado, prover seu proprio sustento o tera por
meio da seguridade social, via acdo do Estado. O que antes era caracterizado como um
problema individual passa a ser responsabilidade social, publica (BOSCHETTI, 2003;
VIANNA, 2001).

Entretanto, mesmo apés o esfor¢co para alcancar uma unidade entre essas
politicas (sociais) publicas, atualmente ainda ndo se tem a “seguridade social”
implementada, conforme idealizada pela Constituicdo de 1988. Pesquisas tém revelado
sua fragmentacdo, como o faz Boschetti (2003) ao constatar que a seguridade social
dificilmente é tratada e analisada em sua totalidade. As politicas que a compdem séo
reconhecidas setorialmente isoladas em seus especificos ministérios, com auséncia de
unicidade entre elas, seus orcamentos e suas ac¢des (BRAVO, 2001).

Ainda de acordo com Boschetti (2001), para reversao desse quadro é necessaria
a superacao da histdrica submissao da politica social a politica macroeconémica. Em se
tratando de politica de saude a construgdo e consolidagdo dos principios da Reforma
Sanitaria permanecem como desafios na agenda contemporanea do setor, como sera
demonstrado a segquir.

Pierson (1991) discorre sobre essa mudanca de relacdo entre o Estado, a
sociedade e o0 seguro social onde destaca trés pontos fundamentais nessa
transformacdo: 1) a ampliacdo do interesse do Estado para além da manutencdo da

ordem publica; 2) o reconhecimento do seguro social como parte de um conjunto de

" para melhor discusséo ver: Boschetti (2003; 2003).



direitos e deveres entre 0 Estado e a sociedade; 3) e o exercicio da cidadania ao utilizar
a protecdo publica, ao contrario do que Marshall (1967) apresentou em sua obra
Cidadania, classe social e status, onde os direitos sociais eram incompativeis com o
exercicio do direito politico e a liberdade do direito civil, pois o direito de cidadania
estava intrinsecamente ligado a propriedade e ao trabalho, logo, os individuos que néo
se enquadravam em nenhuma das categorias ndo possuiam direitos, portanto, ndo
eram reconhecidos cidadéaos.

Afim de n&o extrapolar os limites e objetivos deste trabalho, embora aqui se
defenda a unicidade do conceito de Seguridade Social, sera destaca dentre as politicas
que a compdem a politica de satde? que consiste em um dos direitos fundamentais do
ser humano, sendo definida no contexto historico de cada sociedade e determinada por
questdes de ordem politica, econdmica e social em nivel nacional e internacional.

Antes de prosseguir € essencial para a discussdo apresentar o que entende-se
por saude. Segre e Ferraz (1997) discorrem sobre este tema desenvolvendo um
interessante debate em relacdo a definicdo assumida pela Organizacdo Mundial de
Saude — OMS chamando a atencdo para a afirmativa de que a saude nao € apenas
uma auséncia de doenca, mas também um estado de perfeita harmonia entre o fisico, o
mental e o social do individuo. Os autores apés uma proficua argumentacdo sugerem
como conceito de saude “um estado de razodvel harmonia entre o sujeito e a propria
realidade” (SEGRE e FERRAZ, 1997, p.542), contrapondo-se a concep¢ao da OMS,
reconhecendo a impossibilidade de tal afirmacédo “perfeita harmonia” com “razoavel
harmonia” relacionando-a a realidade sécio-historica na qual todo individuo é sujeito
integrante. Apesar de a OMS considerar os aspectos fisicos, sociais e mentais
entendendo o0 sujeito como um todo, 0S autores ultrapassam esta perspectiva
contextualizando para realidade na qual cada individuo € parte integrante, pois esta
influencia e determina o modo de viver de cada um.

Ao final do século XX, década de oitenta, 0 movimento de Reforma Sanitéria -
movimento que emerge a partir da mobilizacdo de profissionais progressistas do setor

da saude e dos movimentos populares, se constituindo enquanto proposta de contra-

12 \/er Constituicdo Federal, art 196 “A sadde é um direito de todos e dever do Estado, garantindo mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e servicos
para sua promog&o, protecdo e recuperagdo”.



hegemonia ao projeto neoliberal — (BRAVO e MATOS, 2001) ganha forcas e encara o
desafio de problematizar o conceito utilizado de saude, para além da questédo biolégica
do adoecimento, reconhecendo-a como resultado das condicbes de alimentacéo,
habitacdo, infra-estrutura e saneamento basico, meio ambiente, trabalho, renda,
educacao, transporte, lazer e acesso a bens e servi¢cos essenciais.

O movimento de reforma sanitaria tinha como oponente o movimento privatista
da saude e como se pode observar no quadro abaixo as propostas eram antagbnicas e
0s projetos estavam em disputa também de fundamentos (DOURADO, 2002 p.61).

Projetos Reforma sanitaria Privatista
Base Estado democratico de direito Estado minimo
Premissas Saude como um direito social e

Parcerias e privatizacao
dever do Estado

o _ o Crise financeira, dicotomia:
Ampliag&do das conquistas socialis, _ L L o
Temas L . | universalizagéao e focalizagao, déficit
democratizagéo do acesso, déficit o o
_ . _ _ publico e diminui¢cdo dos gastos
social e financiamento efetivo o
sociais.

Estratégias Descentralizagéo com controle _ o
B _ Refilantropizagao
de acédo social

O movimento de reforma sanitaria aditou ao ideario e a realidade brasileira, com
base nos pressupostos da Declaracdo de Aima Ata®® um novo conceito de satde, e por
meio da intersetorialidade e da interdisciplinaridade, uma nova forma de desenvolver e
concretizar as praticas na saude. A Conferéncia de Alma-Ata preconizou “Saude para
todos no ano 2000” (VIANA et. al, 2003) estabelecendo como fundamento a atencéo
primaria & saude, em um quadro histoérico-politico mundial de hegemonia neoliberal.

E devido a este fato que ocorre uma fragilizagdo nos esforcos de enfrentamento

aos problemas de saude, e no caso brasileiro, apenas no fim da década de 1980, com o

18 A Conferéncia Internacional sobre Atencdo Priméria de Salde, de Alma-Ata, foi convocada pela Organizacdo Mundial de
Saude e UNICEF e ocorreu em setembro de 1978, na cidade de Alma-Ata, na antiga Unido das Republicas Socialistas Soviéticas
— URSS. Fonte: http://www.saudeemmovimento.com.br/conteudos/conteudo_exibel.asp?cod_noticia=199 acesso em 13 de
fevereiro de 2006.



http://www.saudeemmovimento.com.br/conteudos/conteudo_exibe1.asp?cod_noticia=199

advento da promulgacdo da Constituicdo Federal, em outubro de 1988, que ocorre a
criacdo do Sistema Unico de Saltde®® regulamentado dois anos depois (em
comparacao a politica de assisténcia social, tal regulamentacéo foi rapida, pois desta so
ocorreu em 1993, com a Lei Organica da Assisténcia Social).

O Sistema Unico de Saude tem por diretrizes e principios o acesso universal e
igualitario as acles e servicos de saude; integralidade de assisténcia; descentralizacao
com diregcdo Unica em cada uma das trés esferas de governo; participagcdo da
comunidade como mecanismo para efetivar o controle social do sistema;
complementaridade dos servicos de saude pelo setor privado o0 que caracteriza o
sistema como unico. Ndo obstante, os servicos privados contratados pelo Sistema
Unico de Salde tém por obrigac&o funcionar em consonancia com as mesmas normas
legais do servigo publico e serem submetidos aos gestores desse sistema de saude -
Ministério da Saude e/ou Secretarias Estaduais e Municipais de Saude. Porquanto, o
objetivo principal deve ser garantir 0 acesso a todos os servicos de saude, sejam
preventivos ou curativos, simples ou complexos, oferecidos em ambulatérios, centros e
postos de saude ou hospitais especializados publicos ou privados.

Deste modo, os servicos de salude passam a se constituir em um sistema unico
com a possibilidade de complementaridade pelo servico privado. Essa
complementaridade esta submetida a regulamentacdo e fiscalizagdo pela vigilancia
sanitéria, por meio do SUS cuja funcédo é privativa do Estado. Além da fiscalizacdo aos
servicos de saude, a producdo de insumos, equipamentos, medicamentos,
hemoderivados e alimentos estdo sob responsabilidade e controle do Sistema Unico de
Saude.

O Sistema Unico de Saude orienta suas a¢ées com base em diversos principios
e diretrizes na saude, cabendo destacar trés deles, considerados fundamentais por

reafirmarem o carater de cidadania e de politica publica: 1) A universalidade, primeiro

principio, garante a toda populacdo o acesso a bens e servigos publicos independente
de vinculos de contribuicdo e das condi¢cdes socioecondmicas de cada sujeito, ou seja,
independente de estar ou ndo inserido no mercado formal de trabalho, contribuindo

para producdo econdémica - formalmente — qualquer cidadéo tem direito aos servicos de

14 BRASIL. Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990; Lei n° 8.142, de 28 de dezembro de 1990.



saude; 2) o principio da equidade complementa o anterior, ao reafirmar o acesso sem
privilégios e hierarquia regional e funcional, haja vista que a equidade “é a reducéo ou a
eliminacdo das diferencas que advém de fatores considerados evitaveis e injustos,
criando, desse modo, igual oportunidade em saude e reduzindo as diferencas injustas
tanto quanto possivel” (VIANA et al., 2003, p.59) e por fim; 3) o principio da
integralidade na saude, onde o cuidado integral envolve a acdo preventiva e a atencao
curativa, ndo priorizando a assisténcia médico-hospitalar em detrimento das ac¢fes de
promocdo e protecdo a saude e vice versa. Esses principios reafirmam o carater
democratico da politica de saude brasileira e vai de encontro com o ideario neoliberal
vigente.

Como proposta do movimento de Reforma Sanitaria, enquanto estratégia de
organizacdo do setor de saide, o Sistema Unico de Salde constitui um avango
histérico neste setor no Brasil, sendo um marco importante no processo de
redemocratizacdo da sociedade em meados da década de 80. De acordo com Bravos e
Matos (2001, p. 199):

tem como preocupacgdo central assegurar que o Estado atue em
funcdo da sociedade, pautando-se na concepgcdo de Estado
democratico e de direito, responsavel pelas politicas sociais e, por
conseguinte, pela saude. Como fundamentos dessa concepcgao
destacam-se:  melhor  explicitagdo do interesse  publico,
democratizacdo do Estado, criagdo de uma esfera publica com
controle social. Outros aspectos significativos da proposta séo:
democratizacdo do  acesso, universalizacdo das acOes,
descentralizacdo, melhoria da qualidade dos servicos com adocédo de
um novo modelo assistencial pautado na integralidade e equidade
das acfes. Sua premissa basica consiste na saude como direito de
todos e dever do Estado

O movimento de reforma sanitaria se destacou ndo s6 pela proposta do SUS,
mas pela sua formagéo e articulagdo enquanto um movimento reformista. A sociedade
civil estava representada no movimento por meio de diversos segmentos sociais, como
as associacfes e movimentos de moradores e de bairro, de estudantes, de mulheres e
de trabalhadores urbanos e rurais. Observa-se o inicio de uma nova forma de relacao
existente entre o Estado e a Sociedade, I6cus onde ocorre a construgcdo, a conquista e
o reconhecimento histérico do seu poder de pressao, organizacdo e oportunidade de

proposicado de politicas que atendam seus anseios, ja o Estado busca adaptar-se ao



novo modelo de relacdo sem, no entanto, perder o seu papel de regulador e condutor
das relacdes sociais.

A participacdo da sociedade na elaboracao e reivindicagdo de direitos e politicas
publicas ocorre também com a mobilizacdo das organiza¢cdes nao-governamentais, de
modo mais presente na sociedade brasileira a partir do final da década de 1980. No
momento em que o Estado se constitui legalmente como um estado de direito, no
cenario econdmico e politico mundial, o ideal neoliberal predominava e expandia
claramente seus dominios para os paises periféricos, entre eles, o Brasil. Esse fato
impediu que as acbes e politicas democraticas brasileiras fossem implementadas e
concretizadas em sua totalidade, corroborando para crise fiscal, politica e outras do
novo estado democratico brasileiro. Diversas lacunas ficaram abertas no que se refere
as prestacfes de bens e servigos sociais publicos, movimentando a emergéncia de
acOes da sociedade civil no sentindo de garantir os referidos bens e servicos sociais
negados momentaneamente pelo Estado. Essas acfes foram assumidas com o
incentivo publico, por diversos segmentos da sociedade civil, entre eles as ONGs.
Assim, amplia-se a participacdo da sociedade organizada nas esferas estatais com o
objetivo explicito de lutar pela democratizacdo do acesso aos diversos direitos sociais,
entre eles o direito a saude.

Essa participacdo foi efetivada com a implementacdo do controle social®,
concretizado por meio dos conselhos de saude e das conferéncias de saude, instancias
de participacdo da sociedade nos ambitos municipal, estadual e federal. Embora seja
uma diretriz constitucional, a sua implementacdo na gestdo de saude constituiu uma
inovacdo essencial e posteriormente concretizada pelas demais politicas publicas. A
participacdo da sociedade de acordo com a legislacdes especificas de cada politica
ocorre a partir da composicdo de conselhos de composicdo paritaria, com
representacdo de cinquenta por cento de representantes usuarios dos servicos de
saude e os demais representantes dos segmentos dos trabalhadores, gestores e

prestadores da saude.

15 Entende-se por controle social o conceito adotado por Almeida (2005, p.25), isto &, “Controle Social, ou democracia direta,
refere-se ao acesso & informagéo e & participacdo da sociedade civil, organizada ou ndo, na gestdo, implementacéo de acdes e
fiscalizacdo das organizagBes publicas e privadas. Bem como, na formulacéo e revisdo de diretrizes, normas e contratos das
mesmas”. Ver também Carvalho (1995) e Pereira (2005).



Dentre as atribuicbes dos conselhos de saude localiza-se a formulacdo das
estratégias e o controle da execucdo das politicas nessa area, apesar das dificuldades
encontradas, principalmente devido a falta de informacdo e de organizacdo da
populacdo. Em recente estudo, sobre o controle social nas Organizagdes Sociais no
setor da saude, Karen Almeida (2005, p. 79-80) constata que a sociedade encontra

diversos obstaculos dentre eles:

a possibilidade de manipulacdo de sua composicdo em beneficio de
interesses particulares ou corporativos (...) acreditamos que estas
limitacdes — devido ao alto grau de restricdo a participagdo de outras
entidades da sociedade civil, que ndo as fundadoras — tendem mais a
contribuir para a formacdo de um conselho de administracdo voltado
para interesses especificos (corporativos e/ou politicos) do que
propriamente para os interesses de usuarios

Contudo a autora percebe que “as iniciativas e os espacos de participacdo da
sociedade civil precisam ser legitimados de forma a garantir os interesses dos usuarios
e as demandas propriamente da sociedade”, ou seja, é necessaria a busca constante
do exercicio dessas atribuicfes para que seja alcancada a definicdo de uma politica de
saude que atenda as necessidades da populacao.

Para conseguir concretizar as acdes propostas pelo Sistema Unico de Saude,
cuja complexidade é reconhecida — devido a extenséo territorial do pais, as diferencas
regionais, a precariedade de recursos humanos entre outros — foi necesséria a
elaboracdo de instrumentos de regulacdo que incluem orientacbes operacionais,
nomeia e da consequéncia pratica, em sua totalidade, aos principios e as diretrizes do
Sistema, consubstanciados na Constituicdo Federal e nas Leis Organicas da Saude,
corroborando com mudancas importantes para o modelo de aten¢éo a saude no Brasil.

Tais instrumentos sdo denominadas de Normas Operacionais Basicas — NOBs. A
primeira delas, a NOB 01/1991, ndo conseguiu romper com a tradicdo de se tratar os
gestores estaduais e municipais como prestadores de servigo. Isso sé foi modificado
(ou comecou a ser modificado) com a NOB seguinte, que veta a anterior: NOB de 1993.
Esta norma criou as Comissdes Tripartites (representantes das esferas Federal,
Estadual e Municipal) e Bipartites (estadual e municipal) de gestores, até hoje

existentes, com o objetivo de implementar o processo de gestdo descentralizada do



SUS. Em termos praticos, isso significou o inicio do repasse direto dos recursos
financeiros da esfera federal para a municipal e ao exercicio da autonomia do municipio
como gestor de suas politicas. A terceira, e Ultima NOB, foi editada em novembro de
1996 e ainda estd em vigéncia. Segundo Potyara Pereira (2002) essa NOB tem forte
inclinacdo focalizadora e desarticuladora. Nela estdo previstas duas condi¢cdes de
gestdo descentralizada: a gestdo plena do sistema de salude e a gestdo plena de
atencdo basica. A diferenca entre as duas se concentra em uma caracteristica, na
primeira, 0 municipio gerencia autonomamente todo o atendimento a saude local,
inclusive a rede privada. Ja na segunda, ele administra apenas a rede de atendimento
basico. Isso divide o Sistema Unico de Salide na metade: uma de referéncia, para os
que podem pagar pelos servigos de saude; e outra basica, focalizada nos pobres.

Diante dos fatos percebe-se que a politica de saude enfrentou (e ainda enfrenta)
diversos obstaculos em seu processo de implantacdo, assim como as demais politicas
gque compdem a seguridade social, conforme Maria Lucia Vianna (2001) afirma, ha um
silencioso desmembramento deste tripé (seguridade social) no Brasil. Bravo e Matos
(2001) e Vianna (2001) sinalizam esse desmonte a partir da Reforma da Previdéncia
(deveria ser chamada de Reforma da Seguridade Social) iniciada no governo de
Fernando Henrique Cardoso (1999-2002) e concluida no governo de Luis Inacio Lula da
Silva (2003-2006) com um projeto articulado com os ideais do mercado. Para Bravo e
Matos (2001, p. 200):

A proposta de reforma administrativa do atual governo'® brasileiro é
um bom exemplo dessa concepc¢édo. Ela tem por suporte a critica aos
modelos patrimonialistas e burocraticos de organizacdo do aparelho
estatal, e propde um modelo gerencial para dar contas das exigéncias
de efetividade e eficiéncia. A principal inovacdo é a criacdo de uma
esfera publica ndo estatal que, embora exercendo fungbes publicas
obedece as leis do mercado. As reformas para o campo da saude
nessa oOtica tém apresentado como propostas: carater focalizado para
atender as populagbes vulneraveis através do pacote basico para
saude, ampliagdo da privatizacdo, estimulo ao seguro privado,
descentralizacdo dos servicos em nivel local, eliminacdo da
vinculacdo de fonte com relacéo ao financiamento®’

'8 Governo de Fernando Henrique Cardoso
17 Grifo do autor



Constata-se, portanto, que as bases dessas mudancas estdo fundamentadas no
individualismo e na fragmentacdo da realidade, remando contra a maré do principio
universalista e da concepcdo de um coletivo, conforme preconizado anteriormente
como uma resposta do projeto neoliberal a questdo social

Este projeto implantado nos paises dependentes, como Brasil, fragiliza os
esforcos para o enfrentamento coletivo dos problemas da saude devido a defesa de um
Estado minimo em relacdo a intervengdo do poder publico nas conseqiéncias geradas
por este sistema econdmico-social vigente. A perspectiva de focalizacdo e seletividade
no atendimento a grupos da populacdo considerados vulneraveis, como bem sinalizou
Sonia Draibe (1989), vem sendo uma das caracteristicas do Estado Social brasileiro,
que adotou o modelo residual e particularista'®, a ampliacdo da privatizacéo dos setores
publicos (inclusive a saude) e incentivo ao seguro privado.

No ambito da saude, diversas sdo as a¢des que restringem o0 acesso aos bens e
servicos, tais como a precariedade de recursos humanos, materiais, prestacdo de
servicos incompletos e de ma qualidade, ampliacdo dos critérios de seletividade das
instituicbes, falta de vagas e leitos em hospitais publicos para internacdo provocando
uma “eterna peregrinacao” por servicos de saude, bem como o desgaste da populacao
e dos profissionais da area.

Em recente publicacdo o Instituto de Pesquisa Econdmica Aplicada — IPEA
(2005), apresenta uma andlise sobre as condi¢des de vida da populagéo brasileira em
relacdo ao trabalho, a renda, a educacéao, a moradia, a salude e a seguranca até o ano
de 2003. Em relacdo a politica de saude os principios utilizados para equacionar 0s
problemas foram “selecionados de acordo com o impacto que tém na mortalidade geral
da populagdo, bem como com a importancia que assumem para a promoc¢ao dos
direitos humanos e da justica social” (Radar Social, 2005,p.80) apresentando um
quadro onde a mortalidade infantil continua alta “decorrente de condi¢cdes de pobreza e

de dificuldades de acesso a servicos de satde de boa qualidade'® e de saneamento do

18 580 caracteristicas do modelo residual e particularista respectivamente: a focalizacéo, a seletividade e a fragmentacéo de suas
acOes, agindo apenas quando reconhece que 0s demais agentes sociais ndo conseguiram sanar com o problema, responsabiliza o
individuo por sua “sorte”, onde 0 seu sucesso ou seu fracasso estd correlacionado com o seu desempenho — mérito, com o seu
trabalho. Desconsidera as desigualdades de oportunidades e o Estado so intervém para corrigir parcialmente as distor¢cdes que
podem estar sendo ocasionadas pelo mercado.

1% Grifo nosso.



meio ambiente.” (idem). Além do alto indice de mortalidade infantil, ressalta ainda o
indice de mortalidade materna devido aos mesmos fatores mencionados acima,
somados a falta de assisténcia pré e neonatal. Outro ponto apresentado pelo Instituto é
o fato de que foi constatado um aumento nas mortes por cancer, responsaveis por
15,3% do total de mortes e por uma taxa de mortalidade de 72,7 por 100 mil
habitantes.?® As causas para este aumento dos referidos indices sdo diversas, entre
elas: a eficacia (ou ineficacia?) das acdes de saude publica diante das doencgas
transmissiveis e o estilo de vida da populacdo — alimentacdo, tabagismo, atividades
fisicas — e até as condi¢cdes de trabalho (Radar Social, 2005).

A conclusao do Instituto em relagéo a politica de saude no Brasil em comparacao
com o cenario internacional ndo foi muito positiva. Entretanto o IPEA apresenta
algumas propostas de enfrentamento por parte da politica publica de saude que
parecem possiveis de serem alcancados, mas que necessitam empenho dos gestores e
executores, como por exemplo: acdes de prevencdo e deteccdo precoce de doencas
nado-transmissiveis, criacdo de comités de mortalidade materna, elevacao do valor pago
pelo parto no ambito do SUS, atencdo hospitalar e assisténcia farmacéutica para o
combate a alta mortalidade por doencas nao-transmissiveis. Para o IPEA “os problemas
de saude mencionados devem ser enfrentados por meio de um conjunto complexo de
politicas, capaz de dar conta da diversidade de condi¢cdes de vida dos varios grupos
populacionais brasileiros” (Radar Social, 2005, p.91).

Em relacdo ao quadro atual da saude no Distrito Federal cuja populacdo chega
aproximadamente 2.385.000 habitantes, de acordo com dados do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica — IBGE ?* sdo identificados um total de 865 estabelecimentos,
dentre os quais 138 sdo publicos, isto €, somente 15,9% do total de estabelecimentos
de saude em todo o Distrito Federal sdo destinados ao atendimento gratuito a
populacdo. Deste apenas 19 (13,7%) possuem leitos para internacdo, cuja
disponibilidade pelo SUS alcanga 70 % ou em numeros absolutos, 3.358 leitos. Embora
0s estabelecimentos publicos de salude sejam em quantidade menor no Distrito Federal

do que os privados, a medicina de alta complexidade e alto custo, em sua maioria, séo

20 Dados estimados pelo Ministério da Satide, a partir do Sistema de Mortalidade - SIM.
*! Dados disponiveis em http://www.ibge.gov.br/cidadesat/ . Acesso em 06 de dezembro de 2006.
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oferecidos a populacdo do Distrito Federal pela Secretaria de Saude do Distrito
Federal®.

Do total de estabelecimentos de saude, 224, que prestam servicos de apoio a
diagnose e terapia, destes, apenas 06 sao publicos, ou seja, menos de 1% (0,7%) do
total de estabelecimentos de saude, entretanto sdo estes estabelecimentos que
atendem a demanda maior por servicos de saude publicos tanto da populacdo do
Distrito Federal quanto do entorno?®. No quadro abaixo pode-se constatar a quantidade
de instituicbes que prestam servicos de saude publicos e privados no Distrito Federal,

proporcionado uma melhor visualizacédo dos dados descritos no paragrafo anterior.

Saude Publica Saude Privada

Estabelecimentos de Saude total 865
Estabelecimentos de Saude |138 |Estabelecimentos de Saude 727
publicos privados

Estabelecimentos de Saude com internacdo 56

Estabelecimentos de Saude |19 Estabelecimentos de Saude com 37

com internacédo publicos internacao privados

Estabelecimentos de Salude |113 |Estabelecimentos de Salude sem 472

sem internacéo publicos internacao privados
Estabelecimentos de Saude de apoio a diagnose e terapia 224
Estabelecimentos de Saude |06 Estabelecimentos de Saude de 218
de apoio a diagnose e apoio a diagnose e terapia
terapia publicos privados
Leitos para internagéo, total 4.79
3
Leitos disponiveis ao SUS |3.35 |Leitos disponiveis privados 1.43
8 5
Quadro 1 — Estabelecimentos de saude do Distrito Federal
Fonte:IBGE
% 1dem.

2 |bidem



Seguindo a tendéncia nacional, o Distrito Federal também apresenta uma alta
taxa de mortalidade infantil (zero a quatorze anos), sendo que do total de O&bitos
ocorridos no ano de 2004, (9.609) a taxa de mortalidade infantil alcangou os 6,6%.
Dentre as causas mais incidentes as neoplasias (cancer) sdo a quarta maior causa de
morte infantil no Distrito Federal®*.

No Brasil existem 1870 instituicoes cadastradas e registradas no Conselho
Nacional de Assisténcia Social — CNAS?, que atuam na area da salde. Dentre estas
apenas seis (0,3%) estdo situadas no Distrito Federal, sendo que a capital federal
contava, até o més de maio de 2007, com um total de 115 instituicdes cadastradas no
CNAS. Infelizmente ndo foi encontrado qual a demanda atendida por essas institui¢coes,
ndo havendo como, no momento, avaliar o impacto dessas instituicdes na area da
saude no Distrito Federal. Entretanto pode-se levantar, para reflexdo, no minimo duas
hipéteses: os resultados positivos conquistados no DF na area da saude podem ter
recebido contribuicdes relevantes dessas instituicbes. Por outro lado, pode ser que tais
instituicdes desenvolvam atividades e acdes residuais que ndo impactam na realidade
da saude no DF. Tal problematizacdo merece uma investigacdo mais profunda, mas
nao fez parte da pesquisa deste trabalho.

Assim, o quadro atual da Saude no Brasil, como em todo o mundo est4d em
“sintonia com o pensamento liberal e democréatico dominante”, (RADAR SOCIAL, 2005
p. 80) o valor da saude costuma ser avaliado segundo a Otica do mercado e ndo dos
direitos humanos e da justica social. A saude, por ter um aspecto amplo e diversificado,
€ um dos indicadores de desenvolvimento das sociedades mais importante, pois reflete
0s avangos alcancados em cada uma destas. A caracterizacdo dos problemas de
saude mostram com clareza os contrastes e as desigualdades, no caso brasileiro, entre
os diversos grupos populacionais e as regides do pais.

As desigualdades constatas resultam de uma (re) configuragéo institucional do
Estado brasileiro a partir da desregulamentacdo dos direitos sociais, inclusive do direito

a saude, embasado na descrenca da possibilidade de se realizar o crescimento

2 Dados disponiveis em: http://portal.saude.gov.br/portal/aplicacoes/tabfusion/tabfusion.cfm Acesso em 06 de dezembro de 2006.
% htp://www.mds.gov.br/cnas/registro-e-certificado/relacao-de-entidades Acesso em 14 de maio de 2007.
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econdbmico com equidade e justica social. A reducdo dos investimentos publicos e o
descrédito da capacidade gerencial das agéncias estatais, corroboram para a afirmativa
de fracasso do Estado Social no desempenho de suas fungbes, de oferecer e
administrar bens e servicos sociais publicos eficazes e essenciais a populacao.

Para reverter esse processo — concretizar os principios de equidade, de
universalidade — é preciso ndo apenas alterar os objetivos de gestdo da politica de
saude e os principios ancorados no projeto neoliberal que a orienta, mas eliminar
privilégios de grupos e pessoas, contemplar a discriminagdo positiva, a fim de garantir
mais direitos a quem tiver mais necessidades, dadas a propria especificidade da saude,
em gue doencas iguais ndo significam doentes com necessidades iguais.

Portanto, pensar em Politica de Saude na atualidade prevé a reflexdo sobre a
consideracao dos diversos aspectos que incidem e determinam a vida do individuo e da
coletividade; consiste na garantia de condi¢cdes reais para promocao, protecdo e
recuperacdo da salde, na organizacdo e funcionamento dos servicos®® e na
participacdo da populacdo na gestdo do SUS — Sistema Unico de Satde?’, dos
recursos financeiros, nos conselhos de salde como participacéo legitimada no sistema
de governo apresentando, opinando e intervindo nas propostas existentes e nas futuras

exercendo o controle social e tendo acesso a este direito fundamental para sociedade.

2.3 A prestacdo dos servicos de Cuidados Paliativos, responsabilidade de
quem?

O que se busca com esse item, refere-se a relacédo entre prestacao de um
servico de cuidados paliativos e a consolidacdo da saude como direito de todos os
cidaddos. Cuidar também €& promover a saude, conforme poder4 ser visto na
apresentacdo de dados primarios obtidos por meio de entrevistas realizadas com
profissionais que compdem a equipe multiprofissional de cuidados paliativos.

A primeira condi¢do para viabilizar a utilizagdo dos recursos pelos usuérios esta
vinculada a distribuicdo especial dos equipamentos e servigos. A Constituicdo Federal

exige acesso universal as acOes de recuperacao, protecdo e promocado da saude

BRASIL. Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990.
2T BRASIL. Lei n° 8.142, de 28 de dezembro de 1990.



(acdo em que se enquadram os servicos de cuidados paliativos) como forma de garantir

a saude como um direito de todos.

Nestes termos, garantir 0 acesso da populacdo a rede de servicos de
saude é funcdo do Estado e das politicas que ele formula para
viabiliza-lo. Em contrapartida, a utilizacdo efetiva realizada pela
populacgéo é funcao do confronto que se estabelece entre os recursos
oferecidos e a demanda conformada”. (COHN et. al, 2006 p. 53)

Ou seja, a demanda pelos servicos de cuidados paliativos esta posta pela
sociedade junto ao Estado. A promocdo e a garantia do acesso a todo e qualquer
cidaddo que desses servicos necessitar € responsabilidade do Estado compartilhada
com a sociedade. O termo “cuidado paliativo” pode parecer mais simples ou menos
importante no contexto da Politica de Saude. Contudo, considerando os indicadores ja
destacados de mortalidade infantil no DF, constata-se que o “aparentemente menos
importante”, importa e altera a vida de familias, exigindo a tomada de atitude tanto do
Estado como da sociedade.

Assim, é necessario compreender a origem e o significado do termo. A palavra
paliativo vem do latim Pallium que significa manto, capa usada pelos peregrinos em
suas viagens aos santuarios para protecdo das intempéries — mau tempo. O termo
Palliare significa cobrir, proteger, acobertar (NASCIMENTO-SCHULZE, 1997). Em
inglés, palliative pode ser compreendido por aliviar ou suavizar. Refere-se a care
(cuidar) ao invés de cure (curar).

Na lingua portuguesa a palavra “paliativo” derivada do latim tras consigo a idéia
associada ao termo de disfarce, isto é, quando a causa ndo pode ser curada, 0s
sintomas sdo “cobertos”. Talvez por essa razdo, muitos profissionais da saude e de
areas afins, sugerem outra terminologia, entretanto pode ser constatado que a medicina
paliativa, os cuidados paliativos sdo muito mais amplos e profundos do que o simples
esconder. Léo Pessini (2004,p.5) esclarece que

. quando se ouve dizer de uma acdo ou medida paliativa, o
entendimento do senso comum? vai no sentido de que se trata de
uma acdo ou medida que na verdade n&o resolve um determinado
problema ou desafio, mas apenas ‘coloca panos quentes’ e a

2 Grifo nosso.



realidade permanece inalterada.” Contudo, “cuidar paliativamente
requer, muitas vezes, um tratamento mais ativo, mais abrangente e
mais complexo. Ndo no sentido de sofisticacéo tecnolégica, mas sim
no de integracdo multidisciplinar.

Apesar do termo paliativo em nossa cultura estar associado a algo sem muito
valor e utilizado de forma pejorativa, a Organiza¢cdo Mundial de Saude em 1990 definiu
o cuidado paliativo como sendo

O cuidado ativo total dos pacientes cuja doenca ndo responde mais ao
tratamento curativo. O controle da dor e de outros sintomas, o cuidado
dos problemas de ordem psicolégica, social e espiritual sdo o mais

7

importante. O objetivo do cuidado paliativo é conseguir a melhor
qualidade de vida®® possivel para os pacientes e suas familias®.

Marie McCouglan (2004) ao comentar a definicdo da Organizacdo Mundial da
Saude destaca que o cuidado paliativo ndo se inicia simplesmente quando o tratamento
médico “falha”, mas é parte de uma abordagem precisamente especializada para ajudar
as pessoas a viver e a enfrentar o “morrer” da melhor forma possivel. Exige
conhecimento, ndo somente dos tratamentos meédicos, mas também da abordagem da
condicdo humana. Ainda de acordo com a autora, as habilidades usadas no cuidado
paliativo sdo aquelas de que se faz uso para todas as pessoas no decurso da doenca,
dai a defesa de que a abordagem do cuidado paliativo deva ter inicio no momento do
diagnostico de uma doenca incuravel, ou até mesmo antes, preparando as pessoas
diante do processo de pesquisa de um possivel diagnostico ruim.

Para que esse servico alcance toda populacdo que dele demandar, faz-se
necessario que seja constituido como um servico publico universal, prestado por
instituicbes publicas conforme preconiza a Constituicdo brasileira, e ndo apenas por

instituicbes do terceiro setor, que identificam as lacunas deixadas pelo Estado nas

2 Com a medicina social no final do século XVIII e inicio do século XIX, emerge uma discusséo em relagdo ao conceito de
qualidade de vida e salde, pois devido ao seu carater subjetivo fica dificil chegar a uma definigdo precisa de qualidade de vida
(conforto, bem-estar). A relatividade da nocdo é perpassada por trés aspectos, o primeiro historico “determinado tempo de seu
desenvolvimento econémico, social e tecnolégico, uma sociedade especifica tem um parametro de qualidade de vida diferente da
mesma sociedade em outra etapa historica”, o segundo € o aspecto cultural caracteristico de tradi¢cdes e costumes de cada povo, 0
altimo se refere as classes sociais, isto é, sociedades com desigualdades sociais acentuadas apresentam padrdes e conceitos de
bem-estar segmentados, “a idéia de qualidade de vida esta relacionada ao bem-estar das camadas superiores e a passagem de um
limiar a outro” (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000, p.9). Logo, entende-se por qualidade de vida o grau de satisfacdo do individuo
no conjunto de relacfes entre este, sua vida familiar, relagfes afetivas, sociais e ambiental.



prestacfes de diversos servicos sociais. Para visualizar como se encontra o cenario
relativo a ampliacdo do referido setor, a revista eletronica Revista do Terceiro Setor —
RITS expde o panorama das ONGs no Brasil que ultrapassam a marca de duzentas e
cinquienta mil instituicdes. A maioria delas presta servicos na area da educacéo e da
saude onde a demanda por esses servigcos esta cada vez maior

A medicina paliativa se desenvolveu como uma reac¢do a medicina moderna com
a sua alta tecnologia. Pessini (2004) divide o ethos dos tratamentos médicos em cura e
atencdo. Enquanto no ethos da cura, o médico, € o general, no ethos da atencdo o
paciente exerce o papel de soberano, de ser social. Ou seja, no paradigma do curar, o
médico torna-se totalmente escravo da tecnologia, super valorizando o fisico,
prolongando a vida a qualquer custo reconhecendo a morte como uma falha da
medicina. J& o paradigma do cuidar, o médico aceita o declinio e a morte como parte da
condicdo natural do ser humano, e a prioridade € o cuidado sobre a cura. Este
paradigma permite enfrentar realisticamente os limites da mortalidade humana e do
poder médico com serenidade.

Diante deste quadro, observa-se a congruéncia entre esse ultimo paradigma e a
mudanca na compreensao do proprio conceito de saude proposto pela Organizacao
Mundial de Saude desde 1978, que foi entender a salde ndo mais como uma auséncia
de doenca, mas como um estado de bem estar global — fisico, social, psicolégico e
espiritual. Para a medicina cuja Unica perspectiva é a cura, a abordagem da salude em
caso de um doente crbnico torna-se um desperdicio, quicad pensa-la para um doente
terminal. Pode em contrapartida, ao redimensionar o conceito de saude interpretando-o
como um estado de bem estar global, passar ser tangivel falar e tratar da saude no fim
da vida ou em qualidade de vida, na morte.

Com toda esta mudanca, Paulina Taboada (2000) chama atencdo para cinco
principios éticos dos cuidados paliativos que, de acordo com a autora, “parecen
especialmente relevantes em la atencién de pacientes terminales, si se quiere respetar

la dimension ética del morir” (Idem, p.97).

1) O principio da veracidade consiste em comunicar a verdade ao paciente e aos

seus familiares, corroborando para construcdo de um vinculo de confianca entre

% Disponivel em: http://www.who.int/hiv/topics/palliative/care/en/ acesso 20 de novembro de 2006.
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médico e paciente e o mais importante, possibilitar ao paciente participar ativamente no
processo de decisdo sobre seu tratamento (reconhecer o paciente como sujeito social)
e preservar sua autonomia. Taboada (2000, p. 97-98) apresenta como reflexado para
esse principio que “para que la comunicacién de la verdad sea moralmente buena, se
debe prestar siempre atencién al qué, como, cuando, cuanto, quién y a quién se debe
informar”, isto é, a informacédo nos cuidados paliativos deve ser aplicada com prudéncia
e levando em consideracdo quatro principios éticos da medicina — ndo maleficéncia,
beneficéncia, autonomia e justica social. Tais principios sédo identificados pelo autor da

seguinte forma:_N&o maleficéncia: € o principio hipocratico primum non nocere (em

primeiro lugar ndo lesar), que alude ao cuidado nas intervencdes. Beneficéncia: € o
bonum facere (fazer o bem), que remonta a antiglidade classica com o juramento
hipocratico, o qual enfatiza a necessidade de buscar sempre o bem-estar dos
enfermos. Autonomia: corresponde ao respeito pelo direito de cada pessoa de
autogovernar-se, o que implica que todos os individuos devem ser tratados como
agentes autbnomos e as pessoas com autonomia diminuida (os socialmente
vulneraveis) devem ser protegidas de qualquer forma de abuso. Do ponto de vista
pratico, isto significa que a vontade do paciente deve ser um pré-requisito fundamental
nos procedimentos meédicos. Justica: € o principio formal de equidade, no qual os
iguais devem ser tratados de modo igual e os desiguais de modo desigual. O que esta
em jogo ndo € que todos devem receber o mesmo, mas que cada um deve receber o
que lhe é proporcional, o que merece, aquilo a que tem direito (MUNHOZ 2004, p. 578).
Percebe-se que séo principios morais da biomedicina e de acordo com o autor formam
a base tedrica da bioética. Para melhor discussao sobre bioética ver Diniz (2003;
2005).

2) O principio da proporcionalidade terapéutica esta baseado na obrigagdo moral

de se implementar todas as medidas terapéuticas que tenham uma relacdo de
proporcdo entre os meios empregados e o0s resultados possiveis. As intervencdes
consideradas desproporcionais ndo seguem esta obrigacdo moral, ou seja, no fim da
vida de uma pessoa o médico tem como medida mais importante o alivio do sofrimento

e da dor, ndo mais a preservacéao da vida a todo custo.



3) O Principio_do_duplo-efeito se relaciona, principalmente, a aplicacdo de

drogas que produzem sedacao para alivio da dor. A acéo é considerada licita quando o
efeito positivo (alivio da dor) ndo é conseqiéncia do efeito negativo (privacdo da
consciéncia e indugéo da morte).

4) O Principio da prevencdo consiste na previsdo das possiveis complicacdes

e/ou sintomas que com freqiiéncia se apresentam na evolucdo de uma condicao clinica
desfavoravel, € parte da responsabilidade médica. Essa previsdo possibilita
proporcionar uma melhor qualidade de vida ao sujeito que se encontra fora de
possibilidades terapéuticas, a partir do momento que antecipa os fatos e ha a
oportunidade de desenvolver acées em conjunto com este e seus familiares, o que evita
sofrimentos desnecessarios.

5) O principio do ndo-abandono e tratamento da dor que salvo em casos de

grave objecdo de consciéncia, seria eticamente condenavel abandonar um paciente
porque este recusa determinadas terapias. Condena a forma mais sutil de abandono
gue é a de evitar o contato e o cuidado do paciente quando este entra na fase fora de
possibilidades terapéuticas de cura.

Vale ressaltar novamente que sempre € possivel acompanhar e cuidar do
paciente mesmo quando ndo se pode mais curar.

Embora desde a década de 1980 o movimento dos cuidados paliativos no mundo
conte com o0 apoio da Organizacdo Mundial de Saulde, que estimulou os paises
membros a desenvolver programas de controle de cancer que incluam prevencao,
tratamento curativo, alivio da dor e cuidados paliativos, no Brasil essa mobilizacao foi
iniciada anos depois e s6 agora no século XXI a sociedade brasileira da os primeiros
passos.

Em 1985 foi fundada a Associacdo de Medicina Paliativa da Gra-Bretanha e
Irlanda e, em 1987 o Reino Unido foi o primeiro pais a reconhecer a medicina paliativa
como uma especialidade médica definida como: “... o estudo e o controle de pacientes
com doenca ativa e progressiva em fase avancada, para os quais o progndstico é
limitado e o foco dos cuidados é a qualidade de vida” (PESSINI, 2004 p.184). Nas
Américas o desenvolvimento dos cuidados paliativos iniciou-se mais tarde e vem se

desenvolvendo mais lentamente.



No Brasil as acdes relativas aos cuidados paliativos ainda s&o incipientes,
apenas em outubro de 1997 foi criada a Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos —
ABCP, com o proposito de promover os cuidados paliativos em pessoas portadoras de
doencas cronico-evolutivas, por meio da formacdo de profissionais de saude, com a
intencdo de divulgar essa filosofia alcancando a otimizacdo da assisténcia e o
desenvolvimento de pesquisas cientificas na area®!.

Em outubro de 2004, durante a realizagdo do | Congresso Internacional de
Cuidados Paliativos, na cidade do Rio de Janeiro, um grupo de congressistas com
diversas formacbes profissionais se reuniu com o objetivo de fundar um oOrgao que
atuasse em diversos servicos de cuidados paliativos e fazer com que essa prética seja
reconhecida e se tornasse uma realidade como um “Programa Assistencial assumido
pelo Ministério da Satde”®*. Apés essa iniciativa foi fundada em fevereiro de 2005 a
Academia Nacional de Cuidados Paliativos, dirigida por médicos, com a participacdo de
outros profissionais da saude.

Enfim, proclama-se o grande avanc¢o da politica de saude brasileira e a luta pela
implementacédo dos cuidados paliativos como um servico de salde (atendendo aos trés
principios do SUS). Contudo, este sO sera possivel o mesmo com o envolvimento dos
varios segmentos da sociedade expondo a demanda e a necessidade desse servico.

E dentro deste contexto que se pretendeu apresentar uma breve discuss&o sobre
a saude no Brasil e defender o cuidado paliativo como um direito, disponibilizado a toda
populacao por meio dos servigos de saude publica.

Considerando que a organizacdo de profissionais e de servicos de saude em
direcdo ao tema é ainda recente, sua auséncia tem impulsionado a pessoas com
situagOes particulares em suas familias, a buscarem alternativas de servicos e atencao.
Assim, é que se compreende de fundamental importancia a socializacdo de
experiéncias no ambito privado, porém, de carater ndo lucrativo, desenvolvida em
entidade social, localizada em Brasilia/DF, denominada ABRACE, como sera visto no

capitulo a seguir.

*! Disponivel em http://www.cuidadospaliativos.com.br/aabcp.php. Acesso em 22 de novembro de 2006.
% Disponivel em http://www.paliativo.com.br . Acesso em 22 de novembro de 2006.



http://www.cuidadospaliativos.com.br/aabcp.php
http://www.paliativo.com.br/

Capitulo 3 — A ABRACE, O ESTADO E A PRESTACAO DO SERVICO DE
CUIDADOS PALIATIVOS

Nesse capitulo serd apresentada a analise dos dados da pesquisa de campo.
Antes, porém, se faz necessario uma breve exposicdo sobre as acfes na area de

cuidados paliativos desenvolvidas pelo Estado nas esferas: Federal e Distrital.

3.1 A presenca do Estado em ambito federal e distrital

As acbes publicas encontradas em cuidados paliativos no Brasil ainda séao
timidas. Na esfera Federal a acdo encontrada é desenvolvida pelo Ministério da Saude,
por meio do Instituto Nacional do Cancer — INCA, cujo objetivo é a expansdo da
assisténcia oncolégica. Tais acfes sdo levadas a cabo por meio do Projeto Expande,
que tem como principal meta a estruturacéo da integracéo da assisténcia em oncologia
no Brasil, almejando o alcance de um padrdo de alta qualidade no atendimento a
populacdo por meio dos Centros de Alta Complexidade em Oncologia (CACONS).
Esses centros oferecem além dos servicos ambulatoriais, atendimentos que
correspondam as demandas biopsicossociais juntamente com 0s servicos de cuidados
paliativos.

Segundo o Ministério da Saude a demanda no Brasil € de 472.050 novos casos
de cancer. Isso explica a necessidade em expandir seus centros de servicos em 38%
(INCA, 2006). Devido a timidez dessas ac¢des ndo foi encontrado qual o montante
recurso destinado para esse programa e para as acfes de atencdo aos pacientes com
cancer no pais.

No Distrito Federal a Coordenadoria de Céancer, da Secretaria de Estado de
Saude, criou a geréncia de Cuidados Paliativos e desenvolve o programa Cuidar
Sempre.

De acordo com a Secretaria de Estado de Saude/DF, o programa

visa proporcionar a melhor assisténcia aos pacientes com cancer e
HIV/AIDS avancado (em cuidados paliativos) por meio de uma central
de regulacdo que disponibiliza os dados dos pacientes em
acompanhamento na rede publica do DF, possibilitando o melhor



atendimento, além de fornecer apoio e informacg6es aos pacientes e sua
familia por meio do atendimento por telefone*?,

O programa comecgou a ser implementado a partir do primeiro semestre de 2004,
porém ainda ndo tem uma equipe responsavel pelos pacientes pediatricos portadores
de céancer. Sua equipe é formada por médicos de diversas especialidades, o que

proporciona um olhar médico “para o individuo como um todo”**

e tem como prioridade
de suas a¢des o completo alivio da dor em pacientes com cancer avancgado.

Embora esse Programa represente uma iniciativa importante, ainda apresenta-se
distante do que se espera de uma equipe na execucdo desses servicos tendo em vista
a compreensao sobre as acdes previstas na préatica dos cuidados paliativos.

Como visto anteriormente, os cuidados paliativos ndo se restringem apenas a
acOes meédicas. Ao afirmar a totalidade do ser humano em seus aspectos fisicos,
psicolégicos, sociais e espirituais, suas acdes nao além da intervencdo médica e
envolvem as acdes de outros profissionais da saude que integram uma equipe
multiprofissional, com assistente social, enfermeiro, fisioterapeuta, nutricionista,

psicologo, terapeuta ocupacional entre outros.

3.2 ABRACE e sua historia

No Distrito Federal, além do Programa Cuidar Sempre desenvolvido pela
Secretaria de Saude, ha uma organizacdo ndo-governamental que atua também nessa
area. A Associacdo Brasileira de Assisténcia as Familias de Criancas Portadoras de
Cancer e Hemopatias — ABRACE presta assisténcia as familias de criancas e
adolescentes portadores de cancer e hemopatias e disponibiliza o servico de cuidados
paliativos a todas as criancgas e adolescentes atendidos no Distrito Federal.

A ABRACE é uma organizacao nao-governamental, sem fins lucrativos, fundada
em maio de 1986, por um grupo de pais que tinham filhos portadores de leucemia
fazendo tratamento no Hospital de Base e pela equipe médica responsavel pela
oncologia pediatrica do referido hospital. O objetivo inicial era de apoiar as familias

procedentes de outros estados do Brasil que por falta de condi¢cdes financeiras,

% Secretaria de Estado de Satde do Distrito Federal. Projeto Cuidar Sempre. Disponivel: www.saude.df.gov.br
% poster apresentado no 11 Congresso Internacional de Cuidados Paliativos na cidade de Curitiba em outubro de 2006.
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conhecimento e apoio abandonavam o tratamento. Este apoio se dava com o auxilio
para compra de medicamentos, passagens e possiveis hospedagens.

A ABRACE tem como missao prestar assisténcia a criancas e adolescentes com
cancer e hemopatias, cujo objetivo maior é a cura da doenga, mas também a qualidade
de vida desses sujeitos. A assisténcia oferecida pela instituicdo estende-se as familias
dessas criancas e adolescentes. De acordo com o0 artigo 2° do atual Estatuto da
ABRACE esta “... tem por finalidade basica promover o apoio e a assisténcia as familias
de criancas com problemas onco-hematolégicos, especialmente nos campos moral,
social, material e educacional” (anexo 1). Outro objetivo tdo importante quanto prestar
assisténcia a essas familias é o de buscar constantemente a melhoria das condi¢cdes
hospitalares de tratamento e internagcdo, o acesso a medicamentos, inclusive para
familias oriundas de outros estados. Esta assisténcia acontece por meio de acdes
desenvolvidas pelo Servico Social da organizacdo ndao-governamental. Sdo acdes que
visam 0 apoio ao tratamento, tais como: a disseminacdo da necessidade do diagndstico
preciso e precoce; a busca pela a garantia do tratamento adequado; viabilizacdo de
exames, de medicamentos e de terapias no Distrito Federal e em outros centros
meédicos. Além dessas acdes, ha os servicos oferecidos pela Casa de Apoio como a
hospedagem para familia e criancas e adolescentes de outros estados, transporte,

atendimento social e psicoldgico.

3.2.1 Estrutura da ABRACE

Atualmente a ABRACE em funcionamento na sua estrutura: a Casa de Apoio, 0
escritério do Servigo Social e administrativo, o telemarketing. Este dltimo atende as
familias que residem no Distrito Federal/Entorno e as de outros estados com parentes
no Distrito Federal. A ABRACE atende anualmente em média 900 familias dentre todos
0S Seus Servigos.

A Casa de Apoio estd instalada desde 1994 em um imdével cedido pelo Governo
do Distrito Federal, abrigando as criangcas e suas acompanhantes — maes, tias ou
responsaveis — durante todo o tratamento e posteriormente quando a crianca ja esta
fora de tratamento realizando apenas consultas anuais de manutencdo e

monitoramento da doenca. Na Casa de Apoio também um setor de Servigo Social, onde



diariamente um assistente social acompanha as criancas, 0os adolescentes e seus
familiares.

No escritorio além de serem desenvolvidas todas as atividades administrativas,
h&d o setor responsavel pelo Servico Social que inclui, também, as atividades da
psicologia. As acdes do profissional de servigco social ocorrem no momento em que a
familia € encaminhada para instituicdo. O profissional esclarece algumas davidas sobre
a rotina do tratamento, sobre a sua seriedade e sua importancia, orienta, ainda, em
relacdo aos direitos e aos beneficios previstos em lei direcionados aos pacientes
portadores de cancer e seus familiares, e desenvolve outras atividades inerentes a sua
formacdo profissional. O profissional de psicologia acompanha ao longo de todo o
tratamento a crianga e o adolescente juntamente com seus familiares, oferecendo um
apoio psicoterapico de acordo com a necessidade de cada familia. Em alguns
momentos e projetos, os profissionais do servigo social e da psicologia, desenvolvem
suas atividades em conjunto respeitando a especificidade de cada profissao.

A equipe técnica da ABRACE no momento presente é composta por cinco
assistentes sociais e quatro psicologos. Conta também com uma equipe de apoio
administrativo composta por recepcionistas, motoristas e auxiliares administrativos,

todos subordinados a uma gerente, atualmente formada em Servigco Social.

3.2.2 As ag0es e os projetos da ABRACE

Na area social a organizacdo desenvolve 0s seguintes projetos:

a) Projeto Acolhimento — tem como objetivo proporcionar a familia um
acolhimento, apresentando a instituicdo e fazendo da ABRACE um ponto de referéncia
e confianca para essa familia ao longo de todo o processo de tratamento da crianca e
do adolescente. E nesse primeiro contato que a familia recebe as orientacbes, os
encaminhamentos e 0 apoio necessario para o inicio do tratamento (Beneficio de
Prestacdo Continuada, Passe Livre DF e etc.). O profissional de Servigo Social tem um
papel importante no acolhimento e é o responsavel pela sua realizacao;

b) Projeto Encontro — Geralmente ocorre na Casa de Apoio, € um espaco de
encontro entre as familias assistidas pela ABRACE, que se materializa com a

realizacdo uma reunido com uso de dindmicas e com um tempo reservado as



orientacdes e esclarecimentos a partir da percepcdo dos profissionais das situacdes
comuns aos usuarios durante os atendimentos no escritério ou na Casa de Apoio.
Nesta atividade, também o Servi¢co Social tem a responsabilidade com o planejamento
e a realizacao das reunides;

c) Projeto Equipe em dia — o principal objetivo desse projeto consiste na
integracdo da equipe (profissionais e voluntarios). Proporciona um espaco de discussao
sobre os diversos tipos de cancer e hemopatias, sobre a rotina de cada setor e destina-
se a apoiar, acolher e cuidar dos profissionais e voluntarios que, ao desenvolverem
suas acles junto as familias, sofrem desgastes provocados pela convivéncia téao
proxima com a dor e a dificuldade relacionada a morte e ao processo que lhe envolve.
As atividades relativas a esse Projeto estdo mais ligadas a atuagédo especializada do
Psicologo cuja metodologia utilizada consiste no atendimento em grupo, que ocorre
uma vez a cada més ou atendimento individual de acordo com a demanda;

d) Projeto Wiliam — Acompanha a familia, a crianca, o adolescente apos o
diagnostico de fora de possibilidades terapéuticas. Esse acompanhamento ocorre apos
0 encaminhamento pela equipe médica do paciente a equipe da ABRACE. O
acompanhamento se da por diversas acdes, dentre as quais destacam-se as visitas
hospitalares, domiciliares, passeios cujo objetivo principal € proporcionar a essa crianca
ou a esse adolescente qualidade de vida, seja em seu ambiente familiar, escolar, social,
e até mesmo, no hospitalar. Neste projeto especifico a equipe da ABRACE é composta

por um assistente social, um psicélogo e um motorista;

e) Projeto Travessia — consiste na realizacdo de encontros mensais, aberto a
toda comunidade, com o objetivo de oferecer as familias a oportunidade de
participarem de um grupo aberto, como espac¢o para compartilhar, extravasar emocgoes,
e (re)elaborar o luto. Ou seja, trabalhar a morte, a perda de um filho no sentido de
amenizar a dor acumulada durante esse longo processo. O profissional responsavel

pela conducgédo das reunifes é o psicélogo,

f) Projeto Reviver — destinado aos familiares e aos pais de criancas e
adolescentes que vinham sendo assistidos pela ABRACE e foram a obito. Tem o
mesmo objetivo do Projeto Travessia, mudando apenas o publico alvo, que passa a ser



somente familiares e ndo mais toda comunidade. As atividades no referido projeto
caracterizam-se pela presenca do profissional de servico social trabalhando em
conjunto com o psicélogo;

7

g) Pronto-Sorriso — considerado um tratamento de alegria, é realizado pelos
doutores palhacos que se disponibilizam a visitar as criancas e adolescentes internados
em hospitais promovendo um verdadeiro tratamento de alegria. Atualmente, brincam e
atendem no Pronto-Sorriso quatro Doutores: Dra. Bela Vida, Dr. Confarra, Dr. Ultra e
Dr. Serelepe. Sempre em duplas, atuam duas vezes por semana no Hospital de Apoio e
no 6° e 7° andar do Hospital de Base. O atendimento € feito sob orientacdo da equipe
médica do hospital de modo que o trabalho ndo traga nenhum risco ou inconveniéncia
no tratamento que esta sendo ministrado aos jovens pacientes. Brincando e se
divertindo, eles procuram levar conforto e confianca as criancas. Com certeza 0s
médicos, enfermeiros, auxiliares, técnicos, psicologos, nutricionistas, assistentes
sociais, vigilantes, faxineiras, copeiras, pessoal da administracdo, todos “entram na
danca” e ndo escapam de serem devidamente medicados porque o0 sorriso deve partir

também de cada um desses, pois sdo essenciais no processo de cura das criancas®.

A relacdo entre o Estado e a ABRACE apresenta um cenario que esta em
constante transformacdo e existe desde a sua criacdo. Toda a estrutura e acdes
desenvolvidas pela ABRACE séo viabilizados devido a rede de apoio que envolve a
instituicdo. Ou seja, a sociedade civil realiza doag¢bes, por meio do telemarketing e
também de forma espontanea na Casa de Apoio. O Governo do Distrito Federal, por
sua vez, cedeu o espaco fisico onde esta localizada e em funcionamento a Casa de
Apoio para ABRACE, como também vem garantindo o trabalho de profissionais da
SES/DF juntamente com os da ABRACE no atendimento ao publico alvo atendido pela

instituicao.

3.3 A relacao Estado e ABRACE
A criacdo da ABRACE e a delimitacdo de algumas acdes e objetivos pode ser um

indicativo de que a sociedade civil detectou a auséncia de agdes e servigos voltados ao

% http://www.abrace.com.br/paginas/in__projetos abertura.htm Acesso em 02 de maio de 2007.
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atendimento de familias com criancas e adolescentes portadores de cancer. Esses
deveriam ser desenvolvidos pelo Estado, no entanto, devido a mobilizagdo da propria
sociedade essas necessidades estdo sendo atendidas por uma organizagao do terceiro
setor.

Embora a ABRACE seja uma organizacédo nao-governamental e desenvolva suas
atividades por meio do apoio da sociedade civil, suas a¢des também ocorrem com o
apoio da equipe médica do Hospital de Base e esta relacdo € reconhecida pelos
profissionais — tanto da ONG quanto da SES/DF identificada por alguns como:

Um sonho! Acho que a gente conseguiu o que na realidade a gente ndo
vé em nenhum outro canto. Uma boa parceria. A gente conseguiu esse
espaco e precisa ser trabalhado para ser mantido.

Psicologa A da ABRACE

De fundamental importancia. O paciente € o beneficiado. Eu acho que o
Estado deveria realmente efetivar esse trabalho como uma obrigacao
do Estado, sabe, eu acho que essa parceria € de fundamental
importancia, € uma iniciativa extremamente louvavel, mas eu acho que
o Estado ndo deveria deixar essa responsabilidade, e sim ampliar e
efetivar essas acoes.

Assistente Social A da SES/DF

Obrigacéo do Hospital de Base e do Hospital de Apoio. Por exemplo, se
faltava uma medicacdo eles ndo iam atras tentar conseguir essa
medicacao, eles mandavam direto para ABRACE. Entdo, assim, ja que
existe essa ajuda eu ndo preciso me esforcar tanto para conseguir essa
coisa

Psic6loga B da ABRACE

Essa questdo é mais governamental, essas acbes (de parceria) nao
deveriam partir de um hospital e sim de uma instancia maior para
populacdo, o que acontece aqui € que a gente acaba sendo mais um e
nao funciona.

Médico A da SES/DF

Eu vejo mais essa relacdo entre ONG e poder publico como uma
parceira
Assistente Social B ABRACE



E clara a contradicdo de opinies em relacdo a essa “parceira’, mas também é
evidente na fala dos profissionais qual € o papel de cada ente. A necessidade do
Estado em assumir suas responsabilidades deve transformar a presenca do terceiro
setor em um apoio onde as suas ac¢des nao substituam as do Estado.

Esse universo multifacetado que envolve as organiza¢cées nao-governamentais
“constituidas livremente por cidaddos que atuam diante da caréncia de produtos e
servicos que o Estado ndo atende de modo satisfatorio e o mercado ndo tem interesse
de atender” (OLIVEIRA & HADDAD, 2001, p. 62), e o Estado, perpassando as relacdes
destas duas esferas com o mercado, faz referéncia a contradicdo revelada pela
pesquisa, onde José Rogério Lopes (2004, p. 59) destaca que essa dificuldade em

identificar a responsabilidade de cada esfera € produzida:

na propria necessidade de gerir uma politica social associada a um
modelo de desenvolvimento, é porque se constata que a intervencao
politico-econdmica que o0 sustenta ndo é extensivamente dirigida a
todos, ao menos positivamente. Politicas sociais sé existem, dessa
forma, em sociedades que reconhecem as desigualdades geradas pelo
seu modelo de desenvolvimento e s6 sdo implantadas por governos
comprometidos (ou pressionados pela populagdo) com a diminuigdo ou
com a superacdo dessas desigualdades.

O terceiro setor exerce um papel relevante na sociedade brasileira. Desenvolve
acOes e presta servicos qualificados a sociedade, assumindo uma posicao de parceria
com o Estado, executando ac¢des, e implementando politicas sociais. Ele ainda expde
para sociedade as responsabilidades que o Estado tem a cumprir e o caminho para
alcancar as condi¢cbes que irdo concretiza-las, por meio da mobilizacdo e organizacéo
da sociedade civil em grupos de defesa e promocéo de direitos — advocacy*.

Como pbde ser visto no primeiro capitulo, para alguns criticos do terceiro setor
(KAMEYAMA,2000; MONTANO, 2003; ANDRADE, 2006) suas atividades s&o
desenvolvidas sem continuidade e compromisso. Entretanto, durante a pesquisa,
constatou-se que pelo menos na ONG em analise, todos os profissionais que atuam

diretamente na prestacéo dos servicos ofertados pela ONG , possuem o ensino superior

% 0 termo ‘advocacy’ significa “acBes individuais e de grupos organizados que procuram influir sobre as autoridades e
particulares para que fiquem mais sensiveis as caréncias e necessidades diversas que emergem na sociedade” (Dallari, et al., 1996
p.595).



completo e cursos de capacitacdo na area especifica em que atuam. Esse dado vem de
encontro com a analise realizada por alguns desses autores, talvez porque a realidade
do terceiro setor esteja em transformacéo e pesquisas atuais poderao ratificar os dados
aqui encontrados.

Esse fato € de suma importancia, uma vez que 0s servicos prestados pelo
terceiro setor estdo cada vez mais agregando qualidade e diferencial no atendimento
das necessidades da populagéo.

Vale ressaltar que na ABRACE 0 acesso aos servicos € de carater universal,
dentro da proposta da instituicdo. A ONG atende toda a demanda espontanea de
criancas e adolescentes portadores de cancer e hemopatias sem qualquer critério de
selecdo. Para se cadastrar na instituicdo e ‘usufruir’ de seus servigcos o Unico requisito €
ser encaminhado por algum hospital e ser portador de cancer ou hemopatia. Ou seja,
atende cidaddos de todas as regibes do Brasil, de todas as classes sociais, sem
discriminacdo na prestacdo de qualquer servico, incluindo a hospedagem na Casa de
Apoio.

A saude no Distrito Federal possui uma caracteristica peculiar: seus hospitais
assumem uma demanda excessiva oriunda das cidades do entorno, que compdem a
Rede Integrada de Desenvolvimento do DF e Entorno — RIDE. Esse perfaz uns dos
motivos pelo qual seus servicos ndao conseguem atender a todos os cidadaos
brasilienses. Os recursos destinados a saude no DF sdo baseados na populagédo
habitante no distrito e ndo, na demanda dos servicos oriundas de outros estados®’.

Quica este seja um dos mais relevantes motivos pelos quais no Distrito Federal a
presenca das ONGs na area da saude seja considerada pelos profissionais, de ambos
os setores, de fundamental importancia. Ha instituicbes que apoiam os cidadaos
portadores de doencas renais, portadores de deficiéncia fisica e transtornos mentais,
portadores de HIV/AIDS entre outras®.

Em recente pesquisa, Solange Mattos e José Augusto Drumond (2005, p. 178)
defendem a idéia de que:

%7 Secretaria de Estado de Satide do Distrito Federal — SES/DF acesso disponivel em: www.saude.df.gov.br
*®para maiores informacdes ver: http://www.mds.gov.br/cnas/registro-e-certificado/relacao-de-entidades;
http://www.abong.org.br.
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A discussdo nacional sobre a resolucdo das complexas questbes
presentes na estrutura social brasileira e o seu desenvolvimento em
bases sustentaveis tem destacado, dentre outras nog¢bes, as de co-
responsabilidade e complementaridade entre as acdes efetivadas pelos
diversos setores atuantes no campo social. A hipétese que orienta boa
parte da literatura € que a interacdo de acdes e agentes que
implementam politicas publicas propicia a troca de conhecimento sobre
as distintas experiéncias, proporcionam maior racionalidade, qualidade
e eficicia as acdes desenvolvidas e evita superposicdes de recursos e
competéncias. A nocdo de co-responsabilidade tem impulsionado a
constituicAo de parcerias, o que implica reconhecer, entender e
encontrar as melhores formas de relacionamento entre agentes com
I6gicas distintas de atuacdo, com objetivos comuns e sem perda de
identidades nem desvio de missdes institucionais especificas. Nesse
sentido, as significativas diferencas e os conflitos entre as logicas de
governo, de mercado e da sociedade civil organizada sdo dificuldades
entendidas como incentivos a constituicdo de arranjos cooperativos
entre as partes. Devido a natureza diversificada e as func¢des que
desempenham, as instituicbes governamentais, as organizacbes do
mercado e as da sociedade aglutinam competéncias bastante
diferentes, mas cuja complementaridade é cada vez maior e
necessaria.

Esta claro que a responsabilidade na prestacdo e na garantia dos servicos de
saude é “dever do Estado” fato reconhecido por todos os profissionais entrevistados e
gue o terceiro setor ndo veio desresponsabiliza-lo e consequentemente ndo defende a
idéia de Estado minimo, mas vém assumindo o papel de complementar as ac¢des do
Estado, e quem sabe, demonstrar como algumas atividades podem ser desenvolvidas
com qualidade, bom gerenciamento e baixo custo.

Portanto, percebe-se que a ABRACE direciona suas acdes para uma pratica
distinta, ética e politcamente. Embora seja caracterizada como uma ONG
assistencialista, na classificacdo de Gohn (2003) a ABRACE, em consonancia com a
LOAS, trabalha, também, na perspectiva de garantir direitos universais, como uma ONG
cidada. Pode-se acrescentar ao rol de categorias apresentados no Capitulo 1, a
categoria  ONG assistencial aludindo a diferenciagcdo entre assistencialismo e
assisténcia. Enquanto aquela trabalha na perspectiva de uma prestacdo de servico
residual, essa desenvolve sua acéo voltada para garantia de direito de cidadania.

A ABRACE esta realizando a construcdo do Instituto de Oncologia Pediatrica,
cuja direcao e as demais responsabilidades serédo assumidas pelo governo do Distrito
Federal. Além dessas acdes, atua como um grupo de pressado, cobrando a garantia dos



direitos dos pacientes portadores de cancer como o tratamento fora de domicilio (TFD),
a medicacédo de alto custo, proteses e oOrteses entre outras acoes, de responsabilidade
governamental, por meio da diretoria da ABRACE e Secretaria Estadual de Saude
(anexo II).

Na visdo dos profissionais, o Estado tem como dever a prestacdo dos servicos
de saude, independente de quais sejam esses servicos, entretanto, no caso em estudo,
o Estado, por nédo ter os recursos materiais e humanos suficientes, utiliza o apoio da
ONG para que o direito aos servicos de cuidados paliativos seja garantido. Ainda de
acordo com os profissionais entrevistados, essa realidade existe devido a diversos
fatores. Dentre os mais citados esta a falta de compromisso dos administradores

publicos com a saude.

3.4 Os servi¢cos de Cuidados Paliativos

O servico de cuidados paliativos disponibilizado pela organizacao realiza-se por
meio do “Projeto William” e seu desenvolvimento teve inicio no ano de 1999,
primeiramente em carater informal com o apoio de apenas um profissional de
psicologia, cujo atendimento as demandas ocorriam de forma espontanea apos o
diagnéstico de fora de possibilidades terapéuticas.

Somente alguns anos depois, em 2003, € que a instituicdo percebeu a
importancia deste trabalho e solicitou que o psicélogo, juntamente com o assistente
social, apresentasse um projeto que levasse em consideragdo a organizacao das acoes
desenvolvidas, bem como os custos financeiros necessarios, os mecanismos de
avaliagdo e monitoramento dos beneficios, e as possiveis limitacdes da assisténcia a
ser proporcionada as criancas, aos adolescentes e aos seus familiares. Dessa iniciativa
nasceu, entdo, o Projeto William, cuja denominacdo decorreu de uma homenagem ao
primeiro adolescente assistido desde o diagndstico até ao obito.

Os objetivos do projeto consistem em desenvolver os cuidados paliativos no
acompanhamento da familia e do paciente apds o diagnéstico de fora de possibilidade
terapéutica, até o seu Obito, abrangendo tanto o contexto psicolégico quanto o social.
Assim, visa proporcionar uma qualidade de vida para o tempo de existéncia que esta

crianca ou adolescente possuir. E uma preparacdo para enfrentar a doencga, a



proximidade da perda e da morte, viabilizando recursos (sociais, emocionais, materiais,
espirituais) para a realizacdo dos objetivos de vida e morte do paciente e seus
familiares (anexo IlI).

De acordo com os profissionais entrevistados a prestacao do servico de cuidados
paliativos ocorre a partir do encaminhamento da equipe médica da crianca e/ou
adolescentes aos profissionais da ABRACE que a partir desse instante comeca a

acompanha-los juntamente com seus familiares até o momento do 6bito.

As criancas e adolescentes sdo encaminhadas ao projeto pelos
médicos, mas isso ndo é regra, pois em um atendimento no escritorio
percebemos pelo medicamento que a crianca toma, relatos da mée.
Entdo nos levamos isso aos médicos e com o parecer deles a crianca
entra no Projeto William.

Assistente Social C ABRACE

A metodologia do Projeto William esta baseada na vivéncia dos atendimentos
por parte dos profissionais da organizacdo ndo-governamental e da equipe médica que
acompanha essas criancas e esses adolescentes (visitas domiciliares, hospitalares,
passeios, reunides de equipe). Sao discutidos entre as equipes, os familiares e a
propria crianca e adolescente as suas necessidades e demandas, seus sonhos, suas
vontades e desejos, 0 processo de faléncia, os paradoxos, alegria e tristeza, vida e
morte, salde e doenca e a preparacdo do processo “pratico” da morte — atestado e
certiddo de o6bito, funeral, despedida e entre outros. Os atendimentos sdo semanais,
porém, no momento da proximidade da morte eles podem ter uma frequéncia maior.

Mas o que realmente significa para cada profissional o servico de cuidados
paliativos? Para alguns profissionais o0s cuidados paliativos se restringem ao
acompanhamento desses cidaddos com o Unico objetivo de evitar o sofrimento, para
outros alcanca a compreensdo do estado de terminalidade, significa ajudar a
compreender as faléncias, a diminuir os sofrimentos: o tanto emocional como
biopsicossocial. Significa trabalhar pela permanéncia da qualidade de vida de acordo

com a necessidade e particularidade de cada um.



Devido a complexidade do tema, os cuidados paliativos ndo se restringem
apenas a um cuidado especifico envolve o cuidar até o fim, sem a pretensao do curar,
isto é, estar perto em uma fase muito critica, proporcionando por meio desse cuidado o
bem-estar, uma qualidade de vida no sentido de n&o sentir dor desnecessariamente. E
ter garantido o acesso aos medicamentos e aos insumos que aliviam a dor, mas
também é trabalhar com questdes sociais, emocionais juntamente com familiares para
gue o processo de partida seja sereno.

N&o ha fala melhor que descreva o que realmente significa os cuidados paliativos

do que a transcrita a seguir, manifestada por uma psicologa da equipe:

Para mim o cuidado paliativo exige muito mais do que as outras fases
do tratamento. Porque como vocé tem, as vezes, menos recursos para
dar o conforto para esse paciente, vocé tem que estar muito atento, ter
criatividade, tem que ter um contato, um vinculo muito bom com o
paciente, (...) muitas vezes é a sua presenca que pode ser um calmante
para esse paciente. Cuidado paliativo é um cuidado, eu gosto mais de
focar na palavra cuidado do que no paliativo. O cuidar para mim tem um
sentido muito valioso, que é estar do lado, acolher, que é acompanhar
mesmo na necessidade que a pessoa tem. A imagem que eu tenho de
cuidado é de uma mae segurando um bebé, ela esta atenta a toda as
necessidades do bebé, isso para mim é o cuidado. O cuidado paliativo
€ ter essa atencdo as necessidades do paciente nessa fase que ele
esta se despedindo da vida.

Psic6loga B SES/DF

Assim como a saude € um direito de todos, garantido por lei, os cuidados
paliativos se inserem na saiude como um servico que também deveria ser prestado de
forma universal, isto €, que em todas as unidades de saude, sejam elas hospitais ou
centros de saude, aos cidadados que sdo portadores de doencas crénicas em estagio
avancado, ndo apenas as doengas oncoldgicas, mas também outras, como o Alzaimer
e o HIV/AIDS deveriam ter acesso a esse servi¢co. Vale ressaltar, para evitar possiveis
mal entendidos quando acima se afirma que a ABRACE presta um servi¢co universal,
esta-se referindo exclusivamente a sua proposta de atender criancas e adolescentes

portadores de cancer e hemopatias. A critica se refere a inexisténcia de servigo

universal dirigido a todos os cidaddos diagnosticados fora de possibilidades



terapéuticas, destacando o trabalho da ABRACE a um segmento da populacao,
criancas e adolescentes.
A maioria dos profissionais entrevistados deixa, em suas falas, transparecer a

importancia de todos os cidadaos terem acesso a esse Servigo, pois:

Em todos os lugares as pessoas deveriam ter acesso e receber esse
tratamento (cuidado paliativo), por isso eu acho que deveria ser um
servico universal.

Assistente Social D ABRACE

O resultado mais significativo deste trabalho é que além de proporcionar
qualidade a vida dessas criancas e adolescentes, foi constatado por meio do relato dos
familiares que até 2004>°, 66% das criancas e adolescentes que faleceram tiveram uma
partida suave, harmoniosa dentro de um contexto naturalmente considerado pela
maioria das pessoas como um momento de muita dor e sofrimento.

Durante toda a pesquisa, os profissionais, em seu discurso, compartilhavam o
quanto é valoroso exercer as atividades de cuidados paliativos. Para os profissionais as

atividades desenvolvidas tinham o proposito de:

Conseguir uma morte serena, que a familia se sinta bem dentro do
momento de dor, encontrar forca para suportar a passagem e saber que
a crianca morreu sem dor, com a familia sem estar sozinha em uma
UTIl, a qualidade no atendimento tentando diminuir o sofrimento
possivel, esses sdo pontos positivos essenciais nesse trabalho.
Psicéloga D ABRACE

Contudo ao longo das entrevistas também apareceram as dificuldades e os
aspectos negativos desse servi¢co para os profissionais. O fator de maior impacto nesse
trabalho é ter que lidar com a proximidade da morte, é a incerteza de que amanha
poderdo ndo estar novamente juntos, profissional e crianca/adolescente, é saber o
momento da despedida.

Vocé lida com uma tristeza muito grande.
Psicéloga C ABRACE

¥ Dados fornecidos pela ABRACE.



A exigéncia ao profissional € muito intensa. A falta de preparo
emocional da equipe como um todo. (...) esse estresse é prejudicial.
Psicologa A ABRACE

Logo no inicio me abatia demais pelo vinculo que eu formava com a
familia.
Assistente Social A ABRACE

E ainda pouco dificil trabalhar a questio de morte com as pessoas, eu
sei que é bonito, mas para mim ainda é dificil, mesmo sabendo que é
valido e tudo, mesmo sabendo que apesar de muitas vezes nédo
aceitarem muito, deixar acontecer.

Assistente Social ABRACE

Nos trechos das entrevistas acima destacados, percebe-se que o profissional,
como um sujeito integrante, demonstra seus sofrimentos e suas angustias ao trabalhar
com cuidados paliativos. E necesséario que todo profissional tenha acesso a um
acompanhamento sistematico onde todos esses aspectos possam ser trabalhados. Isso
evitara que em um futuro préximo esse profissional também fique doente e tenha de ser

afastado de suas atividades laborais, interferindo até em suas relagfes pessoais.

3.5 O Servico Social e a prestacéo dos cuidados paliativos

Como foi dito anteriormente, a equipe que trabalha com a prestacdo dos servigos
de cuidados paliativos é uma equipe multiprofissional composta por profissionais de
diversas areas. Entre esses profissionais, inclui-se a presenca do assistente social.
Durante todo o processo de construcdo desse trabalho uma questdo estava sempre
presente: E o trabalho dos profissionais de Servigco Social, como ocorre? Como 0 seu
trabalho € reconhecido pelos demais profissionais?

Seria muito audacioso nesse trabalho utilizar o termo interdisciplinar*®, pois
acredita-se que para ser uma equipe interdisciplinar esta deve caracterizar-se como
uma equipe constituida pela associacdo de disciplinas diversas para o estudo de um
objeto em comum, registrando a ocorréncia de modificacdo das visées dentro da area,
comunicacao completa, e interacdo que se da no nivel da teoria, do método, e nos

processos de trabalho.

“0 A interdisciplinaridade é um caminho de articulagéo de informag®es e conhecimentos que os interligam para melhor perceber a
realidade e seu contexto, refutando a especializacdo excessiva (PESSOA, 2005).



Para realizar uma andlise da relacdo de trabalho da equipe* multiprofissional de
cuidados paliativos na qual o profissional de Servico Social esta inserido, os dados
coletados se referem as percepcgdes, relacdes que os principais atores (equipe de
saude) construiram e ainda constroem, em relacdo a profissdo do Servigo Social, e em
consequéncia ao servi¢co de cuidados paliativos.

As relacbes de trabalho sédo entendidas como objeto, foco da intervencéo,
instrumentos, técnicas e recursos de trabalho e agentes, onde estes sédo “apreendidos
no interior das relagbes entre objeto de intervencédo, instrumentos e atividades, bem
como no interior do processo de divisdo de trabalho” (PEDUZZI, 2001, p. 104). Cada
agente, por meio de sua especialidade profissional, transforma o objeto em um produto.
Os profissionais sdo 0s sujeitos nos processos de trabalho e desempenham suas
funcBes com autonomia técnica, ou seja, esta € entendida como campo de liberdade de
julgamento e de decisbes diante das demandas dos usuarios da saude (PEDUZZI,
2001).

Assim, para identificar como o trabalho, no contesto de uma equipe
multiprofissional, desenvolvido pelo profissional de Servico Social em cuidados
paliativos € reconhecido por outros profissionais de saude, faz-se necessario
contextualizar como a profissdo se inseriu no espaco ocupacional na area da saude.

Como é&rea de atuacdo profissional a saude se tornou o principal campo de
absorcdo de assistentes sociais. Isso aconteceu devido, além de outros fatores, a
(re)definicdo do conceito de Saude pela Organizacdo Mundial de Saude em 1948,
enfocando o0s aspectos biopsicossociais. Segundo Bravo e Matos (2004), essa
definicdo sofreu influéncias de organismos internacionais cujo enfoque decorreu da
precariedade das condi¢cbes de saude da populacdo mundial, principalmente nos paises
em desenvolvimento.

No Brasil, a consolidacdo da Politica Nacional de Saude na década de 1970
provoca a ampliagdo dos gastos com a assisténcia médica gerando uma contradigdo
entre a demanda e a oferta de servigos, tendo em vista a inexisténcia do carater

universal o que a torna uma politica excludente e seletiva para o seu aceno. Diante

4«0 trabalho em equipe consiste numa modalidade de trabalho coletivo que se configura na relagdo reciproca entre as
intervencdes técnicas e a integragdo dos agentes” (PEDUZZI, 2001, p.103).



dessa conjuntura o assistente social, passa entdo, a atuar nos hospitais, desenvolvendo
suas acdes ora atendendo a demandada da instituicdo e ora da populacdo. Somente
em 1975 esse profissional comeca a trabalhar em Centros de Saude (BRAVO &
MATOQOS, 2004).

O Servico Social, como profissédo experimentou intensas transformacfes no pos-
64 que refletiram na sua atuacdo na area da saude. Como argumenta Bravo e Matos
(2004, p. 31):

A moderniza¢do conservadora implantada no pais exigiu a renovacgao
do Servigo Social, face as novas estratégias de controle e repressao
das classes trabalhadoras efetivadas pelo Estado e pelo grande
capital, bem como para o atendimento das novas demandas
submetidas a racionalidade burocratica.

Com a ditadura militar o avanco do movimento de intencéo de ruptura*’néo teve
éxito, sendo retomado em meados da década de 1970. Nos anos seguintes (1980 e
1990) ocorre, como visto no capitulo 2, um movimento na saude coletiva — Movimento
de Reforma Sanitaria — e, no Servico Social, a retomada do movimento de intencéo de
ruptura. Segundo José Paulo Netto (1996), pode-se identificar trés tendéncias em
disputa: a modernizadora com influéncias do funcionalismo; a de reatualizagdo do
conservadorismo com recurso a fenomenologia, e a de intencdo de ruptura responsavel
pela interlocucdo com o marxismo. Em conformidade com a analise do autor, se o
Servigco Social cresceu na busca de fundamentacdo e consolidacdo tedrica, pouca
mudanca consegue apresentar quanto a qualificacdo da intervencdo compativel com a
perspectiva tedrica adotada. Embora o aprimoramento da intervencéo profissional seja
uma prioridade, a realidade exposta pelo autor reflete na percepcdo que o0s outros

profissionais constroem em relacdo ao profissional de Servi¢co Social.

“2 De acordo com Mione Sales (1999, p. 145) “Chama-se de intencéo de ruptura a perspectiva teérico-politica e metodoldgica no
Servigo Social, que se referencia na tradigdo marxista e socialista, e em suas fecundas contribui¢bes tedricas no terreno da
economia politica, filosofia, cultura, dentre outros.” José Paulo Netto (1996, p. 248) caracteriza 0 movimento de intencdo de
ruptura como uma “trajetdria singular — da existéncia residual por quase uma década na universidade a um protagonismo que as
vezes parece decisivo — (...) nas suas expressdes diferenciadas ela confronta-se com a autocracia burguesa: colidia com a ordem
autocratica no plano teorico cultural (os referenciais de que se socorria negavam as legitimagdes da autocracia), no plano
profissional (os objetivos que se propunha chocavam-se com o perfil do assistente social requisitado pela ‘modernizacdo
conservadora’ e no plano politico (suas concepgles de participagdo social e cidadania, bem como suas projecdes societérias,
batiam contra a institucionalidade da ditadura). O fato central é que a perspectiva de intencdo de ruptura, em qualquer das suas
formulages, possuiu sempre um ineliminavel carater de oposicdo em face da autocracia burguesa, e este tanto a distinguiu —
enquanto vertente do processo de renovagdo do Servico Social no Brasil — das outras correntes profissionais quando respondeu
pela referida trajetoria.”



A profissdo na area da saude chega a década de 1990 ainda com uma incipiente
alteracdo da pratica institucional; continua como categoria, desarticulada em relacdo ao
Movimento de Reforma Sanitaria, e com isso, sem nenhuma, explicita e organizada,
ocupacdo na maquina do Estado pelos setores progressistas da profissdo — como
estava sendo o encaminhamento de Reforma Sanitaria — e insuficiente producéo sobre
“as demandas postas a pratica em saude” (BRAVO, 1996). O Projeto politico-
econdmico consolidado no Brasil, nos anos de 1990, (neoliberal), confronta-se com o

1“* e com o Movimento

projeto ético-politico hegemdnico profissional no Servigo Socia
de Reforma Sanitaria (BRAVO & MATOS, 2004).

A producédo académica (teses de doutorado e dissertacdes de mestrado), politica
e o trabalho dos assistentes sociais na area de saude necessitam ainda, de acordo com
Bravo e Matos (2004), consolidar a ruptura com a ala tradicional da profisséo
fortalecendo o projeto de intencdo de ruptura responsavel pela construcdo do atual
projeto ético-politico profissional e, em especial, avanca-lo para os servicos, e para o
cotidiano de trabalho do assistente social. Por conseguinte, constata-se que o trabalho
dos assistentes sociais na salde vem se dando a partir de lacunas geradas pela néo-
implementac&o do Sistema Unico de Saude, conforme visto anteriormente.

Isto também ocorre com o profissional de Servico Social que integra a equipe
multiprofissional na prestacao dos servi¢os de cuidados paliativos.

A ABRACE disponibiliza um total de trés assistentes sociais exclusivos para
equipe enquanto o Estado néo disponibiliza nenhum. A presenca desse profissional foi
considerada essencial pelos demais profissionais com outras formacdes, inclusive pelo

profissional de medicina que definiu a presenca do profissional de Servigo Social como:

Honestamente acho que é primordial. Tem coisas que eu ndo consigo
resolver, eu sou limitada, o que eu digo como médica. Na questdo de
direitos, na questdo de resolugdo de problemas como ver o transporte
entre as prefeituras, como abordar a familia, saber como é o ambiente
familiar, os recursos que podem e ndo podem sair dali. E tem mais, 0
assistente social escuta, sabe mais do que eu que sou médica, € como
se essa condicado inibisse aquela pessoa de falar, ela ndo vai entender
e eu ndo vou falar e as vezes, muitas vezes a resposta vem dos
assistentes sociais.

“3 Teve como marco historico o 111 Congresso Brasileiro de Assistentes Sociais, em 1979. Conhecido como o congresso da virada.



Médica A SES/DF

Embora outros profissionais reconhecam que a presenca do profissional de
Servico Social seja “primordial”, o que pode ser percebido ao longo das entrevistas, ha
ainda assim, uma ‘descrenca’ do préprio profissional em relagdo a importancia da sua
profissdo no contexto geral das relacbes sociais, e principalmente, no contexto da
prestacdo do servi¢o de cuidado paliativo, realidade adversa e sensivel.

Essa ‘descrenca’ faz parte da historia da profissdo e de sua luta como categoria
profissional em busca de reconhecimento e valorizagdo. Entretanto essa posi¢cdo nao é
dominante na categoria que, ao longo das ultimas décadas, renovou e redimensionou o
seu fazer profissional.

Atualmente, o discurso do profissional de Servico Social sobre o seu exercicio e
sobre a sua formagao assumiu uma outra forma. Assim, a profissdo de Servigo Social
vem construindo saberes, trocando experiéncias académicas com o exercicio pratico da
profissdo e socializando essa producdo de conhecimento por meio das pesquisas

realizadas.

A atuacdo do assistente social € fundamental. Porque ele muitas vezes
detém muitas informagdes. Eu entendo que € fundamental porque é um
profissional que tem em sua formacdo uma visdo sistémica, muitas
vezes ele ndo vé s aquela pessoa que esta ali — a crianca e/ou
adolescente. Vé a familia como um todo e essa visdo é muito
importante para o cuidado paliativo. O assistente social vai trabalhar
nao s6 a crianca e o adolescente, trabalha a familia como um todo. Faz
um trabalho social amplo.Vai trabalhar a realidade social da familia
junto dos cuidados paliativos. Vai tentar promover a familia também.
Outros profissionais ficam focados no paciente e o0 assistente social
nao, ele esta sempre olhando para os outros componentes da familia.
Esté intervindo, fazendo seu trabalho com os outros. Busca 0s recursos
da comunidade vai estar trabalhando com a questdo do preconceito,
educacao, acesso a servicos da saude.

Assistente Social D ABRACE

Por fim cabe ao Servico Social como um desafio posto a sua profissdo o
fortalecimento de “sua identidade profissional, no tensionamento das relagcdes na esfera
da producao social — sociedade civil e Estado, espaco em que se situa o seu trabalho”

(ABEPSS, 2005, p. 74). Porque além de desenvolver suas atividades na esfera do



terceiro setor, o profissional responde as diversas e novas demandas postas pela
dindmica da realidade. Dentre elas incluem-se as atividades especificas como na
prestacdo do servico de cuidado paliativo, onde ainda hd uma caréncia de trabalhos
cientificos. Soma-se, as novas demandas, o desafio de inovar no trato das questfes
éticas existentes nos conflitos, historicamente emaranhados, na construcdo da historia
do Servico Social como uma profissdo inserida na divisdo socio-técnica do trabalho
(IAMAMOTO, 2005).
Para encerrar, ainda de acordo com lamamoto (2004, p. 24):

as condicbes e relacbes de trabalho em que estdo inscritos os
assistentes sociais séo indissociaveis da Reforma do Estado, que
redimensiona as relacdes Estado e sociedade e atinge as politicas e/ou
acoes voltadas a questao social.

E no referido contexto, de redimensionamento das relacdes entre o Estado e a
sociedade sobre a qual recai a responsabilizacdo também com a oferta de servicos, €
que se abre um cenéario no qual ocorre a expansdo do terceiro setor e viabiliza a
configuracdo de instituicbes como a ABRACE. Esta, assumiu como iniUmeras outras,
constituem o espaco de atuacéo do profissional de Servico Social. Portanto a existéncia
de tais espacos deve ser levada em consideracdo e andlise tanto no processo de
formacao como no exercicio profissional. Pesquisa realizada, no @ambito CFESS/CRESS
ja revelava, em 2005, que o vinculo empregaticio do Assistente Social em instituicdo do
terceiro setor ocupava aproximadamente 7% da categoria profissional. Apesar da
esfera publica constituir-se como um espac¢o em expanséo (CFESS, 2005 p. 25).

Como afirma lamammoto “configura-se uma ampla movimentacdo de espacos
ocupacionais, fruto das mudancas macroscopicas”, os quais impéem o desafio do
assistente social de “apropriar-se dos novos espacos profissionais, orientando a
atuacdo segundo os principios éticos-politicos da profissdo.” (2002, p.38-39).
Considerando o projeto ético-politico da profissdo, ao avaliar a atuacdo profissional no
movimento contraditorio das classes, nela estda embutida uma determinada direcao
social, como alerta Marcelo Braz (2002). Nessa perspectiva, a atuacdo no ambito do
terceiro setor, se abre como uma via, em cujo espaco, a “defesa intransigente dos

direitos humanos; a ampliacéo e consolidagéo da cidadania, o posicionamento em favor



da equidade e da justica social; o compromisso com a qualidade dos servicos prestados
a populacdo e com o aprimoramento intelectual, na perspectiva da competéncia
profissional” (Cédigo de ética) a ser perseguido. Se o projeto ético-politico da profissao
passa pelo compromisso com a consolidagao dos direitos de cidadania, o terceiro setor

pode estar se colocando como uma via pela qual tal compromisso pode ser viabilizado.



Consideragdes finais

A reforma do aparelho do Estado brasileiro ocasionou diversas transformacoes
na relacdo do Estado com a sociedade civil no que concerne a protecdo social. Tal fato
colaborou com a queda da qualidade de vida e da perspectiva de cidadania para alguns
setores da populacao brasileira. Nesse contexto identificou-se uma lacuna deixada pelo
Estado na promocao de bens e servigcos sociais, inclusive no campo da saude. Com a
realizacdo da pesquisa, cujos resultados foram apresentados nesta dissertacao,
percebeu-se que essa lacuna se estende a promocéo dos servi¢os e bens relacionados
ao tratamento de doencas onco-hematolégicas e, principalmente, na prestacdo dos
servigos de cuidados paliativos.

Esse quadro impulsionou a mobilizagcdo da sociedade, por meio da organizacao
nao-governamental em estudo, a ABRACE. Esta surge com o objetivo de garantir a
continuidade do tratamento de criancas e adolescentes cujas familias ndo possuiam
meios de prové-lo. Com a consolidacdo dos servicos e bens oferecidos ao publico-alvo
indiscriminadamente, a instituicdo expandiu suas atividades e novas demandas se
apresentaram, entre elas os servicos de cuidados paliativos. Diante da nova realidade,
em 2003, a ABRACE desenvolve oficialmente os cuidados paliativos por meio do
Projeto William.

Ademais, verificou-se a construcdo de uma relacdo de ‘parceria’ na qual a
SES/DF representa o Estado e a ABRACE a sociedade civil organizada. Embora na
perspectiva de alguns profissionais entrevistados essa ‘parceria’ tenha um aspecto
positivo importante, ndo se pode negar que a realidade vislumbrada seja outra, isto é, o
Estado ainda ndo assumiu os cuidados paliativos como um direito de salde essencial.
Para o publico atendido pela ABRACE esse direito estd garantido, mas e para 0s
milhares de portadores de doencas cronicas em estagio avancado que nao se
enquadram nesse publico, como garantir 0 acesso ao servigo que proporcione cuidado
e orientacdo para os pacientes e seus familiares, uma vez que, cuidar é promover
saude e envolve a viabilizacdo de recursos e distribuicdo especial de equipamentos e

servicos que proporcione qualidade para o tempo de vida que ele possui.



Assim, definir uma posi¢cado em relacao ao terceiro setor consiste em uma ardua e
complicada tarefa. Devido as suas diversas caracteristicas e interpretacdes percebe-se
posi¢des contrérias, ao focar os efeitos produzidos pela sua presenca na prestacao de
servicos e bens a sociedade, poderia afirmar seu carater positivo, entretanto se o foco
se concentra na reducédo e desresponsabilizacdo do Estado talvez a afirmacao seria
outra. Desse modo, € inegavel que a presenca do terceiro setor contribui para o bem-
estar da populacdo j4 que a atuacdo de algumas organizagbes proporciona servigos
sociais e assumem o papel de cobrador do Estado quanto as suas responsabilidades e
aos seus compromissos com a sociedade. Entretanto, essa mesma presenca positiva
contribui para auséncia do Estado, uma vez que, a demanda pelos servicos publicos
esta sendo momentaneamente, oferecida por outro setor. Dai ndo ser possivel afirmar
que o terceiro setor seja negativo ou positivo as politicas publicas, pois ora atua como
um parceiro do Estado, prestando servicos sociais de qualidade, ora cobrando do
Estado que assuma suas responsabilidades e seus deveres garantidos aos cidadaos.

Assim, constatada a heterogeneidade do terceiro setor, uma vez que este é
composto por instituicdes, recorrendo a classificagdo de Gohn (2003), assistencialistas,
ambientalistas, desenvolvimentistas e cidadas. Entretanto a instituicdo em tela ndo se
engquadra em nenhuma dessas categorias, 0 que permite a alusdo de uma categoria
que englobe as caracteristicas da ABRACE, isto é, a categoria de organiza¢do néo-
governamental assistencial abrangendo a garantia de direito de cidadania, prestando
servicos sociais de qualidade, e a busca da responsabilidade do Estado na seguranca
desses direitos legitimados por meio da Constituicdo Federal de 1988.

Além de relevante, a acdo da ABRACE, conforme constatado pela pesquisa,
proporcionou um espaco para reflexdo sobre a importancia da assisténcia as pessoas
portadoras de cancer e hemopatias. Vale ressaltar que a sua presenca na prestacao
desses servicos, inclusive dos cuidados paliativos, ndo substitui o Estado e sim reforca
a sua relevancia a partir da auséncia da oferta de um servico de saude publico e
universal de cuidados paliativos. De acordo com a andlise dos dados os cuidados
paliativos tém um papel singular na promocéo da saude, pois oferece uma alternativa
de tratamento cuja perspectiva ndo € o curar, mas o cuidar. Essa perspectiva tem como

alicerce central a dignidade humana, enfatizando o atendimento das necessidades



sociais, psicolégicas, espirituais do paciente e as relacdes humanas entre este e 0s
profissionais de saude. O cuidado paliativo reconhece a pessoa que esta doente como
um sujeito, um ser social em sua totalidade e proporciona, por meio de seus servigos,
qualidade de vida para o cidadao portador de uma doenca em estagio avancado.

Diante da essencialidade dos servicos de cuidados paliativos defende-se com
esse trabalho a sua consolidacdo como um direito de cidadania a saude. Proclama-se o
grande avanco da politica de saude brasileira e a luta pela implementacéo dos cuidados
paliativos como um servico de salde (em conformidade com os trés principios do SUS)
onde este sO sera possivel com o envolvimento dos varios segmentos da sociedade
expondo a demanda e a necessidade desse servico.

Para que essa realidade seja alcancada destacam-se alguns pontos
fundamentais tais quais: a necessidade de equipes de cuidados paliativos
especialmente formadas para esse objetivo nas unidades basicas de saude e nos
hospitais gerais; presenca de profissionais de diversas areas, medicina, enfermagem,
servigo social, psicologia, nutricdo, fisioterapia, terapia ocupacional entre outros e por
fim desenvolver um acompanhamento sistemético do paciente e seu familiar onde a
troca dos saberes estdo exclusivamente direcionados para o atendimento do sujeito em
sua integralidade, utilizando a resposta pensada pela ABRACE a uma demanda real,
servindo de alternativa de agéo e exemplo para o Estado.

O reconhecimento da integralidade do sujeito foi um dos aspectos que destacou
a importancia do profissional de Servigco Social na equipe multidisciplinar de cuidados
paliativos pelos proprios profissionais e de outras areas da saude. Em sua proposta ha
a compreensao do individuo em suas dimensdes sociais, culturais, coletivas, espirituais,
emocionais entre outras. Para o assistente social a sua formacao contribui com essa
perspectiva, pois possui 0 embasamento tedrico que proporciona sua capacidade de
analisar o contexto social em sua totalidade, desenvolvendo um trabalho amplo com o
paciente e seus familiares abordando questdes que ultrapassam os cuidados paliativos
coOmo 0 preconceito, 0 acesso a educacao, o conhecimento e a viabilizacao de direitos
de cidadania.

Por fim, essa dissertacdo buscou demonstrar a relacdo existente entre o Estado

e 0 Terceiro Setor e suas causas na prestacdo de bens e servi¢os publicos de cuidados



paliativos. Esse estudo apresentou argumentos e discussdes com 0 objetivo de
contribuir e subsidiar futuros debates e analises criticas para construcdo e ampliacdo do

conhecimento em relagao ao tema.
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