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RESUMO
Esta dissertagdo tem como objetivo investigar o processo de criagdo e 0s modos de
funcionamento do Comité Municipal de Mortalidade por AIDS de Porto Alegre. Por se tratar
do primeiro comité desse tipo a ser criado no Brasil e de estar situado na cidade que apresenta
as maiores taxas de incidéncia, prevaléncia e mortalidade por AIDS no pais, 0 mesmo
apresenta-se como uma importante iniciativa na resposta a epidemia em ambito local. O
Comité objetiva, a partir da analise dos dbitos por AIDS, pensar em medidas que possam
impactar na melhoria da qualidade do atendimento dos servigcos de saude que atendem as
pessoas que vivem com HIV/AIDS. Dessa forma, o estudo aqui empreendido, dentro do
campo da Sociologia, preocupou-se em pensar esse universo empirico a partir de discussoes ja
consolidadas nas Ciéncias Sociais sobre producgéo de Legibilidade, Permeabilidade do Estado,
Politicas Pablicas e Instituicdes Participativas. Os resultados deste trabalho mostram que um
grupo de pessoas que possuiam expertises muito especificas foi responsavel pela criacdo do
Comité na cidade; com apoio politico, foi possivel recrutar representantes dos servigos de
salde da cidade que atendem a populacdo que vive com HIV/AIDS. Em relacdo a dindmica
das reunides, ha inumeros conflitos, no que concerne a discussdo dos casos de 6bito por
AIDS. Ha diferentes entendimentos por parte dos membros do Comité em relacdo a linha de
cuidado que deveria ser adotada no tratamento dos pacientes. O Comité € capaz de
diagnosticar inimeros problemas no sistema de salde da cidade e apontar as fragilidades dos
servicos de atendimento. Todavia, ainda ndo consegue garantir que as propostas por ele
sugeridas sejam implementadas nos servicos a fim de resolver os problemas identificados e,
por conseguinte, melhorar a qualidade dos servigos de atendimento as pessoas que vivem com
HIV/AIDS.
Palavras-chave: Comité de Mortalidade por AIDS, HIV/AIDS, Politicas Publicas.



ABSTRACT

The dissertation aims to investigate the process of creating and operationalizing the AIDS
Mortality Committee in Porto Alegre. Being the first committee of its kind in Brazil, and
being located in the city that possess the highest incidence, prevalence and mortality rates by
AIDS in the country, the Committee presents itself as an important initiative in response to
the epidemic at local level. The Committee aims, based on analysis of reported deaths from
AIDS, to investigate these deaths and improve care services. This study is developed in
sociology field, seek to think the empirical universe of discussions already consolidated in the
Social Sciences, on production Legibility, Permeability of State, Public Policy and
Participatory Institutions. The results show that a group of people who had very specific
expertise was responsible for the creation of the Committee, with political support, has been
possible to recruit representatives of health services responsible by people living with HIV /
AIDS care system of the city. Regarding the dynamics of meetings, there are numerous
conflicts, mostly on discussion of death by AIDS cases, there are different understandings by
committee members in relation to the kind of care that should be adopted to patients
treatment. The Committee is able to diagnose many problems and failures on the city care
services. However, still cannot develop, in a systematic way, suggestions to solve the
identified problems and improve the quality of care services for people living with HIV/AIDS

Keywords: Mortality Committee for AIDS, Participatory Institutions, Political Sociology.
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Introducao

Inserida no campo dos estudos sociologicos sobre politicas publicas, a
investigacdo tem como objeto o Comité Municipal de Mortalidade por AIDS, criado em 2011,
na cidade de Porto Alegre, RS. Buscou-se dialogar com a literatura que versa sobre
instituicOes participativas, permeabilidade do Estado e interacdo entre movimentos sociais e
Estado. Além disso, trabalhou-se com a literatura especifica que investiga Comités de
Mortalidade Materna, Infantil e Fetal. O objetivo desta pesquisa é investigar o processo de
criacdo e os modos de funcionamento do Comité de Mortalidade por AIDS.

A epidemia de AIDS no Brasil, segundo o Boletim Epidemiol6gico divulgado
anualmente pelo Ministério da Saude, vem de forma geral apresentando queda na mortalidade
e na detecgdo de novos casos (Brasil, 2015). Porém, o mesmo documento alerta para o fato
de que ainda existem disparidades regionais relevantes: ha regides do Brasil que apresentam
importantes quedas relacionadas a incidéncia e a mortalidade por AIDS, enquanto outras
ainda apresentam altas taxas. O documento publicado pelo Ministério da Salde estima que
atualmente 781 mil pessoas sejam portadoras do virus HIV no Brasil, mas que apenas 405 mil
estejam em terapia antirretroviral (TARV). Esse grande descompasso é apresentado pelo
Ministério como uma importante meta a ser trabalhada nos proximos anos.

O estado do Rio Grande do Sul e a cidade de Porto Alegre apresentam, ha mais de
uma década, as maiores taxas relacionadas a incidéncia, & prevaléncia e & mortalidade do pais.
O Boletim pontua que a média nacional relativa de detecgdo é de 19,7 casos de AIDS a cada
100 mil habitantes. O Rio Grande do Sul apresenta a maior taxa, com o valor de 38,3. Porto
Alegre, ainda, € a capital com o maior valor para o dado: 94,2 casos para cada 100 mil
habitantes — nimero quase cinco vezes maior que a média brasileira. No que concerne a
mortalidade por HIV/AIDS, a taxa média nacional é de 5,7 casos a cada 100 mil habitantes.
Neste quesito, o Rio Grande do Sul apresenta 0 maior coeficiente, com 10,6 casos. E Porto
Alegre, apesar de apresentar queda na mortalidade por AIDS nos ultimos anos, ainda é a
capital que possui 0 maior coeficiente de mortalidade, com 28,3 casos — nimero, hovamente,
quase cinco vezes maior que a media nacional.

A criacdo do Sistema Unico de Saude, no final da década de 1980, e do Programa
Nacional de DST/AIDS, em 1986, garantiu as pessoas que vivem com HIV/AIDS o acesso
gratuito e universal aos servigos de saude e disponibiliza de forma gratuita, desde 1996, a

terapia antirretroviral. Como resultado desse conjunto de politicas, conforme pontua
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Grangeiro (2012), a sobrevida do portador do virus melhorou significativamente, alcancando
uma expectativa de vida semelhante a da restante da populagdo. Por outro lado, as altas taxas
de mortalidade da cidade de Porto Alegre revelam que tanto o avanco dos recursos
tecnoldgicos quanto o conjunto de politicas criadas ndo sdo aproveitados de maneira adequada
por uma consideravel parcela da populacéo.

Grangeiro (2012), Edmundo e Mercadante (2012) e Galvao (2000) ressaltam que
a resposta desenvolvida no Brasil a epidemia de AIDS, desde seu inicio, tem um intenso
envolvimento da sociedade civil com o Estado a fim de manter a intensidade dessa resposta e
amplia-la — com o intuito de incorporar tecnologias e inovacgdes para a construcdo de politicas
de prevencao e assisténcia.

Tendo em vista o contexto social e epidemioldgico na cidade de Porto Alegre, foi
criado, em 2011, em ambito da Secretaria Municipal de Salude, o primeiro Comité Municipal
de Mortalidade por AIDS do pais. Ressalta-se aqui que ha décadas existem no Brasil e no
mundo outros tipos de Comités de Mortalidade, como aqueles voltados a mortalidade
materna, infantil e fetal. Um Comité de Mortalidade é criado dentro de um pressuposto de
morte evitavel, considerando os recursos tecnoldgicos existentes, e inaceitdvel do ponto de
vista politico, tendo em vista a efetivacdo do direito a saude e a vida. O objetivo do referido
Comité é, portanto, analisar os 6bitos por AIDS ocorridos em Porto Alegre e pensar medidas
que promovam a melhoria da qualidade do atendimento nos servigos da cidade.

O Comité Municipal de Mortalidade por AIDS (doravante, Comité) conta com a
participacdo de profissionais de saude, agentes governamentais dos trés niveis (Unido, Estado
e Municipio) e pessoas ligadas a sociedade civil, em particular, aos movimentos sociais. As
reunides ocorrem mensalmente, visando a discussdo de trés casos de 6bito ocorridos na
cidade. Normalmente, os casos sdo referentes ao més anterior da reunido. Os membros do
Comité buscam informac0es acerca da trajetoria do paciente pelos servigos da cidade a fim de
compreender quais foram os fatores determinantes do 6bito. Foi sancionada em 22 de abril de
2013 a Lei municipal n® 11.425 que legitima, do ponto de vista legal, o Comité.

Na presente dissertacdo, pretende-se investigar o processo de criacdo do referido
Comité, sua institucionalizacdo e seus modos de funcionamento. Considera-se, do ponto de
vista empirico, esse objeto sui generis pelo fato de ser o primeiro comité criado no Brasil
voltado exclusivamente para a epidemia de AIDS. Do ponto de vista tedrico, procurou-se

trabalhar a partir de autores que tratam de Instituicbes Participativas. Leva-se em
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consideracdo, para tal, a composicdo e as proposicdes de Avrizter (2010), Menicucci (2010)
Cortes (2011) Silva et al. (2009), Pereira et al. (2009), Cunha (2009), Wampler (2010),
Almeida e Tatagiba (2012), Abers e Jorge (2005).

Estudos como os executados por Cunha (2010) e Silva et al. (2009) sobre
instituicOes participativas — as quais tém como prerrogativa pensar e melhorar a entrega de
bens e servigos do Estado — revelam a importancia de se observar fatores relacionados ao
desenho institucional e ao processo interno de funcionamento da organizagdo. Esses mesmos
estudos atentam também para os fatores contextuais, como as condigdes socioeconémicas, a
trajetdria historica da politica publica, e as relagdes institucionais que o forum possibilita.

Esse conjunto de autores tem uma preocupagdo em comum: investigar como e se
as instituicdes participativas impactam no ambiente social e institucional em que se inserem;
como, a partir delas, hd uma melhor entrega de bens e servicos por parte do Estado. Decidiu-
se trabalhar com essa discussao tendo em vista que o Comité foi criado dentro de um contexto
epidemioldgico que ha mais de uma década vem sendo apresentado como preocupante pelo
Boletim Epidemioldgico do Ministério da Salde. Além de analisar os Obitos — funcéo
primaria de um Comité de Mortalidade — 0 mesmo conta com a participacdo da sociedade
civil, de profissionais de salde e de agentes governamentais e se propde a pensar em
melhorias na qualidade dos servicos de saude da cidade. Dessa forma, a presente pesquisa
pretende se inserir nesse conjunto de discussdes.

O segundo aspecto que faz parte da presente pesquisa é identificar de que forma
se da o férum de discussdo no Comité. Apesar de escassa, ha uma interessante literatura que
trabalha com comités de mortalidade materna, infantil e fetal no Brasil. Essa literatura
apresenta desde o processo de criagdo dos mesmos a partir da década de 1980, o
envolvimento dos movimentos sociais, e seu funcionamento ao longo dos anos (Rodrigues e
Siqueira (2003), Laurenti et al. (2004), Soares e Martins (2006), Martins (2006), Mansano et
al. (2003) e Mathias et al. (2011)). A partir disso, foi possivel problematizar o processo de
criacdo e os modos de funcionamento do Comité. Atentou-se para a forma como 0s casos sao
discutidos, para a maneira como certas informacdes sdo consideradas mais relevantes do que
outras e, finalmente, para os embates entre 0s membros no que diz respeito a evitabilidade do
Obito (Fordyce, 2014).

A pesquisa se justifica pela sua preocupacdo em entender a construgdo de uma

resposta a epidemia em ambito local. O Comité analisa a trajetdria do paciente que foi a obito



15

pelos servicos de saude. Dessa forma, produz um conhecimento sobre a estrutura dos servicos
que atenderam esse paciente. Um o6bito por AIDS indica que alguma coisa faltou ao paciente,
visto que existem politicas de tratamento e assisténcia a populagdo que vivem com HIV/AIDS
implementadas ha muitos anos no Brasil. Do ponto de vista socioldgico, interessa acompanhar
esse processo a fim de compreender de que forma essa organizacdo se formou, como esse
conhecimento sobre os casos é produzido, que atores se envolvem para produzi-lo e como as
recomendacdes sdo produzidas. Sobre o ultimo aspecto, utiliza-se a literatura que trata sobre
instituices participativas para refletir sobre o impacto do Comité no ambiente social em que
se insere.

O objetivo da pesquisa, de forma geral, é compreender o processo de criacao e 0s
modos de funcionamento do referido Comité. Em relacdo a metodologia de pesquisa, utilizou-
se uma abordagem qualitativa do objeto. A partir de observacfes de cunho etnogréfico e de
entrevistas em profundidade com os membros do Comité, buscou-se coletar os dados
pertinentes para cumprir com os objetivos propostos. A coleta de dados ocorreu mensalmente,
nas reunides do Comité onde sdo analisados 0s Obitos. Ap0s quase nove meses em contato
com o campo, realizou-se as entrevistas para aprofundar pontos especificos, como o processo
de criacdo do Comité.

O primeiro capitulo subdivide-se em duas partes. A primeira parte € a construcao
sociolégica do objeto, enquanto a segunda é dedicada a descricdo dos procedimentos
metodoldgicos utilizados e da insercdo do pesquisador em campo. Em relacdo a metodologia,
descreve-se 0 processo de entrada em campo, a recepcdo do pesquisador junto aos membros
do Comité e o processo de observacdo de cunho etnografico usado para compreender a
dindmica de funcionamento do Comité. Também se descreve o processo em que foram
realizadas entrevistas com os membros do Comité a fim de compreender o processo de
criacéo deste e as percepcdes sobre 0 seu funcionamento e impacto.

O segundo capitulo trata da revisdo de literatura, apresentando a trajetoria de
criacdo e funcionamento dos Comités de Mortalidade Materna, Infantil e Fetal no pais.
Buscou-se discutir o surgimento dessas instituicdes e como o Movimento Feminista, em
parceria com organismos internacionais como Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU),
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) e Organizagdo Pan-Americana da Salde
(OPAS/PAHO), possibilitou a implantacdo desses Comités no Brasil. Procurou-se trazer a

literatura encontrada a fim de mostrar como os comités vém funcionando no pais.
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No terceiro capitulo, apresenta-se o processo de criacdo do Comité. Também se
analisa o desenho institucional de estrutura, sua organizacdo e seu funcionamento. Ainda,
discute-se a importancia que pessoas vinculadas aos movimentos sociais tiveram no processo
de criacdo deste. Para responder a questdo levantada pela literatura sobre o impacto que as
instituicOes participativas tém no ambiente social e institucional nos quais se inserem,
procurou-se apresentar dados baseados na percepcdo dos membros do Comité sobre este.
Neste sentido, 0 Comité possibilitou um importante didlogo entre os profissionais de saude
dos servicos estaduais e municipais que atendem em Porto Alegre. Todavia, 0s membros do
Comité relatam problemas referentes a estrutura dos servicos e a situacdo de vulnerabilidade
social e econdmica vivida por muitas pessoas portadoras do HIV — € o caso de individuos em
situacdo de rua e de usudarios de drogas, por exemplo. Dessa forma, apesar de construir
conhecimento sobre a mortalidade de AIDS, o Comité, na percepcdo da maioria dos
entrevistados, ndo tem poder institucional suficiente para sanar os problemas identificados nas
anélises de seus casos.

O quarto capitulo trata da dindmica de andlise dos casos de ébito. A preocupacdo
esta em compreender de que forma a andlise dos casos é realizada, quais agentes participam
desse processo e que tipo de discursos surgem dele. Para isso, analiso a selecdo das
informac@es para a discussdo de caso a partir do conceito de legibilidade e mapa abreviado de
Scott (1998). Como a investigacdo dos Obitos passa pela analise dos prontuarios médicos
referentes as internacdes, o debate tende a se demorar nas causas biomédicas que levaram o
sujeito ao oObito, deixando a discussao sobre 0 acesso e a vinculagédo aos servicos de salde em
segundo plano. Ha diferentes entendimentos sobre a linha de cuidado a ser seguida no
tratamento das pessoas que vivem com HIV. E pode-se notar tal diversidade de entendimentos
no discurso dos medicos do Comité que concebem o paciente como responsavel pelo desfecho
de seu caso. A discussdo acerca desses entendimentos é motivo de conflito dos que possuem
trajetdria junto dos movimentos sociais para com o restante dos membros do Comité, os quais
defendem uma postura mais ativa dos servicos de saude e uma melhor qualidade no
atendimento. Tendo em vista essas divergéncias, a elaboragdo de recomendacgdes aos servicos
de saude a fim de melhorar o atendimento as pessoas que vivem com HIV/AIDS fica, muitas

vezes, comprometida.
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Capitulo 1: A construcao do objeto de pesquisa:
teoria e metodo

Uma sociologia do Comité Municipal de Mortalidade por AIDS de Porto Alegre:

Construindo o objeto socioldgico

A aproximacdo do universo empirico nessa pesquisa ocorreu antes do contato com
0 aparato teorico e conceitual. A partir do conhecimento adquirido por participar das reuniées
do Comité foi possivel buscar as ferramentas tedricas e conceituais nas Ciéncias Sociais para
investiga-lo. O trabalho que sera feito aqui €, em primeiro lugar, descritivo e, em segunda
instancia, analitico. A primeira coisa que se buscou entender, a partir do contato com o campo
foi seu funcionamento, no caso, como ocorre a dindmica das reuniées do Comité, o que é feito
ali, de que forma, quem sdo seus participantes e quais discursos emergem. No segundo
momento, buscou-se refletir sobre a constituicdo dessa organizacdo, quem a criou e por quais
motivos. O uso do aparato conceitual surgiu no terceiro momento, apds ser compreendido, em
profundidade, o campo.

A literatura que aborda, do ponto de vista das Ciéncias Sociais, a criacdo e 0
funcionamento de comités de mortalidade é escassa, 0 que gerou certa dificuldade inicial.
Para trabalhar com o objeto empirico com o objetivo de torna-lo um objeto de pesquisa
socioldgico precisou-se procurar uma literatura proxima ao objeto. Em primeiro lugar,
pensando cronologicamente, questiona-se de que forma essa organizagdo surgiu, em que
contexto social, quais agentes e recursos foram mobilizados para que ela fizesse parte do
aparato institucional do Estado.

Foi encontrado um conjunto de trabalhos, realizados por pesquisadores da area da
salde, que investigam a criagdo de Comités de Mortalidade (Materna, Infantil e Fetal) no
Brasil. A revisdo mais em carater historico foi realizada para compreender a criagdo de um
comité de mortalidade como estratégia de enfrentamento a um problema de saude publica.
Comités de Mortalidade Maternos ja estdo presentes no Brasil desde a década de 1980. Eles
foram criados, segundo Vorpagel (2008), Rodrigues & Siqueira (2003) e Soares & Martins
(2006) tendo em vista um conjunto de demandas de representantes do movimento feminista
junto a organismos internacionais como a Organizacdo Mundial da Salde e a Organizacao

Pan-Americana de Saude. A pauta proposta nessa época defendia, dentre outras coisas, 0S
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direitos reprodutivos e sexuais das mulheres e lutava pela garantia de uma maternidade
segura. O incentivo para que fossem criados os comités de mortalidade foi no sentido de dar
visibilidade ao problema, primeiramente combatendo a subnotificagdo de 6bitos maternos; em
segundo lugar, criar um espaco dentro da estrutura do Estado para que esses casos fossem
analisados e, a partir dai, fossem pensadas medidas para sua diminuicdo. Nessa época, as
representantes do movimento feminista que estavam dialogando com o0s organismos
internacionais consideravam inaceitdvel que uma mulher fosse a ébito em funcdo da sua
gravidez, do parto ou do puerpério.

A forma como os Comités Maternos foram criados no Brasil — por influéncia de
representantes de movimentos feministas e apds conferencias internacionais promovidas pela
OMS - foi diferente do modo como foi criado o Comité Municipal de Mortalidade por AIDS
de Porto Alegre. A proposta de Marques (1999), com o conceito de permeabilidade é entender
o0 Estado enquanto uma estrutura formada por multiplos atores que se associam e se
relacionam a partir de interesses. A partir do estudo das relacdes de individuos situados dentro
e fora do Estado é possivel compreender de que forma certos interesses e planos se
concretizam e como, a partir disso, projetos e organiza¢des entram no Estado. Aqui, usa-se a
ideia do autor para compreender o processo de criacdo do Comité e as relacdes que foram
tecidas por aqueles que desenvolveram a ideia de criar um Comité de Mortalidade
exclusivamente voltado a epidemia de AIDS com os individuos ligados & esfera do Estado —
que tinham poder para concretizar a ideia da constituicdo do mesmo e fazer com que ele se
tornasse parte do aparato institucional do Estado.

Em relacdo a sua composi¢do, o Comité conta com membros de movimentos
sociais vinculados a luta contra a AIDS, profissionais de salde e agentes governamentais.
Conforme apontado por Galvdo (2000), Ramos (2004) e Grangeiro (2012), os movimentos
sociais foram importantes durante as décadas de 1980 e 1990 na construcdo da resposta
brasileira & epidemia. Dessa forma, té-los em uma organizacdo que se propde a analisar 0s
obitos por AIDS ¢é um fator importante a ser considerado do ponto de vista analitico porque
essas pessoas sempre tiveram uma postura de cobranca por melhores servicos de atendimento
junto ao Estado, mas também, como se verd adiante, em uma postura também de cooperagdo
para a construcdo da resposta brasileira a epidemia. Assim, tendo em vista que o Comité tem

como objetivo propor medidas que possam impactar na melhoria da qualidade do
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atendimento, é possivel questionar como os representantes da sociedade civil usam esse
espaco para cobrar do Estado por melhores servicos de atendimento.

Tendo em vista que o Comité foi criado para auxiliar na resolucdo do problema
referente as altas taxas de mortalidade por AIDS, existentes ha mais de uma década na cidade,
e que 0 mesmo prevé a participacdo de representantes do Estado, da sociedade civil e
profissionais de salde, procurou-se refletir sobre o impacto que essa organizacao provoca
dentro do ambiente social e institucional em que se inseriu. Para isso, busquei autores que
discutem a existéncia de Institui¢cGes Participativas (IP’s) no Brasil tais como Cortes (2011a),
Borba (2011), Almeida e Tatagiba (2012), Menicucci (2010), Cunha (2010), Avritzer (2010) e
Wampler (2010; 2011).

Cortes (2011b) define o conceito de instituicdo participativa como mecanismos de
participacdo criados por lei, emendas constitucionais, resolugcdes e normas administrativas
governamentais, que permitem o envolvimento continuado e regular dos cidaddos com a
gestdo publica tanto através de representantes quanto diretamente. A autora enfatiza também
que tém o carater de instituicGes porque ndo se constituem em experiéncias episodicas e sim
em algo permanente e regular.

A presenca de instituicbes participativas no cenario brasileiro desde a
redemocratizacdo e os efeitos que essas tém sobre o acesso a bens e servigos por parte da
populacdo também é um tema discutido por Cértes (2011a). A questdo colocada pela autora é:
que diferenca essas organizag¢fes produzem no ambiente institucional e social que se inserem?
A autora admite que, apesar de ser dificil, em termos metodoldgicos, isolar a variavel
“Institui¢des participativas” para entender seu impacto na produ¢do de bens e servigos pelo
Estado, ela ressalta a importancia de desenvolver estratégias analiticas para tal.

Wampler (2011) e Borba (2011) questionam-se a respeito de que tipo de
resultados ou efeitos deve-se esperar de Instituigdes Participativas. Apos anos de experiéncia
com IPs na democracia, 0s autores questionam se e como elas produzem resultados sobre a
gestdo publica e sobre a producédo de politicas publicas. Os autores apresentam um ponto de
vista em comum, entendendo que essas organizacfes ainda séo modestas quando se trata de
produzir um efeito mais palpavel no contexto social em que se inserem. Fazer com que essas
instituicOes que prezam pela participacdo social e pela inclusdo facam a diferenca dentro de
um contexto de policy decision ou na forma como uma politica serd implementada esta em um

patamar que essas organizacOes ainda estdo tentando se inserir. Wampler (2011) pontua
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inclusive que ha poucas evidéncias empiricas de como a presenca dessas organizacdes faz
com que o Estado entregue um servico de melhor qualidade. E sobre esse ponto que reside
analiticamente parte da discussdo aqui empreendida. Questiona-se de que forma o Comité
pode fazer a diferenca na resolucdo do problema da mortalidade por AIDS na cidade, de que
forma, a partir da sua dindmica institucional e capacidade deliberativa, serd possivel que essa
organizacdo, que se prop0Ge inicialmente em analisar os casos de Obitos, podera influenciar na
entrega de um servigo de melhor qualidade para as pessoas que vivem com HIV/AIDS na
cidade.

Além da compreensdo do ambito mais institucional do Comité — sua criacgéo,
composicdo e institucionalizacdo, sua relacdo com os movimentos sociais e seu impacto —
também se procurou refletir analiticamente sobre a dindmica de funcionamento da
organizacdo quando s&o discutidos os casos de obito. A reflexdo de Fordyce (2014), Ferreira
(2013), Harayama (2014), Almeida & Tatagiba (2012) e Silva et.al. (2009) contribuem para a
pesquisa — tanto do ponto de vista metodoldgico quanto analitico — para compreender quem
sd0 as pessoas que participam dos féruns, que tipo de atividades sdo desenvolvidas, quem as
coordena, quais instituicbes ali estdo representadas, que conflitos emergem e como ocorrem
as deliberacdes.

A pesquisa empreendida pela antropéloga Lauren Fordyce (2014) sobre um
Comité de Mortalidade Infantil e Fetal nos Estados Unidos da América buscou compreender
de que forma as informacdes sobre 0s casos sdo coletadas, a maneira que a investigacdo
ocorre e quais discursos emergem nas reunides dessas organizagdes. Afinal, a deliberacdo do
Comité vai depender do entendimento que os seus membros produzem acerca dos casos de
6bito — como, por exemplo, quais a¢des os servigos de salde tém que cumprir para que outros
Obitos n&o ocorram.

A Ultima abordagem analitica da dissertacdo esta voltada sobre a maneira como o
Comité trabalha com as informagdes sobre as pessoas que foram a dbito por AIDS na cidade.
Buscou-se refletir a partir do conceito de legibilidade e mapa abreviado de James Scott
(1998). O autor situa a legibilidade como um dos problemas centrais das praticas de formacéo
do Estado moderno. O movimento que Scott (1998) esta chamando a aten¢do é que o Estado,
para intervir, precisa criar ferramentas para, antes de tudo, compreender a realidade social. A
invencdo dos censos, dos sobrenomes, das pesquisas nacionais, das ferramentas de vigilancia

epidemioldgica fazem com que seja legivel ao Estado o hierdglifo social. O autor chama de
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Mapa Abreviado o conjunto de informacGes reunidas sobre um determinado topico. Para
Scott (1998) e Schuch (2015), as praticas de legibilidade aumentariam a capacidade estatal e
tornariam possiveis as intervencdes, tais como as politicas de agricultura, de saude, de
assisténcia social. Dessa forma, compreende-se que, ao analisar os Obitos, o Comité esta
reunindo informacBes sobre um sujeito e os servicos de salde pelo qual ele passou. Faz-se
entdo a reconstrucao de uma historia, de um itinerario, a fim de que seja possivel por parte do
Estado, no momento posterior, intervir sobre essa realidade.

A morte é um tema classico dentro das ciéncias sociais. Desde 0s escritos
classicos de Emile Durkheim (1977), de 1897, sobre o suicidio, e de Marcel Mauss (1974a e
1974b), como “Efeito fisico no individuo da ideia de morte sugerida pela coletividade”, até as
obras mais recentes de Philippe Ariés (1977), “Histdria da morte no ocidente: da idade média
aos nossos dias”, e de Norbert Elias (2001) o tema vem sendo abordado na area.

Elias (2001) pontua principalmente a questdo que, na Idade Moderna, ao contrario
da Idade Média, a morte passou a ser entendida de forma muito diferente. A ideia de
imortalidade, produzida a partir do avanco tecnoldgico da medicina e do aumento da
expectativa de vida, torna o tema extremamente sensivel. O local onde costumeiramente
passou a ocorrer a morte, dentro de um hospital, cercado por um conjunto de aparelhos,
medic¢des e discursos, encapsula esse evento dentro de uma ldgica. Dessa forma, explicar um
evento dessa natureza, passa-se a requerer a reconstrucdo dessa ldgica.

A pesquisa aqui realizada trata de um Comité que discute ébitos, discute a
mortalidade em sentido epidemioldgico, mas sobre o tema morte hd um certo siléncio. O que
o Comité discute, com base nos comités de mortalidade maternos, é a evitabilidade da morte
considerando os recursos tecnoldgicos existentes. A corrente de pensamento representada por
Michel Foucault e Norbert Elias em torno das discussdes sobre biopolitica e sobre os
significados sociais da morte e a maneira como ela é apresentada e explicada levaria a
discussdo para um ambito igualmente interessante e sem duvida, possibilitaria um
entendimento diferente aos dados aqui apresentados.A realizacdo da pesquisa € um processo
de escolhas. Apesar de ser extremamente relevante a discussdao em torno da morte e de suas
representacdes sociais a presente pesquisa ndo se ocupard dessa discussdo nesse momento.
Todavia, decidiu-se estabelecer uma discussdo junto aos estudos que versam sobre politicas

publicas, conforme a literatura apresentada anteriormente.
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A nocdo de que uma morte seja prematura e, especialmente, a ideia de uma morte
evitavel que é um ponto chave das discussées do Comité. A prematuridade da morte estaria
no fato de que o dbito foi uma intercorréncia, uma consequéncia da infecgdo, e adoecimento,
pelo virus que causa a AIDS. Conforme apontado anteriormente, a presente dissertacdo tem
como objetivo discutir o Comité dentro da literatura que trata sobre Politicas Publicas.

O conhecimento socioldgico nessa dissertacdo serd construido a partir do campo.
Pretende-se, com o arsenal bibliogréfico apresentado, percorrer o universo empirico. Nao ha
um conjunto tedrico monolitico que o pesquisador se compromete. H4, antes de tudo, um
compromisso de trazer a tona a maneira como o Comité € criado e funciona e sua relacdo com
as Politicas Publicas. A proposta inicial parte de um objetivo empirico: identificar como se
deu o surgimento e institucionalizagdo do Comité e, em segundo lugar, compreender, a partir
dos membros do Comité, como estes entendem a possibilidade dessa organizagdo fazer a
diferenca dentro do ambiente social e institucional que esta inserido. Associado a esse ponto,
busca-se investigar como o Comité analisa 0s casos e, a partir do conceito de legibilidade e
mapa abreviado, produz conhecimento sobre as trajetdrias dos pacientes pelos servicos de
salde. A partir disso, buscam-se refletir sobre a dindmica das reunides, os atores que
participam da analise dos casos, 0s discursos e conflitos que emergem e que didlogo o Comité
estabelece com as instituicbes que ali estdo representadas. Dessa forma, os autores e 0s
conceitos tedricos serdo usados como valiosas ferramentas para ler, do ponto de vista da

sociologia, os dados que foram coletados no campo.

A metodologia da pesquisa e a abordagem do campo

Este capitulo apresenta o percurso metodologico construido. A abordagem
metodoldgica desta pesquisa € qualitativa. Discuto aqui 0 acesso ao campo e sua insercao, as
observagdes de cunho etnografico realizadas nas reuniées do Comité, e, por fim, a execucgdo
das entrevistas.

Ao longo deste capitulo, utilizo a primeira pessoa no singular. Embora tal escolha
linguistica ndo seja usual na &rea da Sociologia, acredito que meu compromisso como
pesquisador — o qual inclui minha participagéo nas entrevistas deste trabalho, minha insercéo

em campo e meu aprendizado com este — tornou tal escolha necesséria. Essa decisdo também
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estd inspirada nas reflexdes de Mariza Peirano (2014) sobre o fazer etnogréfico, o
compromisso do pesquisador e o aprendizado durante a pesquisa diante dos dados produzidos
a partir da insercdo no campo.

Minha participacdo no projeto de pesquisa maior chamado NearMiss Quali,
possibilitou o contato inicial com a tematica e a entrada em campo. Meu acesso ao campo
deu-se a partir da minha professora orientadora Dra. Andrea Fachel Leal, coordenadora do
NearMiss Quali. Os sujeitos com quem pesquisei sdo profissionais de saude, agentes
governamentais e representantes da sociedade civil que participam do Comité.

Considerei importante, para 0 cumprimento dos objetivos propostos na pesquisa,
fazer o acompanhamento das reunides mensais do Comité. Nestas foi possivel compreender a
dindmica de funcionamento do grupo, as tensGes emergidas em seus debates e as suas
atividades realizadas.

A técnica de pesquisa utilizada foi a de observacdo de cunho etnografico.
Entretanto, para explorar questdes como a trajetéria dos participantes, a historia de
institucionalizacdo do Comité e as impressdes de cada um sobre esse processo, tornou-se
necessario realizar entrevistas individuais, a partir de roteiro, realizadas posteriormente as

reunioes.

A entrada em campo

A negociacdo para assistir as reunides deu-se com Gerson Winkler, coordenador
da Area Técnica de HIV/AIDS da Secretaria Municipal de Sadde de Porto Alegre e com Isete
Stella, técnica da Equipe de Vigilancia de Doencas Transmissiveis da Coordenadoria de
Vigilancia em Saude do municipio. Ao me apresentar aos coordenadores, em junho de 2014,
juntamente com minha orientadora, expliquei que gostaria de participar das reunides do
Comité para compreender como eram realizadas as atividades. Comprometi-me a ndo expor
nenhum nome de paciente ou de profissional de satde que fosse mencionado nos encontros do
grupo. Acompanhei, entdo, as reunides mensais do Comité até dezembro de 2015.

O estudo dialoga com a literatura que trata sobre participacdo social e Instituicdes
Participativas. Contudo, pelas caracteristicas que o Comité possui em relagdo a sua
composigdo (a maior parte dos membros sdo profissionais da satde) e por analisar 0s casos de

obito por AIDS, acredito que € necessaria também uma reflexdo a partir de estudos
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desenvolvidos por cientistas sociais na area da saude. Nesse aspecto, pretende-se mesclar as
contribui¢cbes metodoldgicas desses dois campos.

Nos campo de estudos sobre Instituicbes Participativas a abordagem metodoldgica
segue geralmente duas linhas distintas. Nos estudos de Avritzer (2010), Almeida e Tatagiba
(2012) identificam-se a tomada das atas das reunides e a consideracdo dos atos de fala ali
registrados como a principal fonte de dados dos pesquisadores. Em outras pesquisas, como as
de Silva et.al. (2009), Cortes (2009), Pereira et.al. (2009) e Cunha (2010), geralmente em
Conselhos de Saude, existe a insercdo do pesquisador no universo empirico usando técnicas
de observacdo de cunho etnografico. A partir de entrevistas e da observacdo, os autores
investigam as interacdes entre os membros, a definicdo das pautas e os conflitos que ali
emergem. Essa linha de trabalhos foi que inicialmente norteou a metodologia da pesquisa.

A literatura sobre a area da saude, de forma geral, tem sempre uma preocupacdo
explicita com os aspectos éticos da pesquisa e sobre a presenca do pesquisador no campo. O
trabalho de maior relevancia na reflexdo sobre o sigilo do contetdo apresentado no universo
empirico foi realizado por Harayama (2014). O autor estudou um Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) onde também precisou refletir esse aspecto com respeito ao seu universo
empirico. Assim como na pesquisa aqui realizada, que contém informacdes clinicas e pessoais
dos pacientes e dos procedimentos médicos adotados nos servigos, o campo de Harayama
(2014) traz informac0es a respeito dos projetos submetidos para aprovagéo no referido CEP e
sobre as reunifes onde se discutiam esses projetos de pesquisa. Harayama (2014:333) pontua
que:

Entretanto, o tratamento com as falas dos membros em reunido seguiu o conselho de
um de seus membros, de que a descricdo poderia ser realizada como ela ocorre e ndo
exatamente como ela foi. Em outros termos, ao invés de descrever exatamente o que
cada membro disse em dado momento, eu poderia me deter a I6gica e tensdes
internas presentes na discuss&o.

O autor pontua as negociagGes que inicialmente teve para acessar 0 universo
empirico até a permissdo para pesquisar no CEP. No caso da sua pesquisa, tratava-se de um
lugar onde havia informacdes sigilosas sobre projetos de pesquisa para a area da saude e
juizos de valor proferidos pelos avaliadores a respeito desses projetos. Harayama (2014) relata
que levou muito tempo até conseguir a aprovacao para participar das reunifes e acessar 0S
dados.

Considero relevante pontuar que tive uma boa entrada no campo tendo em vista

que os coordenadores do Comité aprovaram minha presenca de imediato, apenas pedindo para
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que eu guardasse sigilo em relacdo aos profissionais de saude e as informac6es dos casos de
Obito. Tendo em vista que no Comité estdo discutindo pacientes que foram a débito dentro de
servicos de salde e que a maior parte dos membros sdo profissionais da area da saude,
reportei-me também as pesquisas realizadas dentro dos servicos. Essas discussdes tém uma
importante reflexdo a respeito da negociacdo da entrada e os locais onde o pesquisador pode
ou ndo acessar. Em nenhum momento houve qualquer tipo de impedimento ou restricdo em
relacdo & minha participacdo nas reuniées do Comité. Sempre me saudaram no inicio e no fim
de cada encontro, e, em relagdo as reunides, fui ignorado durante a execucao rotineira das
atividades do Comité e nunca dirigiram a palavra a mim. Contudo, ha inUmeros casos de
trabalhos na Sociologia e na Antropologia em que relacdo entre o pesquisador e seus
interlocutores se deu de forma diferente.

Desde o classico intitulado Boys in White, escrito em 1962 por Howard Becker e
colegas, a entrada nos servicos de salude vem sendo discutida. Graca Carapinheiro (1989)
apresenta um trabalho pioneiro, realizado em dois hospitais portugueses, no qual também
reflete sobre os locais acessiveis ao pesquisador e os locais exclusivos aos profissionais de
salde (como salas de cirurgia e Unidades de Terapia Intensiva). Além disso, a pesquisadora
atenta para a questdo de como os conhecimentos sdo colocados em pratica principalmente
para demarcar 0s “territorios” e as hierarquias entre profissionais de medicina, enfermagem e
técnicos de enfermagem. Nos anos mais recentes, ha muitos estudos que refletem essa
questdo. Pontua-se aqui os trabalhos de Menezes (2006), Sandalowski (2009), Castro-Vianes
& Brandao (2013), Ferreira (2014) e Barroso (2013).

A reflexdo sobre a comunicacdo entre pesquisador e as pessoas situadas no
universo empirico da pesquisa pode ser vista no trabalho realizado em um Centro de Terapia
Intensiva (CTI) de um hospital do Rio de Janeiro realizado por Menezes (2006). A autora
relata o constante dialogo entre a equipe médica observada e a pesquisadora. A propria
presenca material do diario de campo dentro de uma CTI foi motivo de debate, provocages e
brincadeiras pelos médicos para com a pesquisadora. Menezes (2006) ressalta que 0s
profissionais, ao se sentirem observados e avaliados, demonstraram uma postura mais retraida
em primeiro momento e somente apds o estabelecimento de confianca a presenca da
pesquisadora foi menos impactante e 0s comportamentos tornaram-se mais espontaneos.

Retomando a discussédo sobre a inser¢do, houve momentos em que a minha

presenca enquanto pesquisador foi bem vista. Os membros do Comité, principalmente apos as
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entrevistas, falaram-me sobre a importancia da minha pesquisa para dar visibilidade ao
Comité. Senti principalmente que os que tinham se envolvido com sua criagdo tinham uma
profunda satisfagdo em me contar como ocorreu a iniciativa do Comité e como ele foi
pioneiro por se tratar do primeiro Comité de Mortalidade por AIDS do Brasil. O fato de eu
estar 14 pesquisando representava para eles um tipo de reconhecimento da importancia do
Comité.

Fonseca (2010) discute os casos em que as pessoas que fazem parte da pesquisa
querem ser identificadas e a importancia de tratad-las como interlocutoras em um dialogo com
0 pesquisador. Em minha pesquisa, as pessoas nao queriam ser identificadas por seus nomes,
seus empregos, e, principalmente, requeriam o sigilo em relacdo aos dados dos pacientes.
Contudo, a notoriedade desejada é pelo que haviam feito: a criacdo do Comité. Entendo, por
fim, que o fato de um mestrando em Sociologia, um sujeito externo ao universo que envolve
0s servicos de saude e a gestdo municipal da saude, estar preocupado com a constituicdo e o
funcionamento do Comité era significativo para eles.

Pesquisas como a de Castro-Vianez e Branddo (2013) também apresentam uma
importante reflexdo a respeito dessa discussdo. As autoras apresentam um caso onde a
pesquisadora foi bem aceita e obteve a confianca dos sujeitos pesquisados para a execuc¢do da
pesquisa — tais sujeitos eram médicos psiquiatras que tratavam de adolescentes com transtorno
alimentar. As autoras identificam que o servico no qual a investigacdo ocorreu possuia pouco
tempo de atuacgéo e ainda se consolidava no campo. Assim, os interlocutores da pesquisadora
julgaram interessante ter um pesquisador das Ciéncias Sociais preocupado em investiga-los. A
partir do relato das autoras foi possivel refletir a minha propria insercdo e aceitagdo no campo.
Ressalta-se que as pessoas que compdem o Comité tém ensino superior, dessa forma,
entendem a légica da pesquisa académica. Assim, fui diversas vezes questionado, geralmente
antes das reunibes comecarem, a respeito do andamento da pesquisa. I1sso sempre aconteceu
de forma delicada e respeitosa. Geralmente os coordenadores do Comité eram as pessoas que
me questionavam sobre isso. Acredito que estar atento aos questionamentos dos interlocutores
em relacdo ao andamento da pesquisa seja um importante dever ético do pesquisador. O

mesmo processo € descrito por Castro-Vianez e Brandao (2013:263):

Como em geral, as pesquisas epidemioldgicas ou relacionadas a avaliacdo de
servigos de saide sdo pontuais, no que tange a permanéncia do pesquisador em
campo, ou envolvem a proposta de wuma intervencdo/atuacdo do
pesquisador/profissional no servigo; sou sempre interrogada com questGes como:
“Como estd indo sua pesquisa? Falta muito para vocé acabar?”; “Vocé deve
defender quando?”; “Ja conseguiu 0 que queria? Ja estd perto de terminar?”. Ndo
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tenho dudvidas quanto a boa receptividade entre a equipe, mas ha uma dificuldade em
compreender o “modus operandi” de uma pesquisa etnografica, que deixa os
profissionais um pouco inquietos.

O local da pesquisa

Autores classicos das Ciéncias Sociais ressaltam a relevancia do espaco fisico
como parte do universo empirico com o qual o pesquisador se depara. Roberto Cardoso de
Oliveira (2000), no seu classico Olhar, Ouvir e Escrever, apresenta valiosas consideracdes
acerca da entrada do pesquisador em campo e da descricdo do espaco no qual se da a
observacdo. No seu exemplo sobre a maloca dos Tikuna, na regido do Alto Rio Solimdes,
Oliveira demonstra como € importante, para o pesquisador, atentar-se a disposicao dos objetos
do lugar, além de suas proporcdes e seus lugares marcados. O autor ainda comenta sobre a
importancia de analisar como os agentes do campo em questdo se movimentam e utilizam
esses objetos.

A primeira reunido do Comité da qual participei ocorreu em uma sala de um hotel
que fica perto da Estacdo Rodoviaria da cidade. Outra reunido ocorreu em uma sala dentro do
Complexo Hospitalar Santa Casa de Misericérdia de Porto Alegre. Em apenas uma ocasido a
reunido ocorreu no auditério do prédio da Secretaria Municipal de Saude. Salvo tais casos, as
reunides foram todas realizadas em um auditério com capacidade para quase cem pessoas
situado em um edificio ao lado da Secretaria Municipal da Salde. Todos esses espacos eram
salas ou pequenos auditérios com cadeiras dispostas em fileiras que também contavam com
retroprojetor e computador. A reunido consiste na apresentacdo de informacdes sobre 0s casos
em Power Point e posterior discussdo. Considero um limite da pesquisa nao ter interrogado
diretamente a respeito do critério para escolha do local das reunides.

Em estudos sobre espacos de participagdo social alguns autores se preocupam em
refletir sobre o ambiente de reunido (Silva et al. (2009), Pereira et al. (2009), Harayama
(2014) e Silva et al. (2012)). Silva et al. (2012) estdo preocupados em compreender a atuacao
de conselheiros regionais de salde do Estado do Ceard. Os autores elaboram uma reflexdo
sobre o espaco fisico no desenvolvimento das atividades. No caso retratado, a estrutura fisica
adequada para a realizacao das reunides do Conselho é um fator importante que possibilita a
operacionalizacdo dos trabalhos. Os autores comparam a estrutura de diversos Conselhos
situados naquele estado e concluem que aqueles que dispdem de uma estrutura fisica

adequada com material para trabalho e equipamento em bom estado de conservagdo oferecem
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aos membros dessas organizagdes condicOes para trabalhar. Os autores ainda pontuam casos
onde a estrutura é precéria e isso coloca em risco a atua¢do do Conselho.

Harayama (2014) apresenta em seu trabalho, a partir de desenhos, uma descri¢ao
detalhada sobre o ambiente fisico em que as reunides do CEP por ele estudado ocorrem. Pelas
imagens do autor, sabe-se que 0s pesquisados sentavam-se em torno de uma grande mesa
onde o contato visual entre os membros do CEP parecia um fator importante que estimulava a
fala e a interagdo entre estes.

Pereira et al. (2009:115) descrevem o espaco fisico disponibilizado para o férum
do Conselho Estadual de Saude do Estado do Rio Grande do Sul. Os autores pontuam que o
espaco reservado para as reunides encontrava-se, até 1999, no Centro Administrativo do
Governo do Estado. A partir de entdo, passou-se a ocupar um espago maior, com seis salas, no
mesmo lugar onde ocorriam as reunides plenarias. Além disso, os autores complementam que
um servidor publico e trés estagiarios estavam a disposicdo do referido Conselho Estadual de
Saude.

No caso do Comité, cujos encontros se ddo em um ambiente de reunido, a
disposicdo de cadeiras em fileiras possibilita que o membro escolha o lugar onde queira
sentar-se, e isso reflete, a meu ver, o seu envolvimento na reunido. Os coordenadores do
Comité, posicionados sempre na primeira fila, demonstravam interesse e a0 mesmo tempo
controle sobre a dindmica do debate. Outros membros, menos envolvidos com o conteido da
reunido, poderiam escolher sentar-se nas cadeiras ao fundo. A disposicao de recursos técnicos,
como um projetor de imagem tipo datashow e um notebook, auxiliava na forma como os
casos eram apresentados. A disposicdo enfileirada dos assentos organizava 0os membros de
forma que todos pudessem estabelecer um diélogo.

As reunides sempre ocorreriam na parte da manha e duravam cerca de 2 horas.
Eu, assim como todos 0s membros, era avisado por e-mail com antecedéncia sobre o horério e
endereco dos encontros. A respeito do local, trago aqui uma nota de meu diario de campo de
dezembro de 2014:

Ao chegar no hall de entrada do prédio onde ocorria a reunido, percebi que tinha de
passar pela recepcionista. Ela sempre requeria algum documento de identificagdo.
Apos isso, ela me liberava para seguir até o segundo andar, onde se daria a reunido.
A sala que aconteceu a reunido parece um mini auditorio. Primeiramente, sua
disposicdo fisica auxilia muito na comunicagdo. As cadeiras estdo dispostas no
sentido de um teatro grego, em semicirculo, e as 4 fileiras de cadeiras estdo em
degraus, o que facilita a visualizacdo de quem esta na frente falando ou apresentando
algo. No centro do local, hd uma grande mesa e no teto, um datashow. As cadeiras
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estavam bem arrumadas e o lugar era bem limpo. Eu s6 estranho que ndo ha janelas
naquela sala, apenas um poderoso aparelho de ar condicionado.

Assim, situar o ambiente fisico onde as reunides do Comité ocorrem possibilita
que se compreenda de maneira mais aprofundada a dindmica das discussdes. No que concerne
a reflexdo de como o pesquisador se coloca em campo, posso afirmar que, por ser um
ambiente formalizado, onde as pessoas em sua maioria estdo munidas de documentos,
cadernos e pastas, a minha figura — enquanto pesquisador com um diario de campo em maos —

ndo rompia com a ordem social ali estabelecida.
A observacéo e as entrevistas

Nas primeiras reunides de que participei, esforcava-me para entender o que era
dito, para que entdo conseguisse acompanhar a linha de raciocinio ali demonstrada. As
reuniGes sdo uma de rotina para os membros, e nelas discutem-se as trajetdrias dos pacientes
que foram a 6bito por AIDS na cidade. Os termos técnicos, principalmente os ligados a area
médica para analisar 0s casos de 6bito, sdo muito estranhos aos ouvidos de um cientista
social. Dessa forma, a primeira barreira a ser superada foi a da linguagem. Nas primeiras
reunides eu ficava muito interessado no que era dito, praticamente transcrevendo a reunido
toda no diério.

Uma vez superada a barreira linguistica, comecei a prestar atencdo aos conflitos,
as pessoas que falavam, as que ndo se manifestavam e as convidadas a falar pelos
coordenadores. Atentei-me, entdo, as participacdes e aos siléncios. Acompanhei, ao todo, 16
reunides do Comité.

Mensalmente, a escrita do didrio ap6s cada ida a campo foi um processo de
amadurecimento intelectual — o qual Oliveira (2000), Becker (2007) e Peirano (2014) também
pontuam em suas obras. O processo de formagéo de conhecimento a partir da reconstrucao, de
modo compreensivo, do que ocorria nas reunides possibilitou-me preservar as informacgoes
coletadas e posteriormente, refletir sobre elas. Becker (2007) apresenta em seus inUmeros
exemplos contidos em Segredos e Truques de Pesquisa como a confecgdo do diario de campo
ajuda o pesquisador a retomar os dados posteriormente de maneira mais sistematica e
analitica, possibilitando assim construir conhecimento sobre o universo empirico.

Na reunido do Comité de marco de 2015, quase nove meses apds a primeira ida a

campo, tive a oportunidade de apresentar a todo grupo minha proposta da pesquisa e seus
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objetivos. Antes disso, apenas os coordenadores e 0s poucos que haviam me perguntado
informalmente o que eu fazia sabiam o que eu estava fazendo naquele local. Na mesma
ocasido fiz o convite para uma entrevista a quem estivesse interessado. Expliquei que o
objetivo da entrevista era para conhecer mais sobre cada um deles e seus pontos de vista sobre
sua participacdo no Comité. Algumas pessoas, ap0s 0 convite, anotaram seus contatos numa
folha que circulei. A partir disso as entrevistas foram sendo marcadas (via telefone e correio
eletronico) e foram realizadas nos meses de marco, abril e maio de 2015.

Também no més de marco, solicitei ao Coordenador da Area Técnica de
HIV/AIDS o encaminhamento de um novo convite por correio eletrdnico aos integrantes do
Comité. Apds sua permissdo, elaborou-se um convite que foi entdo encaminhado a todos do
grupo. Na reunido do més de abril, reiterei o convite, conseguindo, dessa forma, mais algumas
pessoas dispostas a cederem entrevistas.

Ao longo desse ano, um novo médico infectologista passou a representar um
importante servico de salde da cidade. Fiz a ele um convite e obtive uma entrevista no més de
outubro. N&o houve preocupacdo no sentido amostral dos participantes, mas sim foram
entrevistadas aquelas pessoas que se disponibilizaram em participar da pesquisa. Ao total,
foram 17 entrevistas, totalizando, aproximadamente, 17 horas de audio. E importante indicar
gue pude entrevistar um namero significativo de participantes do Comité, visto que este conta
com 25 a 30 participantes, em média, por reunido. Ao longo da minha pesquisa, pude
identificar que a composi¢do do Comité ndo varia muito, geralmente sdo as mesmas pessoas
gue comparecem, representando o0s servicos e instituicdes de saude de Porto Alegre que
atendem pacientes com HIV/AIDS.

Houve, contudo, certo tipo de resisténcia por parte de algumas pessoas. Em um
caso especifico, a representante de uma instituicdo solicitou que eu mandasse para sua chefia
um pedido formal para que aquela me concedesse a entrevista. Justificou-se que a pesquisa
poderia prejudicar a instituicdo e queria-se entender melhor do que esta se tratava. Foi
enviado por correio eletrénico a chefia dessa instituicdo o pedido, com os objetivos do estudo
e o roteiro da entrevista. A instituicdo, todavia, nunca retornou o contato. E a representante
desta, apesar de ndo poder conceder-me a entrevista sem a deliberacdo da chefia,
confidenciou-me posteriormente que ndo considerava, pessoalmente, que ser entrevistada

pudesse ser um problema.



31

Em outra ocasido nas quais fiz o convite coletivo para as entrevistas fui ignorado
por alguns membros e ndo obtive destes relatos. Pontuo que alguns destes membros séo
médicos que atuam em servicos publicos de salde e que constantemente tém casos a serem
discutidos no Comité. Como ja dito, realizei o convite em dois momentos, presencialmente e
por correio eletronico. Apenas duas pessoas — uma ligada aos movimentos sociais e outra uma
funcionaria publica — responderam a mensagem demonstrando interesse em contribuir com a
pesquisa.

As entrevistas ocorreram nos locais de trabalho dos entrevistados — a excegéo de
trés casos, 0s quais preferiram ser entrevistados em locais diferenciados. O primeiro, em sua
residéncia; os outros dois, em locais dentro da UFRGS. Ressalto que os proprios entrevistados
escolheram os locais das entrevistas. A todos eles foi apresentado o Termo de Consentimento
de Livre e Esclarecido. Ainda, todos concordaram que o audio da entrevista fosse gravado.

As entrevistas foram registradas em audio por um gravador de voz, tendo sempre
um roteiro como base, sendo, portanto entrevistas do tipo semi-estruturada. Posteriormente,
foram transcritas na integra, por mim mesmo. (O roteiro encontra-se no apéndice dessa
dissertacdo). Os conhecimentos prévios obtidos através das observacBes das reunibes
auxiliaram no amadurecimento das questdes aprofundadas nas entrevistas. Como apontado
por Gaskell (2003:65):

A entrevista qualitativa, pois, fornece os dados béasicos para o desenvolvimento e a
compreensdo das relacBes entre 0s atores sociais e sua situagdo. O objetivo é uma
compreensdo detalhada das crencas, atitudes, valores e motivacdes, em relacdo aos
comportamentos das pessoas em contextos sociais especificos.

A entrevista comecava sempre com informacgdes de cunho sociodemogréfico,
incluindo o tempo em que a pessoa estava envolvida com o trabalho na area do HIV/AIDS.
Entdo, questionava-se o entrevistado em relagdo aos conhecimentos que este tinha a respeito
do surgimento do Comité e a sua participacdo nesse processo. Eu procurava avaliar se a
participacdo no Comité fez o entrevistado entender melhor a epidemia de AIDS em Porto
Alegre e que impacto o Comité tinha, na opinido deste, nos servigos de salde da cidade.
Também o questionava a respeito da experiéncia de fazer parte de uma organizacdo que
investiga os Obitos e propde um debate acerca destes. Buscava, ainda, compreender as
expectativas que o entrevistado tinha quando entrou no Comité e se estas foram concretizadas
ao longo do tempo. Por fim, questionava-o sobre sua visdo acerca do processo de

recomendacdes aos servicos com base na investigacdo dos obitos.



32

Nas entrevistas individuais, os membros envolvidos na criacdo do Comité
produziram falas longas e explicativas a respeito dos motivos pelos quais tal organizacao foi
criada. Esses membros expuseram 0 seu ponto de vista sobre o contexto social e
epidemioldgico existente em 2011, ano em que o Comité foi criado. Geralmente, essas
entrevistas eram mais densas em contetdo, além de apresentarem uma narrativa sobre os
acontecimentos que antecediam a criacdo do Comité. Os profissionais de saude, por sua vez,
ndo se demoraram na parte da criacdo do Comité, visto que ndo a conheciam com muitos
detalhes. Nesses casos, procurei compreender 0S Servigos nos quais estes profissionais
trabalhavam. Entre os pontos explorados, destaco as demandas que esses servigos recebem e 0
entendimento desses profissionais acerca da funcdo do Comité na instituicdo em que
trabalham.

Os representantes da sociedade civil foram os mais solicitos ao me concederem
entrevistas, apresentando também uma viséo critica da situacdo epidemioldgica na cidade. A
dificuldade, nesses casos, foi manter o foco da entrevista no Comité, visto que o0s
entrevistados estavam interessados em falar de forma abrangente sobre a epidemia de AIDS
na cidade e no Estado. Baseado na proposta de Gaskel (2003), em todas as ocasides, eu deixei
gue o entrevistado terminasse o argumento para depois voltar ao roteiro.

Ao final, pude entrevistar uma gama variada de pessoas como usuarios dos
servicos de saude (um representante da Rede Nacional de Pessoas vivendo com HIV/AIDS -
RNP+ e um membro do Conselho Municipal de Saude), um doutorando em Epidemiologia da
UFRGS que participa do Comité, representantes de oito servi¢os de saude do municipio que
atendem pessoas com HIV/AIDS (servicos de assisténcia especializados em DST, HIV/AIDS
- SAE e Hospitais), e agentes governamentais (funcionarios da Secretaria Municipal da
Salde, tanto da Area Técnica de HIV/AIDS quanto da Vigilancia, e um servidor do
Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais do Ministério da Satde).

Ficou acordado nas entrevistas que as identidades de cada entrevistado seriam
preservadas. O Quadro 1, mostrado a seguir, identifica os entrevistados por pseudonimo e
resume algumas de suas caracteristicas em termos profissionais. Solicitou-se a permisséo para
a revelacdo das identidades de dois deles. O primeiro nome € o do préprio Coordenador da
Area Técnica de DST/AIDS, por se tratar de um cargo pUblico. E o segundo é o nome de uma

técnica da Equipe de Vigilancia em Saude do Municipio.
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Quadro 1 — Apresentacgao geral dos entrevistados

Nome/
pseuddnimo

Funcéo ou cargo

Resumo da Trajetéria

Gerson Winkler

Coordenador da  Area

Técnica

Formado em Administracdo. Envolvimento
com Movimentos sociais nas décadas de
1980/90. Ajudou a fundar a ONG em Porto
Alegre Grupo de Apoio a Prevencdo da AIDS
do Rio Grande do Sul (GAPA/RS). Em 1993
foi o primeiro coordenador da Politica de
AIDS do municipio (que agora se chama Area
Técnica) permanecendo até 1998.
Desenvolveu apds isso projetos na area da
Economia Solidaria. Esteve na Secretaria
Estadual de Saude por um curto periodo antes
de assumir novamente o0 cargo de
Coordenador da Area Técnica no municipio
em 2011.

Isete Stella Equipe de Vigilancia de | Enfermeira. Funcionaria puablica hd mais de
Doencas Transmissiveis 25 anos. Atuou em servicos de saude, foi
Coordenadoria Geral de|coordenadora da Politica de AIDS do
Vigilancia em Salde municipio (que agora se chama Area Técnica)
e atualmente atua na Vigilancia em Saude do
Municipio.
Barbara Equipe de Vigilancia de|Enfermeira. Mestre em Salde Coletiva. Tem
Eventos Vitais, Doencas e |experiéncia de 15 anos atuando em servicos
Agravos ndo|de saude e na Vigilancia em Saude. Tem
Transmissiveis da|experiéncia em Comités de Mortalidade
Coordenadoria de | Materna.
Vigilancia Epidemioldgica
Angelo Professor de Epidemiologia | Médico. Foi coordenador da Politica de AIDS
da UFRGS. Chefe do setor |do Municipio no final da década de 1990.
de emergéncia de um|Mestre e doutor em Epidemiologia.
hospital publico da cidade. |Pesquisador e professor do Programa de Pdés
Graduagdo em Epidemiologia. J& prestou
consultoria em varios acordos de cooperacao
firmados pelo Ministério da Saude do Brasil
com paises da Africa e da América Latina.
Miguel Médico Trabalha em um SAE e tem experiéncia como
médico de familia e comunidade; coordenador
do servico em que atua. Trabalha ha 20 anos
na area.
Fernanda Enfermeira Enfermeira. Trabalha com pacientes com
tuberculose/AIDS h& 20 anos. Atualmente
trabalna em um Centro de Testagem e
Aconselhamento (CTA) na testagem de
pacientes.
Marta Coordenadora  de  um | Assistente Social. Trabalha com testagem e
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Nome/ Funcéo ou cargo Resumo da Trajetoria

pseuddnimo
Centro de Testagem e |aconselhamento para HIV/AIDS ha 15 anos
Aconselhamento nos servicos de saude de Porto Alegre.

Fernando Estudante de doutorado em | Mestrado e doutorado voltados a pesquisa na
Epidemiologia area do HIV/AIDS. E orientando do professor

de Epidemiologia que ajudou a formar o
Comité.

Estevao Médico e professor | Atua como médico na area ha mais de 25

universitario. anos. Doutor em Medicina e professor de
infectologia de uma universidade publica.
Chefe do setor de infectologia de um hospital
publico. Atualmente também atua junto a
Area Técnica de DST/AIDS da SMS.

Iracema Assistente  Social em um | Assistente Social. Trabalha hd 5 anos na area
Pronto Atendimento em um Pronto Atendimento da cidade.

Flavia Coordenadora  de  um/|Psicéloga. Trabalha com pessoas com HIV ha
Servico de Atendimento | quase 20 anos. Atualmente é coordenadora de
Especializado um SAE.

Luiz Coordenagdo  Geral de|Atua hd quase 30 anos no Ministério da
InformacBes  Estratégicas |Saude. Médico Dermatologista também
do Ministério da Saude trabalhou na  Divisdo  Nacional de

Dermatologia Sanitaria e do programa de
Hanseniase.

Flavio Médico Médico infectologista. Atua na area de
controle de infeccdo em um hospital publico
na cidade, ha 5 anos. Descreve ja ter
participado de um Conselho Metropolitano
que se dedicava a andlise de casos de
Tuberculose

Emanuel Médico Médico infectologista ha 14 anos. Atuou em
outros estados do Brasil e na organizagdo
Médicos Sem Fronteiras em paises africanos e
na India. Atua na cidade ha noves meses,
trabalhando em um hospital pablico.

Mariano Membro da Rede Nacional | Vive ha mais de 25 anos com HIV. Desde

de Pessoas Vivendo com|2005 é militante. Participou do Conselho

HIV/AIDS e do Conselho | Metropolitano de Tuberculose. Atua junto a

Estadual de Saude. movimentos sociais e com o Conselho
Estadual de Saude.

Rosa Assistente Social em um|Assistente social , atua hd 15 anos na area
Servico de Atendimento |HIV/AIDS. Atuou 10 anos em um Centro de
Especializado Testagem e Aconselhamento e agora esta em

um Servigo de Atendimento Especializado.

Ulisses Membro do  Conselho | Membro do Conselho Municipal de Saude.

Municipal de Salde.

Participou do Conselho Metropolitano de
Tuberculose. Estudante do curso de
graduacdo em Salde Coletiva.
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Em todas as entrevistas foi solicitada permissdo para usar o gravador de &udio.
Apenas em uma ocasido, um entrevistado aparentou visivelmente ficar desconfortavel com a
presenca do gravador. Foi explicitado que os nomes e as informacgdes seriam mantidos em
sigilo. Nesse caso, 0 entrevistado aceitou que fosse gravado, mas avisou que seria menos
critico nas opinides. Por inexperiéncia aceitei os termos tratados pelo meu interlocutor.
Acredito que teria sido mais frutifero deixar o entrevistado mais confortavel, sem gravar, e
realizar um diario de campo da entrevista contendo as informacdes.

Dessa forma, foi possivel ter uma compreensdo cada vez maior do universo
empirico. Apos as entrevistas, minha observacdo das reunides passou a ser cada vez mais
acurada e compreendi de maneira mais aprofundada de que forma eram construidas as
narrativas dos casos de pessoas que foram a oébito por AIDS, que elementos eram
apresentados para explicar o dbito, que sentidos eram produzidos no Comité e que tensdes e

conflitos surgiam a partir disso.
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Capitulo 2:

Os Comités de Mortalidade Materna, Infantil e Fetal: um
breve historico e discussao.

Neste capitulo, pretendo discutir o surgimento e a formacdo dos comités de
mortalidade. Primeiramente, discuto a emergéncia dessas organizagdes no Brasil e no mundo
e reflito sobre os principais aspectos identificados acerca destas. Posteriormente, procuro
refletir, do ponto de vista socioldgico, sobre a importancia do estudo do objeto em questéo.
Por fim, identifico, a partir de uma revisdo da literatura, de que forma essas organizacoes
funcionam no Brasil.

O primeiro comité criado foi voltado & mortalidade materna, surgido na Filadélfia,
Estados Unidos, na década de 1930. Entretanto, a experiéncia internacional que ficou mais
conhecida, conforme Vorpagel (2008), foi a criacdo dos comités maternos na Inglaterra e no
Pais de Gales, ja na década de 1950. Tal criacdo foi influenciada pela conjuntura politica do
P6s-Guerra e do inicio de um modelo de Estado de Bem Estar Social.

Durante as décadas seguintes, diversos paises da América Latina também criaram
seus comités voltados ao estudo e prevencdo de mortalidade materna. Como pontua Vorpagel
(2008), as experiéncias com comités na America Latina foram isoladas até a década de 1980.
Em Cuba, em 1969, elaborou-se uma portaria ministerial para investigar as mortes maternas.
No México, em 1972, iniciou-se a formacdo de comités em hospitais. Na América do Norte, 0
tema da morte materna e as discussfes em torno dos direitos sexuais e reprodutivos das
mulheres passaram a fazer parte da agenda dos Estados Unidos a partir do final da década de
1970, quando conferéncias internacionais passaram a discutir 0s assuntos.

Laurenti et al. (2004:450) apresentam o conceito de mortalidade materna a partir

de uma classificacao definida pela OMS:

A Organizacdo Mundial de Salde — OMS define morte materna, segundo expresso
na Classificacdo Internacional de Doengas-, como a morte de uma mulher durante a
gestagdo ou dentro de um periodo de 42 dias ap6s o término da gestacéo,
independente da duracdo ou da localizacdo da gravidez, devido a qualquer causa
relacionada com ou agravada pela gravidez ou por medidas em relacdo a ela, porém
ndo devida a causas acidentais ou incidentais.

A ideia que fundamenta a criacdo dos comités de mortalidade (seja ele materno,

infantil ou fetal) é o conceito de morte evitavel. Mansano et al. (2003) definem morte evitavel
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como aquela que, considerando-se a tecnologia existente no contexto a ser analisado, poderia

nao ter ocorrido.

A importancia de Conferéncias Internacionais e do Movimento
Feminista para a criacdo dos Comités de Mortalidade Materna no Brasil na
década de 1980-90.

Reis et al. (2011) discutem o inicio da mobilizacdo em torno dos direitos sexuais e
reprodutivos das mulheres em ambito internacional. Segundo as autoras, apds a aprovacdo da
Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, em 1948, os principios da Declaracdo foram
traduzidos em Tratados e Convencgdes. Em 1979, ocorreu a Convencdo para a Eliminacéo de
Todas as Formas de Discriminacdo contra a Mulher, promovida pela Assembleia Geral da
ONU. A partir dessa Convencéo, baseada na Declaragdo Universal dos Direitos Humanos,
“todos os Estados signatarios tém o dever de adotar medidas que eliminem a discriminagao
contra as mulheres e garantam a igualdade de condi¢des entre mulheres e homens, inclusive
em relagao ao acesso a servigos de saude” (Reis et al., 2011:1141).

Os propositores da Convengdo assinada em 1979 entendiam a mortalidade
materna como um fendmeno social complexo e passivel de combate, desde que dada a devida
atencdo e assisténcia por parte do Estado. Na Convencéo, segundo as autoras, postulou-se que
0 baixo padrdo de qualidade em servigcos obstétricos (como falta de leitos ou distribuicédo
inadequada destes) constituia, além de uma privacao a equidade e a assisténcia em salude, uma
violag&o ao direito reprodutivo das mulheres.

Outras convengdes sobre a mortalidade materna foram promovidas, ao longo da
década de 1980, por 6rgdos como Organizacdo Pan-Americana de Saude e a Organizagdo
Mundial da Saude. O avanco na criagdo de comités maternos aconteceu, conforme o Manual
dos Comités de Mortalidade Materna publicado pelo Ministério da Saiude (BRASIL, 2007), na
Conferéncia sobre Maternidade Segura, realizada em Nairdbi, no ano de 1987, um encontro
internacional, dentre os varios promovidos pela OMS, que objetivava dar visibilidade ao
problema da mortalidade materna. A intencgdo desse evento foi chamar a atencéo internacional
a dimensdo e as consequéncias das precarias condigdes de saude materna nos paises em

desenvolvimento, aléem de pensar acbes para que o ciclo gravidico-puerperal fosse mais
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seguro nestas mesmas nacfes. A partir da Convencao de Nairobi, a reducdo da mortalidade
materna passou a ser um compromisso para todos os paises em desenvolvimento.

Também no ano de 1987, segundo Soares e Martins (2006), aconteceu o V
Encontro Internacional Mulher e Saude, realizado na Costa Rica. Nesse encontro, mulheres de
mais de 80 paises, dentre elas muitas brasileiras, lancaram a Campanha Mundial pela Reducao
da Mortalidade Materna. Em 1990, segundo Vorpagel (2008), ocorreu a 23* Conferéncia
Sanitaria Pan-Americana em Washington, onde foi aprovado o Plano Regional para a
Reducdo da Mortalidade Materna na Regido das Américas. Um dos objetivos desse plano era
firmar um compromisso politico com os Estados a fim de que estes desenvolvessem politicas
para 0 combate a mortalidade materna. Dentre essas estratégias estava a instauracdo e
manutencdo de Comités de Mortalidade Materna em nivel nacional, regional e local.

Soares e Martins (2006) salientam a importancia da atuacdo e presenca do
Movimento Feminista em todas essas conferéncias. A presenca de seus integrantes e
militantes foi crucial para que o assunto entrasse na agenda de discussao dos organismos

internacionais e dos Estados. Como apontam 0s mesmos autores:

No Brasil, ao longo da década de 90, como resultado das lutas dos movimentos
feministas e de profissionais de salde comprometidos com os direitos humanos, o
problema da mortalidade materna passou a fazer parte agenda politica brasileira. Em
1993, o governo brasileiro tornou-se signatario das resolucdes da 23 Conferéncia
Sanitéaria Pan-americana, acordando reduzir a mortalidade materna em 50% até o
final do ano 2000.” Soares € Martins (2006,:354).

No Brasil, no momento em que ocorriam as conferéncias internacionais citadas,
militantes do movimento feminista preocupavam-se com questdes de salde sexual, salde
reprodutiva e integralidade da salide da mulher. Tais preocupacfes ja haviam entrado na
agenda do movimento de mulheres no Brasil desde pelo menos o ano de 1983, segundo Costa
(2012) e Farrah (2004).

Costa (2012) pontua que, no inicio da década de 1980, feministas organizavam-se
ainda de forma muito incipiente no pais quando comegaram a se mobilizar contra as politicas
de salde do regime ditatorial do pais. Segundo a autora, as manifestantes comecaram a
reivindicar autonomia no que concerne as decisdes sobre a sua propria sexualidade e seus
direitos reprodutivos. Passaram, a seguir, a rejeitar as politicas de controle populacional
vigentes até entdo e a exigir acbes de salde e de planejamento familiar com tecnologias e
métodos contraceptivos seguros. Também, procuravam fomentar politicas que assistissem a

todas as fases da vida da mulher, atendendo demandas que nédo seriam exclusivas do periodo
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gravidico-puerperal. Assim, surgiu, segundo Costa, o Programa de Assisténcia a Salde da
Mulher (PAISM) em 1983.

Conforme apontam o Manual publicado pelo Ministério da Saude (Brasil, 2007) e
Reis et al. (2011), a implantacdo dos comités de mortalidade materna no Brasil foi também
adotada como estratégia no escopo maior da Politica de Assisténcia Integral a Saude da
Mulher (PAISM). Reis et al. relatam que o Ministério da Saude langou, em um periodo de
tempo muito proximo ao lancamento do PAISM, a Constituicdo de Comités de Mortalidade
Materna. Neste mesmo periodo, ainda, criou-se o Conselho Nacional dos Direitos da Mulher
(CNDM). Dessa forma, no Brasil, os comités de mortalidade materna passaram a ser criados a
partir de 1987 — ap6s a Conferéncia de Nair6bi, mas em um contexto no qual ja se
fomentavam politicas nacionais voltadas para o tema, como o PAISM. Em relacdo ao inicio
dos Comités no Brasil, Silva et al. (1999:219) pontuam que:

A partir de 1988, foram realizados no Pais seminarios regionais, promovidos pelo
Ministério da Saude, para aprofundar o conhecimento sobre a mortalidade materna e
incentivar a criacdo dos comités de prevencéo entre os profissionais da satde ligados
a esta area. O principal saldo desta mobilizacdo nacional foi certamente o
surgimento dos comités de Prevencdo da Mortalidade Materna em S&o Paulo e Rio
de Janeiro (1988), Parana (1989), Ceara (1992) e Distrito Federal (1993).

No decorrer da década de 1990, ocorreram importantes Conferéncias que tinham
por objetivo pensar questdes como planejamento familiar, saide da mulher, direitos
reprodutivos e sexuais e salde sexual. Costa (2009) e Reis et al. (2011) marcam como
importantes também, para a discussdo sobre direitos reprodutivos, a Conferéncia Internacional
sobre Populacdo e Desenvolvimento, realizada no Cairo, em 1994, e a IV Conferéncia
Internacional da Mulher, realizada em Pequim, em 1995. A desigualdade em relacdo a
atencdo dada a saude foi um dos principais temas da Conferéncia realizada em Pequim (Reis
et al., 2011), quando foi afirmado o direito da mulher de desfrutar um elevado nivel de saude
e de ter o controle sobre sua vida reprodutiva e sobre sua fertilidade. Na década de 1990, apds
a criacao dos comités maternos, também houve o incentivo para a criagdo de comités voltados
a mortalidade infantil e fetal.

No processo de instituicdo dos Comités de Mortalidade Materna, no Brasil, o
Ministério da Saude contou com uma equipe de consultores formada por professores
universitarios, gestores municipais e representantes de sociedades cientificas. Esses
consultores formularam planos de acdo e de capacitacdo das autoridades sanitarias, a fim de
sensibiliza-las a mortalidade em questdo. Segundo Soares e Martins (2006), essa equipe ainda

foi responsavel por projetar a implantacdo dos Comités Maternos pelos estados no Brasil,
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conseguindo implantar, entre 1993 e 1996, ao menos um Comité de Mortalidade Materna por

estado em todo o pais.

Os comités de mortalidade: o olhar socioldgico sobre a teméatica.

Os trabalhos encontrados no Brasil sobre comités de mortalidade apontam para
uma similaridade em relacdo a composicéo e ao funcionamento desses 6rgdos. Todos eles sdo
classificados como intersetoriais e multiprofissionais, sendo formados por agentes
governamentais, profissionais da saude e representantes da sociedade civil. Identificou-se que
0s comités maternos passaram a ser criados apds a Conferéncia de Nairébi, em 1987, e os
primeiros estados a implanta-los, com apoio técnico do Ministério da Saude, foram Parana e
Séo Paulo.

No que concerne & analise dos Obitos realizada pelos comités de mortalidade
materna, Rodrigues e Siqueira (2003), Mathias et al. (2008) e Martins (2006) desenvolvem
suas pesquisas a partir do conceito de vulnerabilidade. Rodrigues e Siqueira (2003) apontam
que, no Plano de Acdo Regional para a Redugdo da Mortalidade Materna na Regido das
Américas, aprovado na Conferéncia de Washington, em 1990, o conceito de vulnerabilidade
esteve presente, sendo relacionado ao ciclo gravidico-puerperal da mulher. Conforme
Rodrigues e Siqueira (2003:185):

Alguns dos pressupostos que fundamentam este estdo assentados, basicamente, no
reconhecimento de um contexto socioecondmico desfavordvel — comum a maioria
dos paises menos desenvolvidos do continente americano — que converte a
vulnerabilidade biolégica da mulher, no ciclo gravidico-puerperal, em risco de
adoecer e/ou morrer, neste periodo, e na constatagdo da evitabilidade da maior parte
das mortes maternas, uma vez que ja se dispGe de conhecimento cientifico e
tecnologia para preveni-las.

Rodrigues e Siqueira (2003) estendem o conceito de vulnerabilidade sobre as
condi¢Bes socioeconémicas, de género, sociais, de acesso e de qualidade dos servicos
presentes na realidade das mulheres. Tais aspectos, segundo os autores, sdo fatores que
contribuem para a mortalidade materna. Trata-se da vulnerabilidade individual, social e
programatica das mulheres gestantes: no nivel individual, em fungdo de caracteristicas
bioldgicas, ligadas ao ciclo da gravidez e a fase do puerpério; no nivel sécio-programatico,
em funcdo de fatores de ordem social e econémica (como as relacdes de género, a pobreza, o
acesso aos servicos e a estrutura destes). Martins (2006) descreve como os fatores
socioeconémicos, de raca/cor e de escolaridade afetam o acesso aos servigos de salde,

contribuindo para o estatuto de vulnerabilidade social de mulheres e consequente 6bito
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materno. Os trabalhos de Soares e Siqueira (2003) e Soares (2006) empregam o conceito de
vulnerabilidade, no caso das mulheres, explicando que as mulheres com vulnerabilidade
acrescida sdo aquelas que tém mais chances de morrer em funcdo da gestacédo, especialmente
em paises ou regides pobres que possuem sistemas de salide precarios.

No campo dos estudos sobre HIV/AIDS, o conceito de vulnerabilidade ja € usado
desde a decada de 1990 para compreender 0s processos sociais que levam as pessoas a se
infectarem pelo virus e ao posterior adoecimento em fungdo desta. Dentre os varios aspectos
levados em conta na anélise da constru¢do da vulnerabilidade, hd a questdo do acesso e da
qualidade dos servicos de saude. Assim, ao analisar os casos de Obito, o Comité de
Mortalidade por AIDS também observa como o0s servicos atenderam aquele caso. O conceito
de vulnerabilidade é retomado e aprofundado no capitulo quatro.

O trabalho realizado pela antrop6loga Lauren Fordyce (2014), que discute, a partir
da critica feminista, o funcionamento de um Comité de Mortalidade Infantil e Fetal, situado
no estado da Florida, nos Estados Unidos da América. A grande contribuicdo que tal trabalho
traz para este é a analise das discussGes suscitadas no comité analisado pela autora. Ela
ironicamente intitula seu artigo da seguinte forma: “Quando mas maes perdem bons bebés:
Compreendendo o Comité de Mortalidade Infantil e Fetal” (traducdo livre). Fordyce nota que,
na revisdo dos casos de Obito — tanto fetal quanto infantil — a narrativa é construida pelos
profissionais daquele Comité com o intuito de atribuir a mae a total responsabilidade pelo
desfecho do caso. Ao reconstituir as discussdes dos casos em seu trabalho, utilizando o
conceito de itinerario terapéutico, a autora consegue delinear as vulnerabilidades sociais e as
dificuldades de acesso aos servigos de saude que as mulheres gravidas, cujos casos eram ali
analisados, tiveram. Todavia, a autora identifica que a preocupacdo central do debate
empreendido no comité ndo é o melhoramento da qualidade dos servigos ou a assisténcia as
mulheres gestantes. A autora reconstitui um caso analisado pelo Comité, de uma imigrante
ilegal, que ndo acessava os servicos de saude por temer ser identificada pelas autoridades e,
por consequéncia disso, deportada. A autora afirma que ha pouca sensibilidade dos membros
do Comité com a situacdo desse caso e identifica um discurso de responsabilizacdo da mulher
pelo desfecho mal sucedido da sua gestacao.

E importante pontuar que os comités brasileiros de mortalidade materna contam
com representantes da sociedade civil, agentes governamentais e profissionais de salde em
sua composicdo. A partir da literatura consultada, € possivel concluir que todos os comités

necessitam da colaboracao de diversas pessoas e instituicfes para que funcionem. Para que a
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investigacdo de Obitos seja bem-sucedida, essas organizacGes precisam de coordenacdo na
coleta de informacbes nos servico. Ainda, para que as reunides sejam realizadas, sé@o
necessarios disponibilidade (dos profissionais de salde e dos agentes estatais) e espaco fisico.

A investigacdo socioldgica dos comités permite também elucidar a comunicacéo
entre as organizacdes e as esferas de gestdo e de decisdo da administracdo publica que os
compdem. Pensa-se ser de suma importancia observar de que forma se constrdi a relacéo entre
o Comité — enquanto espaco de participacdo social e producdo de conhecimento sobre os
casos de 6bito de AIDS no municipio — e a esfera onde se da a policy decision. Propfe-se
aqui, entdo, um estudo sociologico dessa tematica, tendo como objeto empirico o Comité
Municipal de Mortalidade por AIDS.

Estudos de caso: visdo geral acerca dos Comités e desafios

enfrentados

Praticamente todos os trabalhos encontrados concordam que os Comités de
Mortalidade Materna, Infantil e Fetal sdo organizagdes multiprofissionais, criadas por
incentivo do Ministério da Saude, por conta das Conferéncias internacionais anteriormente
referidas, em cada estado e municipio. A maior parte das pesquisas encontradas foi realizada
nos estados do Parana e Sdo Paulo. Todos os autores afirmam que um dos objetivos dos
Comités é classificar os casos de Obito em evitiveis ou inevitaveis; outro fundamental é
pensar em melhorias nos servigos de salde que atendem a populacdo, visando a reducdo dos
Obitos evitaveis. Todos 0os Comités estudados pela literatura tém, em sua composi¢do, agentes
governamentais, profissionais de saude e membros da sociedade civil. Os Comités estudados
também apresentam uma relagdo muito préxima com a Vigilancia Epidemiologica dos estados
e/ou municipios nos quais estao inseridos.

Laurenti (2004), Rodrigues e Siqueira (2003) e Soares e Martins (2006) afirmam
que, na época em que os Comités Maternos foram criados, havia um problema de sub-
notificagdo dos casos de mortalidade materna, dada a insuficiéncia de informacdo sobre
Obitos. Costa (2009) também pontua que, ha décadas, o problema da sub-notificacdo persiste
no Brasil, colocando em duvida as estatisticas oficiais sobre mortalidade materna. A autora
pontua que a criacdo dos Comités foi um dos importantes instrumentos criados, em ambito
nacional, na década de 1980, para contribuir no levantamento e na qualidade das informagdes

sobre as causas basicas nas declaragdes de obito. Segundo Rodrigues e Siqueira (2003:184):
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A aquisi¢do de mais e melhores informag6es sobre a ocorréncia e circunstancias das
mortes maternas, como os dados clinico-epidemioldgicos, de infraestrutura de
servicos, sanitaria e logistica, dados institucionais, socioecondmicos e culturais, é de
fundamental importancia para a correcdo das distorcBes, quanto ao tamanho e
qualificacdo do problema e, por consequéncia, para o equacionamento de medidas
para a prevencdo e reducdo da mortalidade do grupo de mulheres expostas a esse
risco.

Ainda, todos os autores que pesquisaram Comités Maternos denotam que,
inicialmente, médicos ligados as faculdades de medicina desempenharam um importante
papel para o funcionamento dos Comités. Rodrigues e Siqueira (2003) pontuam que, em
1988, diversos Comités de Mortalidade Materna foram criados em cidades da regido
metropolitana da cidade de S8o Paulo. Todos eles estavam vinculados a Departamentos de
Ginecologia e Obstetricia das Faculdades de Medicina localizadas no estado de Séo Paulo.

Segundo os autores, a presenca de um professor universitario imprimiria um
carater de confianca as discussdes dos casos e as informacgdes que eram disponibilizadas pelo
Comité. Da mesma forma, no caso do estado do Parana, Soares e Martins (2006) apontam que
foi realizado, no ano de 1988, o | Seminério Estadual sobre Mortalidade Materna, organizado
por um professor universitario, médico ginecologista e obstetra, ligado a Universidade Federal
do Parand (UFPR). A partir desse evento, prop6s-se a criagdo dos Comités de Prevencdo a
Mortalidade Materna por todo o estado do Parana, onde, segundo os autores, foram instituidos
22 deles.

Segundo Rodrigues e Siqueira (2003), o Comité de Mortalidade Materna de Séo
Paulo, criado no final da década de 1980, assume uma nova forma em 1995, quando passa a
integrar o Sistema Estadual de Vigilancia Epidemioldgica do Obito Materno. Antes disso, ele
dedicava-se a andalise dos casos, muito em carater académico. Segundo os autores, a partir da
reformulacdo do status juridico do Comité e da integracdo deste ao Sistema Estadual de
Vigilancia Epidemioldgica, as investigagdes dos Obitos deixaram de ter um cunho académico
(de producdo de conhecimento) e passaram a contar com maior participagdo de agentes do

Estado e de representantes da sociedade civil. Segundo Rodrigues e Siqueira (2003: 186):

A composi¢do inicial do Comité era exclusivamente de médicos, ndo tendo sido
contempladas as presengas de técnicos dos servicos de sadde e de representantes de
outras entidades que ndo da area médica. Profissionais docentes e outros
especialistas participavam em carater de consultoria técnica. Entre 1991 e 1995, o
Comité entra em um periodo de refluxo quando ndo de esvaziamento, com algumas
tentativas de retomada que, ao que tudo indica, ndo tiveram éxito. O ano de 1995
representou uma espécie de “segundo tempo” no percurso do Comité, quando
passou a integrar o Sistema Estadual de Vigilancia Epidemiolégica do Obito
Materno, reformulacdo essa instituida por decreto do Governador do Estado.
Contudo, sua estrutura somente foi regulamentada em 1997. E interessante notar que
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nesse “segundo tempo” da historia do Comité — a despeito de um status juridico-
legal e administrativo mais consistente e da ampliacdo da participacdo com a
inclusdo de representantes de outros setores da sociedade envolvidos com o
problema da mortalidade materna, como, por exemplo, Conselhos de Salde,
Conselho de Profissionais, entre outros.

Em relacdo aos Comités de Mortalidade Infantil e Fetal, Mansano et al. (2003) e
Mathias et al. (2008) atribuem sua criacdo a uma iniciativa do Ministério da Salude realizada
posteriormente a criacdo dos Comités Maternos. Ambos realizam estudos descritivos com
base documental historica. Segundo os autores, no estado do Paran4, o referido Comité surgiu
em meados da década de 1990. Assim como 0s outros comités relatados neste capitulo, o
objetivo principal desse tipo de comité € também melhorar os servicos de saude e a

assisténcia. Em relacdo a metodologia de trabalho, conforme Mathias et al (2008:447).

O trabalho do Comité Regional de Prevencdo a Mortalidade Materna consiste em
analisar todos os documentos disponiveis, a ficha de investigacdo e entrevista
domiciliar, discutir os casos, estabelecer um itinerdrio desde o pré-natal até o
nascimento da crianga, reconstituindo a histéria, analisando as complicacdes que
levaram ao Obito, determinando a redutibilidade, os critérios de redutibilidade, os
determinantes causais do Obito, as medidas de prevencdo, além de estabelecer a
causa bésica que pode ou ndo coincidir com a constante na DO [Declaracdo de
Obito].

Soares e Martins (2006) analisaram, a partir de uma abordagem documental e
historica, o funcionamento, dos anos 1990 ao inicio dos anos 2000, do Comité de Mortalidade
Materna do estado do Parana. Os autores destacam que o primeiro desafio enfrentado por tal
Comité foi a sub-notificacdo dos casos de morte materna. Segundo os pesquisadores, a
identificacdo de todos os 6bitos maternos se deu a partir da criacdo de um Sistema Estadual de
Vigilancia e Investigacdo do Obito Materno, desenvolvido em um sistema em rede proprio de
Vigilancia Epidemiolégica, nos 399 municipios do estado. Soares e Martins pontuam, assim,
que uma das maiores conquistas dos Comités no Parand, nos anos estudados (1989 a 2003),
foi a corregdo sistematica e permanente do problema de sub-notificacdo dos dbitos maternos.
A partir das funcGes de vigilancia, foi possivel trazer a tona todos os casos de mortalidade de
mulheres em idade fértil e, mais apuradamente, das mulheres que vieram a 6bito por razdes
ligadas & gestacéo, parto e puerpério. E possivel, dessa forma, identificar que se atribui ao
Comité o mérito pela resolucdo do problema enfrentado. Entretanto, os autores ndo afirmam
claramente se o referido Comité ajudou a melhorar os servigos de saude e a diminuir as taxas
de mortalidade materna do estado.

Além da criacdo do Comité Estadual, no Parana, Mathias et al. (2008) apontam

que houve no estado uma descentralizagcdo dos Comités, com a criagdo dos Comités regionais
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e municipais de investigacdo do oObito infantil. Esses Comités regionais e municipais
investigavam detalhadamente as circunstancias do 6bito e os prontuérios hospitalares a partir
de entrevistas domiciliares, dados da declaragdo de nascidos vivos e informacgdes da
declaracdo de obito.

Mansano et al. (2004) investigam o funcionamento de um Comité de Prevencao
da Mortalidade Infantil no estado do Parana. Os autores pontuam que 0s comités municipais
realizam suas investigacdes através da busca ativa dos casos. Essa busca consiste na procura
por informacdes nos prontudrios hospitalares e ambulatoriais, nos documentos oficiais (como
declaracdo de nascido vivo), no didlogo com agentes comunitarios e na visita domiciliar aos
familiares. Para que todos os comités existentes nos municipios trabalhassem da mesma
forma, fora formulada pela Secretaria de Salde daquele Estado uma ficha padronizada de
investigacao.

Mathias et al. (2008) identificam um nudmero maior de Obitos vinculados a
populacdo negra. Essa parcela da populacdo ainda é composta por mées adolescentes que nao
fizeram o pré-natal e que possuem baixo indice de escolaridade. Tais dados surgem a partir de
uma analise quantitativa da redutibilidade dos 6bitos infantis, ocorridos entre 2005 e 2006, no
Parana. Dessa forma, os autores concluem que hd uma situacdo de vulnerabilidade nessa
populacdo. Eles alertam para a exclusdo social e a dificuldade de acesso aos servigos da

populacdo negra que vive naquele estado.:

Embora ndo tenha sido objetivo deste estudo contemplar a varidvel raga/cor como
categoria de andlise, foi possivel evidenciar maior vulnerabilidade das criancas
negras ao obito infantil reduzivel. Resultado semelhante foi encontrado em analise
de mortalidade infantil por raga/cor segundo evitabilidade do ébito. No Brasil em
2000 84% dos 6bitos infantis de raca/cor negra foram considerados evitaveis contra
81% dos Obitos da raga/cor branca. As analises das desigualdades em saude segundo
raca/cor vém sendo possiveis quando se utiliza os dados de nascimento, Sinasc, e de
obito pelo SIM. A partir dessas analises vem sendo evidenciada a exclusdo social
vivenciada pela populagdo negra que a coloca em posicdo altamente desvantajosa,
em condigbes de vulnerabilidade e exposta a maiores riscos devido ao acumulo das
desigualdades. (Mathias et al., 2008: 451)

Os autores afirmam que, por um lado, atualmente ha progresso cientifico e
tecnoldgico que permite oferecer atendimento de qualidade a populacdo e que, por outro, ha
desigualdade de acesso aos servigos a uma parcela desta populagdo. Mathias et al. (2008)
pontuam que a identificacdo dos Gbitos evitaveis pelo Comité promove a conscientizacdo de
que esses casos foram resultado de falhas no sistema de salde, de diferengas no acesso a estes
e de falta qualidade na assisténcia. Assim, 0s autores chamam a atencdo para a

responsabilidade dos gestores, para que utilizem, de forma ativa, 0s conhecimentos
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produzidos pelo Comité de mortalidade a fim de proverem mudancas a partir da gestdo no

acesso oportuno a servicos de qualidade para a populagéo.

Dificuldades dos comités

Venancio e Paiva (2010) identificam problemas na coordenacdo das atividades
dos Comités de Mortalidade Infantil do estado de S&o Paulo. Os autores realizam uma
pesquisa com base documental e entrevistas com alguns membros dos Comités. Eles pontuam
que surgiram varios Comités pelo Estado de Sao Paulo desde a década de 1990, mas, apenas
em 2006, que se criou o Comité Estadual para coordenar e padronizar as atividades. Antes
disso, os autores sugerem que cada organizacao funcionava autonomamente.

Os autores notaram que muitos Comités ndo tinham a mesma metodologia de
trabalho e que muitos ndo possuiam material padronizado para a investigacdo dos casos. Eles
apontam que apenas metade desses Comités entrevistavam pessoas envolvidas nos casos de
Obito. Ainda, a maioria dos comités estudados investigava todos os 6bitos infantis, enquanto
uma pequena parcela aplicava algum critério de selecdo para investigar os casos. Venancio e
Paiva apontam que, dentre os membros do comité em questdo, havia uma insatisfacdo em
relacdo a organizacdo das atividades, a precariedade de recursos e de materiais, € ao baixo
apoio institucional das Secretarias de Salde, tanto a municipal quanto a estadual.

Venancio e Paiva (2010) também relatam problemas com a coordenagdo das
atividades e dificuldades em relacéo a participacdo nas reunides. Segundo 0s autores, as acdes
dentro dos Comités estudados sdo desencadeadas por pessoas que tomam a responsabilidade
para si e nem sempre tém poder necessario para desempenhar as tarefas que essa
responsabilidade implica. Ndo ha coordenacdo das atividades ou divisdo do trabalho. Os
autores, a partir de entrevistas, identificam que as acfes executadas dentro do Comité (como
seus relatorios e suas recomendagfes) ndo tém impacto nos servicos de salde porque ndo ha
envolvimento deste com a esfera de gestéo.

Mathias et al. (2009) analisam a experiéncia de participacdo em um projeto de
extensdo realizado por académicos de enfermagem da Universidade Estadual de Maringa no
Comité Regional de Investigacdo da Mortalidade Infantil na cidade de Maringd — PR. Os
autores identificam um conjunto de dificuldades e problemas de organizacdo concernentes
aquele Comité. Compreende-se que os Comités voltados a mortalidade infantil foram

instituidos em varias regides do estado e 0s comités municipais reportam seus casos para um
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comité maior de referéncia regional. Dessa forma, os autores investigaram o Comité Regional
de Maringa.

No que concerne a participacdo dos pesquisadores naquele Comité, os autores
relatam desde dificuldades técnicas (como entender a letra escrita nos prontuarios e
documentos) até a falta de informacdo dos casos. No que concerne ao processo de
investigacdo dos casos, 0s pesquisadores identificam que ha demora dos servigos em
providenciarem os documentos para que a investigacdo aconteca. Nesse ponto, subentende-se
que ha problemas com o comprometimento e com a colaboragdo dos servi¢os para com as
atividades daquele Comité. Segundo Mathias (2009: 307):

Outra dificuldade do Comité tem sido a de compreender a letra e as informagdes nos
documentos que nem sempre sdo satisfatdrios ou colocados de forma clara nos
registros e formuldrios incluidos no processo. A falta de documentos ou de
informagdes claras gera dificuldades no momento das anélises. Muitas vezes surgem
duvidas como, por exemplo, a ordem temporal dos fatos ocorridos relativos ao 6bito
em investigagdo. Por isso durante a analise sdo acionadas as institui¢des envolvidas
para que estas enviem mais informagdes e documentos da mée e do bebé. Nem
sempre € possivel acrescentar informagdes e documentos no processo, ou pela
demora no atendimento as demandas do Comité ou pelo simples fato desses
documentos ndo existirem nos hospitais ou nas Unidades Bésicas de Saude.

Os autores também identificaram que o Comité tinha um problema de
sistematizacdo de informacdo dos Obitos, 0 que comprometia a sua analise. A partir da
participacdo dos graduandos, elaborou-se um novo roteiro e uma nova ficha de investigacéo,
com uma nova organizacdo, a fim de que estes fossem distribuidos aos Comités municipais.
Dessa forma, segundo os autores, haveria um estimulo para que 0s municipios montassem
grupos de trabalhos e organizassem os Comiteés.

Os pesquisadores também tiveram a preocupacdo de integrar a ficha de
investigacdo um espaco onde caberiam informacGes coletadas a partir de entrevistas
domiciliares. O objetivo das entrevistas domiciliares, segundo os autores, é entender com
maior profundidade, a partir de pessoas proximas aquela que foi a obito, as circunstancias que

levaram ao desfecho do caso:

Na reformulacdo da ficha de investigacdo foi acrescentado mais espago para oS
dados da entrevista domiciliar, ja que essas informagdes quando coletadas podem
elucidar circunstancias e fatos ndo constantes nos prontuarios das UBS e dos
hospitais. Considera-se que as impressdes do entrevistado, na maior parte das vezes
da mée ou de algum familiar, sobre o 6bito infantil traz uma compreensao necesséria
para os servicos de salde que extrapola o significado numérico e documental da
historia do 6bito, consistindo fundamental subsidio para o adequado planejamento
de politicas e acfes em saude. (Mathias et al., 2009:308)
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Rodrigues e Siqueira (2003), Alencar Junior (2006) e Mathias et al. (2008)
pontuam que a coleta de dados relativos aos 6bitos depende da boa vontade dos agentes das
instituicbes puablicas e privadas, visto que o Comité de Mortalidade ndo tem autoridade
institucional para cobrar um comprometimento maior dos servi¢os de satde. Mathias et al.
pontuam que existem resisténcias a colaboracdo para a investigacdo dos casos de mortalidade
infantil por parte de medicos e instituicdes particulares. Os autores afirmam que esses
profissionais, no objetivo de preservar a privacidade dos seus clientes, acabam né&o
colaborando com as investigagdes do Comité:

Tem sido notado no decorrer dos anos aprimoramento das informagfes colhidas
pelos trabalhadores de salde nas entrevistas domiciliares, melhor compreensdo e
adesdo ao trabalho do Comité, encaminhamento de documentos mais completos,
prontudrios do atendimento ao pré-natal, de internacdo da méde para o parto e
também da internacdo da crianca. Entretanto existe ainda resisténcia na apresentacdo
da documentacdo e prontuérios das gestantes e criancas por parte de médicos em
clinicas, consultérios e hospitais em casos de pré-natal e parto financiados por
planos e seguros de salde. Quando isso ocorre existe falta de informagdes
principalmente na evolugdo clinica do pré-natal. (Mathias et al., 2008:450)

Alencar Janior (2006) também pontua que a efetividade dos Comités de
Mortalidade é, de modo geral, menor do que a almejada pelo fato dos Comités possuirem
insercdo e autoridade institucional fragil, tanto no &mbito técnico quanto no &mbito politico.

A pesquisa realizada pelo Comité de Mortalidade Materna da cidade de Recife
possibilitou que Correia et al. (2011) demonstrassem que o trabalho do Comité, aliado a area
de Vigilancia Epidemiol6gica da cidade, poderia contribuir de maneira efetiva para a
implantacdo de politicas e programas de assisténcia a gravidez, parto e puerpério. Todavia, a
principal questdo é como essas organizacdes estabeleceriam didlogo efetivo com a esfera de
decisdo politica.

Em Porto Alegre hd um Comité da Mortalidade Materna, Infantil e Fetal. Segundo
0 site do Portal da Transparéncia e Acesso a Informacdo da Prefeitura de Porto Alegre, a
cidade conta, desde 1996, com um Comité de Estudos e Prevencdo de Morte Materna.
Contudo, ndo foram encontradas pesquisas que tratem do Comité da Mortalidade Materna,

Infantil e Fetal de Porto Alegre.

Concluséo do capitulo

A andlise da literatura sobre Comités de Mortalidade — Materna, Infantil e Fetal,
permitiu o conhecimento sobre o processo de criagcdo dessas organizagdes. Identificou-se que

tal criagdo, no Brasil, esteve ligada a demanda do movimento feminista aos Orgdos
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internacionais, a partir de 1987, no que se refere aos direitos reprodutivos e sexuais. Também
deve-se pontuar a existéncia do Programa de Assisténcia Integral a Saude Mulher (PAISM),
que, desde 1983, ja discutia os direitos reprodutivos e sexuais, cobrando do Estado servicos de
salde adequados. A criacdo dos Comités de Mortalidade Materna no Brasil ocorreu, por fim,
em um ambiente politico onde as discussdes sobre direitos reprodutivos ja aconteciam.

A literatura sobre o tema no Brasil € escassa, mas foi possivel identificar os
principais pontos e problemas sobre essas organizacgdes. Questdes como criagéo, participacao
de representantes da sociedade civil, problemas na coordenagdo, dificuldades de
desenvolvimento das atividades de investigacdo e influéncia dessas organizacdes no que
concerne a decisdo politica sdo pontos que constam nas pesquisas revisadas. Ndo houve
nenhum trabalho no qual o pesquisador participara das reunides e investigara nelas as relagdes
entre 0os membros. Dessa forma, um importante aspecto dessas organizagbes ndo foi
compreendido.

Conforme apresentado, a presenca dos movimentos sociais para a criagdo dos
comités maternos no Brasil foi decisiva. Assim, no préximo capitulo reporto-me ao inicio da
epidemia de HIV/AIDS a fim de compreender como se construiu a relagdo entre movimento

social e Estado.
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Capitulo 3:

O Comité: Criacao, Permeabilidade do Estado e
Participacao Social

Introducéo

O Comité Municipal de Mortalidade por AIDS de Porto Alegre foi criado em
2011 e institucionalizado pela Lei municipal 11.425 de 22 de abril de 2013. Ele esta vinculado
a Secretaria Municipal da Saude e é classificado como um 6rgéo colegiado, interinstitucional,
de natureza consultiva, normativa e de investigacdo. Tem como objetivos investigar 0s casos
de dbitos por AIDS da cidade, contribuir para o conhecimento de indicadores desses 6bitos e
divulgar seus fatores associados de risco. O Comité também deve propor medidas que possam
impactar na ocorréncia de mortes evitaveis por AIDS. Tais medidas sdo, na préatica, acdes
conjuntas entre o Estado, os servi¢os de salde e controle social. A¢bes que, por sua vez,
objetivam identificar as circunstancias e os determinantes da mortalidade por AIDS a fim de
reduzi-la, propondo, ainda, melhorias nos servicos e na assisténcia as pessoas que vivem com
HIV/AIDS.

Outros objetivos sdo encontrados na Lei do Comité: (1) sensibilizar os gestores de
servicos de saude, os profissionais de salde atuantes nesses servicos e a comunidade externa a
tais servicos acerca da magnitude e importancia do monitoramento da mortalidade por AIDS;
além de, (2) incentivar a integracao entre as instituicdes de saude e os profissionais que atuam
na Coordenadoria Geral de Vigilancia Epidemioldgica e na Secretaria Municipal de Salde,
visando desencadear acdes de planejamento conjunto para a prevencdo de agentes causais da
morbimortalidade por AIDS.

O Comité, subjetivamente, pressupde a colaboragdo dos seus membros para a
investigacdo dos casos de obitos por AIDS. A investigacdo depende do compartilhamento de
informagdes, por parte de cada profissional, sobre o paciente e sobre os procedimentos
terapéuticos adotados, nos servicos de salde, para tratar o caso. Ao Coordenador da Area
Técnica de DST/AIDS que comanda as reunides do Comité, cabe a coordenacdo das
atividades e a discussao dos casos.

Além de profissionais da saude, ha a previsdo de participagdo de representantes

dos movimentos sociais, organiza¢Ges profissionais e Conselho Municipal de Saude no
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Comité (membros da Sociedade Civil). Esses individuos devem estar ligados a movimentos
sociais que acompanham o enfretamento da epidemia de AIDS na cidade ou vinculados ao
Conselho Municipal de Saude. Os representantes de movimentos sociais e do Conselho
Municipal de Saude se fizeram presente em todos 0s encontros que presenciei e, durante estes,
mantiveram uma postura de contestacdo e/ou de interesse nas discussoes.

A Lei do Comité prevé ainda a participacdo de pessoas ligadas a Coordenadoria
Geral de Vigilancia em Salde da cidade, & Area Técnica de DST/AIDS e Hepatites Virais da
Secretaria Municipal de Salde e ao Departamento Nacional de DST/AIDS e Hepatites Virais
do Ministério da Saude. Em todas as reunides foi possivel identificar a presenca de
representantes dessas instancias burocraticas e de gestdo do Estado — tanto a nivel federal
quanto municipal.

Apesar de ser prevista a participacao de representantes da Coordenadoria Geral do
Sistema Municipal das Urgéncias (CGSMU) da SMS e da Coordenadoria Geral da Rede de
Atencdo Primaria a Saude (CGRAPS), também da SMS, nenhum integrante do Comité
apresentou-se como representante de tais coordenadorias.

A Lei do Comité também prevé a participacdo de representantes dos servicos de
salde estaduais que atendem pessoas com HIV/AIDS em Porto Alegre, incluindo servicos
especializados (como o Servico de Atencdo Especializada — SAE e o Centro de Testagem e
Aconselhamento — CTA) e hospitais (publicos e privados), de um representante da
Superintendéncia dos Servicos Penitenciarios (SUSEPE) da Secretaria de Seguranca Publica e
de um representante da Secdo de Controle de DST/AIDS da Secretaria Estadual de Saide do
Rio Grande do Sul. A participacdo dos representes dos servi¢os especializados CTA e SAE
foi assidua, assim como a participacdo dos representantes dos hospitais publicos, dos
representantes dos servicos estaduais de salde que atendem na cidade de Porto Alegre e da
representante da SUSEPE. As instituicdes hospitalares privadas apresentaram maior
resisténcia em participar e eram convidadas aos encontros sempre que um caso a ser analisado
tivesse passagem por suas instancias, participando quando solicitadas.

A mesma Lei prevé ainda a participagdo de membros ligados ao Conselho
Regional de Enfermagem e ao Conselho Regional de Medicina do Rio Grande do Sul. Né&o
foi possivel identificar qualquer representante dos conselhos profissionais ou qualquer
representante da Secretaria Estadual de Saude.

Durante o periodo que acompanhei as reunides, registrei a presenca de

profissionais atuantes nas Unidades Bésicas de Saude e de representantes de servicos de satde
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de diversas cidades da Regido Metropolitana. Tais representantes eram convidados, de forma
pontual, a trazerem mais informacgdes sobre os casos quando se fazia necessario. Como nao
conheciam a dindmica do Comité, ndo raro esses representantes ficavam timidos e receosos
em se manifestar ou em apresentar 0s dados referentes aos pacientes. Com a implantacéo do
Teste Rapido (TR) para diagnostico de HIV na Atencdo Béasica em Porto Alegre desde 2012,
0s representantes desses servicos paulatinamente tendem a participar mais do Comité, visto
que este analisa a trajetoria dos pacientes pelos servicos de salde e, com o TR, muitos terdo
recebido o primeiro diagndstico de portador do virus HIV na Atencgéo Basica.

Durante a pesquisa, foi identificada a presenca constante de um estudante de
doutorado vinculado a um Programa de Pds-Graduacdo. Este estudante, apesar de ndo
representar nenhum servico de salde ou setor governamental, participa de forma assidua das
reunides do Comité. Durante a pesquisa, notou-se que outros estudantes de diversos
programas de poés-graduacdo — todos vinculados a area da saude — participam de forma
esporadica das reunides. Em algumas ocasides, houve inclusive a apresentacdo de pesquisas
desenvolvidas na cidade sobre o campo do HIV/AIDS. Os resultados da presente dissertagéo
também serdo, oportunamente, apresentados ao Comiteé.

Abaixo, apresenta-se em forma de quadro os Membros do Comité (quadro 2) que
permite visualizar quem, no marco legal, tem a participacdo prevista no grupo. Ainda, pode-se
verificar com quadro 2 quem efetivamente participou do Comité durante minha pesquisa e

quais atividades desenvolvem.

Quadro 2. Participacdo de membros no Comité

Marco Legal Presenca no Comité e atividades executadas.
Area Técnica de Coordenador da reunido. Presente em todos
DST/AIDS encontros.
Coordenadoria Geral Coordenadora do Comité e organiza a
de Vigilancia em apresentacdo dos casos. Presente em todos
Saude encontros.
Agentes . o
g SUSEPE Assiduamente se faz presente nas reunides.

governamentais.

Apesar de ndo estar previsto, um representante
da Assessoria de Planejamento Hospitalar da
Secretaria Municipal da Saude foi convidado e
se fez presente nas reunides.

Coordenadoria Nao se faz presente.




53

Marco Legal

Presenga no Comité e atividades executadas.

Estadual de Vigilancia
em Saude, da
Secretaria Estadual de
Saude.

Servicos de
Salde

Servicos
Especializados
Estaduais e Municipais
—SAE e CTA

Participam assiduamente médicos, enfermeiras,
psicologos e assistentes sociais de todos 0s
Servigos.

Hospitais publicos

Participacdo assidua, geralmente de médicos.

Hospitais privados

Houve situacOes que profissionais dessas
instituicGes apresentam resisténcia e
desinteresse para com o0 Comité. Na maioria dos
casos comparecem no Comité sempre que
convidados.

Representante da
Coordenadoria Geral
da Rede de Atencéo

Primaria a Saude

Foram convidados as reunides do Comité os
profissionais que atuam nos servicos da atencédo
bésica sempre que o caso a ser discutido passou

pelo servico.

Sociedade civil

Movimentos sociais e

Compareceu assiduamente a reunido apenas um
dos representantes ligado a Rede Nacional de
Pessoas Vivendo com HIV/AIDS (RNP+
Brasil). Essa pessoa constantemente participou
da discusséo dos casos.

ONGs
O Comité conta com um representante da Casa
Fonte Colombo, uma ONG coordenada por Freis
Capuchinhos, que ha anos desenvolve trabalho
com pessoas que vivem com HIV/AIDS.
Conselhos
profissionais: N&o foi identificado ninguém como
Medicina e representante desses conselhos.
Enfermagem

Conselho Municipal de
Saude

O representante se fez presente na maioria das
reunides. / Responsavel pela gravacao da
reunido e confeccdo da ata.
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Marco Legal Presenca no Comité e atividades executadas.

N&o h& a previsdo de participacdo de
representantes das universidades instaladas na
cidade. Todavia, um aluno de doutorado com

tese no campo HIV/AIDS compareceu
assiduamente as reunides e ajudou na
manutencéo, na coleta e no tratamento dos
dados dos servicos de salde.

Dessa forma, foram apresentados sumariamente alguns aspectos mais formais do
Comité. Doravante, a preocupacao esta concentrada em compreender o seu surgimento.

Foi identificada durante a andlise da criacdo (e também do funcionamento) do
Comité a presenca de pessoas com trajetoria de militdncia em movimentos sociais. Assim,
situo a discussdo sobre o surgimento do Comité a partir dos estudos sobre a epidemia de
AIDS no Brasil que tém como foco a interacdo de movimentos sociais com o Estado. Por fim,
discuto, a partir do conceito de permeabilidade de Marques (1999, 2006), a incorporacdo do
Comité no aparelho estatal. Finalmente, debato, a partir da literatura que versa sobre

Instituicdes Participativas, a insercéo e o impacto do Comité em seu ambiente institucional.
Os movimentos sociais e a epidemia: uma revisao

Nesta secdo, serd feita uma reflexdo sobre a importancia que as pessoas com
trajetorias em movimentos sociais tiveram na formacao e desenvolvimento das atividades do
Comité Municipal de Mortalidade por AIDS de Porto Alegre. Para isso, reporto-me a
literatura que versa sobre a relacdo entre o Estado e 0s movimentos sociais voltados a luta
contra a epidemia de AIDS no Brasil (Galvéo, 2000; Ramos 2004; Barboza 2013).

Desde o inicio da epidemia de AIDS, as organizacdes da Sociedade Civil tiveram
um papel importante com iniciativas contra a epidemia, atuando junto com o Estado, no que
foi considerada por Galvdo (2000), a resposta brasileira a epidemia de AIDS. As primeiras
interacbes entre movimentos sociais e Estado, narradas pela autora, ocorreram ainda na
década de 1980, em um periodo em que a expectativa de vida da populagcdo com HIV era
baixa. A participagdo dos ativistas é apontada como importante e decisiva na formulagéo,
desde o inicio, de politicas baseadas em um viés democratico e ndo discriminatorio.

Galvéo (2000), Grangeiro et al. (2009) e Ramos (2004) pontuam que inicialmente

houve a identificacdo e tomada de consciéncia do problema — periodo marcado por muitas
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incertezas sobre o0 que seria a epidemia. Entre 1982 e 1985, surgem as primeiras organizagoes
sociais voltadas a epidemia e € criado o Programa de AIDS de Sao Paulo. A partir de 1986 ha
a criacdo de uma resposta a nivel federal a epidemia, o crescimento no nimero das ONGs
com atividades no campo da AIDS e uma intensa mobilizacdo das pessoas com HIV/AIDS, a
partir da promocéo de reunides de carater nacional de suas organizagdes. As autoras Galvao
(2000) e Ramos (2004) denotam o periodo entre 1990 e 1992 e entre 1992 e 1997 como o
periodo no qual a interacdo entre o Estado e 0os movimentos sociais tornou-se mais intensa.
Ainda, nesse periodo, realizaram-se importantes empréstimos celebrados entre o Banco
Mundial e o Ministério da Saude. A partir de entdo, as ONGs/AIDS passaram a trabalhar com
o Estado em um movimento chamado de transi¢cdo de liderancas, onde pessoas das ONGs
compuseram a estrutura estatal na implementacéo de politicas publicas.

Grangeiro et al. (2009:90) apontam que, desde o inicio de 1983 (o chamado
primeiro momento da luta contra a epidemia), com a noticia do crescente numero de casos, 0
grupo gay Outra Coisa em Sdo Paulo editou, pioneiramente, uma apostila com informacoes
sobre a AIDS, pregando nela a solidariedade incondicional aos doentes. O material do grupo,
segundo os autores, foi distribuido em locais publicos e de encontros de sociabilidade
homossexual. Essa iniciativa fez com que outros grupos se organizassem, como o Grupo Gay
da Bahia, passando também a divulgar materiais contendo informacGes sobre a doenca e em
defesa dos direitos dos homossexuais.

Paiva e Zucchi (2012) pontuam que, na mobilizacdo pela organizacéo da resposta
a AIDS, os brasileiros ainda contaram com a alianga dos movimentos de resisténcia contra a
ditadura, visto que estes compartilhavam com aqueles referenciais tedricos baseados nos
Direitos Humanos. As autoras ainda assinalam que, no estado de S&o Paulo, a alianca entre
profissionais de satde publica e integrantes de movimentos sociais foi especialmente forte. As
autoras complementam, ainda, que muitos ativistas da resposta a AIDS de 1983 participavam
do movimento pela Reforma Sanitaria no mesmo periodo historico.

Grangeiro et al. (2009) e Marques (2002) apresentam ideias complementares
sobre a criagdo da primeira politica de saude relacionada a AIDS existente no Brasil. Os
autores explicam que o programa de AIDS de Séo Paulo articulou estratégias como servigcos
de referéncia assistencial, vigilancia epidemioldgica, educacgdo e informacdo populacional e

combate a discriminacdo. Segundo Grangeiro et al (2009:88):

A organizagdo do Programa de AIDS de S&o Paulo foi uma resposta as inquietagfes
de representantes da comunidade homossexual. Em junho de 1983, esse grupo,
preocupado com o surgimento da doenca no Brasil e com as informages
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provenientes dos Estados Unidos, que indicavam a possibilidade do crescimento
acelerado do nimero de novos casos, demandou agdes concretas das autoridades de
salde para minimizar os efeitos desse novo agravo. A estrutura do novo programa
articulou quatro estratégias: servigos de referéncia assistencial e laboratorial,
vigilancia epidemioldgica, informacdo e educacdo a populacdo e mobilizagdo e
participagdo social. Entre as diretrizes, se destacam o combate a discriminacéo, a
garantia do acesso universal ao tratamento e a promocao da equidade para 0s grupos
sociais mais afetados no acesso aos recursos disponiveis. E importante, ainda,
ressaltar o papel da politica para o controle da hanseniase na definicdo das primeiras
estratégias de controle da epidemia de AIDS. O programa de AIDS, em S&o Paulo,
foi implantado na Divisdo de Dermatologia Sanitaria e Hansenologia do Instituto de
Saude, estrutura sucedanea do Departamento de Profilaxia da Lepra, responsavel
durante varias décadas pelas a¢des de controle da doenca no Estado.

Marques (2002) pontua que movimentos sociais se mobilizaram inicialmente para

pedir uma atuacdo do Estado diante da chegada da AIDS. Segundo Marques (2002:52):

As primeiras mobilizacBes de grupos sociais, bem como as primeiras iniciativas e
articulacbes oficiais para enfrentar a AIDS, aconteceram, portanto, em Séo Paulo.
Os motivos para esse pioneirismo na historia politica da AIDS no Brasil sdo
referidos na historiografia da epidemia como sendo: o aparecimento dos primeiros
casos nesse estado e o significante crescimento do nimero de casos; a Secretaria da
Saude, como outros cargos estratégicos no ambito da sadde publica sendo confiados
a profissionais identificados com os principios da reforma sanitaria a partir de 1982;
e as pressdes sociais exercidas pelos grupos, nesse momento classificados como os
mais vulneraveis a contaminacdo, tornando-se mais definidas e articuladas.

Dessa forma, a partir de Galvao (2000), Grangeiro et al. (2009) e Marques (2002),
pode-se compreender que a Sociedade Civil teve um papel pioneiro no que toca a epidemia de
AIDS. A partir da interacdo entre Estado e movimentos sociais, passou-se a pensar a resposta
nacional. Datam, segundo Galvdao (2000), de 1985 as primeiras movimentacoes
governamentais, em nivel federal, para articular a resposta a epidemia. A autora cita que,
primeiramente, foram tomadas medidas que diziam respeito a Vigilancia Epidemiolégica. A
partir daquele ano, passou-se a considerar como grupos de risco homossexuais, hemofilicos e
usuarios de drogas injetaveis. A criagdo do Programa Nacional, em 1986, beneficiou-se de
iniciativas governamentais que ja estavam em andamento, principalmente da iniciativa de Séo
Paulo. A institucionalizacdo do Programa Nacional de AIDS (chamado de PN/AIDS) deu-se
em 1988. Galvédo (2000) também assinala que o Programa Nacional foi parceiro de ONGs e
de diversos grupos da Sociedade Civil em acBes pontuais — principalmente as voltadas a

prevencdo. Segundo Grangeiro et al. (2009:89):

A partir da criacdo do Programa Nacional, implantou-se uma verdadeira rede de
interlocucdo entre profissionais e instituicbes, que trouxe como consequéncia a
nacionalizacdo da resposta a epidemia e a adogdo de diretrizes que fundamentaram
as primeiras acdes de enfretamento da epidemia em todo o pais.
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O Programa Nacional de DST, HIV e AIDS, como ¢ hoje chamado o PN/AIDS, é
uma agéncia governamental brasileira vinculada ao Ministério da Saude responsavel por
acOes relativas a AIDS — sendo estas: educacdo, prevencdo, assisténcia, distribuicdo de
medicamentos, pesquisa, vigilancia epidemioldgica, entre outros. Grangeiro et al. (2009)
pontuam que, a partir da criacdo do Programa Nacional, foi possivel desenvolver uma rede de
interlocucdo entre profissionais e instituicdes, a qual trouxe como consequéncia a adogéo de
diretrizes que fundamentaram as primeiras agdes de enfretamento da epidemia em todo o pais.
Segundo os autores, essa relacao fortaleceu-se a partir de 1994, ano em que foi possivel contar
com o primeiro empréstimo ao pais do Banco Mundial, conhecido como AIDS |, o qual
“permitiu o financiamento de projetos de prevencdo e assisténcia governamentais € nao
governamentais, a incorporagdo de novas tecnologias e a ampliacdo da producdo de
conhecimento sobre a doenca.” (GRANGEIRO et al. 2009:89).

Um ponto amplamente apontado por Galvao (2000) é a importancia do processo de
redemocratizacdo e abertura politica da época, 0 que envolveu a participacdo crescente da
Sociedade Civil na elaboragdo e no controle de politicas publicas. Conforme Galvéo (2000),
esta agéncia consolidou historicamente parcerias com instituicdes e grupos da Sociedade
Civil, incluindo ONGs, associa¢des de profissionais da salde, rede de pessoas vivendo com
HIV/AIDS, instituicdes de ensino e pesquisa e organizagdes religiosas. Segundo a autora, a
parceria inclui apoio técnico e financeiro. Galvdo (2000) chama de “anos heroicos” o periodo
entre 1985 e 1990, pois nele surgiram, além das acfes em ambito nacional, importantes ONGs
que se inscreveram na luta contra a epidemia — inicialmente de forma autbnoma e mais tarde
vinculadas ao Estado. Galvao (2000) e Ramos (2004) identificam dois momentos na relacédo
da sociedade civil organizada com o Estado. O primeiro foi de contestacdo e oposicdo diante
da postura do Estado. No segundo momento, as ONGs voltadas a epidemia organizaram-se de
forma sistematica em praticamente todos os estados do pais e passaram, paulatinamente, a
cooperar com o Estado na implementagédo de acGes de prevencao e assisténcia. Neste segundo
momento, predominaram relagbes de cooperagdo entre o Estado e 0os movimentos sociais:
militantes de ONGs transitavam entre cargos de gestdo governamental e atuacdo na militancia
em cargos dentro das ONGs. A reflexd@o sobre as ONGs situadas no Rio Grande do Sul nesse
periodo encontra-se em uma se¢do a parte.

Importantes Organizagbes Nao Governamentais surgiram no chamado primeiro
periodo. Essa fase consolidou um padréo de intervencdo da Sociedade Civil e iniciou 0 que a

Galvdo (2000) chama de resposta brasileira a epidemia de AIDS. O Grupo e Apoio e
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Prevencdo a AIDS (GAPA) foi fundado, segundo as autoras, em 1985 em S&o Paulo. Apos
fundacdo do Grupo, outras organizacdes semelhantes foram fundadas em diversos estados do
pais. Em 1986, surge a Associacdo Brasileira Interdisciplinar de AIDS (ABIA), no Rio de
Janeiro, e, em 1989, surge o Grupo pela Valorizacdo, Integracdo e Dignidade do Doente de

AIDS (Pela VIDDA). Segundo Ramos (2004:1070):

O Grupo de Apoio e Prevencdo a AIDS (GAPA) foi criado em 1985, em Séao Paulo,
por iniciativa de varios atores: militantes de esquerda, pessoas ligadas ao movimento
homossexual, advogados, intelectuais e médicos que atuavam no programa estadual
de atencdo a AIDS. Segundo a autora, esse movimento celebrizou um novo tipo de
discurso com a campanha “Transe numa boa”. Também fundou o primeiro servigo
de assessoria juridica para pessoas com HIV/AIDS, que serviu de modelo para
outras entidades, constituindo um campo de atuagdo que posteriormente foi
consolidado como advocacy.

Conforme apontado por Galvdo (2000), ha, no periodo de 1985 a 1995, ONGs
voltadas a epidemia de AIDS com duas fungdes distintas. Durante praticamente todos 0s anos
da década de 1980, tem-se a oposicao ao Estado dessas organizacGes e a cobranca a este. Na
década de 1990, inicia-se o periodo de parcerias e prestacdo de servicos, impulsionados pela
inducdo do financiamento centralizado do Ministério da Saude (BARBOZA, 2013;
GALVAO, 2000; RAMOS, 2004).

Os autores também mostram que os empréstimos monetarios cedidos ao governo
brasileiro pelo Banco Mundial permitiram colocar em pratica uma gama maior de politicas de
enfrentamento da epidemia. Barboza (2013:223) pontua que a participacdo de ONGs na
implementacdo dos empréstimos AIDS | — de 1994 a 1998 e AIDS Il — de 1998 a 2002.
Segundo o autor, o crescimento dessas ONGs, em varias regides brasileiras, também esta
associado a inducdo de linhas de financiamento especificas, previstas no acordo do
empréstimo. O autor também aponta que a presenca das ONGs foi uma exigéncia para a
cessdo do empréstimo, visto que estas eram entendidas como mais eficientes que o Estado na
implementacdo de acBes e no alcance de mais pobres e vulneraveis.

Concomitante ao avanco da epidemia de AIDS, ocorria, no Brasil, a Reforma
Sanitéria, que também tinha como marcador importante a interacdo entre Sociedade Civil e
Estado (Cortes, 2002; Paim, 2009; Barboza, 2013). O controle social no SUS foi
institucionalizado na década de 1990, prevendo a criacdo dos Conselhos de Saude — federal,
estadual e municipal (Barboza, 2013). Assim, juntamente com o desenvolvimento da relagéo
entre as ONGs de luta contra a epidemia e o Estado, houve, entdo, um processo maior: a

institucionalizacdo do SUS e dos seus canais de controle e participagéo.
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H& mais um conjunto de autores que enfatizam a relacdo das ONGs voltadas a
epidemia de AIDS nos Conselhos de Saude. Pereira e Nichiata (2011:3255) pontuam que a
recente ampliacdo do espacgo publico ocupado pelos Conselhos de Saude também possibilitou
a insercdo de representacdo e participagdo da sociedade mobilizada na luta contra a AIDS.
Segundo as autoras, as ONGs voltadas para a epidemia de AIDS tém tido um importante
papel em Conselhos de Salde, atuando no controle social e possibilitando a discussao de
demandas do movimento em efetivas politicas publicas. Barboza (2013) afirma que a
participacdo das ONGs voltadas para epidemia de AIDS nos Conselhos, Espacos Consultivos,
Deliberativos, Foruns e Conferéncias de Saude foi presente na década de 1990. O autor
pontua que, mesmo que as ONGs tenham cooperado com o Estado e atuado junto dele na
implementacdo de acles e politicas a partir do inicio da década de 1990, essas organizacdes
nunca perderam seu carater de controle social e de critica em relacdo ao Estado.

Pode-se afirmar, com base nos trabalhos de Galvao (2000) e Ramos (2004), que
0s movimentos sociais voltados para a AIDS construiram liderancas que contribuiram
significativamente na mudanga da esfera de gestdo. A literatura chama este movimento de
transito de lideranca. Nessa linha conceitual, BermUdez e Seffner (2006) ressaltam o transito
de liderangas dos movimentos sociais para o Estado, particularmente das ONGs para 0s
governos e, posteriormente, dos governos para as ONGs, em meados da década de 1990. As
respostas elaboradas no enfrentamento da epidemia no Brasil se concretizaram em iniciativas
de prevencdo e na efetivacdo das demandas da populacéo ja infectada. Parte da literatura que
trata sobre o assunto é critica em relacdo ao topico, argumentando que a migracdo de
militantes das ONGs para cargos estatais enfraguece o0 movimento social. Sequndo Bermudez
e Seffner (2006:105):

Ao olhar para os principais estados e municipios do Pais, conclui-se que a migragdo
de liderangcas das ONG para o setor do governo abre um vazio de lideranca na
sociedade civil, que ndo é preenchido por individuos com a mesma densidade teérica
e politica de compreenséo da epidemia.

A discussdo sobre o trénsito de liderancas entre postos de ONGs e cargos do
Estado é muito presente nos estudos sobre o assunto de forma geral. O conceito utilizado
pelos autores para descrever essa circulacdo de ativistas tornou-se mais usual ap6s 2003, com
o0 inicio do mandato do presidente Lula. Abers, Serafim e Tatagiba (2014) pontuam que o
Estado brasileiro, na Era Lula, experimentou um importante transito de liderancas: lideres
oriundos dos movimentos sociais migraram para o Estado; foi um momento de proximidade e

de interacdo entre as duas esferas. Nao raro, ativistas que assumiram cargos na burocracia
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transformaram agéncias governamentais em espagos de militancia de bandeiras que estes ja
vinham defendendo na Sociedade Civil. Segundo Abers et al. (2014: 326):

No governo Lula, o mote da “participacdo da sociedade” abriu espaco para a
combinacdo mais criativa de diferentes praticas e rotinas, ampliando as chances de
acesso e influéncia dos movimentos sobre o Estado, obviamente com variacdes
setoriais importantes. Visto sob a otica das relacdes Estado/movimento, o governo
ampliou as possibilidades de combinagdes novas e criativas em relagdo aos padrdes
estruturais de interacdo, o que ndo significa que essas combinacfes resultem
necessariamente em ampliacdo do acesso aos direitos de cidadania, atendimento das
agendas do movimento no curto prazo ou fortalecimento das redes movimentalistas
no longo prazo

Em relacdo ao Comité estudado, identifica-se que pessoas importantes na sua
composicdo — como o coordenador da Area Técnica e os representantes da Sociedade Civil —
possuem trajetoria nos movimentos sociais na década de 1990. Dessa forma, o Comité pode
ser enquadrado dentro de um processo maior de relacdo entre Sociedade Civil e Estado na

construcdo da resposta brasileira a epidemia.

As ONG/AIDS no Rio Grande do Sul.

Fernando Seffner (1995) estudou, de maneira aprofundada, a criacdo do
GAPA/RS no estado do Rio Grande do Sul e os atores que participaram dessa organizacdo. O
autor pontua que, apés a criacdo do GAPA no estado de Sdo Paulo, em 1985, a rede de
GAPAs passou a crescer pelo Brasil. Em Porto Alegre, segundo o autor, o processo de
formagdo do GAPA/RS reuniu homossexuais, portadores ou ndo, do HIV, hemofilicos
militantes, membros da Igreja Luterana, freis franciscanos e funcionarios de servicos
estaduais de saude. Seffner traz em seu trabalho o depoimento de Gerson Winkler, o primeiro
presidente do GAPA/RS. Nas falas transcritas de Winkler, identifica-se a ocorréncia de
preconceito e discriminacdo por parte dos servicos de saide no municipio de Porto Alegre em
tratar as pessoas infectadas pelos virus. Motivado pela vontade de militar apds presenciar
situagcBes de preconceito praticado por médicos e profissionais de satde, Winkler decidiu
fundar o grupo.

Seffner descreve ainda como o entrevistado, Gérson Winkler, articulou-se com o
GAPA de Sao Paulo e 0 do Rio de Janeiro para formar o GAPA/RS. Winkler reuniu-se com
membros de outros GAPAs em 1989, e a fundagéo efetiva do grupo no Rio Grande do Sul

ocorreu no saldo da Igreja Luterana, na cidade de Porto Alegre. Segundo Seffner (1995:69):

Desta assembleia participaram mais de 30 pessoas, entre elas diversos religiosos
luteranos, profissionais de salde do nivel central e da rede publica prépria e
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conveniada, homens homossexuais, hemofilicos, pessoas com HIV/AIDS e
parceiros, familiares e amigos destes. Essa composicdo inicial deu o tom das
primeiras reivindicacbes e acGes do grupo: uma preocupacdo em garantir
atendimento adequado e digno para as pessoas doentes de AIDS. E havia uma
preocupacdo em lutar contra o tratamento desrespeitoso dispensado pelos servigos
de saude, em particular a equipe do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, aos
doentes de AIDS que eram homossexuais. Temos nessa segunda preocupagdo uma
espécie de continuagdo dos movimentos de militdncia gay, que lutavam por
reconhecimento e respeito nessa condicdo, o que explica a presenca do GAPA/RS,
desde o inicio, de alguns homossexuais envolvidos com experiéncias anteriores
nessa area.

Seguindo a linha de Seffner, Laurindo-Teodorescu e Teixeira (2015b) comentam
que a criacdo do GAPA/RS foi diferente da criagdo dos outros GAPAs, devido ao seu
contexto de criacdo. Os autores pontuam que o GAPA/RS organizou-se inicialmente para
prestar assisténcia aos doentes e seus familiares e para lutar contra a estigmatizacdo dos
homossexuais. A citacdo abaixo também contém um trecho da entrevista cedida por Winkler

aos autores:

A incorporacdo da sociedade civil na luta contra a AIDS no Rio Grande do Sul
ocorreu de maneira completamente diferente daquela observada em outros estados,
onde, em geral, resultava do desdobramento do trabalho voluntario dentro dos
servicos de saude. O GAPA de Sdo Paulo, por exemplo, nasceu no Instituto de
Saude; o Gapa-RJ se estruturou na forte parceria que mantinha com a equipe do
Hospital Gaffré e Guinle e 0 Gapa-MG, desde o inicio, estabeleceu sélida relagdo
com o Ambulatério Bias Fortes da Universidade Federal de Minas Gerais. E
possivel pensar que a dificuldade de desenvolver trabalho voluntario nos servicos
hospitalares tenha sido, também, responsavel pelo surgimento tardio do movimento
social da AIDS no Rio Grande do Sul. O GAPA-RS se organizou para prestar
assisténcia aos doentes e seus familiares, mas também para lutar contra a
estigmatizagdo dos homossexuais que vinham sendo apontados como os grandes
transmissores do HIV. “O GAPA surgiu dessa solidariedade, desse levante das
familias, dos amigos, dos homossexuais que eram taxados como culpados pela
epidemia e perseguidos como tal. Faziam blitz em saunas, blitz em bares gays e a
propria midia distorcendo, criando uma caga as bruxas, as prostitutas, aos usuarios
de drogas” (Gerson Winkler, 15 de janeiro de 2004). (Laurindo-Teodorescu e
Teixeira, 2015b:97)

Sobre as primeiras a¢des promovidas pelo GAPA/RS, Seffner (1995) pontua que
em maio de 1989 a organizacgdo fez sua primeira apari¢do publica, no Brique da Redencdo em
Porto Alegre, divulgando informagGes acerca de suas atividades e distribuindo panfletos. No
mesmo més o grupo concedeu sua primeira entrevista coletiva na sede da Secretaria
Municipal da Salde, e, mais tarde naquele ano, marcou presenca com trés delegados no |
Encontro Nacional de ONGs/AIDS, realizado em Minas Gerais.

Segundo Seffner (1995), o GAPA/RS propiciou a fundacdo de outras
OrganizacBes N&o Governamentais, como o Nucleo de Estudos da Prostituicdo (NEP) e a

Igualdade-RS — Associacdo de Travestis e Transexuais do Rio Grande do Sul, devido ao fato
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que a equipe contava com muitas prostitutas e travestis. As reivindicagdes desse nucleo,
segundo o autor, contemplavam topicos como saude e seguranca das reivindicantes, violéncia
policial e falta de assisténcia social.

No que concerne a relacdo da organizacdo com o Estado, 0 GAPA/RS, em 1991,
passou a ocupar um imovel alugado pelo estado do Rio Grande do Sul. Imovel que era sede
de um servico de saude especializado - o Ambulatério de Dermatologia Sanitaria. Por estar
mais bem localizada, a organizacgdo passou, segundo Seffner, a sediar reunides de trocas de
experiéncias. A nova sede também veio acompanhada, segundo o autor, de uma infraestrutura
mais adequada, com a aquisicdo de telefone e aparelho de fax. Além disso, 0 GAPA/RS
recebeu um carro da Secretaria de Educacdo do Estado para uso. Por outro lado, o autor
aponta que, ao longo do tempo, o local se tornou um ponto de encontro desvinculado de
quaisquer propostas politicas.

A partir da analise feita, identifica-se que 0 GAPA/RS envolveu-se com muitas
atividades de assisténcia e prevencdo. Celebrando parcerias com o Estado e com a Prefeitura

para a implementacdo de ac¢des. Segundo Seffner (1995: 85):

Ao longo do ano de 1993 multiplicaram-se 0s convénios com entidades privadas e
6rgdos publicos. Em outubro foram assinados: um terno de convénio entre a
Secretaria Municipal de Educacdo de Porto Alegre e 0 GAPA/RS com 0 objetivo de
desenvolver acgBes educativas conjuntas na area da prevencdo das DST/AIDS e
orientacdo sexual nas escolas da rede municipal de ensino e um termo de cooperacéo
técnica com a Secretaria Municipal de Salde e o Servico Social da Prefeitura
Municipal de Porto Alegre com o objetivo de desenvolver aces conjuntas na area
da prevencédo das DST/AIDS.

Além do GAPA/RS, houve a criacdo, em 1995, da Rede Nacional de Pessoas
Vivendo com HIV/AIDS (RNP+). Essa rede, conforme apontam Pereira e Nichiata (2011),
surgiu da vontade de fundar uma organizacdo sem vinculo juridico, religioso ou politico-
partidario. A RNP+ foi criada com o intuito de oferecer grupos de ajuda mdtua, baseados na
defesa dos direitos humanos, com membros situados em todo o pais.

Dentre os integrantes do Comité, ha um representante da RNP+ que assiduamente
se fez presente nas reunides. O coordenador da Area Técnica de DST/AIDS da Secretaria
Municipal da Saude e fundar do GAPA/RS, Gerson Winkler, foi apontado pela literatura
como um dos principais atores engajados na reivindicacdo por politicas publicas. Na proxima
secdo, apresento como a criagdo do Comité se deu e quais foram 0s atores e recursos
mobilizados para que a criagdo ocorresse.

O objetivo foi demonstrar que, no campo do HIV/AIDS, foram constantes as

relacbes entre Estado e movimentos sociais durante os primeiros anos da epidemia. A
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constituicdo da primeira politica no estado de Sado Paulo e a posterior criacdo da Politica
Nacional demonstram a postura de cooperacdo e também de cobranca dos membros dos

movimentos sociais vinculados a luta contra a epidemia.

A criacio do Comité

Seguindo o roteiro de entrevista, o topico “criagdo do Comité” foi colocado em
todos os didlogos que estabeleci. No entanto, apenas os que se envolveram diretamente com a
criagdo do mesmo apresentaram uma narrativa sobre a sua criacdo do mesmo que foi bastante
similar em todos os casos. Os dados referentes a criacdo e ao processo de institucionalizacédo
do Comité foram obtidos, sobretudo nas entrevistas.

A conjuntura maior precisa ser observada no momento da criagdo do Comité em
2011. O primeiro ponto € o fato da cidade de Porto Alegre, segundo os dados do Boletim
Epidemioldgico do Ministério da Saude (BRASIL, 2015), apresentar, ha mais de uma década,
0s maiores indices relacionados & incidéncia, prevaléncia e mortalidade por AIDS no pais. As
falas dos membros do Comité que representam a Coordenadoria Geral de Vigilancia em
Salde do municipio relatam que o Ministério da Salde e 0os movimentos sociais ja vinham
questionando o estado do Rio Grande do Sul e o municipio de Porto Alegre acerca de tais
dados epidemioldgicos. Portanto, a criagdo do Comité ocorreu em um contexto de pressao
politica — por parte do Ministério da Salde e por parte dos movimentos sociais.

O Comité foi planejado inicialmente por quatro pessoas: o atual Coordenador da
Area Técnica de DST/AIDS, Gerson Winkler; duas funcionarias da Coordenadoria Geral de
Vigilancia em Saude; e um professor e pesquisador universitario com experiéncia de gestdo e
de pesquisa no campo HIV/AIDS. Esses quatro individuos ainda contavam com 0 apoio do
Ministério da Salde para comparecer a diversas consultorias internacionais sobre a epidemia
de HIV/AIDS.

Dentre as quatro pessoas envolvidas na criagdo do Comité, nota-se que elas ja
possuiam experiéncia com a luta & epidemia, tendo, trés delas, atuado na coordenacéo da Area
Técnica de DST/AIDS da Secretaria Municipal da Saude. A pessoa que ndo tinha experiéncia
como coordenador da Area Técnica possui, por sua vez, uma trajetoria de trabalho
consideravel no Comité de Mortalidade Materna da cidade.

A partir dessas quatro pessoas — e, principalmente, dos recursos, experiéncias e

expertises que elas puderam mobilizar — foi possivel constituir o Comité, convocar 0s
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membros e pensar na dinamica de funcionamentos deste. Todas essas pessoas possuiam mais
de 15 anos de trabalho na area da saude e/ou envolvimento com a epidemia de AIDS. Nos
discursos sobre os motivos da criagdo do Comité, os criadores deste pontuam que ele fora
criado devido as altas taxas referentes a mortalidade por AIDS na cidade. Segue um trecho da

entrevista com uma das pessoas que se envolveram na criacdo do Comité:

As taxas de mortalidade que a cidade tem sdo intragaveis, digamos assim. Sdo
indigestas porque ndo pode ter uma mortalidade por AIDS na cidade com todo o
aporte tecnoldgico que se tem. Ou tu melhora essas estruturas para dar qualidade ao
tratamento, a vida das pessoas para diminuir a taxa de mortalidade ou tem alguma
coisa que est errada. Entende? (...) Certo, quer dizer, as pessoas que vivem com
HIV/AIDS, elas precisavam se olhar e dizer: Olha, n6s ndo estamos mais em tempo
de morrer, certo? E esse tempo de viver com AIDS, com HIV e AIDS precisa ser
melhorado a partir da adesdo ao tratamento, a partir de prevencdo positiva, a partir
da relacdo com os servicos, enfim, tem uma série de situacdes que estdo colocadas
que ndo sdo s6 para a gestdo, mas que estdo colocadas para 0 movimento

A maioria dos entrevistados — principalmente os profissionais de salde — associa a
criacdo do Comité a entrada de um novo coordenador na Area Técnica de DST/AIDS na
Secretaria Municipal da Satde de Porto Alegre em 2011, que foi Gerson Winkler. Sua
trajetéria no campo de luta contra a epidemia de AIDS, conforme demonstrado, inicia-se em
1989, quando funda 0 GAPA-RS em Porto Alegre. Quatro anos depois, em 1993, ocorre o que
é descrito pela literatura como o transito de liderancas entre Sociedade Civil e Estado, quando
Winkler se torna o primeiro Coordenador da Politica de AIDS do municipio.

Em relacdo a experiéncia como o primeiro coordenador, Laurindo-Teodorescu e
Teixeira (2015b) apontam que a gestdo de Winkler foi marcada por criticas ao governo
estadual e ao governo municipal, em razdo do pouco investimento destes na assisténcia e na
prevencdo do HIV/AIDS. Os autores também apontam que Winkler considerava as iniciativas
municipais timidas e que pensava ndo haver vontade politica do municipio em relacdo ao
combate a epidemia de AIDS. Os autores tambem narram o desligamento dele do GAPA/RS,
por divergéncias internas entre os membros. Conforme Laurindo-Teodorescu e Teixeira
(2015a:257):

Desde a fundagdo do GAPA, em 1989, Gerson Winkler tomou como alvo principal
de suas criticas a secretaria municipal da Saide, Maria Luiza Jaeger, da gestdo de
Olivio Dutra, denunciando a auséncia de respostas a epidemia de AIDS na esfera
municipal. Para responder as criticas, o prefeito Tarso Genro, cuja administracao
teve inicio em 1992, convidou o préprio Gerson Winkler para organizar o Programa
Municipal de DST/AIDS de Porto Alegre. Apesar de ver na proposta uma tarefa
gigantesca, Gerson Winkler, que naquele momento tinha rompido com o GAPA,
aceitou o desafio. Seria assim o segundo presidente do GAPA a tornar-se fundador
de um Programa Municipal de AIDS. O primeiro foi Paulo Bonfim, nomeado
coordenador para 0 municipio de Sdo Paulo em 1989, pela prefeita Luiza Erundina.
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Os autores pontuam que Gerson Winkler também teve uma importante
participacdo criando e coordenando o primeiro Programa de Reducdo de Danos de Porto
Alegre — dirigido aos usuérios de drogas injetaveis. Os autores comentam que “em 1998, 0
coordenador deixa 0 cargo que ocupava para trabalhar na Comissdo de Direitos Humanos da
Secretaria Estadual de Justica ¢ Seguranga do Rio Grande do Sul” (Laurindo-Teodorescu e
Teixeira, 2015a:258).

Apos essa experiéncia na gestao pablica e nos movimentos sociais, o0 coordenador
relatou que desenvolveu projetos na &rea da economia solidaria com pessoas vivendo com
HIV e na mediacdo de casais que queriam adotar criancas com HIV. Em 2011, no governo
Tarso Genro, Gerson Winkler novamente se insere no Estado, em ambito estadual, mas ele
relata sua saida do estado em virtude de uma ndo adaptacdo ao trabalho. Apds isso ele foi
convidado pelo entdo secretario municipal de sade de Porto Alegre para trabalhar na Area
Técnica de DST/AIDS da Secretaria Municipal da Saude.

Os entrevistados atribuem a Gerson Winkler o mérito por conseguir reunir o0s
representantes dos servicos de salde e construir uma importante articulagdo politica com o
Ministério da Salude para criar o Comité. Um dos membros envolvidos na cria¢cdo do Comité
ressalta que, com a reunido de diversas pessoas, representantes das instituicdes, o Comité
acaba discutindo assuntos paralelos — como, por exemplo, os problemas do sistema de
referéncia entre os servicos. O trecho da entrevista, com um dos membros envolvidos na
criacdo do Comité, cuja transcricdo encontra-se a seguir contém uma reflexdo sobre esse

ponto:

Eu acho que o Gerson foi muito habil em conseguir amarrar e envolver as outras
instituicdes de ambito do estado porque o foco é quem presta assisténcia a pessoas
com o virus da AIDS na cidade de Porto Alegre, independente do 6rgdo de origem e
tal. Claro que quando as relagBes envolvem regulacdo de servicos, pactuacdo de
responsabilidades no atendimento, bom, essas tensdes acabam também se refletindo
no Comité, porque o Comité acabou avancando na constru¢cdo de uma instancia
compartilhada de gestdo de uma esfera publica e gestdo no contexto em que outros
féruns deveriam existir e ndo existem. Como a regulacdo dos servicos de salde a
pactuacdo entre os servi¢os, uma integracdo dentro de praticas de rede de atencéo,
entdo, tu acabas discutindo essas coisas todas na agenda do Comité de Mortalidade,
entdo, isso sempre gera uma tensdo a mais e sempre tira um pouco o Comité do
foco. Mas o Comité foi capaz de se manter em funcionamento dando conta das
demandas de causas relacionadas diretos a AIDS, mas também desses outros fatores
da assisténcia propriamente dita.

Como vimos anteriormente, 0s movimentos sociais ajudaram na construcdo de
respostas a epidemia durante as décadas de 1980 e 1990. A trajetoria de Gerson Winkler

iniciada em tais movimentos e, mais tarde, continuada nas agéncias governamentais diz
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respeito ao que a literatura chama de transito de liderancas. Identifica-se, portanto, que o
ingresso de uma pessoa com historico de militancia social em cargo governamental foi o que
permitiu a criagcdo do primeiro Comité de Mortalidade voltado exclusivamente aos casos de
Obito por AIDS no pais. Deve-se pontuar aqui que a figura desse agente é, do ponto de vista
teorico, bastante importante. A partir das observagdes de cunho etnografico da dindmica das
reunides, identifica-se que a postura desse agente € muito variada. Por ocupar um cargo
publico — de coordenador da Area Técnica de DST/AIDS da Secretaria Municipal da Satde —
permite que ele se comporte como um burocrata, com acesso a informagdes e algum poder de
comando dentro da estrutura do Estado. Por outro lado, durante a analise dos casos, 0
coordenador mantém uma postura constante de cobranca e contestacdo — comportamento
esperado vindo de uma pessoa ligada aos movimentos sociais. Dessa forma, a peculiaridade
da figura desse agente e de suas expertises permite que ele coordene a organizacdo e ao
mesmo tempo provoque as discussdes necessarias.

A institucionalizacdo do Comité, conforme os dados coletados, ocorreu de forma
exitosa. Em primeiro momento, ndo pareceu haver resisténcias a ideia de criacdo da
organizagdo por nenhuma das partes envolvidas, visto que o entendimento sobre a gravidade
do problema da epidemia de AIDS era compartilhado por todos os participantes desta
pesquisa. E possivel identificar também que o estabelecimento do Comité em quest&o deu-se
de forma diferente em relacdo ao de os outros Comités de Mortalidade criados no Brasil.
Soares e Martins (2006) e Mathias et al. (2008) apontam que o Ministério da Saude foi o
principal agente responsével pela criacéo e suporte técnico inicial de comités Brasil afora. No
caso do Comité de Mortalidade por AIDS de Porto Alegre, entretanto, a iniciativa foi local, na
visdo dos entrevistados. Tal iniciativa deu-se, porém, a partir da observancia da dinamica de
funcionamento de Comités de Mortalidade Materna.

Para refletir sobre o processo de institucionalizacdo do Comité, a discusséo
baseia-se na proposta de Eduardo Marques e no conceito de permeabilidade do Estado. O
Estado e suas instituicoes, na perspectiva de Marques (1999) e de Silva e Oliveira (2011), ndo
podem ser entendidos como uma estrutura monolitica, mas sim como uma estrutura
construida a partir de relagcdes de multiplos agentes. Marques ainda analisa a rede de relagdes
entre individuos, grupos e organizag¢fes que envolvem a politica de saneamento na cidade do
Rio de Janeiro. O conceito de permeabilidade situa-se no marco da Sociologia Relacional
baseada em Simmel, ou seja, ao entender a rede de relagcdes constituidas de projetos de

engenharia e saneamento, o autor propfe o0 estudo de como certos grupos, por meios de
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licitacOes e parcerias, adentravam o Estado. Dessa forma, 0s agentes, internos e externos ao
Estado, constantemente relacionam-se e efetivam seus interesses.

Marques (2000:45) define o conceito no sentido de mostrar que o Estado e a
Sociedade Civil ndo sdo entidades estanques ou isoladas e que, sendo compostas por
individuos gque se associam, os interesses de uma esfera pode influenciar a outra. A analise
das relacOes sociais permite que o autor mostre, dentro do universo empirico estudado por ele,
como 0s agentes se associaram para conseguir determinados objetivos. Conforme Marques
(2000:53):

A permeabilidade é produzida a partir de uma teia de relagdes e cumplicidades,
construida ao longo da vida dos individuos, incorporando diferentes tipos de elo. Ao
contrario do que serie de se prever pela utilizacdo direta de uma perspectiva baseada
no lobby, por exemplo, o dinheiro é apenas um dos tipos de vinculos lancados entre
individuos e grupos. Relagdes pessoais e de amizade construidas ao longo de anos,
algumas familiares outras oriundas da formacdo profissional e outras ainda por
vinculos de trabalho e militancia politica prévia constituem essa rede.

O conceito € usado no presente estudo para refletir sobre o processo de criacdo do
Comité Municipal de Mortalidade por AIDS. Ele permite pensar na importancia de entender
as relacGes e os vinculos construidos entre 0s agentes no processo de criacdo da organizacdo
em questao.

O fator determinante para a institucionalizacdo do Comité Municipal de
Mortalidade por AIDS de Porto Alegre foram as relaces que o Coordenador da Area Técnica
de DST/AIDS construiu com o Secretario Municipal da Saude a fim de obter seu apoio
politico e entdo convocar membros para o Comité. Entre esses membros estdo 0s
representantes dos servicos de salde, do Ministério da Saude, do Conselho Municipal de
Saude e dos movimentos sociais. Conforme lei municipal posteriormente aprovada, tais
membros tém como atividade a investigacdo de casos de Obito por AIDS. As entrevistas com
0s membros envolvidos na criagdo do Comité mostram ainda que os vereadores também
apoiaram a ideia de criacdo deste e que a Lei foi aprovada sem problemas. Assim, o Comité
Municipal de Mortalidade por AIDS pdde ser incorporado no corpo do Estado. Entende-se,
enfim, que o marco legal do Comité, aprovado na forma de lei municipal, é de suma
importancia, pois ele declara obrigatéria a colaboragdo dos servigcos com as investigagdes dos
casos.

A existéncia de um Comité de Mortalidade Materna na cidade também precisa ser
levada em conta para explicar a criagdo do Comité em questdo. Segundo o site do Portal da

Transparéncia e Acesso a Informacéo da Prefeitura da cidade, a cidade possui um Comité de
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Estudos e Prevencao de Morte Materna desde 1996. O Comité Materno € composto por varias
instituicdes, entre elas: a Area Técnica da Salde da Mulher, a Vigilancia em Salde, as
maternidades de referéncia, os servigos de salde, os conselhos de categorias profissionais e a
Sociedade Civil. Dessa forma, acredita-se que a existéncia do Comité Materno, consolidado
na estrutura do Estado, também contribuiu para ao Comité de Mortalidade por AIDS.

Outro ponto importante na criacdo do Comité de Mortalidade por AIDS relaciona-
se a participacdo da Sociedade Civil. O proprio Coordenador da Area Técnica, conforme
pontuado, inicia a sua trajetéria nos movimentos sociais. Foi possivel identificar, nas
entrevistas, que a Sociedade Civil foi levada em consideracdo desde o inicio da formacéo do
Comité. Para refletir sobre a criacdo deste, é preciso pontuar que a area da saude no Brasil,
desde a Reforma Sanitaria, apresenta um conjunto de instituicdes que preveem a participacao
social e o dialogo desta com as esferas de gestdo — como o Conselho de Saude e os proprios
Comités de Mortalidade Materna espalhados pelo Brasil (PAIM 2009). Dessa forma, pode-se
dizer que o Estado Brasileiro, no que diz respeito a area da saude, j& institucionalizou a
insercdo da Sociedade Civil em didlogos com 0s agentes governamentais e os profissionais de
saude.

Os coordenadores do Comité relataram, todavia, um conjunto de resisténcias por
parte dos profissionais de salde — principalmente médicos — em relagdo a compreensdo da
proposta do Comité apds a sua institucionalizacdo. A primeira delas diz respeito a um receio
inicial acerca da possibilidade do Comité ser uma estratégia investigativa de condutas
médicas. Dessa forma, segundo os entrevistados, foi preciso muito tempo para que as pessoas,
principalmente os profissionais de salde, entendessem que o Comité procurava investigar
apenas a trajetoria dos pacientes pelos servicos de saude.

Os servicos de salde receberam o convite para participar do Comité e entdo
indicaram representantes a coordenagdo deste. Esses profissionais de salde, segundo o0s
coordenadores do Comité, ficaram inicialmente temerosos porque pensaram que 0 convite
tinha como intuito identificar e punir erros médicos. Segundo os coordenadores, 0 processo de
estabelecimento da confianca entre 0s membros deu-se apenas ao longo dos anos. No que
concerne esse processo, pode-se pensar isso a luz da proposta apresentada por Mary Douglas
em sua obra Como as Instituicbes Pensam (1998).

Segundo Douglas (1998), ndo é apenas um conjunto de normas e regras que faz

com que um amontoado de pessoas torne-se uma organizagao ou instituicdo. Nem mesmo a
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existéncia de um conjunto de normas legalmente instituidas fara de um grupo uma
organizacéo (1998:19):

Nao é qualquer dnibus lotado ou um ajuntamento aleatério de pessoas que merece 0
nome de sociedade. E preciso que entre seus membros exista algum pensamento e
algum sentimento que se assemelhem (...) existéncia legal, entretanto, ndo basta. Os
pressupostos legais ndo atribuem vezes emocionais a0 grupo que se associa.
Somente pelo fato de ser legalmente constituido ndo se pode dizer que um grupo
""comporta-se" e muito menos que ele pensa ou sinta.

Dessa forma, € preciso observar 0s principios comuns, 0s componentes
emocionais e os sentidos coletivos que regem as organizaces. E possivel identificar, apos a
coleta de dados, que as quatro pessoas envolvidas na criagdo do Comité possuiam principios
comuns e um entendimento homogéneo sobre a epidemia. Elas ainda concordavam que o
Comité seria uma ferramenta para combater a mortalidade por AIDS na cidade. O trabalho de
persuadir os demais membros para participarem do Comité e colaborarem com as
investigacGes dos casos foi um processo mais longo e que ndo raro, até hoje apresenta
resisténcias. O fato de existir a Lei, a qual obriga membros a participarem das acdes do
Comité, foi citado em alguns momentos durante as entrevistas como fator importante para o
funcionamento das atividades e legitimacdo das atividades do Comité. Entretanto, 0s
coordenadores do grupo enfatizaram o estabelecimento da confiangca com os profissionais de
salide como a principal chave para o andar das atividades dentro da organizagdo. A partir
disso, as acOes de colaboracdo no que concerne a investigacdo dos casos e o levantamento das

informacdes referentes aos obitos poderia ser feito de maneira producente.
InstituicOes participativas: de que forma o Comité faz diferenca?

O Comité, conforme apontado, foi criado em uma cidade com as maiores taxas de
incidéncia, prevaléncia e mortalidade referentes a epidemia de AIDS. Dessa forma, a sua
criacdo pode ser entendida também como uma tentativa, baseada na experiéncia dos Comités
de Mortalidade Materna, de ajudar a resolver o problema da epidemia. A partir do objeto de
pesquisa aqui estudado, procura-se entender, com base na literatura que versa sobre
InstituicOes Participativas, que importancia o Comité tem no ambiente social e institucional
no qual opera. A organizacdo prevé a participacdo de representantes de instituices diversas,
de servicos de saude e da Sociedade Civil, além de se dedicar a pensar em recomendacdes que
possam impactar na melhoria dos servigos de saude da cidade. Desse modo, a discussao sobre

Instituices Participativas e politicas pablicas se mostra interessante.
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A literatura sobre essa tematica parte do pressuposto de que a ampliacdo das
formas de participacdo politica tem papel fundamental no aprofundamento de regimes
democréticos (Pires, 2011:29). Uma das contribui¢es que o autor confere a participagéo
social em instancias como Foruns, Conselhos e consultas populares é a possibilidade de uma
maior transparéncia das acbes desenvolvidas pelo Estado e de uma maior racionalidade e
eficiéncia da administracéo publica.

Diversos autores apontam a emergéncia de estudos sobre InstituicOes
Participativas desde 0 momento da pds-redemocratiza¢do, como Vaz (2011), Avritzer (2010),
Cortes (2002, 2011), Borba (2011), Wampler (2011), Menicucci (2010), Pires e Vaz (2010) e
Abers e Tatagiba (2014). Os autores elencados concordam que, no inicio da experiéncia
participativa pos-regime ditatorial, as pesquisas enfatizavam com bastante entusiasmo a
emergéncia do fendmeno da participacdo. Mais recentemente, identifica-se que esses autores
estdo preocupados em compreender o ambiente institucional no qual InstituicGes
Participativas inserem-se € 0 modo como elas causam impacto. Além dessa analise mais
politica e institucional, pesquisas como as de Silva et al. (2009) e Pires e Vaz (2010), tém
como foco a dinamica interna das InstituicOes Participativas, os conflitos que delas emergem,
seus participantes e 0s seus processos de deliberacdo. Dessa forma, a discussao feita aqui
complementa a anterior sobre a criacdo e entrada do Comité na maquina estatal.

Wampler (2011) e Borba (2011) questionam-se a respeito do tipo de resultados ou
efeitos que se deve esperar de Instituicbes Participativas. Os autores vém essas instituicoes
como positivas do ponto de vista politico porque elas prezam pela inclusdo e participacdo
social, mas as entendem como modestas no que concerne a producdo de um efeito mais
palpavel no contexto social e institucional em que se inserem. A questdo aqui € pensar de que
forma os arranjos institucionais que contém a participacdo social adentram um contexto
institucional e politico maior. “Em geral, o objetivo principal que fundamenta a criagao e o
funcionamento da maioria das IPs é o de melhorar a qualidade dos servicos publicos prestados
diretamente pelo Estado ou indiretamente, por meio da terceirizagdo” (Wampler 2011:44).

Borba (2011:65) estd preocupado em investigar como as Instituicdes
Participativas produzem resultados. Como variavel importante nesse processo, o0 autor pontua
0 recrutamento de ativistas para 0s processos participativos como forma de recrutamento
politico. Ou seja, para o autor, a forma como os membros entram nas Instituicoes
Participativas também interessa. Se pensarmos na formacdo dos Conselhos de Salde

(municipais, estaduais e federais) como aponta Paim (2009), identifica-se que a luta durante a
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década de 1980 por democratizacdo e participacdo social na area da saude reflete-se também
na composicdo dessas organizacGes. No caso do Comité aqui estudado, todos 0s servicos
receberam o convite para dele participar e o recrutamento deu-se a partir de cada instituicao
convidada. O critério de escolha do membro ocorreu, conforme relatado, internamente, ndo
sendo escolha daqueles que criaram o Comité.

O argumento desenvolvido por Almeida e Tatagiba (2012) concerne a
problemaética que os Conselhos gestores h& décadas enfrentam no pais. Por um lado, segundo
as autoras, eles sdo um importante modelo de participacdo; por outro, estdo fragilmente
ancorados institucionalmente, visto que ainda existem problemas de comunicagdo entre essas
instituicOes e as esferas de decisdo na gestdo publica. As autoras identificam disputas travadas
no interior desses diversos Conselhos e dificuldades que Institui¢cbes Participativas tém para
repercutir no ambiente politico no qual se encontram inseridas. Em 0ltima instancia, as
autoras questionam qual é a possibilidade de que a Sociedade Civil, inserida nessas
organizacOes, seja levada em consideracdo. A compreensdo da dindmica interna dessas
organizacGes, bem como o momento onde se da o férum, é de grande importancia para o
entendimento desse processo.

Almeida e Tatagiba problematizam o conceito de deliberativo, tanto no nivel
conceitual quanto no pratico. Para as autoras, ainda existe no Brasil uma incapacidade dessas
instituicGes, de modo geral, de exercer seu papel deliberativo e fazer a diferenca no ambiente
institucional no qual se inserem.

Wampler (2011) e ainda mais cético em relacdo a efetividade das Instituicoes
Participativas no Brasil. Segundo o autor, ha poucas evidéncias empiricas que demonstrem
sistematicamente como conselhos e outras Instituicdes Participativas afetam os resultados das
politicas publicas, ou seja, existem poucas comprovacGes de que a presenca dessas
organizacOes faz com que o Estado entregue um servico de melhor qualidade. Na presente
pesquisa, ndo sera possivel mensurar, em Gltima instancia, o impacto do Comité no ambiente
institucional em que se insere. Conforme Cortes (2011), é preciso, para medir o impacto de
instituicdes desse tipo, levar em consideragdo inimeros fatores, como o cenario antes e depois
da atuacéo da instituicdo. Outro fator importante, pensando na presente pesquisa, é observar a
configuracdo maior das politicas que vieram sendo desenvolvidas ao longo dos anos e 0
trabalho dos agentes governamentais e da sociedade civil no campo. Contudo, 0 que a
presente pesquisa permite discutir, a partir do tipo de pesquisa feita e dos dados coletados, sdo

as percepcdes de mudanca e impacto que os membros do Comité possuem. Todos 0s



72

resultados e dados apresentados estdo dentro desse escopo maior que € a percep¢do dos
agentes inseridos no Comité sobre seu impacto.

Foi possivel identificar, ao longo das entrevistas, uma preocupacdo, por parte dos
membros do Comité, sobre o impacto que este poderia trazer a luta contra a epidemia de
AIDS. O impacto esperado é, primeiramente, a queda da mortalidade divulgada todos os anos
pelo Boletim Epidemiologico do Ministério da Saude. O segundo impacto esperado, a partir
da producdo da recomendacdo, é a melhoria da qualidade do atendimento nos servigos de
salde que atendem pessoas que vivem com HIV/AIDS. As quatro pessoas que criaram 0
Comité sdo as que enfatizaram a preocupacdo com a queda da mortalidade medida pelo
Ministério da Saude anualmente, tanto nas entrevistas quanto nas reunifes. Os representantes
da Sociedade Civil demonstram uma postura de cobranca em relagdo a qualidade de
atendimento nos servigos. Dessa forma, o Comité acaba sendo um espago em que tais
representantes podem expressar essas demandas.

Desde a criacdo do Comité, em 2011, o coeficiente de mortalidade na cidade
diminuiu de 32,3, em 2011, para 28,3, em 2014 (BRASIL, 2015:17). Ainda assim, a cidade
tem o maior indice do pais, que é muito superior a média nacional de 5,7 débitos. N&o seria
possivel discutir aqui se a queda do coeficiente de mortalidade deve-se a existéncia do Comité
e 0 qudo significativa é essa queda no combate a epidemia. Sociologicamente importa
salientar que o registro de tal queda foi observado e pontuado por membros do Comité, como
um resultado positivo palpavel desta instituicéo.

As pessoas envolvidas na criacdo do Comité também apresentam uma critica a
auséncia de informacGes epidemioldgicas referente ao estado do Rio Grande do Sul e a
Regido Metropolitana de Porto Alegre. Um desses entrevistados faz duras criticas a inércia do
estado do Rio Grande do Sul em produzir informacdes epidemiolédgicas sobre o tema.
Segundo o ele, sem a nocdo da magnitude da epidemia e do perfil da populagéo infectada, €
muito dificil produzir politicas adequadas para enfrentar a epidemia da AIDS; tais
informagBes deveriam ser geradas tanto a partir da analise sistemética dos registros
produzidos nos servicos de saude quanto por pesquisas epidemioldgicas. Assim, 0 surgimento
do Comité também possibilita a producdo de informacéo sobre os casos de Obito e a situagédo
dos servigos de atendimento da cidade. Um dos entrevistados pontuou ainda que a reunido
mensal tem sido um importante espaco para a discussdo, com todos os profissionais da satde
envolvidos, mas vé com cautela a capacidade do Comité em produzir informagéo

epidemioldgica:
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Lizandro: E que expectativas tu tinha quando o Comité se formou? Como elas foram
se efetivando?

Entrevistado: Que nos pudéssemos avancar mais na investigacdo epidemiolégica e
com isso melhorar a notificagdo. Eu acho que de certa maneira isso aconteceu. Mas
a investigacdo metodoldgica, epidemioldgica melhor dizendo, essa investigagdo
epidemioldgica ainda, ainda, ainda tem algumas limitagdes. Mas eu acho que foi um
trade off que se pensou ai. Bom, nés ndo precisamos avancar tanto na metodologia
da investigacdo e mais apostar que esses servigos continuem se reunindo com
periodicidade mensal e definida e integrando e meio que num trade off, uma escolha
implicita que se fez. Mas do ponto de vista da Vigilancia Epidemiolégica talvez nds
pudéssemos avancar mais no aperfeicoamento dos mecanismos de notificacdo e
traduzir esse ensinamento ndo s6 para o ébito, mas para a notificacdo em geral: para
o HIV, para as doencas oportunistas e assim por diante. Eu acho que nés deixamos
isso com menor relevancia na agenda, embora eu leia que foi feita uma escolha no
sentido de que é preferivel a gente apostar que esse grupo continue se reunindo e
reverberando questfes que vao para além da investigacdo estrito senso dos 6bitos do
que apostar na questdo de ter um Comité que acabava perdendo representatividade
que demandaria um olhar muito especifico de vigilancia epidemioldgica.

O Comité também prop6s, em 2015, que 0s servicos de salde criassem seus
préprios Comités de Mortalidade para discutir os casos internamente. Foi relatado pelos
coordenadores do Comité que a acdo foi feita com base nos proprios Comités Maternos que ja
funcionavam dessa forma — com um comité municipal e com comités instalados dentro dos
servigos. Os coordenadores do Comité ressaltaram, em diversos momentos da pesquisa, que
mesmo 0s CTAS e 0s SAEs da cidade, onde os pacientes ndo vao a 6bito, também devem criar
Comités para discutir seus casos. Os coordenadores do Comité apresentam um entendimento
de que as discussdes sobre 0s casos provocam uma importante reflexdo e sensibilizacdo aos
que nelas se envolvem, e descentralizar o Comité seria uma forma de abarcar um maior
namero de profissionais. Dessa forma, a estratégia de criar Comités internos as institui¢des foi
pensada para envolver mais profissionais na discussdo dos casos de Obito por AIDS. Essa
estratégia pode ser entendida como uma descentralizacdo do proprio Comité. Nas reunides do
Comité os coordenadores do Comité cobram dos representantes dos servicos para que 0S
mesmos estruturem os comités internos. Foi identificado nas entrevistas que alguns servicos ja
iniciaram esse processo, enquanto outros ainda sdo resistentes a proposta.

Uma das pessoas que se envolveu na criagdo do Comité explicou que,
inicialmente, a preocupagéo estava em institucionalizar uma rotina de atividades, habituar os
profissionais de salde a comparecer as reunides e discutir 0s seus casos juntamente com a
Sociedade Civil, outros profissionais de salde e funcionarios ligados a Secretaria Municipal
de Saude. O entrevistado referiu-se, sobretudo, aos profissionais da medicina. Eles foram
apresentados como resistentes/temerosos em relacéo a ideia, visto que acreditavam tratar-se

de um mecanismo punitivo ou fiscalizador.
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No primeiro momento, foi relatado que a discussao envolvendo a evitabilidade do
Obito provocou conflitos internos e, por isso, decidiu-se abandonar tal topico, deixando-o para
um momento posterior. Apenas em 2015, com a reestruturacdo da ferramenta de investigacao
dos casos, o Comité criou um grupo interno que se autodenomina “Comité Sintese”, 0 qual
iniciou o trabalho de refletir sobre a evitabilidade dos casos e produzir as recomendagdes aos
Servigos.

Uma das pessoas que se envolveram na criagdo do Comité foi propositalmente
questionada por mim sobre a capacidade deste em influenciar o processo de execugédo de
politicas publicas e sobre a possibilidade da recomendacdo produzida pela organizacao chegar
a espacos decisorios maiores como Ministério da Salde, Secretaria Estadual da Saude e
Secretaria Municipal da Saude. O entrevistado afirmou que o interesse do Comité, em
primeiro lugar, ndo é pensar politicas publicas em ambito macroestrutural, e, sim, a rotina e 0s
processos de trabalho internos dos servicos. O entrevistado se mostrou preocupado em
dialogar com as instituicdes e servicos de salde a fim de impactar no seu cotidiano, e ndo em
promover a discussdo em instancias superiores da maquina estatal.

Sobre este ultimo aspecto, registrei no Diario de Campo, em agosto de 2015, uma
cobranca por parte de varios profissionais de saide, em determinada reunido do Comité, em
relacdo a efetiva participacdo do Secretario de Satde no processo de envio da recomendagao
para as instituices. Todos pareceram concordar com o processo de formulacdo da
recomendacdo de melhorias aos servigos de saude elaborado pelo Comité Sintese. A questdo
colocada pelos profissionais de saide membros do Comité € que as instituicdes que eles
representam sdo resistentes a mudanca e que eles mesmos, por serem apenas profissionais
subordinados a um servi¢o de saude, teriam pouca influéncia para implementar qualquer
recomendacdo que envolva mudanga na rotina do servico e no modo de atendimento das
instituicdes. A proposta de alguns profissionais de satide — sobretudo médicos ligados aos
hospitais da cidade — é que o proprio Secretario de Salde da cidade esteja envolvido no
processo de envio da recomendacgéo, dialogando com 0s servi¢os para que esta possa surtir
efeitos concretos. O medico que participou da criacdo do Comité foi enfatico ao dizer que o
Secretario de Salde é a autoridade sanitaria do municipio e que compete a ele fazer a
intermediacdo efetiva entre 0 Comité e os servigos de salde.

Uma das recomendag6es mais discutidas em reunido, conforme registrado em meu
diario de campo de agosto de 2015, foi a ideia de montar um sistema de busca ativa de

pacientes que estdo com determinadas situacdes clinicas — como por exemplo, a taxa de
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células CD4 abaixo de 200. Os coordenadores do Comité foram 0s que propuseram isso, tanto
nas entrevistas quanto na reunido. Na ocasido de proposta, todos 0os membros pareceram
concordar com a ideia, mesmo que ndo houvesse discussdo acerca da implementacdo do
sistema. Dessa forma, apesar dos coordenadores do Comité pensarem em ag0es, ainda nédo
estdo visualizando como efetiva-las.

Em relacdo aos representantes da Sociedade Civil no Comité, identifica-se uma
postura critica frente a lentiddo dos processos iniciados na organizacgdo. O trecho abaixo € da
entrevista com um representante dos movimentos sociais que vive com o virus ha mais de 25
anos e é militante ha mais de 10 anos. Segue abaixo um trecho da entrevista:

Lizandro: assim, do que tu esperava quando tu entrou e comegou a participar do
comité e agora, 0 que tu esperava que acontecesse e pudesse melhorar e agora, tu
acha que....

Entrevistado: Eu acho assim 6, eu acho que é um processo que esta lento demais pra
mim, eu queria que tivesse muito mais adiantado, com todas as respostas e todas as
definicbes que a gente viu resolvidas, mas eu sei que ndo se consegue, € COmMo eu te
disse, eu acho que esse processo ele tem que ser mais rapido as respostas, as a¢oes
tem que ser. Mas muitas vezes as a¢Oes ndo podem ir adiante por causa dos
processos, eu vou botar, “politicos”, aspas. Ndo sei qual é a palavra que eu vou
dizer. Ta entendendo? E que esse comité, esse mesmo sistema tem que ser
implantado em todo o resto do pais e até mesmo nos municipios, principalmente,
dentro da [Regido] Metropolitana, porque como eu ja disse, Porto Alegre ndo é
sozinha, Porto Alegre é [parte de] uma Metropolitana e muitas vezes os problemas

ndo sdo SO nossos e se eu nao tiver a resposta, se eu ndo tiver uma resposta da
Metropolitana, Porto Alegre sempre vai ter esses indices de maior mortalidade.

Identifica-se que hd um descompasso em relacdo ao que 0s representantes dos
movimentos sociais esperam do Comité e o que este efetivamente faz. A fala apresentada
revela uma expectativa de respostas mais imediatas em relacdo a queda nas taxas de
mortalidade e ao estabelecimento de parcerias entre os municipios da Regido Metropolitana
de Porto Alegre. A preocupacdo com a situacdo da epidemia nas cidades da Regido
Metropolitana de Porto Alegre aparece em diversos momentos da pesquisa, tanto em falas de
representantes da Sociedade Civil, quanto de médicos, pesquisadores e gestores. Os
entrevistados frequentemente lembram que véarias pessoas que moram e/ou trabalham nas
cidades da Regido Metropolitana de Porto Alegre usam os servicos de saude da capital e
afirmam que as decisfes tomadas para a cidade precisam ser pensadas em conjunto com todos
0S municipios que estéo ao redor. O representante da Sociedade Civil no Comité é enfatico ao
criticar a falta de articulacdo entre os municipios da Regido Metropolitana. Ele reconhece,

porém, que essa questdo esbarra no alcance institucional do Comité — que é municipal.
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O Boletim Epidemiolégico do Ministério da Saude registra que muitas das
cidades situadas na Regido Metropolitana de Porto Alegre possuem alta incidéncia,
prevaléncia e mortalidade de casos de HIV/AIDS (BRASIL, 2015). O fato de que muitas
pessoas da Regido Metropolitana de Porto Alegre utilizam os servigos da capital e a presenca
da epidemia em todas as cidades metropolitanas também aparecem nas falas de alguns
profissionais de salde e daqueles que criaram o Comité.

Todos veem a situacdo como uma questdo importante a ser tratada, mas também
notam que, até 0 momento, os gestores de todos os municipios ndo se mobilizaram
conjuntamente para resolvé-la. A criacdo de um Comité de Mortalidade por AIDS que
envolva a regido metropolitana dependeria de um envolvimento também da Secretaria
Estadual da Saude. Conforme pontuado, nenhum representante da Secretaria Estadual de
Saude se faz presente nas reunides do Comité. Sendo assim, todos os entrevistados
identificam essa questdo como um importante obstaculo a ser superado juntamente com as
prefeituras das cidades da Regido Metropolitana.

Durante as entrevistas, questionei se a pessoa entrevistada costumava informar-se
a respeito da situacdo epidemioldgica da cidade antes da criacdo do Comité e se a participacao
no Comité possibilitou que este tivesse um conhecimento mais aprofundado sobre o tema.
Também perguntei, aos profissionais da saude, se 0 Comité proporcionou alguma mudanca no
servico nos quais atuam. Ainda na discussdo sobre o impacto que as InstituicGes Participativas
produzem, acredita-se que se o Comité conseguiu propiciar um conhecimento mais
aprofundado acerca da situacdo epidemioldgica em Porto Alegre a seus membros, causando,
assim, um impacto positivo.

Como se tratavam de profissionais, em sua maioria, vinculados ha mais de 10
anos aos servicos de salde, todos afirmaram que estavam a par da situacdo da epidemia antes
da criacdo do Comité. No que concerne a questdo se o Comité possibilitou que se
compreendesse com mais profundidade as questdes referentes a epidemia da cidade, os
posicionamentos dos entrevistados variaram.

Alguns profissionais atuantes nos servicos especializados, aqueles que ja tinham
experiéncia e conhecimento acumulado ao longo de sua trajetoria de trabalho, ndo obtiveram
do Comité novos conhecimentos. Alguns, inclusive, questionaram a prépria rotina de
atividades do grupo, classificando-a como ineficaz e demasiadamente preocupada em
procedimentos medicos. Por outro lado, muitos ressaltaram de forma positiva a existéncia do

Comité. Principalmente em relacéo a investigacdo dos casos de 6bito possibilitada pelo grupo.
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Um médico entrevistado, atuante em um hospital publico da cidade, fez questéo
de explicar a situacdo do servico em que atua. Atuando ha mais de cinco anos na instituicao,
ressaltou a caréncia de infraestrutura no servico, como auséncia de laboratério adequado para
realizacdo de exames e distribuicdo de medicamentos.

O meédico relata que a instituicdo ndo conta com um laboratério equipado para
fazer os exames de células CD4 e de carga viral — analises de rotina para o tratamento de
pessoas que vivem com HIV/AIDS. Ele conta ainda que as amostras coletadas sdo
encaminhadas para outro servi¢o da cidade, que enfim realiza 0os exames. Além do mais, a
farmacia do hospital onde trabalha tem apenas alguns medicamentos, sendo impossivel, até o
momento da entrevista, disponibilizar os antirretrovirais aos pacientes.

No caso da alta apds a internacdo, segundo o relato do médico, o paciente é
orientado, com a receita, a procurar alguma farmécia que disponibilize os medicamentos
receitados. O médico aponta isso como problematico, visto que alguns pacientes moradores
de rua tém problemas na locomocdo pela cidade ou mesmo na compreensdo das instrucées a
serem seguidas. Muitos deles, segundo o médico, ficam desorientados quando recebem alta do
hospital com apenas a receita em maos. Todas essas questdes foram descritas pelo
entrevistado como problemas que atualmente sdo enfrentados pelos pacientes e pela
instituicao.

O entrevistado ndo vé como o Comité pode ajudar a resolver os problemas
descritos, visto que, no entendimento do médico, as questbes enfrentadas sdo
macroinstitucionais como, por exemplo, a melhoria do laboratério do hospital ou um sistema
de contrarreferéncia que garanta ao usuario um atendimento adequado apds a alta hospitalar.
Outro problema levantado pelo médico é o da referéncia dos pacientes pelas especialidades
médicas, especificamente com a area da salde mental, visto que muitos dos pacientes sdo,

segundo o entrevistado, usuarios de drogas. Segue um trecho da entrevista:

Quase todas as reunides a gente fala do dependente quimico, do usuario de crack, do
morador de rua, né? Que precisaria um apoio maior da psiquiatria, dos CAPS
[Centros de Atencdo Psicossocial], que conseguem uma consulta naquele dia, mas
semana que vem 0 cara esta na rua de novo, esta fumando pedra de novo e ai, teria
que ter outra consulta no CAPS. Assim, a gente ndo tem um aporte da psiquiatria e
da questdo social dos pacientes mais vulneraveis.

A critica mais contundente é feita a0 modus operandi do Comité. Segundo ele,
apesar de realizar a analise do caso de ébito e promover a discussdo deste, o0 Comité ainda ndo

consegue pensar em acgdes para corrigir os problemas identificados em reunido.
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Como o coordenador disse, ai é como fazer a mea culpa, o que é culpa do paciente,
0 que é culpa do hospital, o que é culpa do sistema, o que culpa da prefeitura, né?
Pra tentar, conhecendo os ébitos, salvar os vivos. E todo més é essa a expectativa, 0
que poderia ser feito diferente nesse caso para evitar um 6bito e salvar os outros que
estdo na mesma situacdo que ele e que vao morrer no més que vem, né? SO que essa
acdo a gente ndo tem. A gente s tem a computagdo de quem morreu, né, quem esta
melhorando a gente ndo sabe. A gente oferece teste rapido, medicamento, mais
consultas, atender na atencéo basica, se criam varias alternativas, mas o quanto disso
estd sendo efetivo hoje, ainda ninguém apresentou. (...) Mas atualmente a gente
basicamente discute um caso, tenta ver se teve algum problema, tenta computar as
informacdes numa tabela para um dia isso virar um arquivo para a prefeitura,
podendo ser publicado, expandido, divulgado para outras cidades. Mas é mais um
conhecimento técnico do que um beneficio para os usuarios do sistema que precisam
de antirretroviral. Ninguém do Comité entrega um antirretroviral pra ninguém, s6
conversa. Concretamente a gente faz planejamento, ndo tem uma acg&o.

Foram entrevistadas as representantes dos dois servi¢os especializados que sdo
vinculados a Secretaria Estadual da Salde. Fernanda e Marta participam assiduamente do
Comité e possuem uma trajetoria de trabalho de quase 15 anos, a mesma faixa etéria (entre 45
— 50 anos). Uma tem formacdo em Servigo Social e a outra, em Enfermagem. A rotina de
trabalho delas dentro de seus respectivos servicos € semelhante. Entretanto, possuem
entendimentos distintos em relacdo ao Comité e ao seu impacto para a melhoria dos servicos.
Os dados apresentados apareceram de maneira transversal nas entrevistas realizadas e nas
posturas de ambas nas reunides do Comité que acompanhei.

Fernanda ressaltou que, a partir da criacdo do Comité, foi possivel criar estratégias
internas no servigo para manejar 0s casos de pacientes que abandonaram a medicacdo na
instituicdo onde trabalha. Percebe-se, de modo geral, uma modificacdo em seu servico,
classificada como positiva pela entrevistada. Abaixo, um trecho da fala que possibilita

entender o universo no qual a entrevistada se encontra:

O Comité nesses primeiros anos tentou levantar um diagndstico da situagdo. Agora,
ele ja esta, nessa fase mais propositiva, que é de propor a¢des realmente. Porque ndo
é facil assim, sabe, buscar o paciente. Nés temos aqui, 6 mil pacientes desativados e
1000 e pouco pacientes ativos, 2000 pacientes ativos. Como é lidar com esses
pacientes que em algum momento da sua vida vieram aqui, fizeram a testagem e néo
estdo mais e que ndo apareceram mais. Entdo ir no Comité fez com que a gente, com
que o SAE montasse um grande esquema de adesdo, que é buscar todos aqueles
pacientes ativos que ndo apareceram mais ha mais de dois anos, uma frente que
busca pacientes faltosos nessa consulta de hoje, buscar todos os pacientes que tem
CD4 baixo, buscar todos os pacientes que ndo vém retirar a medicacdo. Vém na
consulta e ndo vém retirar a medicacgdo, entdo a adesao, sabe, € quase tdo importante,
é tdo importante quanto a descoberta do diagndstico. Porque nao adianta descobrir o
diagnostico e deixar ele la. Entdo a adesdo, nesse ultimo ano assim, tem se
debrucado nesses 6 mil pacientes, né, que algum dia abriram prontudrio aqui e que
ndo estavam vindo mais. Fora esses pacientes que as vezes ndo vém uma consulta,
vém a outra. Ou aquele que vem todas as consultas, pega as receitas, mas ndo chega
na farméacia com a receita para retirar.
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Ela também afirmou que o Comité possibilitou uma interlocucdo entre o seu
servico — que € Estadual — com a Secretaria Municipal da Saude. Identifica-se, entretanto,
uma postura marcada ainda pela pessoalidade, centrada na pessoa do coordenador da Area
Técnica de DST/AIDS. O problema maior citado pela entrevistada envolve o acesso, por parte
dos servicos estaduais, ao sistema de referéncia para os servicos da rede municipal. A
entrevistada pontuou que isso ndo foi resolvido, pois se trata de uma negociacdo entre as
esferas de gestdo e que, por isso, encontra-se além do que o Comité, enquanto instituicéo,
pode realizar. Segue abaixo um trecho da entrevista:

Entrevistada: Eu acho que foi uma coisa muito importante assim, eu vejo assim que
se tu fica s6 no teu trabalho assim, sem conversar com ninguém, assim, de outros
servicos, e sem conversar com as esferas de gestdo, tu é um profissional assim, que
tu.... tu faz o teu e tu faz muito pouco, porque ja esbarra num problema sério aqui,
porque nds somos um servico estadual dentro de uma gestdo, do municipio. Entdo
n6s aqui ndo podemos pedir exames, n6s ndo podemos pedir um encaminhamento
para o Hospital X, porque nds ndo temos AGHOS, aquele sistema de gerenciamento
das consultas especializadas e dos exames, né. Entdo se tu ndo vai la conversar com
a gestdo, que ndo vai conversar com as outras pessoas e dizer que tu precisa de
coisas, ndo adianta porque a gestdo estadual, ela ndo tem essa capacidade de
organizar essas coisas, porque estd dentro do municipio. Entdo nds somos um
servigo, né, estadual, dentro de um municipio, e se a gente ficar s6 aqui reclamando
que a gente ndo conversa com a gestdo municipal ou que a gente ndo tem acesso. Eu
digo ndo, mas alguém de nos tem que ir no Comité de Mortalidade, alguém de nés
vai ir nessa reunido, assim, foi feito o convite tanto pro CTA, quanto pro SAE e ndo,
nds vamos ter que ir né, se ndo vai um vai 0 outro, mas nos temos que ir, nds temos
que estar Ia envolvido nessa, nessa discussdo, até para nos mostrar, nés somos
muitas vezes um servigo que atende basicamente Porto Alegre, mas que néo
podemos, que ndo temos acesso a nenhum dos servicos de Porto Alegre para os
pacientes que sdo de Porto Alegre e estdo aqui. (...) Agora, depois do Comité, o que
eu faco? Paciente de Porto Alegre, € um paciente complicado, tem hepatite, com
coinfecgdo com TB [tuberculose], precisa fazer PCR [Polimerase Chain Reaction —
Reacdo em Cadeia da Polimerase], precisa isso, e € um paciente do SAE, 0 que eu
faco? Mando um e-mail para o coordenador, as vezes vou no préprio SAE municipal
com a autorizacdo dele, elas colocam o paciente no AGHOS e disponibilizam pra ele
depois a consulta especializada. E muito pessoal né, nio tem, a gente esta agora em
discussGes com a nova diretora aqui do servico, até fomos na segunda feira ali na
secretaria, justamente pra a gente poder entrar com algumas consultas nossas para o
municipio.

A entrevistada conferiu ao Coordenador da Area Técnica o mérito por fazer com
que os representantes dos servicos dialogassem.

Marta, por outro lado, apresentou uma percepcdo mais pessimista em relagdo a
capacidade do Comité em solucionar o problema da epidemia na cidade. Minha interlocutora
afirmou que este ndo contribuiu para o conhecimento da situagao, visto que ela ja possuia
experiéncia de trabalho e conhecia as demandas dos pacientes e os problemas existentes em

sua instituicdo de trabalho. Ela ainda posicionou-se de maneira critica a forma como o Comité

trabalha. Segundo a entrevistada:
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Entdo isso sim é 0 que ainda me deixa... a gente esta com um caso que morreu que
soube ha 10 anos, a gente tem que saber 0s que estdo se descobrindo hoje com o
HIV e o que estad acontecendo, que eles ndo védo. Porque as estruturas mudaram
muito nesses 5 anos, né, as estruturas de atendimento do HIV e a gente tem que
atuar, até assim, eu to falando contigo, nés temos que atuar em cima disso, da
realidade que a gente tem hoje, ndo tanto estudar "ah, mas ele descobriu 14 em néo
sei quando", tem que ser uma coisa mais de hoje.

Marta também afirmou ndo entender o sentido de criar um Comité interno ao seu
servico, alegando que seus colegas ja conhecem as trajetorias dos individuos e que, insistir
nessa acdo ndo acrescentaria nada a instituicdo. A entrevistada ressalta que pessoas nao
morrem no SAE e nem no CTA, mas, sim, no hospital.

Ela também problematizou o nimero de pacientes que abandonaram o tratamento.
A profissional pontua que o servigo em que trabalha ndo faz busca ativa desses abandonos.
Todavia, ela alegou adotar uma postura de boa receptividade no caso de um paciente que,
outrora abandonara o servico, retornar a este. A entrevistada afirmou que essa estratégia foi
pensada pelo servigo e ndo esta relacionado ao fato do Comité existir. Identifica-se que, nos
servicos das duas entrevistadas, ha um protocolo interno sobre como lidar com os pacientes
que abandonam o uso da medicacdo. Marta conferiu a iniciativa de busca aos pacientes a sua
participacdo no Comité, enquanto Fernanda alegou que seu servigo desenvolveu tal método de
forma autdnoma. Percebe-se que, em nenhum momento, algum protocolo formal de
procedimento nos casos de pacientes em abandono ao tratamento antirretroviral € citado. Cada
servico coordena suas atividades conforme considera apropriado, de acordo com suas
capacidades e recursos.

Em diversos momentos da pesquisa, ambas as interlocutoras enfatizaram
problemas institucionais que existem entre o estado do Rio Grande do Sul e a prefeitura de
Porto Alegre no que concerne a referéncia de pacientes com HIV/AIDS pelos servicos de
salde. Fernanda afirma que os servigos estaduais ndo tém acesso ao sistema informatizado de
agendamento e marcacdo de consultas da rede municipal de saide — chamado AGHOS. A
mesma problematica foi registrada por Haag et al. (2013) em uma pesquisa nos servigos de
HIV/AIDS estaduais da cidade de Porto Alegre. As pesquisadoras demonstram a
inacessibilidade, por parte destes servigos, ao sistema de agendamento de consultas
pertencentes a rede municipal. Elas ainda alegam que o problema perdura ha anos. Dessa
forma, conclui-se que a questéo levantada pelas pesquisadas ja foi identificada anteriormente.

Retomando as discussfes sobre Instituicbes Participativas para refletir sobre os

dados até aqui apresentados, nota-se que os problemas pontuados pelas entrevistadas acerca
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da questdo da referéncia e encaminhamento de pacientes pelos servicos da cidade (estaduais e
municipais) fazem parte de uma questdo que envolve uma negociacdo entre a Secretaria
Estadual de Salude e a Secretaria Municipal de Sadde. O Comité, enquanto produtor de
conhecimento sobre os casos de 6bito por AIDS e formulador de recomendacdes, ndo tem
poder institucional para solucionar os problemas trazidos pelas profissionais atuantes nos
servigos. Porém, identificou-se em uma das falas que o Comité possibilitou o dialogo entre os
profissionais dos servicos com a Area Técnica de DST/AIDS e, com isso, conseguiu-se, com
base nas relagdes pessoais ali estabelecidas, alguns encaminhamentos para o problema.

E importante observar que Fernanda, cuja atitude perante a organizacdo é mais
critica, tem uma postura de maior interesse nas reunides, se comparada a sua colega Marta ou
a maioria dos participantes do Comité. A profissional emite constantemente opinides nas
reunibes. Ela questiona e insiste no argumento de que o conhecimento ja produzido com o0s
casos pode ser utilizado para pensar medidas a serem implementadas nos servi¢cos. Uma das
solucgdes sugeridas por ela diz respeito a referéncia dos pacientes entre os servigos. Segundo
ela, se um servico encaminha um paciente para outro, ambos precisam se certificar que o
paciente conseguiu comparecer a consulta e, caso contrario, buscé-lo.

Dessa forma, ao voltarmos a discussdo levantada por Borba (2010), Pires e Vaz
(2011), Almeida e Tatagiba (2014) e Wampler (2011) sobre que impacto as Institui¢cbes
Participativas podem causar, pode-se refletir que questdes exdgenas a organizacdo, como
infraestrutura dos servicos e caréncia de recursos, podem fazer com que a Instituicdo
Participativa em questdo, no caso, 0 Comité, ndo consiga solucionar os problemas que os seus
membros identificam. Conforme apresentado anteriormente na fala de uma das pessoas que se
envolveram na criacdo, o Comité esta preocupado em pensar o cotidiano dos servicos de
atendimento, o que frustra de certa forma, as demandas de alguns profissionais de salude que
estdo em servigos de salde mais precarios.

Pode-se concluir, a partir dos dados expostos, que o Comité promoveu uma
mudanca no que diz respeito & aproximacdo dos servigos estaduais com a coordenagdo
municipal. Além disso, possibilitou o dialogo entre essas instancias do Estado, contribuindo
na resolucdo de um conflito aparentemente ja antigo. O Comité, segundo as falas, produz
conhecimento sobre a situagdo dos servigos de saude. O ineditismo e utilidade desse
conhecimento, entretanto, € contestado por alguns entrevistados, visto que alguns membros

néo visualizam como este pode ser aplicado a fim de resolver os problemas identificados.
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Concluséo do capitulo

Identifica-se que a participacdo da Sociedade Civil no Comité é transversal em
todos os momentos. Desde o inicio da epidemia, conforme demonstrado, as ONGs que lutam
contra a AIDS engajaram-se na construcdo da resposta brasileira a epidemia, com iniciativas
proprias e em parcerias com o Estado. Muitas dessas pessoas, ao longo da década de 1990,
passaram dos movimentos sociais para as esferas de gestdo, o que foi classificado como
transito de liderancas por Galvao (2000). No caso do Comité, identificou-se que uma pessoa
com trajetoria nos movimentos sociais e no Estado empenhou-se na articulacdo de recursos
pessoais e técnicos para que, enfim, fosse criado o primeiro Comité de Mortalidade voltado a
epidemia de AIDS do pais. O coordenador Gerson Winkler consegue agregar tanto
caracteristicas de um agente governamental quanto de um membro dos movimentos sociais
preocupado em cobrar do Estado servicos de melhor qualidade.

A partir das proposi¢cdes de Marques (1999, 2006), foi possivel compreender a
forma como essa organizagdo passou a fazer parte da esfera estatal. Entender a rede de
relacBes construidas entre os que se envolveram e suas trajetdrias possibilitou compreender a
criacdo do Comité. Outro fator importante para a compreensdo da criacdo € a existéncia prévia
dos Comités dedicados ao estudo de Mortalidade Materna. Tais organizacGes existem ha mais
de dez anos no pais e serviram de modelo para 0 Comité em questdo.

Identificou-se que o desenvolvimento do Comité Municipal de Mortalidade por
AIDS de Porto Alegre foi iniciativa de agentes locais, e que o Ministério da Saude se tornou
um membro convidado, assim como os servi¢os de salde e 0s movimentos sociais. 1sso é o
oposto do que ocorrido na criacdo dos comités maternos, quando o governo federal, em
parceria com organismos internacionais, propuseram a criacdo desses comités aos estados e
municipios. No que concerne ao desenvolvimento analitico de Institui¢cbes Participativas no
Brasil, Lavalle (2011), Wampler (2011) e Borba (2011) afirmam que ha um forte
descompasso entre a rigqueza da experiéncia participativa no Brasil atualmente e a
precariedade a respeito do conhecimento que temos sobre seus efeitos. Em relacdo a discusséo
sobre que impacto esse tipo de IP consegue exercer no ambiente que se insere, precisa-se
admitir que a pesquisa possui limitagdes metodoldgicas para que possa responder
objetivamente essa questdo. Por outro lado, foi possivel coletar dados que mostram a

percepcédo de alguns membros sobre o tema.
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O Comité possibilitou que houvesse um canal de discussdo entre 0S Sservicos
estaduais que atendem pessoas que vivem com HIV/AIDS na cidade com os representantes da
gestdo municipal. Em contrapartida, identificam-se inimeros problemas nas entrevistas,
principalmente no que se refere ao fato da cidade de Porto Alegre estar em meio a outras
cidades com altas taxas da epidemia e que 0 Comité ndo abrange essas cidades.

Os criadores do Comité entendem a organizacdo como um espaco onde, a partir
da anélise de casos, seria possivel produzir recomendagdes e envié-las aos servicos de salde.
Identificou-se que ha a intencdo de estabelecer um didlogo com esses servicos, a fim de
pensar quais aspectos poderiam ser mudados no atendimento desses para obter melhora de sua
qualidade. Todavia, ficou evidente a precariedade de alguns servicos de salde em relacdo a
sua infraestrutura e as relagdes conflituosas entre a Secretaria Municipal da Saude e a
Secretaria Estadual de Saude. Conforme dito pelos que se envolveram na criacdo do Comité, a
organizacdo tem como objetivo modificar a rotina dos servicos, impactando no seu cotidiano.

Em relacdo aos problemas que os membros identificam no Comité, é preciso
explicitar que este representa uma experiéncia ainda recente na gestdo publica municipal.
Pires e Vaz (2010) afirmam que a durabilidade é um fator importante no que concerne a
efetividade das Instituicdes Participativas, ou seja, ao longo do tempo, tendo em vista a
trajetéria e a consolidacdo, essas organizacdes tornam-se mais influentes, coordenadas e
efetivas quanto seu ao impacto na gestdo publica e na elaboracéo de politicas publicas. Assim,
acredita-se que o Comité também pode vir a seguir esse caminho nos anos a seguir.

O objetivo geral do capitulo foi pensar a criacdo do Comité e sua inser¢do no Estado.
Nesse sentido, teve-se a preocupacdo em refletir sobre quais impactos essa organizagao,
criada em um determinado contexto social e com objetivo de ajudar na resolucdo do problema

da epidemia, tem no ambiente social em que foi inserida.
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Capitulo 4:

As reunioes e o funcionamento do Comité

Introducéo

Neste capitulo, discuto a dindmica interna do Comité de Mortalidade por AIDS de
Porto Alegre a partir de suas reunibes. Primeiramente, explico em linhas gerais o
funcionamento do Comité, sua rotina interna e o arcabougo tedrico adotado para compreendé-
lo. Posteriormente, apresento e analiso casos empiricos discutidos nas reunifes a luz de
métodos elaborados por Ferreira (2013), Fordyce (2014) e Harayama (2014) — autores que
pesquisaram em cenarios semelhantes e facilitam a compreensdo da dindmica em questdo. A
explicacdo sucinta de como funciona a rede de servicos que atendem pessoas com HIV/AIDS
na cidade, bem como a apresentacdo de quatro casos discutidos no Comité concluem o
capitulo.

As reunides, com cerca de duas horas de duracdo, acontecem mensalmente e, em
cada uma delas, discute-se trés casos de dbito. Nelas, fazem a andlise dos casos de Gbito o0s
representantes de cada servico de salde, os representantes da sociedade civil e os funcionarios
da Secretaria Municipal de Salde.

O Comité inicia a discussdo a partir de um fato bioldgico: a morte de uma pessoa
portadora do virus da AIDS. Geralmente a apresentacdo do caso é no més posterior ao seu
obito. O corpo do paciente é ali apresentado pelos exames, pelos dados biomédicos, pelas
tomografias, radiografias e pelas descricbes que os profissionais da saude fazem; pode-se,

assim, reconstituir, a0 menos em parte, o itinerario terapéutico daquele paciente.

A forma como o Comité funciona

A Lei que institui o0 Comité prevé que o ele faca a analise de todos os caos de
6bito que tenham como causa basica a AIDS em Porto Alegre em sua Declaracio de Obito.
Conforme dados do site DATASUS, em 2013, a cidade de Porto Alegre registrou 398 6bitos
por AIDS. O acesso a lista de dbitos por tal causa se da a partir do registro um sistema de
informacdo especifico, o Sistema de Informacdo sobre Mortalidade (SIM), acessado pelas

profissionais da Coordenadoria Geral de Vigilancia em Salude que atuam no Comité.
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Identificou-se no decorrer da pesquisa que o Comité ndo analisa todos os casos de
obito por AIDS que ocorrem no municipio. Durante as entrevistas, tentei explorar essa
questdo. Os coordenadores dizem que, tendo em vista o grande nimero de casos, precisaram
estabelecer critérios para priorizar analises. Os tipos de 6bito com os quais o Comité se
preocupa primariamente sdo os de pacientes que se descobriram portadores do HIV na dltima
internacdo da vida, os chamados casos de critério obito. O caso de critério dbito significa que
0 sujeito ndo teve acesso a testagem no momento oportuno, vindo a descobrir sua
soropositividade alguns dias ou horas antes do 6bito, no momento da internagdo hospitalar
gue culminou na sua morte. Neste caso, entdo, o itinerario terapéutico consiste
fundamentalmente nesta primeira e Ultima internacdo, tendo quase nenhuma duracdo no
tempo. Os outros casos analisados pelo Comité séo selecionados com base em outros trés
critérios, a saber, pessoas com menos de dois anos de diagndstico de HIV, gestantes ou
puérperas, e pacientes coinfectados por Tuberculose e HIV/AIDS. Os quatro critérios que
informam a selecdo dos casos analisados foram lembrados a todos os presentes pelos
coordenadores em varios momentos nas reunides.

Os coordenadores do Comité selecionam para analise nas reunifes alguns casos
que sejam representativos de cada critério, um caso de critério 6bito, outro de paciente que
recebeu seu diagndstico hd menos de dois anos, uma gestante ou puérpera (se houve algum
caso no més) e algum paciente coinfectado. E muito comum que um paciente que atenda a
algum destes critérios, as vezes mais de um critério simultaneamente (como diagndstico
recente e coinfeccdo), seja também um usuario de drogas.

Uma funcionaria da Equipe de Vigilancia de Doencas Transmissiveis forneceu-me
informacBes sobre a mortalidade materna na cidade. Solicitei essas informacgdes para fins
comparativos visto que o DATASUS disponibilizava dados até o ano de 2013 no momento da
consulta. Ocorreram na cidade de Porto Alegre, no ano de 2014, quatro ébitos maternos, em
2013, foram seis obitos no total. Em relagdo aos anos anteriores, 0s nimeros ndo variam de
modo significativo. O Comité de Mortalidade Materna, conforme a funcionaria, analisa todos
0s casos de Obitos que ocorrem na cidade. Em relagdo a mortalidade por AIDS, a mesma
funcionéria afirma que em 2015 ocorreram 377 6bitos por AIDS na cidade® e, destes, 169

! A técnica da Equipe de Vigilancia de Doencas Transmissiveis que me forneceu essa informacéo ressaltou que
os dados que esses dados sdo de janeiro de 2016, portanto ainda ndo sdo estdo fechados, podendo ainda sofrer
uma pequena alteragéo.
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casos foram analisados pelo Comité no ano de 2015 por estarem dentro dos critérios?.
Mensalmente investigam-se entre 12 a 20 casos, sendo que trés sdo discutidos nas reunides
mensais. E um limite da presente investigacdo o fato de ndo detalhar o processo de selecéo,
por parte dos coordenadores, de quais casos sdo levados a discussao na reunido do Comité.
Conforme pontuado, a criacdo do Comité contou com duas funcionarias da
Coordenadoria Geral de Vigilancia Epidemioldgica. Foi identificado ao longo da pesquisa que
essas duas funcionarias estdo muito empenhadas nas atividades do Comité. Em todas as
reunibes elas tém uma postura proativa e de interesse pelo que ali é discutido. Em fun¢do do
cargo que ocupam, elas tém acesso aos sistemas de informacdo de salde no Brasil. Esses

sistemas sdo definidos por Beck (2014:23):

O Programa Nacional de AIDS brasileiro é reconhecido por seu sucesso no manejo
da epidemia. Suas ferramentas mais importantes sdo baseadas em medidas
preventivas, notificacéo e vigilancia de casos, 0 monitoramento de PVHA através de
testes laboratoriais e 0 acesso universal e gratuito ao tratamento de AIDS por
aqueles que precisam. Tal politica acabou por gerar trés importantes bases de dados
eletrénicas: O SINAN-AIDS (Sistema Nacional de Informagdo de Agravos de
Notificagdo para casos de AIDS), o SISCEL (Sistema de Controle de Exames
laboratoriais) e 0 SICLOM (Sistema de Controle Logistico de Medicamentos), que
se somaram a outras bases utilizadas no sistema de saude publica: o SIH/SUS
(Sistema de Informagdes Hospitalares do Sistema Unico de Saude) e o SIM (Sistema
de Informacédo de Mortalidade).

Dessa forma, com o uso desses sistemas de informacdo as funcionéarias da
Coordenadoria Geral de Vigilancia Epidemiolédgica conseguem ter acesso a varios tipos de
informacBes dos pacientes que foram a Obito. Por exemplo, com o0 acesso ao SICLOM,
consegue-se saber por quanto tempo o paciente utilizou terapia antirretroviral, o SISCEL
permite que seja acessado o resultado de exames. Em alguns casos, por exemplo, 0 nome do
paciente que foi a 6bito ndo consta no SICLOM, logo, conclui-se que ele ndo teve acesso a
terapia antirretroviral. Dessa forma, € estratégica a participacdo dessas pessoas para a
investigagdo dos casos porque contribuem de maneira significativa nas reunides.

A reunido, conforme descrito no capitulo metodoldgico, ocorre em uma sala

equipada com projetor. Antes de cada reunido, é enviada por e-mail a lista com 0s casos que

2 Segundo Relatério do Comité de Morte Materna 2014 do Municipio de Porto Alegre, em 2014, morreram na
capital 441 mulheres em idade fértil (dados preliminares), sendo que 10 delas se encontravam no ciclo gravidico
puerperal. A Razdo de Mortalidade Materna (RMM), em Porto Alegre, no ano de 2014, foi de 21 6bitos a cada
100.000 nascidos vivos, considerando que o total de nascidos vivos, no municipio, no mesmo periodo, foi
19.045. Este é considerado um indice de mortalidade materna de paises desenvolvidos. Todos os 10 casos foram
investigados pelo Comité de Morte Materna, sendo classificado; posteriormente, o Comité elaborou propostas de
acles pelos integrantes do Comité, com qualificacdo do Pré-Natal nos servicos e do atendimento nas
maternidades. 0o Relatério esta disponivel em
http://Iproweb.procempa.com.br/pmpa/prefpoa/sms/usu_doc/relmortmat2014.pdf


http://lproweb.procempa.com.br/pmpa/prefpoa/sms/usu_doc/relmortmat2014.pdf
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serdo discutidos naquela reunido mensal; todos os profissionais de saide membros do Comité
devem buscar informacdes de que disponham em seus servigos sobre aqueles pacientes, e
enviar tais informagbes a Coordenacdo do Comité. A discussdo do caso se da com a
apresentacdo através de uma linha do tempo que apresenta o que foi possivel & Coordenacao
reconstituir a partir das informacdes reunidas; tal linha apresentada em Power Point. A linha
do tempo apresenta as informacdes disponibilizadas pelos servigos, como data e local do
diagnéstico de HIV, dados clinicos obtidos de exames especificos, o periodo em que o sujeito
ficara internado nos hospitais, informacgdes de vinculo aos servicos de saude e dados acerca da
retirada de medicamentos antirretrovirais. Frequentemente, as informacdes sobre os pacientes
nos servicos de salde sdo insuficientes para compreender o itinerario terapéutico de um caso.
Muitas vezes, ndo ha quaisquer registros e nenhum tipo de informagdo — principalmente nos
casos de paciente classificado como critério 6bito, pois estes permaneceram menos tempo em
um servico de salde.

Na mesma linha do tempo apresentam-se informacdes referentes a internacdo na
qual se deu o dbito. Quase sempre ha maior riqueza de dados sobre esta Gltima internacdo. Ha
dados sobre as doencas e 0s sintomas que 0 paciente apresentava, 0os medicamentos a ele
ministrados durante sua internagio e a sua causa de 6bito. E quando a Coordenago apresenta
esta Ultima internacdo que os profissionais da salde sdo convidados a falar sobre o caso. S6
entdo, apds a apresentacdo do caso, inicia-se o debate, no qual sdo feitas questdes pelos
presentes a respeito da linha de cuidado adotada e do tipo de atendimento que o paciente
recebeu.

Em 2014, a ferramenta de investigacdo dos casos foi reformulada por alguns
membros do Comité. Passou-se, a partir de entdo, a demandar dos servi¢os mais informagoes
sobre os casos a fim de conseguir melhor reconstituir o itinerario do paciente. O objetivo
ultimo era, com uma linha do tempo mais detalhada e precisa, qualificar o debate pelo Comité,
permitindo a formulagdo de recomendacgdes visando melhoria dos servicos. Uma primeira
versdo dessa ferramenta foi desenvolvida na plataforma Google Forms em 2011, logo ap6s a
criacdo do Comité. A nova versdo, em 2014, foi desenvolvida na mesma plataforma. Ambas
versdes foram desenvolvidas pelos proprios membros do Comité e apresentadas,
detalhadamente, em diversas reunifes das quais participei. Os membros do Comité foram
convidados a dar sugestdes acerca dos campos a serem investigados. Alguns profissionais de
saude apresentaram dificuldades em compreender o motivo pelo qual a ferramenta fora

ampliada e queixaram-se, alegando que pesquisar mais informacGes referentes aos pacientes
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demandaria muito tempo. A principal pessoa envolvida no desenvolvimento dessa ferramenta
foi um doutorando em Epidemiologia, que é orientando do professor universitario que
participou da criagdo do Comité.

O questionario em Google Forms é disponibilizado on-line para todos os
membros do Comité. O formulario contém dezenas de campos sobre o paciente, como: quais
problemas de salde que a pessoa apresentava e comorbidades como tuberculose, sifilis,
cancer, diabetes, etc.; o local onde foi feito o diagndstico da infecgdo por HIV; h& quanto
tempo era portadora do virus; frequéncia das consultas; se tomava medicacdo antirretroviral e
se fazia isso ininterruptamente ou estava em abandono; que tipo de esquema antirretroviral a
pessoa usava (nesse caso, aparecem 0s nomes dos remédios); os dados clinicos referentes as
trés Ultimas internag@es; local onde ocorreu o Gbito. E interessante notar que a ferramenta
conta com uma pergunta sobre situacdes de vulnerabilidades da pessoa que foi a 6bito. As
opcdes de resposta sao: usuario de alcool e drogas, paciente institucionalizado (entendido
como paciente privado de liberdade), pessoa em situacdo de rua, profissional do sexo e
portador de doenca psiquiatrica. H4 também a opgdo de responder: nenhuma vulnerabilidade
Ou ignorar essa quest&o.

Concomitante a reformulacdo da ferramenta de investigacdo dos casos, criou-se
um pequeno grupo dentro do Comité que se autointitula “Grupo Sintese” e/ou “Comité
Sintese”. Esse grupo é formado por cinco pessoas: o Coordenador da Area Técnica, duas
funcionarias da Coordenadoria Geral de Vigilancia em Salde, o doutorando em
Epidemiologia ja citado e um médico infectologista, com mais de 25 anos de experiéncia na
area e que recentemente passou também a trabalhar na Secretaria Municipal da Saude. O
Comité Sintese se ocupa da elaboracdo de uma hipotese de evitabilidade do dbito e da
elaboracdo de uma recomendacéo a ser entregue aos servicos. Dessas cinco pessoas, trés delas
foram as que se envolveram na criacdo do Comité em 2011.

Apesar de estar na Lei que o Comité precisa fazer uma declaragdo sobre a questéo
da evitabilidade do 6bito e enviar as recomendagdes de melhorias aos servigos, apenas em
2015 esse processo comecgou a ser estruturado. Foi narrado por duas pessoas que se
envolveram na criacdo do Comité que houve uma resisténcia inicial por parte de medicos em
relacdo a discussdo da evitabilidade do oObito. Um desses entrevistados classificou que
inicialmente quando os coordenadores tentaram introduzir essa discussdo nas reunides do
Comité causou conflitos e um dos coordenadores classificou a discussdo como “caustica”.

Ficou subentendido nesse momento que, apesar de estarem no Comité, muitos de seus
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membros ainda ndo compreendiam a sua proposta e apresentavam resisténcias no que
concerne a dindmica de funcionamento. Os entrevistados também produziram uma reflexdo
sobre a resisténcia encontrada no Comité em relacdo a discussdo sobre evitabilidade. Eles
afirmam que muitos médicos tém medo de que o Comité possa ser punitivo em alguma
instancia. Além disso, os coordenadores relataram que falta muitas vezes aos médicos que
compde o Comité um entendimento e sensibilidade em relacéo as vulnerabilidades sociais das
pessoas com HIV/AIDS. Como vulnerabilidades sociais, pode-se identificar em varios
momentos da pesquisa que os coordenadores entendem que se trata de pessoas moradoras de
rua, em extrema pobreza ou usuarios de drogas.

Ao questionar componentes do Comité Sintese sobre a participacdo de algum
membro da sociedade civil neste, explicaram-me que, por sua natureza "mais técnica", ndo
seriam incluidos. Acho interessante pontuar essa questdo porque é desse grupo que saem as
recomendacdes aos servicos de saude.

Primeiramente as funcionarias da Vigilancia em Saude identificam pelos sistemas
de informacdo que possuem todos os Gbitos ocorridos no Gltimo més e analisam quais se
enquadram dentro dos critérios acima descritos para serem investigados. Apos isso, 0S nomes
das pessoas sdo enviados para os representantes dos servigos de salde onde sdo buscadas as
informacdes referentes aos casos. Conforme apontado, dos 377 dbitos por AIDS na cidade
ocorridos no ano de 2015, quase metade foi considerada elegivel para o Comité. Do nimero
total de casos que sd@o mensalmente investigados pelo Comité, apenas trés casos s&o
discutidos nas reunides. Com a criacdo do Comité Sintese, a partir de 2014, os cinco membros
gue o compdem analisam todos os casos dentro dos critérios levados em consideracdo pelo
Comité, no caso, em 2015 foram 169, e elaboram a recomendacdo aos servi¢os de saude.
Salienta-se que as recomendacdes dos casos que sdo discutidos no Comité (trés por reunido)
sdo pensadas conjuntamente, por todos os membros que se fazem presentes. As
recomendacdes referentes aos casos que ndo sdo discutidos nas reunifes ficam a cargo
exclusivamente dos membros do Comité Sintese. Dessa forma, a maioria dos casos que o
Comité Sintese analisa e elabora recomendacdes que ndo passam pela reunido do Comité.

Nas reunides, a construcdo das recomendacdes aos servigos de saude € feita
conjuntamente por todos os membros, mas aqui se destaca, sobretudo, a presenca dos
representantes da sociedade civil que cobram dos agentes governamentais e dos profissionais
de saude ali presentes uma melhor qualidade dos servigos de salde que atendem as pessoas

que vivem com HIV/AIDS. A partir das conclus@es que coletivamente séo feitas a partir das
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analises dos casos, as recomendacdes sdo pronunciadas na reunido de maneira verbal por um
médico que também atua na Secretaria Municipal de Saude e que compde o Comité Sintese.
A seguir, um trecho de uma entrevista com o médico que compde o Comité

Sintese quando questionado acerca do funcionamento dessa organizacao:

Entrevistado: Tem funcionado, mas de um jeito, assim, pouco estruturado. Entdo em
geral tu acaba ligando do celular, porque as vezes o [telefone] da enfermaria esta
ocupado, tu tem que colocar senha tal, senha Y, senha ndo sei do qué, a gente acaba
ligando do celular da gente. Ligando para as unidades, falando com as enfermeiras,
com os médicos que atenderam aquela pessoa. Tem ido muitas vezes via assistente
social, as vezes tu precisa de uma informacéo mais rapida na hora a gente pega e....
se tivesse algo mais estruturado, um canal mais direto, ndo sei, de algum jeito, por e-
mail, ndo sei. Idealmente se sonha com um prontuario eletrénico, né, nao s6 para a
atencdo priméaria como estd sendo instalado, mas que também se use 0 mesmo no
hospital, por exemplo.

E preciso pontuar que a entrevista com o referido médico fora feita no més de
marco de 2015, o primeiro més em que o Comité Sintese comecou a funcionar. Em dezembro
do mesmo ano, procurei 0 mesmo médico para perguntar como estava a producdo da
recomendacdo e 0 envio dessa aos servicos de saude. Segue em anexo um trecho do Diério de

Campo de dezembro de 2015:

No fim da reunido, procurei 0 médico para falar com ele. Sempre o achei simpatico e
gentil. Eu queria saber como ia 0 Comité Sintese. Ele me disse que o Comité Sintese
se reine semanalmente para discutir todos os casos dentro dos critérios. Quando
perguntei sobre a produgdo da recomendacao, ele disse que, para cada caso, se faz
normalmente somente uma recomendacdo, as vezes hd casos que ndo geram
qualquer recomendagdo e que ha casos que geram mais de uma. O documento é
escrito e enviado ao diretor do servigo de sadde. Ele disse que até para a institui¢do
onde ele trabalha ja fora enviado e que em um caso foi diagnosticado um problema
na rede de atencdo a salde e a recomendacdo foi para a Secretaria Municipal da
Saude. Ele disse que eles ndo tém como acompanhar se a recomendacao esta sendo
efetivada dentro dos servicos, mas ressaltou que é algo que vai com o nome da Area
Técnica, assinado por todos os cinco membros e feito de modo muito sério,
analisando todas as informacdes do caso. Eu perguntei, baseado num caso que havia
sido discutido, se mais documentos e prontuérios das Unidades Bésicas de Saude
eram requisitados. Ele disse que sim, que normalmente se telefona para as unidades
e as informagOes sdo entregues. Dessa forma, o Comité Sintese tem produzido a
recomendag&o aos servigos e tem se reunido uma vez por semana.

Dessa forma, é possivel identificar que durante o0 ano de 2015 o Comité Sintese
conseguiu estruturar uma rotina de atividades, além das proprias reunides do Comité. Por
outro lado, a busca por informac6es ainda ocorre de forma muito pessoalizada, isto €, os
membros precisam reportar-se diretamente aos servigos de salde para conseguir as
informacdes referentes aos casos ndo existindo ainda um canal institucionalizado para que
essa atividade ocorra. Um ponto importante que se identificou € que ndo ha monitoramento,

através do acompanhamento, por parte dos integrantes do Comité, se as recomendacgdes que
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chegam aos servigos estdo sendo implementadas. Ndao foi registrado relato de qualquer tipo de
negociacdo entre os coordenadores do Comité ou de agentes governamentais ligados a
Secretaria Municipal da Salude com os diretores dos servicos de salde sobre como as
recomendag0es feitas pelo Comité seriam implementadas a fim de melhorar a qualidade do
atendimento as pessoas que vivem com HIV/AIDS. Apesar de a recomendacdo ser
encaminhada aos servicos de salde, parece ndo haver garantia de que as atividades do Comité
produzam melhorias.

O funcionamento do Comité Sintese, conforme explicado pelo médico que o
compde, coloca em pratica uma abordagem pensada pelas pessoas que se envolveram na
criacdo do Comité. Conforme foi me explicado nas entrevistas, 0 Comité prop&e, com o envio
das recomendacdes, modificar a rotina de trabalho dos servigos de salde. Dentre os topicos de
interesse de modificacdo nessa rotina, tem-se a implantacdo de protocolos de busca de
pacientes em abandono de tratamento, uma atencdo especial para aqueles que possuem
caracteristicas clinicas especificas como uma baixa contagem de células CD4, para pacientes
coinfectados por tuberculose ou para usuarios de drogas. Isso é interessante de ser pontuado
porque muitas das queixas e reivindicagdes de profissionais de salide e membros da sociedade
civil referem-se as questdes macroestruturais como infraestrutura dos servicos de salde, o
sistema de referéncia e contrarreferéncia entre servicos de diferentes niveis de complexidade,
as relacdes entre 0s servigos estaduais e municipais que atendem na cidade de Porto Alegre.

Identificou-se ainda que representantes de servicos de salde (principalmente
privados) e de algumas agéncias governamentais ndo se fazem presentes no Comité. Em
outras ocasifes, quando se fazem, mantém uma postura pouco colaborativa com o grupo.
Como anunciado anteriormente, a ferramenta de investigacdo presente na plataforma Google
Forms permite que todos os membros do Comité compartilhem as informacoes referentes aos
pacientes. A falta de participacdo demonstra, portanto, falta de interesse destas partes. Dentre
0S representantes com postura pouco colaborativa estdo aqueles de instituicbes privadas:
hospitais, laboratdrio e representantes de planos de salde. Desse modo, em varios momentos,
por falta de cooperacdo, o entendimento do caso analisado € comprometido. A mesma
resisténcia também de instituigdes privadas foi identificada por Mathias et.al. (2008) no
Comité de Prevencdo a Mortalidade Infantil no Parana.

As duas funcionarias da Vigilancia em Salde constantemente se queixaram nas
reunides de que as instituicbes privadas ndo comunicam a Vigilancia as informagdes

referentes aos pacientes usuarios de servicos particulares. Elas alegam que, se um laboratorio
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privado diagnostica um caso de HIV, ou se um servico de salude privado recebe um caso de
paciente ja com AIDS, tais servicos ndo comunicam a infec¢do e o agravo a Vigilancia.

Existe, no entanto, uma legislacdo que regula este tipo de situacdo. Conforme a
Portaria® publicada no Di4rio Oficial da Unido de 09/06/2014 é compulséria a notificacdo dos
casos de HIV/AIDS pelos servicos da rede publica e privada. Antes dessa norma, a
notificacdo de AIDS, que se baseava na contagem de Células CD4 do paciente, era obrigatoria,
mas ndo a notifica¢do da infeccdo pelo virus HIV. Para realizar a notificacdo, atualmente, por
HIV e/ou AIDS, utiliza-se o Sistema de Informacédo de Agravos de Notificacdo (SINAN), que
é o principal instrumento de coleta de dados de notificagdo compulséria*. Em todas as
ocasides de analises de casos de Obito, esse banco de dados é consultado. Entretanto, supde-se
que para proteger o sigilo de seus pacientes, alguns servigos privados ndo notificam a
Vigilancia em Saude, ndo cumprindo assim a Lei e comprometendo o andamento do trabalho
no Comité.

Um dos meédicos entrevistados relatou sentir-se desconfortavel com a dindmica do
Comité. Esse profissional atua em um hospital publico que recebe os pacientes apenas para a
internacdo e tem mais de 10 anos de experiéncia na area. Ele questionou a énfase que o
Comité da aos procedimentos médicos realizados na internacdo que culminou na morte do
paciente e mostrou-se insatisfeito com a falta de observacéo da trajetoria do individuo pelos
diferentes servicos de saude.

Ainda, a presenga de representantes da sociedade civil provoca desconforto em
alguns profissionais da saide — em especial, nos médicos — pois representa exposicdo e
cobranca daqueles. Em contraste, nas falas dos que se envolveram com a criagdo do Comité,
h& uma exaltacdo da importancia em analisar os casos de 6bito por diversas perspectivas — do
ponto de vista médico, dos servicos de atendimento especializado, da gestdo e da sociedade
civil. Dessa forma, identifica-se um conflito no que se refere a participacao de representantes

da sociedade civil.

® Portaria N° 1.271, de 6 de junho de 2014 esclarece que os servigos publicos e privados precisam notificar
doencas, agravos e eventos de salde pablica em todo o territério nacional.

* Segundo o Ministério da Saude, as Doencas de Notificagdo Compulséria séo aquelas com potencial de causar
surtos e epidemias. A notifica¢do da ocorréncia de determinada doenga constitui ferramenta para planejamento
de acBes de prevencdo e controle de epidemias. H& uma lista de dezenas de doencas de notificacdo compulséria.
Dentre elas estdo: Maléria, Meningite, HIV, AIDS, Hepatites Virais, Variola, Raiva Humana, etc.
http://www.anvisa.gov.br/hotsite/cruzeiros/documentos/2013/lista_nacional_de_doencas_de_notificacao_compul
soria_.pdf
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O arcabouco tedrico

Na sessdo anterior, discutimos o modus operandi do Comité. Para compreender
esse processo, trabalho com o conceito de legibilidade e mapa abreviado postulados por
James Scott (1998) e discutidos por seus comentadores Monsma (2000), Doula (2001) e
Schuch (2015). Legibilidade ¢é o exercicio de tornar algo que pertence ao mundo social como
legivel, a partir de sua racionalizacdo e simplificagdo. O autor situa a legibilidade como um
dos problemas centrais das praticas de formagdo do Estado. Schuch (2015) explica que, para
James Scott, a invencdo dos sobrenomes, a padronizacdo de pesos e medidas, 0
estabelecimento de pesquisas e de registros populacionais (como censos demograficos) e até
mesmo o desenho das cidades sdo exemplos da pratica de legibilidade. Dessa forma, as
praticas de legibilidade tornariam o Estado capaz de intervir sobre a populacdo. Ainda
segundo Schuch (2015), esses registros, esses cadastros e essas sistematizacdes funcionariam
como “mapas abreviados” que possibilitam refazer as realidades que esses construtos retratam
através dos processos de simplificacdo, racionalizacdo e sistematizacdo. A autora também
aponta que, para Scott (1998), “as praticas de legibilidade aumentariam a capacidade estatal e
tornariam possiveis intervengdes discriminatorias de todo o tipo, tais como as politicas de
vigilancia, de saude, de assisténcia social, etc.” (Schuch, 2015:122). O conceito de mapa
abreviado de Scott possibilitaria entdo ao Estado refazer as realidades através dos processos
de racionalizacéo, padronizagdo e simplificacéo.

A partir deste referencial tedrico, Schuch (2015) investiga como a politica voltada
para as pessoas em situacdo de rua é construida no Brasil, a partir do funcionamento interno
das organizagdes criadas por/para essas pessoas e do processo de construgdo das demandas do
movimento ao Estado. Ela investiga quais atores atuam nesse processo, bem como quais 0s
processos politicos que surgem a partir desse. A luz do conceito de legibilidade de Scott
(1998), a autora avalia, entdo, o Movimento Nacional de Populacdo de Rua (MNPR), da

seguinte maneira:

Através desse acompanhamento etnografico, € possivel perceber um esforco, tanto
do MNPR quanto de organismos juridicos e 6rgdos ligados ao Estado, em tornar a
chamada “populagdo em situacdo de rua” legivel ao Estado. Como pretendo também
demonstrar neste texto, tal esforco implica a celebracdo de técnicas importantes de
producdo da legibilidade — como, por exemplo, as pesquisas censitérias, as
definicBes conceituais expressas em novas normativas legais e os manuais e cartilhas
para a devida consideracdo desse grupo social como uma populacdo oficialmente

inscrita no universo da garantia dos direitos no Brasil. (Schuch 2015:122)
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Conforme apontado por Doula (2001), esse tipo de lente que o Estado utiliza para
tornar o “caos”, que ¢ o mundo social, em algo legivel e operavel, também o transforma em
algo abstrato e parcial. A funcdo dessa acdo € facilitar a intervencdo do Estado, segundo a
autora. Scott (1998) e seus comentadores trazem a discussdo para 0 processo que torna essa
realidade legivel ao Estado e, principalmente, problematizam o “excedente”, ou seja, aquilo
que, no processo de racionalizacdo, ndo consegue ser enquadrado.

Doula (2001) pontua, estudando os movimentos camponeses da América Latina,
que essa realidade excedente, ndo enquadrada, torna-se alvo de reivindicagdes e resisténcias

por parte dos movimentos sociais:

Em seu livro Seeing like a state — how certain schemes to improve the human
condition have failed (1998), Scott mostra que é uma das caracteristicas do Estado
Moderno racionalizar e estandardizar o hieroglifo social e natural em um formato
legivel. O que se produz € um mapa abreviado baseado na simplificagdo do mundo
que, aliada ao préprio poder coercitivo que o Estado detém, possibilita e facilita a
intervencdo e administragdo. Scott mostra que tal processo de simplificacdo e
abstracdo, tendo em vista uma administracdo de larga escala, ndo €, em si mesmo,
injurioso; ele é, de fato, uma concentragdo de foco necesséria que permite mensurar,
quantificar e comparar. Esse esquema de engenharia social produz uma
miniaturizaco que reduz as diferencas e as particularidades dos varios contextos
sociais e naturais, criando uma micro ordem mais facilmente controlavel. E essa
uniformizagdo que permite ao Estado formular respostas quantitativas as
necessidades que lhes sdo demandadas. (Doula, 2001:350)

Conforme visto, os conceitos de Scott (1998) se inscrevem numa linha que serve
muito para pensar em populacdo, territdério e na construcdo e delimitagdo de populacéo.
Todavia, na presente pesquisa, vai-se empregar esse arcabouco conceitual para pensar em
uma microdindmica de reunido e como, dentro do Comité € realizada a producdo de
legibilidade e é construido o mapa abreviado dos casos de 6bitos por AIDS.

Assim, pretende-se empregar o arcabouco tedrico de Scott (1998) para refletir
sobre a dindmica das reunides. A reconstituicdo em uma linha do tempo dos usos que o
paciente fez dos servicos de salide é um processo de legibilidade: de tornar legivel,
compreensivel e organizado um conjunto de informag6es sobre uma trajetoria de um sujeito
que ja morreu. Refletir sobre quais informacdes sdo buscadas para esta linha do tempo e o que
é salientado durante a discusséo do 6bito pode nos permitir pensar sobre como o Estado, aqui
materializado no Comité Municipal de Mortalidade por AIDS, opera. No momento das
entrevistas, 0s membros, em especial aqueles que estiveram envolvidos na criagdo do Comité,
afirmam que se busca a trajetoria dos pacientes nos servigcos de saude. O que foi identificado

através do contato com o universo empirico € que, quando se discute um caso, o foco esta
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antes em detalhar a internacdo que acabou em &bito do que compreender o percurso do
paciente por diferentes servicos de salde, desde a descoberta do diagnostico até o seu dbito.

A busca de informacGes dentro dos servigcos de salde constrdi 0 mapa abreviado
da vida do sujeito. Ela torna a sua trajetéria dentro dos servicos legivel, principalmente aos
olhos dos profissionais de satude que compdem o Comité. Entretanto, esse mapa abreviado é
considerado incompleto pelos membros que tém experiéncia junto aos movimentos sociais
(membros da sociedade civil), que nédo participam do processo de investigacdo dos casos,
apenas das suas discussdes. Nesse momento, surge um conflito entre os profissionais de salde
e 0s representantes da sociedade civil. Muitas vezes, durante a discussdo dos casos, 0S
membros que possuem trajetérias com movimentos sociais questionaram se, além de
informacdes técnicas da area da medicina (como resultados de exames ou diagndsticos de
doencas), haveria alguma informacéo apontando para elementos de vulnerabilidade social da
pessoa que foi a dbito. O conceito de vulnerabilidade foi identificado em diversas falas ao
longo da pesquisa e sera apresentado a seguir.

Para Ayres et. al. (2012), Nascimento (2005) e Leal (2008) a vulnerabilidade das
pessoas a infeccdo e morte pelo HIV se da por fatores relacionados as relagdes sociais, como
as relacGes de género, ao preconceito, aos aspectos culturais e morais, ao acesso a informacao
e a educacdo sexual e ao acesso e a permanéncia nos servicos de saude. O conceito de
vulnerabilidade propde que maultiplos fatores sejam levados em consideracdo para
compreender 0s processos de infeccdo, de adoecimento e de morte pelo virus HIV. Os autores
pontuam que nas analises se deve levar em conta um conjunto de relagdes que sdo tecidas na
esfera individual, social e programatica. Apesar de admitir como importantes o
comportamento sexual e estilo de vida de alguém como fatores a ser considerado, o conceito
de vulnerabilidade ndo reduz a epidemia a esses dois aspectos, permitindo analisar também os
fatores sociais e estruturais que fazem parte da vida dos individuos. Por isso 0 conceito de
vulnerabilidade apresenta além da dimensdo individual, a dimenséo social e programatica.

Segundo Leal (2008) os textos académicos que discutem o uso do conceito de
vulnerabilidade parecem integrar um movimento politico e social mais amplo, composto por
ativistas, que reivindicam, desde a década de 1990 quando este foi criado, 0 uso desse quadro
tedrico para intervencdes e pesquisas no campo da AIDS em detrimento do uso do conceito de
risco. A autora pontua que a abordagem baseada no conceito de vulnerabilidade entende que
as acles e as pesquisas no campo da AIDS ndo devem se centrar exclusivamente nos

comportamentos individuais, visto que existem condigdes econémicas, sociais e politicas que
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plasmam os comportamentos individuais, o0 que pode limitar ou mesmo inibir a capacidade de
um individuo mudar seu comportamento. Ayres et al. (2012) acrescentam que a partir desse
momento, a responsabilidade pela infeccdo ndo se centra somente no comportamento
individual, como sugeria o conceito de comportamento de risco, mas corrobora para 0
entendimento de que as situacdes econémicas, sociais e politicas também exercem influéncia
no que diz respeito a probabilidade individual de infeccéo pelo virus.

Nascimento et al. (2005) e Ayres et al. (2012) pontuam que o conceito de
vulnerabilidade nasceu devido a insuficiéncia dos conceitos epidemioldgicos de grupos de
risco e comportamento de risco para compreender a disseminacdo da epidemia de HIV/AIDS.
O conceito de vulnerabilidade surge no inicio da década de 1990, cunhado por Jonathan Mann,
Daniel Tarantola e Thomas Netter — vinculados a Escola de Saude Publica de Harvard. Ayres
et al. (2012) também aponta que o0 conceito esta baseado na nocdo dos Direitos Humanos e
ampliou a compreensdo da dinamica da epidemia e principalmente dos fatores que
potencialmente levam pessoas a infeccdo pelo HIV e, mais tarde, ao 6bito por AIDS.

As dimensdes social e programatica do conceito de vulnerabilidade séo
enfatizadas por Ayres et al. (2012). A andlise da construcdo da vulnerabilidade a infeccdo e ao
adoecimento, segundo os autores, passa pela compreensdo de que o processo de salde e

doenca tem um profundo caréater social. Segundo Ayres et al. (2012:42):

O plano de analise da dimensdo programatica (ou institucional) da vulnerabilidade
busca justamente avaliar como, em circunstancias sociais dadas, as instituicées,
especialmente as de salde, educagdo, bem estar social, cultura, atuam como
elementos que reproduzem, quando ndo mesmo aprofundam, as condigdes
socialmente dadas de vulnerabilidade.

A dimensdo programética da vulnerabilidade, também chamada de institucional
ou de politica, leva em conta elementos como 0 compromisso, 0S recursos, os valores e a
competéncia do corpo funcional de servicos de salde na abordagem da vulnerabilidade. Ainda,
alia-se a tais fatores a capacidade de monitoramento, avaliacdo e retroalimentacdo das acbes
promovidas por tais servicos — havendo um quadro complexo de fatores ou variaveis a
considerar na analise em questdo. Para a presente pesquisa, considera-se importante a
apreciacdo do ambito programatico do conceito de vulnerabilidade pelo fato do Comité
analisar o percurso do paciente pelos servigos de salde e, dessa forma, observa como a
organizacao e funcionamento dos servicos de satde contribuiram para o desfecho do caso.

Exemplos interessantes do uso do conceito de vulnerabilidade social e
programatica sdo as pesquisas realizada por Nascimento et al.(2005), Feliciano e Kovacs

(2002) e Leal (2008). Nascimento et.al. (2005) discutem a vulnerabilidade a infeccdo pelo
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virus do HIV de mulheres moradoras de uma cidade na Regido Metropolitana de Recife. As
autoras enfatizam que tipo de percepcéo tal grupo produz sobre a epidemia. Elas afirmam que
mulheres pobres, com baixa escolaridade, tém dificuldades em receber informagdes
adequadas sobre a AIDS, o que as deixa dependentes do saber popular, que, por sua vez,
propaga nocOes distorcidas sobre o corpo da mulher e sobre a epidemia. As relagdes de
género também sdo apontadas como importantes na constru¢do da vulnerabilidade dessas
mulheres. Nas entrevistas realizadas pelas autoras, fica clara a submissdo da mulher em
relacdo ao seu cénjuge. Ha, nos casos pesquisados, 0 conhecimento de relagdes extraconjugais
do marido, a impossibilidade de negociacdo do uso do preservativo e a dependéncia financeira
por parte da esposa. Todos esses fatores constroem, segundo as autoras, uma situacdo de
vulnerabilidade dessas mulheres a infeccdo pelo HIV.

Feliciano e Kovacs (2002) desenvolvem um estudo sobre a estrutura do
atendimento pré-natal no Recife com base no conceito de vulnerabilidade programaética para a
transmissdo vertical da infeccdo pelo HIV. As autoras pontuam que as deficiéncias
comumente encontradas, como o inicio tardio do pré-natal, a baixa qualidade da consulta
oferecida, a escassez de praticas educativas, o dificil acesso aos recursos de laboratorio e 0s
problemas na organizacdo de um sistema articulado de cuidados em niveis hierarquizados de
atencdo, tornam a populacdo atendida por esses servicos vulneravel a infeccdo. As autoras
problematizam a efetividade das a¢des programaticas, colocadas em pratica pelos servicos de
salde para impedir a transmissdo vertical, isto ¢, como é operacionalizado o atendimento e
assisténcia as gestantes em relacdo a deteccdo precoce do HIV durante o pré-natal e
tratamento ofertado no pré-natal, no parto e no puerpério.

Leal (2008) elabora uma investigacdo sobre a construcdo da vulnerabilidade dos
caminhoneiros para a epidemia de HIV/AIDS, analisando de maneira mais aprofundada a
politica brasileira de prevencdo a epidemia. A autora parte do dado de que o Programa
Nacional de AIDS inclui os caminhoneiros como uma populagédo de risco acrescido e maior
vulnerabilidade para HIV/AIDS e, portanto, considera esta uma populagdo prioritaria para o
desenvolvimento de acgdes envolvendo educacdo em salde, promocdo para uso de
preservativos e testagem e aconselhamento para HIV. Trata-se de um estudo antropoldgico
sobre a implementacdo de uma politica publica. Dessa forma, a autora enfatiza o papel das
ONGs e de seus agentes, financiadas predominantemente pelo Estado, que desenvolvem seu
trabalho junto aos motoristas de caminh&o. O primeiro ponto que chama a atencdo na pesquisa

é que se trata de uma profissdo predominantemente masculina, de homens que estdo em
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constante movimentacdo pelas vias terrestres do Rio Grande do Sul. O segundo séo as
particularidades dessa profissdo, como o fato de viver longe de suas familias, dificuldade de
acesso aos servigos de saude, ser um trabalho predominantemente solitario, o uso constante de
alcool e a oferta de sexo nos locais, como portos, em que esperam para carregar/descarregar
0s caminhdes. Sdo nesses locais, como estacionamentos e portos, onde existe a maior
concentracdo de motoristas, que a coleta de dados € realizada. Além dos motoristas de
caminhdo, a pesquisadora também atentou para as profissionais do sexo que trabalham no
entorno desses lugares.

Em relacdo aos dados da pesquisa realizada por Leal (2008), a autora aponta para
0 aspecto da vulnerabilidade de ambito programatico dos caminhoneiros. A politica nacional,
bem como a atuagdo das ONGs, cria uma situacdo em que a populacdo com maior mobilidade
pelo territorio tem dificuldade de acesso aos servicos e as informacdes de salde. A pesquisa
realizada também identifica que a maioria dos caminhoneiros entrevistados relata nunca terem
recebido intervencdo das ONGs. Como contraponto, a autora identifica que essas
organizacOes desenvolvem o trabalho de prevencdo, mas que este tem pouco significado para
a populacdo alvo. Além disso, conclui que o grupo estd em situacdo de vulnerabilidade pelo
uso inconsistente de preservativo e pela oferta de profissionais do sexo nos pontos de parada e
concentracdo de caminhoneiros.

Durante as entrevistas de minha pesquisa, notei a fala de um médico que
apresentou um ponto de vista interessante para refletir sobre o contexto de vulnerabilidade ao
adoecimento das pessoas que vivem com HIV/AIDS. Tal médico trabalhou cinco anos na
enfermaria de um hospital publico da cidade. Ele apresenta uma situacdo que, apesar de
apresentar aspecto hipotético, repetiu-se varias vezes ao longo dos anos em que trabalhou na
enfermaria.

Médico Entrevistado: Morador de rua la do Centro. Consulta 14 no posto [nome do
posto], dai estd com uma pneumonia, a médica la do posto [nome do posto] solicita
um leito de internacdo. Qual é o lugar que ele vai aparecer? Leito disponivel, onde?
Hospital [nome do hospital]. Traz uma SAMU [Servigo de Atendimento Mével de
Urgéncia], uma ambulancia, 1& do posto [nome do posto] pra c4, o cara anda 15km
de ambuléncia, interna aqui, faz um tratamento. Sobreviveu! Tem HIV, leva CD4,
leva receita, leva nota de alta, tudo escrito, tudo digitado, tudo no sistema, tudo a
prefeitura sabe. Volta la para o posto [nome do posto] pra pegar medicacdo. Ah, nao,
I4 na época ndo tinha infecto, ndo tinha tratamento de HIV, mandavam o cara que
recém estava se recuperando de uma pneumonia, 1& na [Servigo Especializado],
caminhar mais 10km, dependendo de onde ele estiver no Centro e pegar a
medicacdo que vai durar 1 més. Dai ele vai dormir |4 na Praca da Alfandega, vai
dormir no chdo, vai roubar de noite, ndo vai dormir, ndo vai se alimentar, o0 que vai

acontecer com ele? Outra pneumonia. E dai? Eventualmente ele pode ir pro hospital
A. Eventualmente ele pode ir pro Hospital B, mas quando ele tiver a alta hospitalar,
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ele vai precisar tomar a medicacdo, ter uma casa, se alimentar, como todas as
pessoas.

Assim, percebe-se que o conceito de vulnerabilidade social e programatica,
conforme apontado por Feliciano e Kovacs (2002), Nascimento et.al. (2005), Leal (2008) e
Ayres et.al.(2012), esta diretamente relacionado as questdes de género, acesso a informacéo e
educacao sexual e a forma como os servigos de salde se organizam. A institucionaliza¢do do
Comité revela uma preocupacéo, por parte dos que se envolvem nas atividades, em observar
os fatores que contribuem para o débito de pessoas com HIV/AIDS. O que se identificou, a
partir da pesquisa, € que hd mdaltiplos entendimentos do que é vulnerabilidade. H& uma
subsecdo neste capitulo que trata especialmente dos conflitos que surgem no momento de
analise dos casos onde os membros, ao discutir os casos, se apropriam do conceito de
vulnerabilidade em diversas circunstancias.

Dessa forma, a partir dos conceitos de legibilidade e de mapa abreviado —
provenientes de Scott (1998) e seus comentadores Monsma (2000) Schuch (2015) e Doula
(2011) — e de vulnerabilidade sera possivel compreender as discusses dos casos de 6bito por
AIDS realizado nas reuniGes do Comité. Conforme apresentado anteriormente, as
informacgdes que sdo coletadas nos servicos de salde pelos representantes que se fazem
presentes no Comité e nos sistemas de informacéo (SINAN, SICLOM, SISCEL e SIM®) pelas
profissionais ligadas a Vigilancia em Saude do municipio formam um mapa abreviado da vida
do sujeito e tornam o seu Obito e sua trajetéria, desde o momento da descoberta do
diagndstico de HIV, legivel aos membros do Comité. Todavia, a excessiva énfase nas
questBes biomédicas e referentes a internacdo em que ocorreu o 6bito sdo motivo de conflito
entre os membros do Comité que tém trajetéria com movimentos sociais e profissionais da
salde. H& no presente texto uma subsecdo que ilustra, a partir da narrativa de alguns casos

analisados pelo Comité, esse conflito.

Os servicgos de salde que atendem a populacdo com HIV/AIDS na cidade de

Porto Alegre

®SINAN - Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacdo; SICLOM — Sistema de Controle Logistico de
Medicamentos; SISCEL — Sistema de Controle de Exames Laboratoriais da Rede Nacional de Contagem de
Linfocitos CD4+/CD8+ e Carga Viral; SIM — Sistema de Informacgdes sobre Mortalidade.
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Antes de apresentar as discussGes sobre os casos ocorridos no Comité, vamos
abordar de maneira sucinta os servigos de saude que atendem as pessoas com HIV/AIDS na
cidade. Deve-se lembrar de que todo o Sistema Unico de Salide, como aponta Paim (2009)
funciona em rede, ou seja, em um municipio o0s servicos de saude estdo distribuidos de
maneira hierarquizada pelo territorio. Os usuarios se movimentam por esses servicos dentro
de um sistema de referéncia e contrarreferéncia que conta com trés niveis de complexidade:
servicos de alta, média e baixa complexidade (PAIM, 2009). O Ministério da Salde preconiza
gque 0 acesso aos servicos de salde seja primeiramente através dos servigos de baixa
complexidade, sendo a principal forma de insercdo no sistema a Unidade Basica de Saude
(UBS). Além de hierarquizados quanto a complexidade, os servicos sdo organizados para
atender os pacientes a partir dos conceitos de territorializacdo e de adscrigcdo, o que significa
que o paciente é referenciado, em um primeiro momento, a uma UBS a partir do seu endereco
de residéncia. Os servicos de baixa complexidade, que compdem a rede de Atencdo Primaria,
chamada no Brasil de Atengdo Basica, seriam a “porta de entrada” para o Sistema. Caso a
demanda do sujeito exija um servico de maior complexidade tecnoldgica, a UBS deve
referenciar o paciente para um servigo de atencéo especializada, que pode ser ambulatorial ou
hospitalar. O terceiro nivel de complexidade é a atencdo hospitalar de alta complexidade. A
organizacdo de todos 0s servi¢os ocorre a partir do conceito de Rede de Atencdo a Salde.

Conforme Portaria n° 4.279 publicada em 30/12/2010 as Redes de Atencdo a
Saide (RAS)® sdo arranjos organizativos de acdes e servicos de satde, de diferentes
densidades tecnoldgicas que, integradas por meio de sistemas de apoio técnico, logistico e de
gestdo, buscam garantir a integralidade do cuidado. A implementacdo das RAS tem como
objetivo uma maior eficiéncia da gestdo do sistema de salde no espaco regional. Paim
(2009:59) pontua que o carater hierarquizado da rede ndo pode ser confundido com a ideia de
que um servico é mais importante do que o outro. O que existe, segundo o autor, € uma
divisdo de servicos que tem como objetivo utilizar os recursos da maneira mais racional
possivel visando atender a todos. Dessa forma, Paim (2009) traz a ideia de integralidade da
assisténcia, ou seja, que o0s servicos em rede e hierarquizados possam contemplar a

continuidade do atendimento ao longo da vida.

® Brasil. Ministério da Satde. Portaria GM/MS n° 4.279 de 30 de dezembro de 2010. Estabelece diretrizes para a
organizacdo da Rede de Atencdo a Salde no ambito do Sistema Unico de Salde (SUS). Diéario Oficial da Unido
2010.
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No Brasil, o teste de deteccdo de HIV esta disponivel na rede publica desde a
década de 1980. Por muito tempo, apenas os servicos de média e alta complexidade
disponibilizavam o exame para HIV. A testagem convencional para HIV funcionou durante as
décadas de 1980, 1990 e 2000 nos Centros de Testagem e Aconselhamento (CTA). Os testes
costumam demorar pelo menos duas semanas para ficarem prontos; é feita a coleta de sangue
por puncdo venosa e 0 material coletado € enviado a um laboratério. Recentemente, foi
disponibilizado o teste rapido (TR) para HIV, além da oferta gradual de estratégias de
prevencdo como a Profilaxia Pds Infeccdo (PEP). O teste répido chama-se assim porque
oferece em até 30 minutos o resultado, sendo a amostra de sangue coletada através de puncgéo
digital.

Os servicos de salde da Atencdo Béasica passaram a disponibilizar o teste rapido
para o diagndstico de HIV em 2012 na cidade de Porto Alegre. Todas as UBS que atuam no
municipio estdo vinculadas a Secretaria Municipal da Saude. Mas alguns servi¢os de média e
alta complexidade sdo vinculados a gestdo estadual e a gestao federal.

Os Servicos de Atendimento Especializado (SAE) sdo servicos ambulatoriais que
atendem pessoas com HIV/AIDS. Os SAE realizam a¢des de assisténcia e tratamento as pessoas
vivendo com o virus HIV. Na cidade de Porto Alegre, esses servi¢cos possuem diferentes
configuracBes institucionais. H& dois servi¢os especializados (com CTA e SAE) que sdo
estaduais: 0 Ambulatério de Dermatologia Sanitéria e 0 Sanat6rio Partenon. Ha também SAE
que sdo municipais: o Centro de Saude Vila dos Comerciarios, o Centro de Salde Santa Marta
e 0 Servico de Assisténcia Especializada situado no IAPI.

Na cidade ha hospitais que oferecem atendimento ambulatorial para pessoas que
vivem com HIV/AIDS. Dentre os hospitais publicos, ha o Grupo Hospitalar Conceicédo, o
Hospital de Clinicas de Porto Alegre e o Complexo Hospitalar Santa Casa, sendo que estes
dois primeiros concentram grande parte dos atendimentos e leitos para pacientes com AIDS;
todos sdo de gestdo municipal de acordo com o Cadastro Nacional de Estabelecimentos de
Saude (http://cnes.datasus.gov.br/). A Associacdo Hospitalar Vila Nova, situada na periferia
da cidade, também com gestdo municipal, merece destaque aqui porque recebe muitos
pacientes na internacdo, apesar de ndo contar com ambulatorio; junto com o Conceicdo e 0
Clinicas, atende uma grande parte dos pacientes com AIDS. O Hospital Vila Nova também
tem parceria com a SUSEPE e atende a populacéo carceraria. Ha também hospitais privados e
clinicas médicas que atendem pessoas com HIV/AIDS.
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O Comité de Mortalidade por AIDS: uma arena de discussoes

Mariza Peirano (2014) usa o termo “historieta” para se referir  narrativa criada
pelo pesquisador, a partir do contato com o campo. Dessa forma, a presente secédo vai explicar
de que forma os casos de Obito sdo discutidos nas reunides do Comité de Mortalidade. Foram
escolhidos trés casos de dbito. Esses casos foram escolhidos por conterem caracteristicas que
sdo compartilhadas por vérios casos que foram discutidos ao longo do tempo que acompanhei
o Comité. Dessa forma, vou apresentar a discussao realizada em torno dos casos de dbito, ou
seja, contar uma historieta, e conjuntamente analisa-la.

A escolha de trazer os dados junto com a andlise se baseia em outros trabalhos que
também adotam essa estratégia. Por isso, iremos seguir 0 a mesma linha de raciocinio de
Ferreira (2013), Harayama (2014) e Fordyce (2014). Ferreira (2013) estuda o processo de
registro de desaparecimentos em uma delegacia de Policia Civil no Rio de Janeiro. A autora
elenca casos que ela julga significativos que foram trabalhados na delegacia enquanto esteve
coletando dados. Ela enfatiza como foram os procedimentos burocraticos que envolveram o
registro do desaparecimento de pessoa e, 0 processo de investigacdo até 0 momento em que a
mesma foi encontrada ou o caso deu-se por encerrado. Ao mesmo tempo em que ela traz
narrativas do que aconteceu em campo, a autora também as analisa. O estudo de Harayama
(2014) é feito de forma semelhante. Conforme mostrado no capitulo metodoldgico, Harayama
(2014) estuda um Comité de Etica em Pesquisa (CEP). O autor também traz para o texto,
junto com sua analise, as discussdes travadas em torno da na analise de projetos de pesquisa,
que atores estavam la e quais conflitos emergiram do debate. Fordyce (2014) na analise sobre
Comités de Mortalidade Fetal e Infantil também apresenta casos que considerou mais
ilustrativos para explicar a dindmica do Comité e, concomitantemente, elabora a anélise.
Assim, a forma como o0s autores organizam os dados no texto serviu de base para a

organizacéo deste.

Caso 1:

A reunido comecara ha alguns minutos, e, como era de costume, cerca de 30
pessoas se encontravam presentes nessa reunido. Os participantes estavam sentados em suas
cadeiras, olhando para o slide que era projetado. A reunido acontece em um hotel, em uma
sala grande e confortavel e com cadeiras estofadas, no ultimo andar do prédio, com vista para

a regido central da cidade de Porto Alegre. Tratava-se de uma sala plana, com cadeiras
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dispostas em seis fileiras. Em frente a cada um dos participantes, havia uma mesa, um
computador e um projetor de slides. Iniciou-se a discussdo dos casos de Obito por AIDS,
como sempre, logo apds as 8 horas e 30 minutos. Normalmente, todos escutam com muita
atencdo os casos e as informagdes que séo apresentadas. A disposicdo de cadeiras, em fileiras,
na sala possibilita uma boa comunicacao.

Costumeiramente, sentam-se mais a frente os coordenadores do Comité e o0s
agentes governamentais, que sempre demonstram uma participagdo maior nas discussoes. Por
outro lado, nessa reunido, assim como em outras ocasides,houve pessoas que se sentaram na
ultima fileira e que, aparentemente, ndo esbocaram um maior interesse na discussao. Houve
momentos, durante a reunido, em que registrei profissionais de salde manusearem seus
celulares, visivelmente alheios a discussdo que estava sendo feita.

O primeiro caso, relatado no diario de campo de julho de 2015, circunscrevia-se
em torno de uma mulher que havia falecido em marco de 2015 em um hospital publico da
cidade (doravante de HP2). Sua trajetdria comecou a ser apresentada no Comité pelo fim, de
como ela se apresentava em sua ultima hospitalizagdo. Estevao, o representante do HP2, é um
médico de aproximadamente 50 anos e com mais de 20 anos de experiéncia na area, que
estava presente na reunio, é entdo convidado a falar pelo coordenador da Area Técnica e pela
representante da Coordenadoria Geral de Vigilancia Epidemioldgica. De forma muito clara e
calma, o profissional comeca por descrever todas as complicacbes de saude da referida
mulher, mostrando, inclusive, a imagem de uma tomografia da paciente. Estevéo, entdo,
explica aos presentes o caso dela, apontando, nas imagens projetadas em slides, as lesdes
cerebrais oriundas de uma toxoplasmose. Nesse caso, 0 médico ressaltou que a paciente
chegou ao hospital com uma grave crise convulsiva, e seu quadro se agravou nos poucos dias
subsequentes em que esteve internada. As lesdes cerebrais mostradas indicavam o 6bito em
discussdo, do ponto de vista biomedico. Juntamente com as tomografias, foram apresentados
os resultados de exames referentes a carga viral e ao CD4 da paciente. Todas as informacoes
sdo trazidas a tona para corroborar a hipotese de que a situacdo era irreversivel do ponto de
vista médico. Dessa forma, o 6bito, em si, fora considerado completamente explicado, porém,
0 que ndo estava esclarecido eram os motivos pelos quais a paciente chegou aquela situacao.

O médico tentava demonstrar que o caso da paciente era grave e que 0 Obito
acontecera em decorréncia das lesdes cerebrais causadas pela toxoplasmose, tese que néao foi
contestada por nenhum dos presentes. A afirmacdo de que o Obito ocorrera em um quadro

irreversivel, dadas as condicdes da paciente quando se apresentou ao servico, isenta o médico
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e a instituicdo da responsabilidade pelo Obito. Nas entrevistas nas quais se reproduziu “o
discurso oficial do Comité”, houve énfase na proposta de investigacdo das trajetorias dos
pacientes e de seus itinerarios terapéuticos. Ao contrario do preconizado, nesse caso, a anélise
foi iniciada por uma longa apreciacao dos resultados de exames do momento do dbito.

Depois da explanacdo acerca da causa do Obito, Barbara, uma das coordenadoras
do Comité apresentou, com a ajuda do projetor, a linha do tempo da paciente. O diagnostico
de HIV ocorrera no més de outubro de 2014, em uma Unidade Bésica de Saude situada na
periferia da cidade. No més de novembro, a paciente fora internada em um hospital pablico
(chamado, ao longo desse caso, de HP1) e permanecera nele até fevereiro do ano seguinte.
Em marco, houve a internacdo dessa paciente em outro hospital, HP2, onde realizara as
tomografias acima descritas por Estevdo. Amelia, médica do HP1 é convidada a falar, ela
ressalta que a paciente tinha graves leses no cérebro, desde a internacdo, em novembro de
2014, além de sofrer convulsdes frequentes. A profissional alega, ainda, haver diagnosticado,
na paciente, a neurossifilis — um estagio agravado da sifilis, além de haver medicado a
paciente, durante o tempo em que esta esteve sob seus cuidados, com os medicamentos
adequados para o caso. Ademais, Amélia explicita ter feito as tomografias necessarias para o
diagndstico, bem como ter acompanhado o tratamento da paciente.

Entende-se da discussdo tanto do médico do HP2, quanto da médica do HP1, que
a paciente que foi a Obito se apresentara muito debilitada aos servicos de saude. Eles
enfatizaram, em seus depoimentos, as graves lesdes no sistema nervoso central, todas
provocadas pela toxoplasmose e pela neurossifilis. Na discussdo do caso, ndo houve quem
delegasse culpa a paciente por ser indisciplinada ou por ndo tomar remédios, tampouco foram
culpados os médicos que falaram no Comité, haja vista os esclarecimentos feitos na reunido, a
partir dos quais eles demonstraram terem feito tudo o que estava ao seu alcance, em ambas as
internacOes. O sentido produzido pela fala dos médicos foi de que a paciente apresentara um
grave quadro anterior de saude ao ser internada no hospital, ainda em 2014, possuindo lesdes
no cérebro que levaram ao dbito. Percebe-se que os argumentos médicos apresentados sao
incontornaveis para qualquer leigo. Afinal, quem poderia contestar a morte de uma pessoa
com graves lesdes no cérebro? N&o houve discussdo sobre o momento do diagnostico do HIV,
nem sobre a evolugéo da infecgdo pelo HIV para a doenga AIDS. Né&o se colocou em questéo
se tais diagndsticos foram tardios, por exemplo. Os profissionais de salde se detiveram no

debate medico dos agravos de salde da paciente por ocasido das internacoes.
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Os dados sobre a paciente que foram trazidos para o0 debate estavam
desencontrados e, em quase todas as ocasides, sem nenhuma explicacdo. Um dos
coordenadores indagou a representante da Unidade Bésica de Saude acerca da paciente — a
representante da UBS fora convidada especialmente para essa reunido. O que, até aquele
momento da reunido, ndo havia ficado claro era se a paciente tinha o diagndstico como
portadora do virus HIV ou se tinha o diagndstico da doenca AIDS, nem se, em funcéo deste
ultimo diagnostico, tomava medicagdo antirretroviral. Também ndo havia informagdes sobre o
contexto do diagndstico de sifilis no ano de 2014 e sobre seu tratamento. Pouco se sabia a
respeito de quem era a paciente do ponto de vista social e pessoal, havendo apenas um
conjunto de informaces de cunho biomédico, ainda incompleto.

O coordenador pede, na sequéncia, informacBes a representante da Atencdo
Bésica sobre a transferéncia da paciente da UBS para o HP1. A profissional de salde
apresenta a paciente, dizendo que, pessoalmente, ndo a conhecia e que, pelos prontuarios e
pelas informacgdes de seu conhecimento, sabia que se tratava de “uma paciente de dificil
adesdo”, que “ndo fazia o acompanhamento para o HIV”. N&o compreendi se a profissional
estava se referindo a adesdo ao Tratamento Anti Retroviral — e, portanto haveria um
diagnostico de AIDS —, ou se estava se referindo a alguma outra forma de adesdo. A
profissional explica ainda que, apesar de morar em outra cidade da Regido Metropolitana, a
paciente mantinha vinculo com a Unidade Basica de Saude na periferia de Porto Alegre; a
paciente ndo poderia ser visitada em casa por uma agente de salde da capital, porque sua
residéncia ficava fora do territério de Porto Alegre. O coordenador, entdo, pergunta a
representante da UBS mais informacGes sobre o caso, interpelando-a enfaticamente. Ela, que
sentava a poucos metros de mim, revira os papéis de forma muito nervosa e, entdo, afirma que,
no inicio de novembro do ano anterior (2014), a paciente chegara a UBS e, de 14, fora
referenciada para o HP1. Enquanto ela manuseava seus papeis, em siléncio, outros membros
se inscreveram para falar.

A despeito da toxoplasmose no cérebro, Estevdo, médico do HP2 declara que os
hospitais precisam redirecionar os pacientes, a fim de se fazer uma biopsia cerebral, quando a
doenca for diagnosticada. Nesse momento, Emanuel, o médico que manuseava o celular
revela estar escutando os relatos e, soltando exclamacgOes de desdenhe, menospreza a
informacdo proferida pelo médico do HP2. Ninguém, aparentemente, escutou o ruido feito por

ele, dado o volume baixo. Estevéo finaliza sua fala dizendo que poucos servigos fazem esse
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tipo de bidpsia e que é dificil obté-la através dos servicos e fluxos do Sistema Unico de Satde
na capital, inclusive na instituicdo onde trabalha.

Em relacdo as recomendacgdes do caso, Estevdo que € responsavel por formular
uma recomendacdo no Comité sugere ser preciso pensar sobre o contato entre as unidades de
salde e os hospitais, com o intuito de melhorar a comunicacdo entre os servicos. Apos essa
fala, alguns membros do Comité cochicharam entre si, muitos de forma indiscreta,
provocando uma sensacdo de confusdo na reunido. A fala sobre a recomendacdo, proferida
pelo médico, de certo modo, foi abafada pelo barulho que estava sendo feito. Em seguida, o
coordenador do Comité pede para que as pessoas ndo se dispersem e volte a prestar atencéo.

Dessa forma, contata-se que, mesmo com a reunido das informacGes sobre a
paciente, pouco se conheceu de sua trajetdria e de seu itinerdrio terapéutico: todas as
informagdes apresentadas no slide, em forma de linha do tempo, foram obtidas a partir da
ferramenta situada na plataforma do Google. Enquanto observador, eu ainda tinha davidas
sobre a historia que ali estava sendo contada, porque, primeiramente, ndo foram explicitadas
as circunstancias que levaram a paciente a fazer o teste que a diagnosticou com HIV, em 2014.
Também ndo foi esclarecido se a paciente foi notificada como portadora da doenca AIDS,
nem mesmo de que forma teria sido o tratamento da sifilis, diagnosticada ainda em 2013.
Essas informacdes estavam imprecisas.

Além do que ja foi mencionado, a profissional da UBS enfatizou também que,
pessoalmente, ndo conhecia a paciente e que esta vivia em uma cidade da Regido
Metropolitana, mas que fazia uso dos servicos de saide de Porto Alegre. Alguns membros do
Comité se queixaram a respeito da falta de informacdes sobre o caso. A propria médica do
HP1, onde a paciente fora internada por quase 4 meses, trouxe apenas informacdes de ordem
clinica. N&o havia quaisquer relatos sobre sua familia, situacdo socioeconémica, profissao ou
sobre a frequéncia de visitas enquanto esteve internada.

Na ultima tentativa de levantar informacbes sobre o caso, o coordenador
pergunta a representante da UBS ha quanto tempo aquela pessoa frequentava o servico e qual
fora a sua trajetoria clinica. A representante da UBS responde que ela utilizava o servigo
desde 1996. Em seguida, uma pessoa que também coordena o Comité questionou a
representante da UBS em relacdo a presenca de alguma outra vulnerabilidade, como, por
exemplo, a dependéncia quimica. A representante, por sua vez, negou enfaticamente,

alegando néo haver, na paciente, vulnerabilidades associadas.



107

Por ultimo, a representante da UBS abordou a questdo de que a paciente fora
diagnosticada com sifilis em 2013. Ja haviam discutido essa informacédo no comeco do debate,
mas essa questdo foi retomada, novamente, pela representante da UBS, gerando uma
discussdo. A seguir, apresenta-se um trecho do que fora registrado no diario de campo:

O coordenador pergunta se quando ela fez esse diagnostico de sifilis ela também fez
de HIV. A representante disse que ndo, que ela ndo foi testada para HIV. O
coordenador entdo recomenda para que sempre que testar de uma coisa, tem de
testar de outra também. Achei interessante o fato dos representantes do Comité
perguntarem sobre as vulnerabilidades da paciente. Mesmo que foi apenas uma
pergunta rapida e ter obtido um NAO como resposta, isso demonstrou um interesse
nessa questdo. Apesar de ter negado que a paciente apresentava vulnerabilidades,
revelando talvez um ndo entendimento do que significa isso, a representante disse
logo em seguida que a paciente vinha consultando com psiquiatra ha alguns anos
porgue era depressiva. Ela disse que a mulher havia se separado do marido e perdido
a guarda dos filhos. Ela disse também que a paciente muitas vezes ndo comparecia
as consultas agendadas na atencdo basica. Dessa forma, ela trouxe algumas
caracteristicas da paciente que ajudaram no entendimento do caso.

A representante da UBS ndo relatou, mais uma vez, se houve tratamento para a
sifilis. Luiz, que € membro do Comité e representa o Ministério da Saude, lembra que o
protocolo recomenda que HIV e sifilis sejam testadas juntamente, visto que estdo
frequentemente associadas. Dessa forma, ficou subentendida a suspeita de que em 2013 a
paciente ja tivesse HIV, e que o0 caso se agravara até se configurar na situacao das internacoes
relatadas. Ndo foi questionado, neste caso, se a paciente fez tratamento antirretroviral. O
préprio contexto da testagem ndo fora apresentado.

Por fim, a representante da UBS acrescenta informacdes a respeito da paciente,
afirmando que ela havia se divorciado do marido recentemente, perdido a guarda dos filhos e
qgue era uma paciente psiquiatrica, fato que ndo havia sido explicitado por ocasido das
perguntas sobre as suas vulnerabilidades. A representante da UBS ndo explicou como obteve
essas informacgOes, nem que estivessem registradas em prontuario ou em outros documentos
de seu manuseio durante a reunido. A informacdo foi escutada por todos, mas nédo foi
incorporada a discussdo que se fazia do caso, naquele momento.

A discussdo acerca do caso termina com poucos avangos na elaboracdo de
recomendagdes. A Unica recomendacgdo, concretamente, foi novamente proferida pelo
representante do Ministério da Saude a representante da UBS, para que o HIV e a sifilis sejam
testadas em conjunto, simultaneamente. Depois disso, 0s coordenadores do Comité iniciaram
a discusséo de outro caso.

No final do novo debate, fiquei com uma sensacdo de incompletude no que fora

relatado, o que comprometeu a compreensdo do 6ébito. O percurso da paciente pelos servigos
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de saude ndo é explorado com profundidade, visto que, como informado, desde 1996, a
paciente se tratava naquele servico, uma UBS, e que era também paciente psiquiatrica,
embora ndo se saiba desde quando. Detalhes sobre o0 seu acesso e 0 seu uso de servigos — da
Atencdo Basica ou da Atencdo Especializada (psiquiatrica) — ndo foram fornecidos. O préprio
rotulo de “paciente psiquiatrica” é uma incégnita, uma vez que também néo é detalhado: ela
tinha depressdo, mas nao se explicita se haveria algum outro problema de saude mental.
Percebo, apds o fim da discussdo, certo conformismo, por parte de todos 0s presentes, com
relacdo ao desfecho do caso. Identifiquei que houve um esforco para levantar as informacgoes
referentes ao caso e dos coordenadores em promover o debate. Foi possivel registrar que
houve um esfor¢o por parte dos coordenadores e dos membros do Comité para discutir
questdes sobre referéncia e contrarreferéncia, testes para tuberculose e HIV em conjunto e em
relacdo a bidpsia. Por outro lado, a discussdo ndo gerou um planejamento maior, como, por
exemplo, alguma capacitacdo para as UBS, cuja equipe ainda pode ter davidas a respeito da
testagem e do manejo de pacientes portadores do HIV e de outras DSTS.

Analiticamente, pensando a partir dos conceitos de legibilidade e de mapa
abreviado de Scott (1998), pode-se dizer que o ébito dessa pessoa foi legivel aos membros do
Comité. As ferramentas usadas para a producdo da legibilidade — apresentacdo de resultados
de exames, tomografias, dados de prontuarios — formaram, inicialmente, um mapa abreviado
da paciente, ainda que nao tenha sido incluido nesse mapa muitas das informacGes sobre sua
condicdo de vida. O Comité, ainda preso ao discurso médico, tem dificuldade para visualizar a
pessoa por tras do rétulo de caso de Obito. Se observa o caso pelas afirmacdes proferidas na
reunido, e tem-se a impressao de que os pacientes vao a ébito na completa soliddo, pois, como
visto, nenhum familiar é descrito em nenhum momento da discussdo. Novamente, reportando-
se ao conceito de legibilidade de Scott (1998), a informagdo de presenca de familiar nas
internacdes ndo veio a tona, de modo que n&o se sabe, ao final da discusséo, se havia ou ndo

familiares presentes e qual é o papel deles no desfecho do caso.

CASO 2:

O caso que serd apresentado a seguir foi discutido em duas reunibes por ser
bastante complexo e, principalmente, em funcdo da auséncia de profissionais de um dos
hospitais na primeira reunido, tornando necessaria uma segunda reunido. Tanto na primeira

reunido quanto na segunda as informacdes eram esparsas e me deixaram confuso. Ao



109

reconstituir o caso aqui, nesta historieta, procuro por um lado relembrar os dois encontros, a
partir do meu diario de campo e, por outro, compreender 0 que aconteceu ao final, reunindo as
diferentes informacgdes.

Esse caso permitirA mostrar a dindmica interna das reunides do Comité,
principalmente no que diz respeito a participacdo dos membros na discussdo do caso.
Daremos atencdo especial a postura de contestacdo e cobranca de Mariano, representante da
sociedade civil para com o restante dos membros — principalmente em relacdo aos
profissionais de saude presentes. Outro ponto importante a ser considerado nesse caso € a
possibilidade de visualizar como a legibilidade de um caso é construida ao longo das reunifes
(nesse caso, particularmente aconteceram duas reunides, o que é incomum no Comité). As
informacdes sobre o paciente foram sendo acrescentadas ao longo da discussdo, em
fragmentos. Dessa forma, poderd ser visualizado o esforco dos membros do Comité para
tornar a historia compreensivel, ou legivel para usar o conceito de Scott (1998). A partir do
conhecimento produzido sobre o caso, poderd ser discutida a possibilidade de formular
recomendac¢des que possam impactar na melhoria dos servigos de salde.

Na primeira reunido do Comité que tratou deste caso, registrada no Diério de
Campo de agosto de 2015, foi apresentada uma primeira versdo de uma linha do tempo do
caso. Tratava-se de um homem, com menos de 30 anos, que foi a 6bito em um hospital
publico da cidade. Este era um caso classificado como critério 6bito, um caso de diagndstico
extremamente tardio da doenca.

O médico Emanuel foi quem fez o ultimo atendimento deste paciente, por ocasido
do seu 6bito no hospital pablico, estava presente na reunido do Comité de Mortalidade,
trazendo consigo dados da condicdo clinica do paciente quando da sua internacdo. O médico
diz que o paciente, antes de chegar a esse hospital pablico, havia passado por um hospital
privado, onde também ficara internado, e, de 14, fora transferido para o hospital puablico. Pelo
tempo em que pude acompanhar as reunides, o hospital publico no qual o paciente faleceu é
um local que concentra muitos Obitos de pacientes com HIV/AIDS. Pareceu-me que, em
funcdo disso, alguns dos membros do Comité consideram que esta instituicdo apresenta
fragilidades.

Emanuel atende ha pouco tempo na cidade de Porto Alegre. Com
aproximadamente 40 anos de idade, possui uma trajetéria de mais de uma década como
médico infectologista, tendo trabalhado em estados do Sudeste e em outros paises pela

organizacdo Medicos Sem Fronteiras. Identifiquei que, apds esse médico comecar a trabalhar
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no hospital publico, ele passou a participar das reunies do Comité de Mortalidade,
mostrando-se sempre empenhado e colaborativo nas discussfes. O mesmo hospital pablico ja
contava com um representante, Flavio, e, a partir da entrada desse novo profissional, dois
médicos passaram também a comparecer as reunides. Quanto ao médico do hospital privado
que atendeu inicialmente o paciente, pouco pude saber a respeito, porque, durante todo o
trabalho de campo, esse médico esteve presente apenas em algumas reunides, nao sendo
possivel coletar mais informac@es a seu respeito.

Nenhum representante desse hospital privado havia comparecido a reunido do
Comité neste dia, o que pode ser interpretado como uma demonstracdo de nao
comprometimento para com aquele servico em relacdo ao Comité. As pessoas que
coordenavam a reunido ficaram visivelmente irritadas com a falta de um representante
daquela instituicdo e, nesse sentido, disseram que iriam discutir os dados dos quais dispunham
naquele momento, embora salientassem que, no més seguinte, o caso seria retomado, bem
como um novo convite seria feito a um representante da instituicao.

Isete que é uma das coordenadoras do Comité revelou, durante a discussdo, que
sentia uma “profunda agonia” ao tomar conhecimento de casos como esses, de homens jovens
gue nunca acessaram um CTA e gque morrem sem ao menos terem tido a chance de ter o
diagnostico no momento oportuno e de acessar o tratamento. A fala dela € muito emocionada.
Ela reitera algo que ja dissera em outros momentos, em outras reunides do Comité: “nds
estudamos os mortos para salvar os vivos”.

Percebe-se, da parte dos coordenadores, uma preocupacdo com a situagédo
epidemioldgica na cidade, assim como uma emog¢do maior se apresentarem casos de pessoas
que foram a Gbito sem ao menos ter tido a oportunidade de tratamento. A coordenadora fala
que o sujeito procurou o hospital privado porque possuia um plano de saide e que, de 14, por
alguma razé@o que ndo estava clara, foi levado para o hospital publico, onde morre em algumas
horas. Emanuel, que estava presente disse ter recebido o paciente ja debilitado e que, pelas
medicacdes que ele vinha tomando no hospital privado, suspeitou que ja houvessem
diagnosticado o HIV naquela instituigdo. Discutiu-se, também, o contexto da transferéncia do
paciente, questionando-se como a ambulancia conduzira um paciente, ja em condic¢des graves,
do hospital privado para o hospital publico.

Emanuel que representava o hospital publico, foi convidado a falar, relatou que o
paciente parecia extremante debilitado fisicamente, tendo de lidar com uma meningite e com

um grave comprometimento pulmonar. Ele também salienta que, ha cinco meses, o paciente
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vinha se tratando em clinicas particulares, mas nao especifica de onde conseguiu essa
informacdo, e ninguém do Comité pareceu se preocupar em aprofundar tal detalhe naquele
momento. Posteriormente, ele narra que o sujeito chegou ao hospital publico acompanhado de
mais trés pessoas, mas igualmente ndo explicita quais eram essas pessoas (se eram familiares
ou amigos, por exemplo).

Além disso, Emanuel descreveu como, usando os aparelhos adequados, extraiu
liquidos da caixa toracica e do pulmao do paciente: fez uma longa descri¢do do procedimento,
da cor dos liquidos e de que maneira o fez. Até aquele momento da reunido, ndo haviam sido
explicitadas informacdes basicas como, por exemplo, onde vivia essa pessoa, se trabalhava, se
estudava, se era branco, pardo ou negro, ou, a0 menos, se possuia algum familiar. Descreveu-
se, no entanto, em profundidade, as caracteristicas biomédicas, tais como a cor dos fluidos
pulmonares. Um processo analogo de descricdo de um corpo que foi a 6bito é relatado por
Fordyce (2014), quando analisa a curetagem e a retirada de um feto morto do Utero de uma
mulher no Comité de Mortalidade Fetal e Infantil, nos Estados Unidos da America.

O médico Emanuel relata que o hospital privado apenas solicitou que se fizesse o
teste para o HIV, embora ndo o tenha executado, de fato. O teste de HIV s seria feito no
hospital publico e ficaria pronto alguns dias depois, quando o paciente ja falecera. N&do se
discute a opcdo por um teste laboratorial para HIV, ao invés de um teste rapido, cujo resultado
demora, em média, 30 minutos. Conforme registrado no Diario de Campo de agosto de 2015,

O coordenador pergunta de maneira muito nervosa por que o hospital privado ndo
regulou esse paciente para um hospital de alta complexidade? Por que deram alta
para ele daquela forma? Por que sé pediram o teste de HIV e ndo fizeram? Enquanto
ele perguntava essas coisas, todos se entreolhavam, quietos. Ninguém tinha o que
dizer. Criou-se um momento de perguntas sem respostas para o qual nenhum dos

presentes poderia contribuir, uma vez que os representantes do Hospital Privado nédo
estarem ali presentes. Ficou acordado que o caso seria retomado na préxima reunido.

Na reunido do més seguinte, conforme registrado no Diario de Campo de
setembro de 2015, o mesmo caso foi retomado, agora com a presenca do médico do hospital
privado. Suponho que o convite para sua participacdo, por parte da Coordenagéo, tenha sido
mais enfatico.

A reunido se inicia, como de costume, pela descricdo do obito. O médico do
hospital puablico, Emanuel, relata, novamente, que o sujeito chegou ao hospital em uma
ambulancia, acompanhado de mais trés pessoas. O médico conta, ainda, que, apesar de todos
0s que estavam acompanhando-o concordarem que o homem estava doente, eles ndo faziam

ideia do que estaria provocando tal situacdo. Ao que se descreve, 0 médico viu a solicitagdo
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de teste de HIV que o outro hospital requisitara, mas que nao fizera; relata, também, que o
exame, em vistas do que constatara, foi, entdo, feito, mas ficaria pronto apenas alguns dias
depois, quando o paciente ja estava morto.

O médico do hospital puablico narra aos presentes na reunido quais foram os
remédios ministrados ao paciente, que, logo apos a internacao, foi levado para a Unidade de
Terapia Intensiva (UTI). No dia seguinte, segundo ele, foi feita uma pulsdo lombar, que
resultou no diagndstico de meningite. No mesmo dia desse diagndstico, o paciente faleceu.
Mais uma vez, todos no Comité pareceram entender que, diante do quadro apresentado, a
morte do paciente era previsivel.

As perguntas que Emanuel, médico do hospital publico, langou aos membros do
Comité presentes, naquele momento, foram as seguintes: “Em que condi¢es o paciente
chegou ao hospital privado?”; “Por que 0 paciente foi transferido para um outro hospital, no
caso, 0 hospital publico?”. O médico do hospital privado é convidado a falar. Todo o “tom”
da reunido é calmo e com respeito ao tempo de fala do outro. Os membros estavam sentados
em suas cadeiras enfileiradas, prestando atencdo na discussdo. O prdprio convite feito pelo
coordenador a0 médico para esclarecimentos, no meio da reunido, deu-se de maneira

respeitosa. A seguir, um trecho do diario de campo:

O médico do hospital privado, que estava sentado na fileira atrds de mim, contou o
que houve no dia em que o paciente foi ao hospital: segundo ele, o sujeito foi ao
servigo de satde no dia 14 de julho, mas ja havia sido internado outras vezes. Ele
ndo contou a que se deviam as outras internagdes. Eles fazem Raio X do térax e ele
diz que o Raio X estava normal. Ele disse que o sujeito ficou 8 horas no servigo de
Emergéncia do hospital e que saiu de la com consulta marcada para dez dias depois.
Fala, ainda, que houve suspeita de tuberculose, e a consulta marcada era para um
infectologista. Senti, pela sua fala, que o paciente estava mais ou menos bem, apenas
mais um que se apresenta “meio” doente na emergéncia de um hospital e é liberado
para uma consulta posterior, em 10 dias, com um raio X considerado “normal”. O
médico explica, ademais, que o caso ndo fora considerado, segundo os critérios de
Manchester’ (usados pela instituicdo), como passivel de internacdo. Logo depois do
término de sua narrativa, 0 médico do hospital publico volta a falar, desconstruindo
0 imaginario que o médico do hospital privado apresentara. Ele comega por dizer
que o sujeito ndo deveria pesar 40 quilos, dada sua estatura e sua idade jovem, que
estava extremamente debilitado e que apresentava notéria confusdo mental. Ele
também ressaltou que o paciente, ap6s ter saido da instituicdo privada, procurou o
outro servico de salde, no qual acaba por morrer, em questéo de horas.

" O Sistema de Triagem de Manchester é uma metodologia que confere classificacdo de risco para os pacientes
que buscam atendimento em uma unidade de pronto atendimento. Alguns servicos de salde usam essa
metodologia, neles € comum identificar cartazes pendurados na parede com diferentes cores (verde, amarelo,
vermelho). Cada cor condiz com o nivel de risco que o paciente corre € 0 quao imediato deve ser o atendimento.
Trata-se de uma estratégia para gerenciar os servigos de urgéncia e é creditado pelo Ministério da Saude.
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Nessa ocasido, Mariano que € representante da sociedade civil junto ao Comité
debocha, provocativamente, do médico do hospital privado. Esse representante é portador do
virus HIV ha quase 30 anos e é militante do movimento da AIDS desde 2005, frequentando
assiduamente o Comité. O representante da sociedade civil olha para o médico e fala,
ironicamente: “Esta bem na foto?! Da alta para um paciente e, no dia seguinte, ele morre!”. O
médico, visivelmente incomodado, ndo responde a provocagéao.

Identificou-se, nas observagdes das reunides, uma critica por parte desse mesmo
representante da sociedade civil com relagdo & forma como sdo conduzidas a discussdes sobre
0s casos — 0 papel dele no Comité é claramente exercer uma funcao de controle social e de
contestacdo, pontos que autores como Galvdo (2000) e Ramos (2004) ja identificavam desde
0 inicio da epidemia. Durante a sua entrevista, Mariano explicou que a discussao no Comité
esta mais em nivel técnico, restrito aos termos médicos; enquanto representante da sociedade
civil, autointitula-se o “pentelho” do Comité, por “encher o saco”, fazendo, constantemente,
provocacOes e perguntas sobre os casos. Ele confessa, ainda, que ndo lIhe agrada a postura de
ser quem sempre questiona, mas que “tem de o fazer”: ele entende que seu papel, ali, é
precisamente esse e que fazer tais questionamentos e criticas é justamente exercer o controle
social.

Destaca-se que, nas reunides, esse representante é praticamente o Unico da
sociedade civil que contesta o que é levantado, faz perguntas e provocagdes aos medicos,
provocando-os de maneira irdnica. Ele se queixou, nas entrevistas, que o0s representantes da
sociedade civil ja ndo compareciam com tanta frequéncia as reunides do Comité. A Lei que
institui o Comité prevé a participacdo de representantes da sociedade civil: representante do
Férum de ONGs/AIDS do Rio Grande do Sul; representante da Rede Nacional de Pessoas
vivendo com HIV/AIDS (RNP+); representantes de Conselhos profissionais (Medicina e
Enfermagem); representante do Conselho Municipal de Saude. Dessas organizagdes listadas,
registrei a presenca, enquanto estive em campo, apenas dos representante do Forum
(especificamente, da Casa Fonte Colombo), da RNP+ e do Conselho Municipal de Salde.
Como pessoa da sociedade civil, ndo representando qualquer servico de salde ou gestao,
observei também a presenca de um estudante de doutorado em Epidemiologia.

A descricdo feita pelo médico do hospital pablico a respeito de um paciente com
quase 30 anos, pesando menos de 40 quilos, proporcionou-me uma imagem de pacientes com
AIDS ainda do inicio da epidemia, quando ndo haviam se desenvolvido terapias adequadas

para tratar tais casos, e reflete também a denincia de uma grave falha da instituicdo privada.
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Luiz, que € o representante do Ministério da Saude perguntou ao médico do local por que néo
fizeram o teste rapido para HIV, ja que suspeitaram de tuberculose; o médico, por sua vez,
respondeu que o teste ndo estd disponivel para quem estd na emergéncia do servigo, pois
aquele hospital seria restrito a pacientes ja internados e a gestantes (ndo é esclarecido como é
a oferta de TR para gestantes, se ocorre em situacfes de emergéncia). Muitos participantes do
Comité, inclusive coordenadores, reagem ao que € dito pelo médico com uma expressao de
questionamento, ndo entendendo os critérios e os protocolos usados naquela instituigao.

O médico do hospital privado, um homem de aproximadamente 50 anos, que
sequer se apresentara aos demais, parecia estar se sentindo cada vez mais acuado. Ele estava
sendo pressionado por outros membros do Comité, ao que se defende dizendo que ndo fora
ele quem atendera o paciente, mas, sim, um colega infectologista, as duas horas da manha.
Para o profissional, aquele horario um médico no hospital teria tarefas mais importantes para
se preocupar do que fazer um teste de HIV. Surge-me uma inquietacdo: as informacdes dadas,
paulatinamente, pelos profissionais ali presentes montavam um quadro que, para mim, estava
cada vez mais estranho. Como um médico infectologista liberou para outro servigo um
paciente pesando aproximadamente 40 quilos e com suspeita de meningite, tuberculose e HIV?

Um clima tenso se cria nesse momento na reunido. Todos se olham e muitos
comecam a cochichar entre si. Em poucos instantes a discussdo do caso que antes acontecia
com falas que se sucediam de maneira ordenada torna-se barulhenta. Acredito que, assim
como eu, muitos ali estavam confusos em relacéo ao que estava sendo narrado pelo médico do
hospital privado. O coordenador do Comité entéo, pede siléncio, e aos poucos o ruido das
muitas vozes se dilui.

As falas voltam a ser feitas de maneira ordenada, com inscri¢fes. Outros médicos
presentes — ndo os dois médicos que até entdo tinham falado do caso — pedem a palavra e
dizem que o objetivo do Comité néo é achar o “culpado da historia”, mas sim identificar os
erros, para ndo os cometer novamente. Identifiquei com estas intervengdes uma postura que
poderia descrever como corporativa: alguns médicos pareciam ter se unido em defesa do
colega de profissao, principalmente em relacdo a critica do representante da sociedade civil.
Este tipo de alianca explicita ndo era comum as reunides do Comité que presenciei. O
lembrete de que o Comité ndo procura identificar o culpado mas sim os erros, a fim de
aprender com eles, amenizou o clima tenso que estava sendo ali criado. Mesmo assim, 0
representante da sociedade civil volta-se para o0 médico responsavel por definir a evitabilidade

do obito no Comité Sintese. Ele pergunta de maneira muito enfatica, em alto som: “O caso €
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evitavel?”. Estevado, que ¢ o medico responsavel, sempre mantendo uma postura calma e
ponderada, responde que ainda estdo discutindo o caso, que nao é possivel saber.

As informac0es disponibilizadas pelo médico do hospital privado séo escassas, ele
chega a falar que o paciente ja esteve internado outras vezes na instituicdo, mas ndo diz
guando, nem em que circunstancias. Os outros membros da reunido nao parecem interessados
em questionar o médico sobre as outras internacGes que acaba de referir. A cooperacao e
contribuicdo do médico do hospital privado a discussdo do caso no Comité limitam-se a sua
presenca na segunda reunido e ao fornecimento de algumas informagGes a respeito do seu
atendimento. Segue um trecho do diario de campo que ilustra mais um trecho da discussédo

sobre 0 caso:

O Coordenador comeca por falar, de maneira muito calma, que foi até ao hospital
publico, logo apds ocorrido o caso, e foi tomado por um sentimento. O representante
da sociedade civil interrompe a fala do coordenador e diz, muito alto: “Sentimento
de raiva!” O coordenador ignora 0 comentario e continua a sua fala, questionando,
mais uma vez, como o0 paciente saiu do hospital privado e em que condigdes isso
ocorreu. Nota-se que a pessoa que compareceu ndo foi o médico que atendeu o
paciente, mas, sim, outro médico, que ndo acompanhou o caso de perto, dispondo
apenas de prontuarios para se basear. O médico presente, porém, responde,
rispidamente, ao coordenador, dizendo que “é facil olhar para traz e apontar erros”.
Ele salienta que eram 2 horas da manhd e o médico que estava trabalhando tinha,
com toda a certeza, pacientes mais graves para atender. O médico da instituicao
publica rebate sua fala, dizendo que o paciente recebeu alta como se estivesse bem,
mas que ndo estava, e que faleceu apenas um dia depois. O médico do hospital
privado diz, entdo, que ndo haviam elementos que indicassem a internacdo e que o
hospital segue rigidamente a Escala de Manchester para atender as pessoas. Ainda
fala que, talvez, tivesse mantido internado por mais alguns dias. Essa colocacdo me
doeu muito, enquanto pesquisador, porque senti um desdém muito grande por parte
do médico com relagdo ao caso em questéo.

Apds isso, novamente Mariano, que € o representante da sociedade civil debochou
do médico do hospital privado, repetindo, em varios momentos: “Ah, eram duas da manha!”.
Um dos coordenadores recomenda ao médico que o teste rapido para HIV fosse
disponibilizado para qualquer usuério do servigo naquele hospital privado e ndo apenas para
0s pacientes que estdo internados. Conforme discutido no capitulo anterior sobre o impacto do
Comité nas instituicdes, identifica-se que, na prética, ndo ha garantia de que o hospital
privado iré acatar o que foi sugerido no Comité. A recomendacao foi feita naquele momento
de maneira oral na reunido. N&o foi possivel ter acesso ao conteudo das recomendacOes que
sdo elaboradas pelo Comité Sintese, entdo, ndo é possivel saber se essa recomendacdo foi
encaminhada de maneira formalmente ao diretor da instituicdo privada; sabe-se, contudo, que

a recomendacéo foi proferida na referida reuniao.
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A discussdo do caso termina, os coordenadores agradecem a participacdo dos
médicos representantes das instituicdes envolvidas por virem ao Comité e colaborarem com o
debate. Assim que termina a discussao deste caso, ja se da inicio a discussdo de outro caso
pelo Comité. O representante do hospital privado se retira da sala, ndo acompanhando o
restante da reunido.

Schuch (2015) pontua que as praticas de legibilidade nao apenas descrevem,
nomeiam e classificam, mas também orientam e conduzem politicas. Entretanto, segundo a autora,
ao produzir essas ferramentas de legibilidade, o Estado também se da a conhecer, ou seja, permite
que seja compreendido seus modos de acdo. A discussdo sobre o caso narrado encontrou em
diversos momentos dificuldades devido ao nivel de cooperacdo e engajamento de seus membros.
Com o conhecimento produzido a partir da analise dos casos, em tese, permitiria 0 Comité a
formular recomendagcbes que possam impactar na melhoria da qualidade dos servigcos de
atendimento. Entretanto, identificou-se um conjunto de dificuldades para construir esse
conhecimento sobre o caso de Obito e que, de certo modo, compromete a produgdo da
recomendacao aos servicos de saude.

Em relacdo a mecénica das discuss@es, identificou-se que, de um lado, ha uma
explicacdo dada pelos profissionais de saude sobre o caos. ldentificou-se que a propria
explicacdo ndo é tdo aprofundada em detalhes. Concomitante a isso, a postura de contestacao
e cobranca por parte do representante da sociedade civil foi constante. Em varios momentos
houve provocacgdes, deboches e ironias principalmente referentes ao representante do hospital
privado. A funcdo de mediador e organizador do foérum ficou a cargo dos agentes
governamentais.

Depreendi, da discussdo do caso, enquanto leigo, que o paciente foi levado ao
hospital publico para morrer. O fato de esta ser uma interpretacdo possivel do que se passou
com o caso é afinal o que mais me incomoda na discussdo que presenciei. Pouco foi
aprofundado sobre quem era a pessoa, em que trabalhava, onde morava e se possuia familia.
Imagino que, por usar um servi¢co de saude privado, tendo algum convénio ou seguro
particular de saude, o paciente tenha tido alguns recursos financeiros. Muitos outros casos que
observei nas discussdes do Comité eram de pessoas que viviam em condig¢des precarias, cComo
moradores de rua.

Neste caso, apesar de ter sido um caso critério 6bito, em que a descoberta do HIV

se deu postumamente, houve um itinerario terapéutico. O proprio médico do hospital privado
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disse que este paciente ja havia internado naquela instituicdo outras vezes. Poucos detalhes,
entretanto, séo fornecidos.

Observando a postura do médico do hospital privado, h& claramente a
preocupacdo da preservacdo do sigilo dos pacientes. O mesmo médico, num momento
posterior a discussao do caso, falou que é preciso discutir profundamente a questdo do quanto
0 Estado pode se inserir na vida privada, colocando em oposi¢édo, por um lado, o sigilo na
relacdo entre médico e paciente e, por outro, a notificagdo compulsoria do caso HIV ou do
caso de AIDS a Vigilancia em Saude, fornecendo informagdes do paciente.

O caso que foi discutido demonstrou um problema de um paciente para obter um
diagnostico de que era portador do virus HIV. Nao sabemos por que servigcos de salde este
paciente terd passado, como foi acolhido, como foram suas consultas, se ndo houve antes
alguma solicitagdo para que fizesse exame de HIV. O fato bioldgico 6bito foi completamente
explicado e ndo houve nenhuma contestacdo a respeito. O médico do hospital publico
explicou todos os procedimentos usados, a cor dos fluidos pulmonares extraidos, os exames
feitos e as doencas que foram diagnosticadas. Dessa forma, o corpo do paciente ali foi

representando por esse conjunto de descri¢des e o fato bioldgico 6bito foi explicado também.

CASO 3:

O caso apresentado a seguir foi registrado no Diario de Campo da reunido
ocorrida em outubro de 2015. A sala onde ocorria a reunido era grande, encontrava-se no
ultimo andar de um hotel, proximo a Estacdo Rodoviaria de Porto Alegre. As cadeiras,
dispostas em sete fileiras, possibilitavam que todos conseguissem falar e se ouvir bem. Como
de costume, a sala contava com uma mesa central, um computador e um datashow. Assim que
a reunido comecou, logo apds as oito e meia da manhd, os coordenadores do Comité
organizaram a apresentacdo em slides, demonstrando, em “linha do tempo”, o caso que
culminara no 6bito do paciente, coinfectado por tuberculose e HIV.

O caso era de um homem com quase 40 anos, que falecera em um hospital publico
da cidade. Barbara, uma das coordenadoras do Comité apresenta o caso, mostrando os dados
do paciente em slides, para que todos pudessem ver. Comunicou que o sujeito fora internado
nesse hospital publico em julho de 2015 e que o 6bito ocorrera um més depois, em agosto. A
coordenadora traz a informagéo de que ele fora testado no ano de 2006 e que 0 exame
referente ao CD4 do paciente naquela ocasido revelara apenas 166 células — o que fora

considerado baixo e comprometedor a saude do paciente pelos profissionais que estavam na
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reunido. No seguimento, a coordenadora nao refere conhecer outros exames para HIV que o
paciente tenha feito, afirmando, igualmente, que o sujeito esteve em TARV (terapia
antirretroviral) por apenas um periodo, em 2011, e que o diagnéstico de tuberculose
acontecera em 2012, em outro servico de saude publico, préximo ao hospital no qual ele fora
a Obito. Com base nos célculos feitos pela coordenadora, o sujeito vivera, no total, nove anos
com o virus HIV. As informacges a respeito do paciente foram expostas de maneira rapida,
tendo a coordenadora concluido sua fala em poucos minutos.

A médica do hospital publico onde o paciente fora a 6bito é convidada a falar: ela
se queixa, primeiramente, da quantidade de paginas (em torno de 100) da documentacdo
referente ao paciente que havia em seu hospital. Ela segura o grande bloco de papel nas maos,
enquanto fala, posicionada de pé, ao lado da coordenadora e de frente para todos. A médica
parece ter aproximadamente 50 anos; além de sempre se fazer presente nas reunifes do
Comité, apresenta sempre uma postura de interesse com relacéo ao que esta sendo discutido.

No relato da médica, surge a informacao de que o paciente fizera um teste anterior

para HIV, em 1994. A seguir, um trecho do diario de campo ilustra tal ponto:

A médica inicia sua fala relatando que em 2012 o paciente se apresentara no seu
hospital com mal-estar, suor e dor. Ela também afirma que o paciente relatou ter
HIV desde 1994, e ja ter sido diagnosticado com Hepatites B e C em uma data ndo
especificada. Em 2012, segundo a médica, ele fora encaminhado para outro servigo
de salde, de média complexidade, préximo ao hospital em que ela atua, para tratar
da Tuberculose e das Hepatites. A médica relata, ainda, que o sujeito bebia duas
garrafas de cachaca por dia, era morador de rua e também usuério de drogas (crack).
O fato da médica iniciar o relato do paciente enfatizando que ele era usuario de
drogas e de alcool, bem como morador de rua, destoa da maior parte dos relatos de
casos no Comité. Outros relatos acabam também salientando caracteristicas como
estas, mas o fazem em geral mais adiante na discussdo do caso. As palavras usadas
pela médica ja constroem uma imagem do sujeito e j& se cria na discussdo um
imaginario sobre o sujeito. Ela fala que consta no prontudrio que o paciente se
apresentara diversas vezes ao servico entre 2012 e 2015 (sempre ao mesmo hospital
publico em que ela trabalha) dizendo, de maneira nervosa, que precisava de remédio
para tratar a infeccdo pelo HIV. A médica diz que o paciente ficara “bem” depois de
ser atendido e medicado no hospital em 2012. Na ocasido foi feito um
encaminhamento do paciente para o ambulatério do hospital, para que fosse
acompanhando por um infectologista. A médica diz que o paciente desaparece,
voltando apenas um ano depois ao servico, em 2013. N4o fica claro se o paciente foi
notificado como portador da doenca AIDS. O servi¢o sempre respondia a demanda
do paciente solicitando os exames de carga viral e CD4 — o que ele nunca tinha
paciéncia para fazer segundo a médica. O relato da médica é de houve novo
desaparecimento em 2013, e que 0 paciente retornara em 2014, quando entédo relatou
que estivera preso e que tomara 90 inje¢des para curar a Tuberculose na prisdo. Nao
fica claro exatamente o que ¢ feito quando o paciente se apresenta ao hospital em
que a médica trabalha, se em alguma destas ocasides ele foi internado ou se é
atendido em consulta ambulatorial. Fica subentendido que é no servigo de
emergéncia do hospital que o paciente apareceu todas essas vezes que foram
relatadas. A médica enfatiza muito o fato de o paciente ser usuario de drogas e de
alcool.
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Foram apresentadas diversas informacdes referentes ao itinerario terapéutico do
paciente e a sua busca, em diversas ocasifes, pelo servico de salde. Todavia, essas
informagbes me pareceram relativamente confusas, visto que os dados sobre a data de
testagem eram distintos: a médica relata que ele fora diagnosticado ainda na década de 1990,
enquanto a funcionaria da Vigilancia, a partir do acesso ao Sistema de Notificacdo de Agravos
de Notificacdo (SINAN), tem o ano de 2006 como a data do diagnostico de HIV. Né&o ficou
claro qual servico de saude fez o diagnostico de HIV e se o paciente foi informado ser
portador da doenga AIDS, em 2006; em 1994, ndo havia notificagdo para a infecgdo por HIV,
apenas para AIDS. O relato da médica parece apontar para uma busca, sempre, pelo paciente,
do mesmo servico de salde do qual também desaparece em diferentes momentos em um
intervalo de trés anos (entre 2012 e 2015).

As informacgdes sobre cada vez em que 0 paciente se apresentou ao Servico,
contidas no enorme bloco de papel que a médica segurava em suas médos, nao foram
detalhadas. E possivel compreender que a procura por um servico de média complexidade,
que tratasse tuberculose e hepatite, bem como a passagem pelo sistema prisional, onde foi
tratada a tuberculose, compbe o itinerario terapéutico do paciente. Entretanto, nenhum
representante do referido servico de média complexidade compareceu a reunido para dar mais
informacBes sobre o caso. A representante da Superintendéncia dos Servigos Penitenciarios
(SUSEPE) pede a palavra e revela ndao haver qualquer registro do sujeito pelo sistema
penitenciario, admitindo, além disso, que o paciente pode ter mentido sobre o fato de por 1a
ter passado e “ter se curado da tuberculose”. A discussdo a respeito do caso fornece
informacBes incompletas, uma vez que ndo estavam presentes profissionais de diferentes
servicos de saude por onde esse paciente passou: compareceram apenas dois profissionais, de
dois servigos mencionados no relato.

A médica relatou, a partir das informagdes que possuia em maos, as vezes que 0
paciente procurou o servigo. A postura dela, sempre demonstrando interesse e empenho no
caso, revelaram uma pessoas preocupada em compartilhar as informagdes. Por outro lado,
toda a reflexd@o dela, ao final, voltada ao fato de o paciente que era uma pessoa usuaria drogas
e alcool e de dificil trato. Para mim, na discussao acerca do caso que foi relatado permaneceu
a discussdo sobre o caso relatado pela médica, que dizia respeito ao “corpo indisciplinado”.
Ela ressalta que 0 mesmo ndo ia as consultas agendadas, ndo realizava os exames, bebia muito,
usava drogas e ndo se vinculava ao ambulatério para cuidar da infeccdo pelo HIV. Com base

no relato da médica, tratava-se de alguém que resistia a intervencdo médica, mas que, ao
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mesmo tempo, procurara em diversos momentos da sua vida o servico de saude. Nao se
discutiu, no Comité, a forma com que o servico acolhia e tratava o paciente, cada vez que ele
aparecia. A médica leu, em diversos momentos, os prontuarios do paciente: anualmente, ele se
apresentava ao servico, dizia-se usuario de crack e era orientado pelos profissionais de saude a
parar de fazer uso da droga. A médica pontua que ndo constava qualquer encaminhamento
dele para um servigo de saude mental.

Ate aquele instante, os membros do Comité sabiam que se tratava de um morador
de rua, aparentemente solitario, usuario de drogas e de alcool. Apenas no final da sua
apresentacdo a médica relata que uma mulher apareceu no hospital dizendo que conhecia o
paciente. Tal visita fora feita na mesma internacdo que resultou no dbito. A mulher que fora
ao servico era uma senhora que alimentava o paciente e para ele cedia um quarto; através dela,
foi possivel que o hospital localizasse a vilva e seus filhos, moradores de uma cidade da
Regido Metropolitana. Quando estava prestes a terminar sua fala, a médica fez um ultimo
comentario sobre o caso: “Triste, muito triste tu olhar e ver que nao tem muito que fazer” .

Atraveés dos dados levantados nos diferentes sistemas de informacéo, identificou-
se que esse paciente retirou medicamentos para TARV, em 2011, o que foi apresentado no
inicio da reunido, nos slides da coordenadora, mas nao foi incorporado a discussdo do caso.
Nesse meandro, ndo se questionou em qual servico de salde a medicacao foi retirada. Os
conceitos de Scott (1998) de legibilidade e mapa abreviado ajudam a compreender como as
informacdes sobre o caso foram agregadas durante a reunido, mesmo que, muitas vezes, sem
muita clareza e precisdo. Apesar de ndo se especificar o contexto em que se deu a Ultima
internacdo, o Gbito do paciente mostrou-se compreensivel aos olhos dos membros do Comité.
O enorme bloco de papel contendo os prontuarios referentes aos Gltimos anos e as descri¢es
dos problemas de salde, aliados a sua indisciplina, tornaram legivel a sua historia. Fiquei com
a sensacdo de que algo faltava além das informagdes de cunho biomédico. Como em outras
discussbes de casos, a partir do que informavam, ndo me era possivel compreender a pessoa
por tras da historia que estava sendo contada.

Na sequéncia, o coordenador do Comité perguntou, entdo, se existia alguma
recomendacéo aos servigos de saude. Um medico, atuante em um servico publico da cidade,
pede a palavra, pontuando que foi dado, em 2011, um tipo de remédio antirretroviral que ndo
seria 0 mais indicado para pacientes desistentes da medicagcdo, em funcdo de adquirirem
resisténcia. A informacédo sobre o tipo de medicamento receitado estava em um dos slides

apresentados. Ao mesmo tempo, 0 mesmo médico, que possui uma trajetoria de mais de 20
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anos de trabalho ponderou que “o sujeito era tdo erratico que também ndo faria diferenga
ministrar outro tipo de medicagdo”. Senti que o0 paciente, a todo 0 momento, é tratado como
um casos em volta, que, independente do que se fizesse, nada adiantaria.

A médica pede a palavra, novamente, durante a discussdo do caso, e destaca
algumas caracteristicas do paciente, como o fato de ele ter sido usuario de drogas, morador de
rua, ndo possuindo qualquer tipo de estrutura familiar; depreende-se, nesse sentido, que ela
assume tais fatores como determinantes de ordem social que tornaram esse paciente mais
vulneravel a infeccdo por HIV e a AIDS. Em seu discurso, a profissional salienta que “Esse
sujeito ndo tinha nenhuma estrutura, morava na rua”, de maneira enfatica. Ao longo do relato,
identificaram-se elementos que contribuiram para uma maior vulnerabilidade desse paciente
no ambito institucional e programatico: houve uma dificuldade do servi¢o de salde para o
acolhimento do paciente, para vincular o paciente ao servico e para a adesdo dele aos
tratamentos médicos de AIDS, de Tuberculose e de Hepatites. O hospital ndo encaminhou
formalmente o paciente para algum servico de salde que tratasse, efetivamente, de sua
dependéncia quimica.

E perceptivel, pela fala da médica, que esta entende que a organizacdo dos
servicos de atendimento as pessoas que vivem com HIV/AIDS precisa melhorar, visto que
afirma a necessidade de acdo, por parte das equipes de saude, em conjunto com assistentes
sociais, psicologos e médicos. Ela ainda faz um comentéario a respeito da estrutura do hospital
onde trabalha, queixando-se das equipes de salde, que, segundo ela, sdo pouco integradas,
além de que os estudantes de medicina que la fazem residéncia ndo entendem a importancia
de se trabalhar em conjunto com os assistentes sociais, no caso de pacientes com HIV.

Depois de pedir para falar sobre o caso, a funcionéaria da Coordenadoria Geral de
Vigilancia em Saude chamou a atencdo para o fato de que o paciente buscou o0 servigo
inimeras vezes, mesmo que a ele ndo ficasse vinculado. Os coordenadores do Comité
entenderam que, cada vez que 0 sujeito procurara o servigo e ndo fora “vinculado ao servi¢o”,
havia se perdido uma oportunidade de se “vincular” o paciente ao tratamento para a AIDS.
Apesar de a funcionaria da Vigilancia, que também e coordenadora do Comité, ter sido clara
em seu posicionamento critico, ndo houve um debate empreendido pelo Comité. Conforme
identificado também nas entrevistas, as duas funcionarias da Coordenadoria Geral de
Vigilancia em Salde possuem uma sensibilidade maior, no que concerne a observacdo das

vulnerabilidades dos pacientes, principalmente no que tange as de ambito social e
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programatico, o que se comprova pelos diversos momentos em que elas falam sobre a
organizacao e a estrutura dos servi¢os de saude.

Apo6s o comentério da Coordenadora, o professor universitario, médico que se
envolvera no processo de criagdo do Comité, pede a palavra. O excerto a seguir traduz a

impressdo que tive a partir de sua fala:

A fala do professor foi no sentido de que é importante se colocar no lugar do outro e
que ele identifica muito uma fadiga de compaixdo dos profissionais de salde. Ele
aponta que é comum os médicos ndo se importarem muito com os pacientes, porque
é “mais um”, entre de uma centena de casos. O médico entdo pergunta “o que iSso
tem a ver com o Comité?” Ele fala que o Comité existe ha 3, 4 anos e que nao é mais
possivel seguir com essa realidade. E importante iniciar o didlogo com os servicos
de saude. Segundo o médico, “a rede se acostumou com essa realidade”. Ao
mencionar “essa realidade”, aponta o dedo para o slide, referindo-se ao caso que
estavam discutindo. Ele enfatiza que o Comité precisa estabelecer um didlogo com
0s servicos para que sejam pensadas em melhorias na qualidade do atendimento.

A fala do professor descortina inimeros componentes: cada trecho de fala é rico
em sentidos. Ele tenta, antes de tudo, despertar, a partir de um discurso mais sentimental,
outro olhar sobre a populacdo que vive com HIV. A reivindicacdo dele, dizendo que é
impossivel seguir com essa realidade, ao pedir o didlogo entre 0s servi¢os e um pensamento
em rede, é importante no sentido de pressionar 0s membros presentes na reunido a elaborarem
estratégias para 0 manejo das demandas dos pacientes dentro dos servi¢os. Outro importante
ponto na fala do médico € o aspecto da efetividade do Comité por existir, afinal, hd quatro
anos, e ele questionou-se sobre o que de efetivo ja fora feito.

Durante a reunido do Comité, as falas sdo feitas de modo ordenado. Nas
discussbes, os membros respeitam o tempo de fala do outro. O representante dos movimentos
sociais no Comité, apés a fala do médico, critica a rede de servicos e questiona onde estavam
o0s servicos ligados a salude mental quando o paciente, usuario de crack, apresentou-se aos
servigos do hospital pablico. Segundo ele, “a situacao esta pedindo socorro”. Ele é enfatico no
seu questionamento e, apesar de todos terem escutado com atencdo as suas reivindicagdes,
ndo se da continuidade a uma discussdo maior. Esse topico, levantado pelo representante dos
movimentos sociais, foi debatido em varios momentos da pesquisa. Em todos 0os momentos
em que esse assunto surgiu, a relacdo entre os servicos foi descrita por muitos dos membros
do Comité (agentes governamentais e profissionais de saude), que o consideravam muito
dificil, devido aos problemas de encaminhamentos (referéncia e contrarreferéncia) de um

paciente de um servicgo de saude a outro, especialmente entre os servicos especializados. Nao
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h& uma coordenacao geral desses servicos, sendo alguns deles estaduais outros municipais,
nem ao menos ha canais de comunicacao entre eles.

Apos isso, uma medica se inscreveu na discussdo. Visivelmente mais jovem do
que os outros médicos presentes na reunido, ela trabalha em um hospital da periferia da cidade.
Até aquela reunido, eu ndo a conhecia. Sua fala deu-se na mesma linha apresentada pelo
professor que havia falado anteriormente, ao que se pode ilustrar a partir do trecho do diario

de campo:

Nesse momento, uma mulher que eu ndo conhecia se inscreve na discussdo. Ela diz
que fez residéncia no mesmo hospital que ocorreu o caso e fala que as equipes de
salde ndo contam com equipe multiprofissional e aponta que, o Unico profissional
que vé o paciente é o médico, por 20 minutos, durante uma consulta e enfatiza a
questdo social que é muito presente nesses casos. Ela fala que o atendimento por
psicélogos e assistentes sociais ndo existe dentro do ambulatério de infectologia, que
é apenas 0 médico que vé o paciente. A médica também ressalta que ndo tem nem
sala pra isso no Hospital [nome do Hospital], mas acha importante que tenha. O
representante dos movimentos sociais comenta de forma irénica “Esse é o Hospital
de referéncia de Porto Alegre!”.

O coordenador da Area Técnica se pergunta, no final da discussdo: “O que nos,
poder publico, poderiamos ter feito?”. A pergunta fica sem resposta, no final, mas demonstra-
se uma preocupacéo, por parte do agente governamental, de se pensar 0 que 0s servigcos de
salde poderiam fazer para melhorar o atendimento.

Durante o debate, falas e criticas foram feitas, de maneira organizada, uma apds a
outra. Todos 0s presentes na reunido escutaram com atencdo e respeito as falas dos membros;
contudo, ndo houve um momento posterior em que se tragcassem estratégias para solucionar 0s
problemas discutidos. Se notarmos, houve varias criticas ou apontamentos, ap6s a
apresentacdo do caso: da médica, em relacdo ao servigo que atua; da coordenadora, sobre a
questdo do vinculo de um paciente usuario de drogas e soropositivo ao servi¢co; do médico,
com relacdo ao tratamento antirretroviral que o paciente recebera por um curto periodo de
tempo em 2011; do professor, sobre o tratamento que o0s servigos oferecem; do representante
da sociedade civil, acerca dos servigos de saude mental e a rede de assisténcia; da segunda
médica, pontuando a precariedade do atendimento e a ndo integragdo de outros profissionais
de saude ao ambulatorio.

Dessa forma, a propria discussdo do caso acabou com o coordenador
questionando a si mesmo sobre o que o “poder publico” poderia ter feito para evitar o
desfecho do caso. O siléncio que se decorreu apds a pergunta ilustra a dificuldade do Comité

em formular medidas factiveis para a solugdo dos percalgos enfrentados. As informacdes
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sobre o0 caso, apesar de muitas vezes desencontradas e confusas, permitem a visualizacdo das
dificuldades que os usuarios vivenciam no acesso aos servicos de salde. Posto esse quadro,
sabe-se que os membros ainda tém dificuldades, mesmo ap6s a pergunta enfatica do
coordenador, de pensar mudangas nos servicos de salde.

E importante pontuar que, durante o debate, um dos membros do Comité
questionou a diferenca que o Comité fez desde que foi criado. Feita em tom irbnico, a
pergunta refere-se & maneira como a discussdo dos casos estava sendo encaminhada. Assim, a
questdo sobre o impacto do Comité no ambiente social e institucional que se inseriu se mostra
importante, devido ao fato de esse topico surgir em diversos momentos na pesquisa. O fato de
um dos criadores do Comité levantar essa questdo demonstra uma postura critica face ao fato
do Comité ainda estar iniciando o envio das recomendagdes aos servigos sem qualquer certeza
de que elas serdo acolhidas.

Em relacdo a pratica de legibilidade referente ao caso, identifica-se que a maioria
dos dados do paciente que foram trazido para a discussdo tiveram carater depreciativo. A
imagem do sujeito, que foi construida na discussdo, é de alguém que bebia muito, fumava
crack, ndo seguia as recomendagdes médicas e ndo aderia ao tratamento. Discutir seu 6bito
era, para mim, quase uma ironia, visto que ele foi descrito, todo o tempo, pelos profissionais

de satilde como um “caso perdido”.

Concluséo do Capitulo:

Com base no relato das trés historietas, apresentou-se a forma como ocorrem as
reunides do Comité. Identificou-se que, durante os encontros mensais, € feito a construcéo de
um conhecimento importante sobre os casos de 6bito por AIDS dentro da cidade de Porto
Alegre. As reunides, marcadas e coordenadas por agentes governamentais que estdo inseridos
desde a criacdo do mesmo, possui uma coordenacao, cujo encaminhamento das atividades é
feita de maneira sistematica, todos 0os meses, e a divisdo do trabalho também é seguida de
maneira rotineira. O Comité sempre contou com recursos para seu funcionamento como 0s
prontuarios hospitalares dos pacientes e manutencao da ferramenta em Google Forms além do
espaco fisico para a reuniao.

Identificou-se, a partir do conceito de legibilidade e mapa abreviado de Scott
(1998), que o Comité faz com que o itinerario terapéutico dos pacientes, bem como as
caracteristicas clinicas que estes apresentavam, se tornem compreensiveis ao conjunto dos

membros. A ferramenta desenvolvida no Google Forms e a criagdo da linha do tempo na
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reunido operam para possibilitar que a trajetoria do caso seja compreensivel para todos os
membros. Os representantes da sociedade civil bem como as funcionarias da Coordenadoria
Geral de Vigilancia Epidemioldgica apresentam uma postura mais critica em relacdo ao
enfoque excessivo dado as caracteristicas biomédicas dos pacientes e propdem uma anélise
também das fragilidades da organizacdo dos servicos de saude. Essa postura pode ser
interpretada como a aplicacdo do conceito de vulnerabilidade programatica, visto que, eles
pontuam em suas falas que a organizagdo dos servicos de saude €, em algumas ocasides,
prejudicial ao usuério. Conforme apontado no Caso 3 (em que o paciente era morador de rua,
usuario de alcool e drogas), os pacientes parecem ndo contar com assistentes sociais ou
psicologos quando usam o ambulatério dos servigcos de salde e a organizacdo do servigo
parece ndo estar preparada para atender um paciente com esse tipo de demanda.

No que concerne as discussGes sobre os casos e a producdo de recomendacdes,
foram identificadas significativas divergéncias quanto a linha de cuidado a ser seguida no
tratamento dos pacientes — principalmente no que concerne a situacdes de abandono e
pacientes usuarios de drogas. H& um conjunto de membros que apresenta uma postura de
responsabilidade do paciente o uso “correto” da medicagdo, o comparecimento as consultas e
a realizacdo periédica de exames. Em poucos momentos foi identificada, por parte desses
profissionais, uma sensibilidade em relacéo as questfes sociais do paciente, como paciente em
situacdo de rua, pessoas com dificuldade em tomar a medicacdo devido aos efeitos colaterais,
morador de outras cidades e usuarios de drogas.

Durante o periodo que acompanhei o Comité, representantes da Area Técnica de
Saude Mental compareceram, a convite dos coordenadores, a uma reunido do Comité. Isso
ocorreu em setembro de 2014. Na ocasido, fala da coordenadora foi no sentido de apresentar
aos membros do Comité como funcionam os servigos de salde mental do municipio,
principalmente os que atendem usuarios de alcool e drogas. Ela enfatizou que os servigos
possuem muita demanda e problemas no que concerne 0 manejo dos pacientes usuarios de
drogas. O membro da sociedade civil, entdo questionou “onde estdo 0S pacientes com
HIV/AIDS nos servigos de saude mental? Como vdo fazer a intersecgdo entre as duas
especialidades médicas (infectologia e psiquiatria)?”. Na ocasido, o representante nao obteve
resposta & sua pergunta visto que a representante da Area Técnica de Salde Mental deu a
entender que o0s servi¢os possuiam muita demanda uma dificuldade de organizagdo imensa e

néo foi possivel planejar medidas para a melhoria dos servicos.
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O Comité apresenta uma organizacdo das atividades de levantamento de dados
bem sistematizada e uma divisdo do trabalho bem definida. Contudo, as discussdes sobre 0s
casos muitas vezes sdo confusas e as informacOes desencontradas. O processo de
levantamento de dados pelos sistemas de informacdo (SIM, SINAN, SICLOM, SISCEL) e a
consulta dos prontuarios médicos permitem que importantes informacgdes sejam acessadas
sobre os casos. Além disso, os profissionais de salde costumeiramente expdem suas proprias
impressdes sobre os pacientes. Todavia, com todas as informagdes coletadas, ainda ha uma
caréncia de conteudo para que o Comité consiga identificar quais foram os problemas
institucionais que ocorreram e, dai, conseguir elaborar solu¢bes para soluciona-los. A
discussdo sobre de que forma os servicos de saude e a sua organizacdo contribuiram para o
desfecho do caso ainda é um assunto delicado no Comité e aparece nas falas dos membros da
sociedade civil na forma de contestagéo e cobranga.

Sobre os problemas institucionais, identifica-se um dificil didlogo entre o Comité
com 0s servigos privados — preocupados antes de tudo com o sigilo de seus clientes — em
conseguir as informagfes necessarias para prosseguir as analises dos casos de Obitos. Em
relacdo aos profissionais de salde dos servigos publicos identificou-se uma participacéo
assidua, interesse na maioria deles em participar dos debates e uma cooperacdo no que
concerne a investigacao do caso.

Quanto as discuss@es, constatou-se que o problema da adesdo ao tratamento foi
descrito em varios momentos e em diversos casos. Bellenzani e Nemes (2013) pontuam que
0S pacientes, no que tange aos problemas enfrentados na adesdo ao tratamento, precisam ser
apoiados pelos servigos de saude e ndo culpados. As autoras, baseadas no referencial tedrico
desenvolvido por Ayres et.al. (2012) sobre vulnerabilidade, discutem as formas como o0s
servicos de salde atendem a populacdo com HIV/AIDS e pontuam que esses precisam
interagir com o paciente, considerar 0 contexto da pessoa, entendendo que 0 mesmo esta
inserido em uma teia de relac6es sociais e econdémicas que podem influenciar na questdo da
adesdo ao tratamento. Acredita-se que, pelo fato do Comité ser composto, em sua maioria, por
profissionais da saude, seja mais logico explicar o obito do ponto de vista biologico. Inserido
na condicao de observador das reunides do Comité, identifiquei que ha uma caréncia de dados
de natureza social dos pacientes, que também poderiam ser importantes no entendimento dos

fatores que levaram uma pessoa portadora com HIV/AIDS a 6bito.
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Em relacdo ao fato de o Comité investigar os casos de Obito, praticamente todos
0s entrevistados entendem esse processo de maneira positiva. A seguir um trecho de uma

entrevista feita com Rosa, uma assistente social que atua ha mais de 15 anos na &rea:

Eu acho, eu sempre achei bastante interessante, como o coordenador falava no inicio,
a gente vai, tem uma proposta de analisar a morte para pensar na vida. Uma ideia né,
vamos ver como é essa trajetoria desse paciente para ver aonde que a gente pode agir
para que ndo aconteca mais aquilo, para que ndo aconteca com outras pessoas. E ai
isso é bem interessante, ndo sé propicia que se criem estratégias de acdes mais
amplas de divulgacdo de testagem, de motivacdo para as pessoas se testarem, para
fazer um diagnostico mais precoce, quanto para nortear as acdes dos servicos, nas
intervencdes, né porque se aponta ali, olha, por exemplo uma coisa que me
despertou trabalhar no monitoramente é isso, por exemplo, a gente analisou 14 um
6bito de uma paciente que ela tinha abandonado o tratamento. Ela era daqui e tinha
abandonado o tratamento, ela era uma jovem e a gente ndo deu conta nem de saber
que ela tinha abandonado o tratamento e muito menos de fazer uma intervencdo,
uma busca né. Se talvez isso tivesse sido feito, teria se evitado o 6bito dela. E isso
também despertou em mim essa coisa de trabalhar no monitoramento.

A reflexdo feita pela entrevistada demonstra uma preocupacao com a analise dos
casos em identificar onde é possivel pensar uma agdo para prevenir o0bitos semelhantes ao
analisado. Ela entende que o espaco da reunido propicia a formulagédo, de forma conjunta, de
estratégias para solucionar os problemas identificados nas analises dos o6bitos. O exemplo
dado de seu proprio servi¢co demonstra também uma preocupacdo que atravessou em diversos
momentos a pesquisa: 0 caso de pacientes em abandono. A entrevistada explica que a partir
da experiéncia de participar do Comité ela passou a trabalhar com o monitoramento de
pacientes. Assim, percebe-se que em funcdo do Comité a profissional de salde passou a
trabalhar de maneira diferente. Todavia, trata-se de uma iniciativa por parte dessa entrevistada
e ndo de uma recomendacdo formal do Comité para que todos os servicos de saide montem
um sistema de monitoramento de pacientes, nem de um protocolo consolidado dentro da
instituicdo em que ela trabalha.

Rosa pontua que ja houve no servico em que ela esta inserida algumas iniciativas
de busca ativa e monitoramento dos pacientes com CD4 abaixo de 200 células (o que é
considerado baixo e perigoso do ponto de vista médico) e também de pacientes que
abandonaram a medicac&o. Ela narra uma proposta oriunda da Area Técnica de DST/AIDS de
2011 que também contou com Varios estudantes universitarios de varios cursos inseridos em
um Programa de Educacdo Tutorial (PET). Rosa relatou com bastante entusiasmo o trabalho
desenvolvido pelos estudantes juntamente com as equipes de saude de busca e monitoramento
de pacientes. Segundo ela, os pacientes em abandono de medicacdo no servico em que ela

atua somavam-se 5 mil. O trabalho desenvolvido foi investigar individualmente onde estavam
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cada uma dessas pessoas. Rosa ressalta que muitos foi possivel entrar em contato, outros ja
estavam se tratando em outros servicos, uma parcela ja tinha ido a 6bito e outros ndo foi
possivel a equipe localizar. Ela pontua, porém, que esses projetos tém “data de inicio e de
término” e por falta de recursos humanos, o servigo dela ndo pode seguir monitorando e
buscando ativamente os pacientes. Dessa forma, identifica-se que algumas das propostas que
surgem no Comité ja foram implantadas nos servicos e sdo relatadas como muito positivas. E
também interessante pontuar que nas reunides do Comité essas experiéncias sdo
compartilhadas e entendidas como muito positivas. No entanto, sdo formas de trabalhar
criadas devido a presenca de pesquisadores externos aos servigos e ndo um protocolo do
servico, que, com descrito, possui caréncias de recursos humanos. Todavia, 0s membros do
Comité ndo conseguem pensar em medidas factiveis para implementar as ideias que surgem.
Também em relacdo a isso, conforme pontuado por um médico de um hospital publico, o
Comité tampouco discute os custos financeiros e recursos humanos que as recomendagoes
acarretariam. Conforme identificado, o servico em que Rosa atua apenas conseguiu
desenvolver as referidas medidas com a ajuda de estudantes universitarios vinculados a um
PET.

H& uma tendéncia, por parte de alguns médicos, em atribuir o Obito ao
comportamento indisciplinado da pessoa. Nessa medida, argumentos como “Morreu porque
ndo tomava os remédios” ou “Morreu porque era usuario de drogas” foram comuns ao longo
das reunides. Esse mesmo processo € descrito por Fordyce (2014) na analise que faz do
Comité de Mortalidade Fetal e Infantil, na Flérida. O problema desse tipo de argumento é a
atribuicdo que se faz ao paciente do desfecho do caso e isencdo do Estado e dos servicos de
salde da responsabilidade de promover acesso, assisténcia e servicos de saude de qualidade.

O conceito de legibilidade e morte evitavel se aplica aos pacientes que
compareceram ao servigo e se colocaram sob a disciplina e poder médico. Para esses, as
descricdes e a andlise do obito ganham um sentido de serem feitas. Aos moradores de rua,
usuarios de substéncias e aos que, de uma forma ou de outra, ndo se colocaram a disposi¢ao
do dominio médico, o 6bito pode ser entendido como “ndo evitavel” na medida em que ndo
conseguir-se dar conta das necessidades da pessoa e acessa-la de forma a prevenir o dbito e,
principalmente, uma legibilidade limitada. A legibilidade limitada que chama-se aqui refere-
se ao fato que uma pessoa que ndo acessa 0s servicos de salde e ndo faz nenhum
acompanhamento medico, torna seu Obito e trajetdria quase incompreensivel a luz dos

modelos explicativos adotados pelo Comité.
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O Coordenador da Area Técnica, conforme visto, possui trajetéria nos
movimentos sociais se mostrou, em diversos momentos da pesquisa, como um grande
entusiasta em relacdo as atividades do Comité, postura que ndo é compartilhada por todos os
profissionais de salde, por exemplo. O coordenador, em inUmeras discussdes pergunta para
todos os presentes “O que nos, enquanto poder publico, enquanto podemos fazer para
diminuir os 6bitos?” Durante as reunides é o coordenador que geralmente convida as pessoas
a falar, questiona e também assume uma postura propositiva em relacdo ao desenvolvimento
de recomendacdes aos servigos. Conforme identificado ao longo da pesquisa, alguns
profissionais de salde sdo criticos a maneira como o Comité opera e consideram pouco
efetivo para resolver os problemas identificados. Em relacdo ao fato do Comité ajudar a
diminuir os casos de o6bito a discussdo foi feita em poucos momentos e sempre tratada com
cautela. Os coordenadores do Comité afirmam que o indice caiu muito pouco de 32,3 em
2011, para 28,3 em 2014 segundo os dados do Ministério da Saude (BRASIL, 2015:17).
Conforme registrado no diario de campo da reunido de Outubro de 2015, o representante do
Ministério da Saude considera o Comité como um dos responsaveis por essa queda. Ele
apesar de admitir que tenha sido timida, considera-a importante. Durante a entrevista, 0
representante do Ministério da Saude disse que estdo sendo feitos pactos interfederativos entre
0 Ministério e alguns estados do Brasil para desenvolver pesquisas e politicas publicas
voltadas a tematica do HIV/AIDS. A iniciativa do Comité de Mortalidade por AIDS criada
em Porto Alegre, segundo ele, estd sendo replicada no Amazonas, Rio de Janeiro e Santa
Catarina dentro de um conjunto maior de medidas e politicas que é o pacto interfederativo.
Dessa forma, identifica-se que, a iniciativa de criacdo do Comité de Mortalidade por AIDS foi
bem vista aos olhos do Ministério da Satde que propds sua criacdo para outros estados e
cidades brasileiras.

Pode-se verificar que, em relacdo a producdo da recomendacdo, apos quatro anos
de existéncia do Comité, o mesmo passou a produzir as recomendacGes e a desenvolver as
discussbes sobre a evitabilidade dos oObitos. No universo empirico, 0 que acabei por ndo
identificar € uma preocupacdo com o processo de negociacdo que o Comité devera fazer com
0s servicos de saude, sejam eles publicos ou privados, para a implementacdo das
recomendacdes e a escolha de quais pessoas estardo integrando esse processo. Ainda ndo ha
qualquer garantia de que o0s servigos vdo cumprir com as recomendagdes enviadas pelo

Comité. Finalmente, a figura do Secretario Municipal da Saide, muito presente no inicio,
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guando se relata a formacdo inicial do Comité, acaba tendo pouca visibilidade, quando se

pensa em recomendacdes e na negociacdo com 0s Servigos.
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Conclusao

A pesquisa se preocupou em investigar a criagdo e modos de funcionamento do
primeiro Comité de Mortalidade por AIDS criado no Brasil. Conclui-se com essa investigacao
que o Comité representa uma inovacdo no modo como Estado e sociedade civil trabalham no
combate a epidemia de AIDS na cidade de Porto Alegre. O foco central da anélise foi a
relacdo estabelecida entre os atores e que esforcos foram feitos para a criagdo da referida
organizacdo. A ideia de criacdo de um Comité de Mortalidade, inspirado nos Comités
Maternos, possibilitou um espaco onde é feito uma importante discussdo sobre a mortalidade
por AIDS na cidade que engloba agentes governamentais, profissionais de saide e membros
da sociedade civil. Tendo em vista sua prerrogativa “propositiva”, identificou-se que 0
Comité, apds quatro anos de funcionamento, conseguiu iniciar o processo de formulacdo de
recomendacdes aos servicos de salde. Entretanto, foi identificado que ha divergéncias, por
parte dos membros do Comité, no que concerne a linha de cuidado a ser seguida no
tratamento de pessoas com HIV/AIDS. Dessa forma, devido ao ndo consenso em relagéo ao
que deve ser feito no que se refere ao tratamento e assisténcia a populacdo que vive com
HIV/AIDS, acredita-se que o Comité permanecera com dificuldades no que concerne a
analise dos casos, a definicdo de evitabilidade do ébito e a producdo de recomendagoes.

A presente dissertacdo apresenta um carater mais descritivo e explicativo. As
discussOes de carater tedrico foram as responsaveis por guiar o pesquisador na analise e no
esclarecimento dos dados coletados. A presente dissertacdo assumiu-se como mais ligada a
um modelo de pesquisa comprometido em estabelecer um didlogo com as pessoas que
compde o que usualmente se chama de “universo empirico”. Este modelo de pesquisa ndo é
comum dentro do campo da Sociologia no Brasil, que geralmente estd muito preocupada em
reproduzir os complexos debates tedricos desenvolvidos no hemisfério norte e pouco
comprometida em aprender com os interlocutores que fazem parte da pesquisa e compreender
0S processos sociais que se apresentam.

Em relacdo aos métodos de pesquisa utilizados, acredita-se que a técnica de
observacdo de cunho etnogréfico mostrou-se adequada para a coleta de dados, pois me
permitiu, antes de qualquer coisa, aprender com os membros do Comité. O aprendizado nédo
foi somente em relacdo ao funcionamento do Comité enquanto organizacdo, mas também

sobre todo o trabalho realizado no combate a epidemia, tendo a possibilidade de entrar em
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contato com as suas visdes de mundo, compreendendo 0s contextos e 0s servi¢os de saude
que essas pessoas estdo inseridas.

A construcdo do roteiro de entrevista foi feito com o intuito de buscar informagoes
mais especificas e s6 foi possivel depois de quase nove meses ap6s o inicio da insercdo em
campo. O fato de ter sido bem recebido pelos coordenadores do Comité permitiu-me o acesso
as reunides. Nesse sentido, minha presenca foi ignorada pelos membros do Comité durante a
maioria do tempo em que estive 4. Nas entrevistas, apesar de nem todos terem se colocado a
disposicdo, pude aprofundar questbes importantes referentes a criacdo da organizacdo e as
impressdes de cada um sobre o funcionamento do Comité de Mortalidade. No didlogo com os
profissionais da saude, preocupei-me também em compreender 0 Sservico em que O
profissional estava inserido, como também com sua localizagdo no territorio de Porto Alegre e
suas respectivas demandas.

Durante a coleta de dados, ficou muito nitido que os coordenadores do Comité
tém orgulho de terem criado a referida organizacdo, considerando-a importante para o
enfrentamento da epidemia na cidade. Assim, o fato de existir um pesquisador interessado
conferiu uma sensacdo de reconhecimento da importancia da organizagdo aos coordenadores
do Comité. Alguns membros, conforme foi pontuado, entendem a organizagcdo como capaz de
promover uma diminuicao das taxas de dbitos por AIDS. Por outro lado, os representantes da
sociedade civil e alguns profissionais de salde enxergam o Comité com capacidade limitada
para promover melhorias na qualidade do atendimento na cidade, que por consequéncia, com
limitacbes para efetivamente diminuir a mortalidade. Além disso, todos os membros
consideram positivo o fato de existir a reunido mensal, entendendo-a como um importante
espaco para o debate dos problemas enfrentados no atendimento das pessoas com HIV/AIDS
na cidade.

O primeiro capitulo analitico buscou refletir, a partir da literatura sobre interacdo
entre 0s movimentos sociais com o Estado no inicio da epidemia e das discussbes sobre
instituicOes participativas e sua efetividade, a forma como o Comité de Mortalidade surgiu e
sobre a importancia da sua composi¢do. A maioria dos entrevistados confere a criagcdo do
primeiro Comité de Mortalidade voltado exclusivamente a epidemia de AIDS no Brasil ao
coordenador da Area Técnica de DST/AIDS, Gerson Winkler. Conforme descrito, a trajetoria
dessa pessoa € muito rica no sentido de que, desde o inicio da epidemia, este esteve envolvido
em questdes que envolviam o controle social e o desenvolvimento das atividades do

GAPA/RS. Gerson Winkler também fez parte de um movimento que Galvédo (2000) chama de
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transito de liderancas na déecada de 1990, tornando-se o primeiro coordenador da politica de
AIDS do municipio. A presenca dele atravessa toda a pesquisa, desde o processo de criacdo
onde é conferida a ele a iniciativa até as proprias reunides do Comité onde ele é um dos
coordenadores. Foi identificado, contudo, que juntamente com o0 novo coordenador,
participaram da criacdo do Comité duas funcionarias da Coordenadoria Geral de Vigilancia
em Saude e um professor universitario, que também € médico e desenvolve pesquisas na area
do HIV/AIDS. Uma das funcionérias da Vigilancia j& participava do Comité de Mortalidade
Materna da cidade. Dessa forma, ela pode acrescentar ao Comité por AIDS toda sua
experiéncia acumulada. Foi relatado que inicialmente os protocolos de investigacdo e
funcionamento do Comité por AIDS seguiram o modelo do Comité Materno.

A partir dos recursos e das expertises que essas quatro pessoas possuiam, assim
como do apoio politico recebido por parte do Secretario Municipal de Saude e do Ministério
da Saude, foi possivel criar o Comité. Concomitante a isso, foi relatado que havia uma
pressdo por parte de setores governamentais e da sociedade civil por conta de a cidade
apresentar, ha varios anos, as maiores taxas de incidéncia, de prevaléncia e de mortalidade
ligada a epidemia. Dessa forma, a criacdo do Comité pode ser entendida como uma estratégia
baseada na experiéncia prévia dos Comités de Mortalidade Materna para investigar 0s casos
de oObito dentro de uma perspectiva de morte evitavel. A pesquisa utilizou o modelo relacional
de analise para estudar a criacdo e a institucionalizacdo do referido Comité. Procurou-se
identificar os atores, 0s recursos usados e as relagdes que se constituiram em torno de um
interesse comum. Nessa mesma linha de raciocinio procurou-se pensar de que forma a rotina
de atividades do Comité foi pensada e como € executada.

Dessa forma, verificou-se que o surgimento dos comités de mortalidade materna
no Brasil deu-se por inumeros fatores relacionados. Em primeiro lugar, representantes do
movimento feminista j& se envolviam na discusséo sobre direitos sexuais e reprodutivos, bem
como na formulagdo do PAISM desde o inicio da década de 80. Organismos internacionais
como OMS e OPS, representantes do movimento feminista, passaram a recomendar, depois
da Conferéncia de Nairdbi, que os paises passassem a criar Comités de Mortalidade Materna.
Os estados de Sao Paulo e do Parana foram os primeiros a implantar seus comités no final da
década de 80, a partir do suporte técnico do Ministério da Salide. E interessante pontuar que a
iniciativa de criagdo do Comité de Mortalidade por AIDS de Porto Alegre foi uma iniciativa
dos agentes locais, inspirada nos Comités Maternos ja existentes. Identificou-se também que o

Ministério da Saude passou a aconselhar a criacdo de comités de mortalidade por AIDS em
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varios estados e cidades do pais; dessa forma, a iniciativa de criacdo em outros locais €
semelhante aos Comités Maternos, por iniciativa do Ministério da Saude.

Em diversos momentos da pesquisa foram registradas resisténcias em relacdo aos
representantes dos servicos privados em cooperarem com a investigacdo dos casos. Alguns
desses profissionais demonstram o entendimento de que a privacidade dos pacientes usuarios
de servicos privados esta acima das preocupacdes de investigacdo do Comité. Identifica-se
que a presencga de representantes desses servi¢os das reunibes ndo é assidua, participando
apenas quando séo convidados. Por outro lado, periodicamente os coordenadores do Comité
selecionam casos para andlise e discussdo nas reunides que passaram pelos servigos privados.
Acredito que essa escolha seja com o objetivo de fazé-los participar. Penso que, devido aa
liberdade de escolha dos casos para a analise, os coordenadores ndo precisariam,
necessariamente escolher casos oriundos de servigos que se sabe que tém uma maior
dificuldade em cooperar. Por outro lado, talvez seja justamente por isso que esses casos Sdo
selecionados, a fim de fazer com que esses servigos comparecam no Comité.

Conforme apresentado no segundo capitulo, um comité de mortalidade é criado a
partir da concepcdo de morte evitavel. Esse conceito desenvolvido dentro do campo de
conhecimento da medicina, como apresentado por Mansano et al (2003), foi definido dentro
de uma concepc¢do de gque, com 0s recursos tecnoldgicos existentes, certos tipos de mortes
seriam passiveis de ndo acontecerem. Rodrigues e Siqueira (2003) e Mathias et al (2008)
apontam, contudo, problemas de coordenacdo de atividades e desorganizacdo das atividades
dos comités que estudam. Na presente pesquisa, a organizacdo do Comité foi investigada e
considerada bastante sistematica. Todavia, conforme apontado a partir do conceito de
legibilidade e mapa abreviado, o Comité na analise dos casos, promove uma disputa em torno
de quais informacGes sdo mais relevantes para explicar os 6bitos por AIDS.

A literatura sobre comités de mortalidade no Brasil aponta que houve uma
importante queda na mortalidade materna ao longo das décadas de 1990 e 2000. Soares e
Martins (2006) apontam que o Comité de Mortalidade Materna que estudam teve um papel
importante no processo de diminuicdo da mortalidade, por reunir profissionais de saude,
sociedade civil e agentes governamentais a fim de unir forgas para resolver o problema.
Conforme apontado por Pires e Vaz (2010), a durabilidade é um fator importante quando se
analisa o impacto de uma organizacdo. Dessa forma, acredita-se que o Comité aqui estudado,
podera se tornar mais efetivo se conseguir estabelecer um dialogo constante com 0s servigos

de saude e com os gestores. Identifica-se, no final, que muitos dos dilemas sdo semelhantes
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entre os comités maternos e o Comité aqui estudado. Por outro lado, deve-se pontuar que aqui
ndo foi abordado o significado social que uma morte materna ou infantil possui comparada a
uma morte de uma pessoa portadora do virus HIV atualmente.

A partir da reflexdo de Mary Douglas (1998) foi possivel identificar que o Comité
ainda tem dificuldades de se entender enquanto uma organizacdo. Apesar do conjunto de
normas legalmente instituidas terem sido criadas desde 2011 quando ele foi criado, os
membros ainda apresentam resisténcias quanto a participagdo no Comité e apresentam
dificuldades na compreensio das atividades ali desenvolvidas. E um consenso entre muitos
entrevistados que as informacdes produzidas pelo Comité séo interessantes e podem ser muito
uteis no delineamento de estratégias e politicas de salde para a cidade. A grande questdo
colocada pela maioria dos entrevistados € que, além de produzir o conhecimento, é preciso
também pensar em como vao aplica-lo em algum plano de acéo.

Relacionado ao topico pontuado por Haag et al. (2013) sobre os problemas
existentes na relacdo entre o estado do Rio Grande do Sul e a prefeitura de Porto Alegre, 0s
que se envolveram com a criacdo do Comité pontuam que o dialogo entre as gestdes no que
toca o desenvolvimento de politicas de combate a epidemia de AIDS tem sido dificil. Em
uma entrevista, apos o desligamento do gravador, um entrevistado me disse: “vocé poderia ir
la na Secretaria Estadual de Salde e perguntar porgue eles ndo comparecem nas reuniées no
Comité!”. Dessa forma, os entrevistados descrevem que ha um dificil dialogo entre as duas
esferas de gestdo. A prépria implantagdo de um conjunto de politicas que abranjam a Regido
Metropolitana de Porto Alegre é entendida como dificil pela falta de dialogo entre as gestdes.
Por outro lado, nas mesmas falas, é valorizado o fato de que os profissionais de salde que
atuam nos servicgos estaduais que existem na cidade comparecem as reuniées do Comité.

Em relacdo a preocupagdo de Avritzer (2010), de Cértes (2011b), de Wampler
(2011), de Borba (2011), de Pires e de Vaz (2011), de Almeida e Tatagiba (2012), de Abers e
de Jorge (2005) sobre o impacto das instituigdes participativas nos ambientes social e
institucional em que se inserem, o Comité representa uma inovagdo na estruturagdo da
coordenacdo da resposta a epidemia de AIDS em ambito municipal. Ademais, enquanto
produtor de conhecimento sobre os casos de Obito, o Comité é uma ferramenta estratégica
para que agentes governamentais, sociedade civil e profissionais de saude compreendam mais
aprofundadamente as questdes que envolvem a mortalidade por AIDS na cidade. Apesar de
ndo ter sido o foco da pesquisa, tambem foi relatada a criacdo de outro Comité na cidade

voltado exclusivamente ao monitoramento da transmissdo vertical de HIV. Além disso, o
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representante do Ministério da Saude pontuou que estdo sendo estruturados, em diversos
estados do pais, Comités de Mortalidade por AIDS que tém por inspiracao a experiéncia deste
em Porto Alegre. No que concerne a percepg¢do do impacto do Comité nos servigos de salde,
os dados apontam dois entendimentos. Alguns profissionais de salde conferem ao Comité
uma mudanga positiva nos seus servigos, uma possibilidade de “parar e olhar” a mortalidade e
um espaco de didlogo entre profissionais de salde, agentes governamentais e membros da
sociedade civil. Por outro lado, houve um conjunto de membros que apontaram a demora do
Comité em se posicionar em relacdo a evitabilidade dos casos, em produzir uma
recomendacdo aos servicos e desenvolver planos de acdo efetivos para a reducdo da
mortalidade.

A partir da perspectiva trazida pelos autores elencados, pode-se dizer que a
criacdo de uma organizacdo com 0 objetivo de analisar os ébitos e, a partir disso, propor
medidas que possam impactar na melhoria dos servicos de salde ndo cria, por si s6, uma
melhora efetiva na qualidade do atendimento. Em diversos momentos da pesquisa foi
identificada uma queixa dos membros do Comité sobre a precariedade dos servicos, caréncias
na infraestrutura, problemas de coordenacao de equipes e de referéncia e contrarreferéncia dos
pacientes pelos servigos. Conforme foi apontado durante a coleta de dados, o Comité néo
criou ainda formas de garantir que as recomendacdes sejam realmente efetivadas nos servicos
de salde. Antes disso, 0 Comité ainda apresenta dificuldades para analisar e compreender
com profundidade quais fatores referentes ao acesso e estrutura dos servigos foram para o
desfecho do caso. Nesse sentido, percebe-se que a figura do Secretario Municipal da Saide —
bastante presente na narrativa da criacdo do Comité — ndo aparece nesse momento, em que 0
Comité poderia estabelecer um didlogo com os servi¢os de salde para se pensar em melhorias
no atendimento. Alguns profissionais de salde também ressaltaram que 0s custos — tanto
financeiros quanto de recursos humanos — que essas recomendagdes acarretariam aos servicos
ainda ndo se tornaram alvo de discussdo, o que demonstra que o Comité apresenta uma
dindmica de coordenacdo e uma divisdo de trabalho bem sistematizadas, porém ndo consegue
criar ferramentas institucionais para garantir seu impacto.

Além disso, foi relatado por alguns médicos certo desconforto em discutir,
juntamente com representantes da sociedade civil, procedimentos clinicos adotados dentro dos
servicos. A critica desses profissionais ¢ em relagdo ao foco excessivo dado ao tempo em que

0 paciente ficou dentro do servico de salde e a internacdo que resultou no ébito, deixando de
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ser observado, por outro lado, a trajetdria do paciente por outros servigos, as dificuldades
enfrentadas pelos pacientes, questdes sociais e individuais da pessoa.

A andlise dos casos desta pesquisa registrou diferentes compreensdes, por parte
dos membros do Comité, sobre qual linha de cuidados se deve seguir para o atendimento as
pessoas que vivem com HIV/AIDS. Em relacdo ao uso do conceito de vulnerabilidade, sabe-
Se que 0s agentes governamentais e as pessoas com trajetoria nos movimentos sociais tendem
a empregar esse conceito, quando se referem as questdes sociais dos individuos, enquanto o0s
profissionais de saude, geralmente, enfatizam os dados biomédicos. O entendimento do que é
uma “vulnerabilidade” é bastante amplo dentre os membros do Comité: pessoas em situacao
de rua; usuarios de drogas; pessoas que vivem em extrema pobreza; moradores de regides
periféricas com dificuldades de acesso aos servigos; pessoas com problemas psiquiatricos; sao
considerados mais vulnerdveis ao adoecimento e 6bito por conta da infec¢éo pelo virus HIV.
Sdo identificados pelos agentes governamentais e pelos representantes da sociedade civil que
0s problemas relacionados a estrutura e organizacao dos servicos e problemas de referéncia e
contrarreferéncia sdo fatores que produzem, em &mbito institucional ou programatico, um
contexto de vulnerabilidade ao adoecimento e ao 6bito por AIDS. Por outro lado, identifica-
se que os profissionais da medicina se esforgam para explicar o fato biologico “Obito” a partir
dos seus proprios conceitos e sistema interpretativo.

A organizacdo das atividades, tocante a dinamica das reunides, fica a cargo do
coordenador da Area Técnica de DST/AIDS e das funcionarias da Coordenadoria Geral em
Vigilancia em Saude. Nesse sentido, a presenca dos profissionais de salide é importante para o
funcionamento do Comité, pelo fato de que sdo esses que buscam, dentro dos seus servigos, as
informacdes referentes aos casos para que, posteriormente, possam ser discutidos. Destaca-se,
todavia, que as pessoas com trajetéria nos movimentos sociais e inseridas no Comité
mantiveram, durante todo o processo de andlise dos casos, um olhar critico em relagdo a
trajetoria do caso e ao atendimento que a pessoa recebera nos servigos de saude.

Para analisar esse processo, refletiu-se a partir de conceito de legibilidade e de
mapa abreviado de Scott (1998) e de seus comentadores Schuch (2015), Monsma (2000) e
Doula (2001). Conforme aponta Schuch (2015:139) “as praticas de legibilidade fazem mais do
que possibilitar o governo; elas sdo também vias relevantes de produgdo de sujeitos e, sobretudo,
sdo oportunidades onde novas lutas e inscrigdes politicas sdo possiveis”. A plataforma de
investigacdo, situada no Google Forms, o uso de tomografias, resultados de exames,

prontuarios, permitem que as informagfes sobre 0 caso sejam organizadas para reconstituir a
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“linha do tempo” do paciente a fim de tornar legivel aos membros do Comité, a trajetoria do
sujeito pelos servigcos de salde. A partir das “historietas” narradas, foi possivel identificar
como as reunides se desenvolvem e 0 conhecimento sobre 0s casos é construido. Scott (1998)
pontua que a pratica de legibilidade e a construgdo dos “mapas abreviados” permite a
classificagdo, padronizagdo e, por fim, o proprio governo. Contudo, identificou-se em alguns
momentos uma dificuldade de reunir essas informagdes bem como ha divergéncias na
interpretagdo das mesmas. Dessa forma, a producdo da recomendacdo aos servigos de saude fica
comprometida visto que a discussdo do caso muitas vezes ¢ confusa e ha divergéncias sobre a
linha de cuidado que deve ser seguida no atendimento as pessoas que vivem com HIV/AIDS.

A presente pesquisa possibilitou o compreendimento de uma organizagéo criada
dentro do Estado preocupada em analisar Obitos por AIDS e contribuir na resolucdo do
problema da mortalidade relacionada a epidemia de AIDS na cidade de Porto Alegre. Do
ponto de vista socioldgico, a pesquisa possibilitou avancar no estudo sobre Instituicdes
Participativas, refletir sobre seu impacto e também por analisar uma iniciativa de resposta a
epidemia por AIDS no Brasil. Além disso, foi possivel compreender a forma como essa

organizacdo funciona e compreender de que modo ocorre a participacao dos seus membros.
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Apéndice: Roteiro de Entrevista

Apresentacdo da pesquisa:

Ola, meu nome é Lizandro Lui, sou mestrado do Programa de Pds Graduacdo em
Sociologia da UFRGS. Desenvolvo minha pesquisa orientado pela professora Dra. Andrea
Fachel Leal. A pesquisa tem como objetivo compreender sobre o processo de criacao,
institucionalizacdo e modos de funcionamento do Comité Municipal de Mortalidade por
AIDS de Porto Alegre. Dessa forma, a entrevista vai abordar a sua participacdo nesses

Processos.
Entrevistado (a):
Nome:
Idade: Escolaridade: Data:
Atuacéo profissional: Instituicdo:
Entrevista:
Primeira Parte

Eu gostaria de saber um pouco sobre a sua trajetéria de envolvimento com a

epidemia de HIV/AIDS. Ha quanto tempo vocé esta envolvido(a)?

Gostaria que vocé me falasse sobre:

e O surgimento e criacdo do Comité: O que vocé conhece sobre esse processo

e Vocé participou da criagdo do Comité

e Em gque momento vocé se inseriu / de que forma

e Como foi a participacdo de outras pessoas ou instituicdes no processo de
criagdo do Comité.

e A institucionalizacéo legal 2011-2013

e Ja participou de outro comité? Sabe da existéncia dos Comités de Mortalidade
Materna.

e Como foi organizar / participar das primeiras reunides

Eu gostaria de saber se antes da criacdo do Comité vocé costumava se informar
acerca da situacdo epidemiolégica do municipio de Porto Alegre, se vocé acompanhava 0s

Boletins Epidemioldgicos do Ministério da Salde.
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E agora que vocé participa do Comité, eu gostaria de saber se isso contribuiu para
que vocé compreendesse de maneira mais aprofundada a epidemia de AIDS no municipio, 0s

servigos que atendem, a demanda que existe por exemplo.

Eu gostaria que vocé me dissesse 0 que vocé achava que poderia melhorar quando
vocé comecou a participar do Comité - na gestdo e no atendimento das pessoas — com a

criagdo de um Comité de Mortalidade. Gostaria de saber que expectativas vocé tinha.
SEGUNDA PARTE:

Apesar do Comité ser de carater municipal, hé a participacdo de pessoas da esfera
federal, estadual, dos servicos e instituicdes de saude, da sociedade civil e até da SUSEPE. Eu
gostaria de saber 0 que vocé pensa dessa integracdo de diversas pessoas e instituicdes nas

reunides do Comité.

Como esta sendo coordenar as atividades de investigacdo dos Obitos, preparacdo
das reunides, producdo das recomendacdes? (questdo exclusiva para os coordenadores do

Comité).
Como vocé Vé a participagdo dos demais dentro do Comité?
Sobre a criacdo dos comités internos aos servicos de saide, de que forma vocé

entende esse processo e como isso pode ajudar para melhorar a gestdo dos servigos e 0

atendimento as pessoas?

Agora eu gostaria de discutir a respeito de que o Comité produz recomendacdes,
quem esté participando dessa atividade? Como ela € feita? Para onde vao as recomendacdes
que o Comité produz?

Em que medida as expectativas que vocé tinha sobre o Comité de Mortalidade

foram se cumprindo ao longo da sua trajetéria de funcionamento?

Vocé pensa que a iniciativa municipal do Comité pode servir de inspiracdo para
que outros Comités de mortalidade voltados a epidemia de AIDS em outros municipios se

desenvolvam?

Tem mais alguma coisa que vocé gostaria de falar?



