VERA SCHATTAN PEREIRA COELHO-

INTERESSES E INSTITUICOES NA POLITICA DE SAUDE
O TRANSPLANTE E A DIALISE NO BRASIL

Tese de Doutorado apresentada ao Programa de
Doutorado em Ciéncias Sociais do Instituto de
Filosofia e Ciéncias Humanas da Universidade
Estadual de Campinas sob orientagao da

Professora Doutora Argelina C. Figueiredo.

Este exemplar corresponde a redagdo final da
tese defendida e aprovada pela Comisséo
Julgadora em 28 de novembro de 1996.

Banca MT 5
A e
Prof. Dr. Agﬁen%iﬁ ,ﬁzermz
Orivet o il

Prof. Dra. Arggiif:a C. Figueiredo__——
{

% A
Prof. Dr. Luiz Antonio de Castro Santos

Prof. Dra. Maria Helena Ofiva Augusto

. " o A ?3‘ ‘ é A
Prof. @ré%” %iﬁa éViiriam’”” &%‘ii@é

Novembro, 1596

oW A
é BEELAG YECA DR TRAL




LH-0gny THE D &

FICHA CATALOGRAFICA FLABORADA PELA
BIBLIOTECA DO IFCH - UNICAMP

Co5i

Coslho, Vera Schatinn Peroiva

Interesses e instituicbes na politica de sadde: o transplants ¢
a dialise no Brasil / Vera Schattan Pereiva Coelho. — Cumpinas,
S8 [s.m.], 1996,

Ogrientador: Arpelina C. Flgnelreds.
Tese (doutorado) - Universidade Nstadual de Cumnpinas,
Institute de Filosofia ¢ Ciéndas Hwunanas.

e

1. Politicas pablicas. 2. Politica de satide.” 3. Riny - Trans-
plante.” 4. Dialise.” 1. Figueireds, Argelina Maria Cheibub.
II. Universidade Estadual de Campinas, Insttuto de Fillogofia
e Ciéncias Humanas. L Titude.




INTERESSES E INSTITUICOES NA POLITICA DE SAUDE

O TRANSPLANTE E A DIALISE NO BRASIL

VERA SCHATTAN PEREIRA COELHO

ORIENTAGAO Prof. Dra. ARGELINA CHEIBUB FIGUEIREDO

Juc_a Varella

O doente renal Luis dos Santos protesta contra as mortes em Caruaru

Fotha imagem 28/2/96

UNICAMP
Novembro de 1996



RESUMO

Esta tese discute os problemas envolvidos na implementacéo de uma
distribuicdo de recursos mais adequada entre os procedimentos que compdem
o atendimento a saude a partir de um caso bastante especifico, o tratamento da
insuficiéncia renal terminal crénica (IRTC). Apesar de existir um consenso entre
os medicos, doentes e especialistas do setor publico ligados a doenca sobre
qual seria o tipo adequado de integracdo entre os tratamentos disponiveis e
qual a distribuiclo de recursos desejavel entre esses varios tratamentos, ndo se
tem conseguido avancar na diregdo desejada.

Para entender as dificuidades que tém surgido para implementar um sistema
integrado de tratamento da IRTC, estudou-se o processo de organizacéo e as
caracteristicas do sistema brasileiro de atendimento publico aos doentes renais
cronicos, analisando-se as decisdes tomadas pelos diferentes atores, a
estrutura institucional que processa essas decisdes e a disponibilidade de
recursos para implementa-las. Com isso, foi possivel analisar como os
inferesses s&o constrangidos tanto pela estrutura institucional como pela
disponibilidade de recursos e identificar alguns pontos nos quais podem ser
introduzidas mudancas que permitem contornar, aoc menos parcialmente, a
fragilidade administrativa do Estado e reformular certas regras de financiamento
do setor que tém impedido um tratamento mais integrado da questao renal.

ABSTRACT

This thesis discusses the problems concerning the implementation of a more
adequate distribution of public resources among the procedures composing
health care by studding a specific case: the treatment of terminal chronic renal
patients in Brazil. Despite the present consensus among doctors, patients and
public health administrators related to the disease as to what kind of integration
and resource distribution is desirable among available treatments, there has
been little progress towards this objective.

In order to understand the difficulties that have arisen in the implementation of
an integrated treatment system concerning terminal chronic kidney failure
patients, we have studied the process of organisation and the characteristics of
the Brazilian system of health care for this disease by analysing the decisions
made by the principal participants, the institutional structure that deal with these
decisions and the availability of resources to put them into practice. This
research made it possible to analyse how interests are restrained by the
institutional structure as well as by the availability of resources and to identify
some issues that could be changed in order to overcome, at least partially, the
State’s administrative fragility, and change some of the sector’s financing rules
which have been an obstacle to a more integrate treatment of terminal chronic
kidney failure in our country.
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introducao

O enorme avango da ciéncia médica nas Ultimas décadas colocou um conjunto
de gquestbes éticas, politicas e econdmicas que, para muitos, sé poderao ser
respondidas adequadamente se houver um processo de democratizacdo na
formulac@o das politicas de salde e na elaboracdo do orcamento publico
destinado ao setor. Afinal, a democratizac8o poderd contribuir tanto para
conscientizar a populacio quanto a necessidade de hierarquizar as demandas
em fungdo dos limitados recursos existentes, como para tornar a distribuicdo
desses recursos menos enviesada e mais conforme ao interesse publico.
Poderd, também, abrir uma discussdo mais substantiva sobre até que ponto o
avango técnico da medicina tem levado a um aumento do bem-estar da
populacdo

Esta proposta de democratizagéo é dificil de ser posta em préatica por vérias
razes. - por implicar em negociagbes complexas entre atores sociais com

perspectivas muito diferentes do problema, - por requerer um conjunto amplo e
consistente de informagdes nem sempre disponiveis, - por demandar a
conciliag&o de valores, como justica e eficiéncia, por vezes inconcilidveis, e
também, por muito pouco se saber sobre os problemas envolvidos no processo
de mudanga de um determinado perfil de distribuicéo de recursos para um outro
considerado, em principio, mais adequado.

Este trabalho procura contribuir para esse debate analisando esta Ultima
questao, ou seja, quais 0s problemas que surgem quando se procura alterar a
distribuig&o de recursos entre 0s procedimentos meédicos? Basta uma decisdo
politica de alterar o orcamento para que se possa automaticamente alterar essa
distribuicao? Que fatores infiuenciam essa distribuic&o? E, quais as chances de
que uma dada solucéo seja implementada com sucesso?

Uma das maiores dificuldades que se colocam quando se pretende tratar
dessas questdes reside na definigdo do que venha a ser uma distribuicéo
adequada de recursos entre 0s varios procedimentos médicos. Ou seja, como
pensar os problemas envolvidos na mudanga do perfil atual para um perfil mais
adequado, quando nédo se consegue sequer definir satisfatoriamente o que seria
esse perfil ideal?

Para estudar esse problema, esta tese trabalha com um caso bastante
especifico, o tratamento da insuficiéncia renal terminal crénica, em relacdo ao
qual existe um consenso entre os médicos, doentes e especialistas ligados &
doenca sobre qual seria o tipo adequado de integracdo entre os tratamentos
disponiveis e gual a distribuicdo de recursos desejavel entre esses varios
tratamentos. Esse caso deixa muito clara a enorme diferenca que ha entre
existir um consenso sobre qual seria a solugéo de um problema e implementar



essa solucio, permitindo estudar as dificuldades que surgem guando se procura
alcancar uma distribuicdo mais adequada de recursos entre os varios
tratamentos disponiveis.

A insuficiéncia renal cronica @ uma doencga terminal que se caracteriza pela
faléncia da funcéio renal. Caso o paciente ndo receba tratamento imediato, o
sangue passa a acumular elementos extremamente téxicos e a morte é
iminente.  Pacientes adequadamente tratados ja chegaram, no entanto, a
apresentar uma scbrevida de mais de vinte anos. Existem dois tipos de
tratamento que permitem substituir @ funcdo renal natural: o transplante e a
dialise. Embora as duas formas de fratamento sejam em certas situactes
complementares, considera-se que o transplante proporciona melhor qualidade
de vida, maior retorno - em anos e qualidade de vida - por unidade de capital
investido e sobrevida igual ou superior a da didlise. Apesar disso, em cada 100
pacientes que recebem fratamento, 6 s&0 encaminhados para transplante,
quando, segundo estimativas da Sociedade Brasileira de Nefrologia, cerca de
60 pacientes poderiam ser transplantados.

Essa situagdo @ particularmente delicada quando se sabe ndo sé que o
transplante é mais econdmico e permite aos doentes melhor qualidade de vida,
como, sobretudo, que 90% da assisténcia ao renal cronico @ financiada com
recursos publicos. Ou seja, 0s recursos publicos hoje destinados ac tratamento
da insuficiéncia renal crénica poderiam garantir ndo so6 tratamento a um maior
mimero de doentes, como também Ihes permitir uma qualidade de vida melhor,

Esses fatos ndo s&o novos e ja foram denunciados nos meios de comunicagio,
na comunidade cientifica e nas agéncias estatais gue cuidam dessas politicas.
Uma maior integracédo entre o transplante e a didlise, bem como o crescimento
da alividade transplantadora sdo recomendados pelos especialistas e
desejados peles pacientes, E, ainda assim, o perfil de distribuicdo dos recursos
entre o transplante e a dialise é cada vez mais desfavorave! ao transplante. Por
que, afinal, ndo se consegue caminhar na direcdo de uma distribuicdo mais
adequada?

As respostas correntes a essa questdo apontam em duas diregbes. Uma delas
vé a limitac8o de recursos - financeiros, de capacidade instalada e de orgaos
para transplante - como constituindo o grande obstaculo ao crescimento da
atividade transplantadora. A outra identifica os interesses econémicos ligados 3
dialise como representando o principal impedimento a uma distribuico mais
adequada de recurscs enfre a didlise e o transplante. Segundo essa visdo, os
nefrologistas preferem a didlise por ser um procedimento mais simples, que
garante uma condicdo mais estavel aos pacientes, além de representar um
rendimento financeiro permanente. Interesses econdmicos ligados a setores da
classe medica e da indUstria teriam, assim, conseguido garantir, através de um
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processo de privatizacado do Estado, o atual perfil de distribuigo de recursos
enire o transplante e a dialise.

Embora as duas respostas sintetizem parte das dificuldades que tém sido
enfrentadas para a organizacdo de um sistema integrado de tratamento da
insuficiéncia renal terminal cronica (IRTC), que privilegie o transplante, elas
minimizam trés fatos importantes. O primeiro é que houve, nos ultimos vinte
anos, um crescente comprometimento de recursos do orcamento federal no
financiamento do tratamento da IRTC e gue, portanto, 08 novos recursos que
entraram no sistema, a cada ano, poderiam ter sido canalizados para um
desenvolvimento mais significativo da atividade transplantadora. Esse
argumento ganha forca a partir de 1987, quando se criou uma legislagao
especifica que néo s6 normatiza o setor como recomenda a organizaggo de um
sistema integrado de tratamento para a doenga.

O segundo fato € a existéncia de uma disponibilidade de oOrgéos e de
capacidade instalada que, segundo Pestana (1992), Vaz (1993), lanhez (1994),
Garcia (1994) e Romdo (1995), poderiam ter sustentado um significativo
crescimento da atividade transplantadora. Esses trabalhos mostram, tambem,
que “o numero de equipes que realizam transplantes renais no Brasil seria
adequade em relacdo a populacdo brasileira; entretanto, o numero de
transplantes realizados por estas equipes é pequenc e o numero de pacientes
em fila de espera, em programa de dialise, tem crescide”. (Pestana, 1992:99)

O terceiro fato é gue um sistera integrado de fratamento da insuficiéncia renal
crénica depende de um alto grau de integracdo inter-institucional entre o
Estado, representado aqui pelas agéncias publicas responsaveis pelo Sistema
Unico de Saude, os prestadores de servigos, os fornecedores de insumos e 0s
doentes. Ao envolver verbas publicas, o6rgdos de doadores cadaver e
instituicdes publicas e privadas, o sucesso da implantacao de um sistema
integrado de tratamento para a insuficiéncia renal cronica passa a depender
néac s6 da disponibilidade de recursos e da existéncia de atores interessados no
orojeto, como também da confianga dos atores de que seus parceiros farao a
sua parte no arranjo proposto, e da capacidade das agéncias publicas de
cumprir adequadamente as fungbes de fiscalizacao, controle e planegjamento
essenciais a um projeto dessa natureza.

Ora, a possibilidade de que as agéncias publicas venham a assumir
adequadamente essas tarefas é largamente determinada pelas politicas
anteriores, que ja consolidaram um certo perfil de distribuicéo de recursos entre
as terapias, incentivaram certas allancas entre os atores, legaram uma serie de
capacidades administralivas e procedimentos burocréticos, além de terem
disponibilizado para os atores uma experiéncia que orienta seu julgamento
sobre as alternativas em disputa.
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Percebe-se, assim, como o Estado, através das agéncias que cuidam do
sistema de saude, detém certas capacidades administrativas e de organizacdo
que atuam sobre os interesses, influenciando a organizacdo dos atores,
facilitando certas solugbes e tornando outras extremamente improvaveis. Ou
seja, a acdo de um mesmo conjunto de interesses pode, conforme o grau de
organizacao do Estado, levar a resultados muito diferentes, o que aponta para a
importancia dos fatores institucionais na definicdo dos rumos e dos resultados
da politica de saude. A andlise do sistema brasileiro de atendimento ac doente
renal cronico deve, portanto, levar em conta os interesses dos atores e as pré-
condigbes - técnicas, legais, econbmicas, éticas e institucionais - existentes.

Nesse sentido, ac estudar o processo de organizacao do sistema brasileiro de
alendimento ao doente renal cronico foi possivel identificar um conjunto
bastante diferenciado de interesses e de projetos em disputa tanto no interior da
classe médica, guanto no Estado e na comunidade de pacientes. Esses projetos
refletem interesses e expressam a avaliacdo que os atores fazem guanto aos
avangos medicos, a disponibilidade de recursos, as opcbes éticas e as

possibilidades institucionais. A diversidade de posicoes que surge a partir dai
se revela na tenséo permanente entre os projetos que buscam desenvolver um
sistema integrado de atendimento ao doente renal crénico baseado em um alto
grau de integracéo inter-institucional e aqueles que preferem um sistema local
que privilegie a autonomia dos centros prestadores de servicos.

Se hoje prevalecem as solugdes que se caracterizam por apresentarem um
baixo grau de integracdo inter-institucional - entre os varios prestadores de
servico e entre estes e o Estado -, é tanto porque hd uma presséo, exercida
pelos setores ligados a didlise, sobre as instituicses publicas responsaveis pela
politica de salde para manter em condicbes favoraveis o financiamento desses
prestadores como por o Estado néo ter conseguido desempenhar com sucesso
as fungbes que lhe foram atribuidas no interior de um projeto voltado para o
desenvolvimento de um sistema integrado de atendimento ao doente renal
cronico. Esse projeto, partilhado por vérios segmentos da comunidade ligada a
questao renal, passou, a partir de 1987, com o Sirc-Trans, a orientar a politica
federal para o setor e a pautar a legislacio gue foi desde entdo criada para
regulamentar o tratamento da doenca.

sSegundo essa legislacdo, caberia ao Estado a fiscalizacBo dos servicos
prestados, o controle do fluxo de pacientes entre as varias modalidades de
tratamento e o controle das taxas de mortalidade das vérias terapias. Ora, o
Estado ndo s0 néo detinha as capacidades administrativas necessérias &
execugao dessas tarefas, como a sistematica de financiamento do setor satde
nao conta com mecanismos simples que permitam integrar 08 recursos
disponiveis para o tratamento da insuficiéncia renal e realoca-los enire a dialise
& o transplante.
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Esses fatos foram decisivos para bloguear a organizaco de um sistema
integrado de fratamento da insuficiencia renal gque contribuisse para uma
distribuicdo mais adeqguada de recursos entre o transplante e a didlise. Nesse
sentido, a ineficacia das politicas federais que visaram criar um sistema
integrado de tratamento para a insuficiéncia renal resultou, em cerios
momentos, muito mais da falta de mecanismos e capacidades administrativas
gque permitissem concretizar as politicas propostas do que da falta de recursos
ou de qualquer acdo organizada de interesses privados para desmonta-las.

E preciso lembrar também que o tratamento da insuficiéncia renal crénica, seja
no ambito da dialise ou do transplante, comecou a ganhar corpo, na decada de
70, no interior de um sistema de saude que dava muito pouco incentivo a
integracad inter-institucional, e onde prevalecia o projeto individual de cada
prestador. Foi, sobretudo, a partir desse tipo de projeto que se organizou o
sistema de atendimenio aos doentes renais cronicos, © que, somado a outras
caracteristicas do sistema brasileiro de salde - como o grande poder
discricionario dos meédicos, a sua pouca vulnerabilidade a acdes litigiosas e a
fragilidade das associagbes de pacientes, gue s6 nos ultimos anos comecaram
a se fortalecer - também contribuiu para dificultar o desenvolvimento de um
sistema integrado de tratamento da insuficiéncia renal cronica.

Ao se interpretar o perfil de distribuicBo de recursos entre o transplante e &
didlise como sendo a resultante da interagdo entre interesses e
constrangimentos - medicos, institucionais, econdmicos e élicos - se percebe
como a falla de uma cerla capacidade institucional ou uma avaliacgo malfeita
guanto a essas variaveis podem, tanto guanto a falta de disponibilidade de
recursos ou a forga dos interesses corporativos, levar ao fracasso de um projeto
por mais seriamente comprometido que ele esteja com o interesse publico.

A partir dessa analise foram identificados alguns pontos onde podem ser
introduzidas mudancas gue venham a contribuir para que se alcance um perfil
mais adequado de disiribuicdo de recursos entre os varios procedimentos
medicos. Essas sugestdes se concentram na definigdo de estratégias que
permitam contornar, ao menos parcialmente, a fragilidade administrativa do
Estado, na reformulacéo de certas regras de financiamento do setor que tém
impedido  um tratamento mais  integradc dos procedimentos de alta
complexidade e na revisdo das disposigdes legais que tém levado o Estado a
assumir crescentemente o financiamento desses procedimentos.

A tese esia dividida em quatro capitulos. O primeiro situa este trabalho no
interior dos debates travados nas areas de politica de saude e ciéncias sociais.
Na area de saude, os problemas se conceniram na discussioc de critérios e
procedimentos que permitam definir uma distribuicdo adequada de recursos
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entre as varias areas, especialidades e procedimentos gue compdem o
atendimento a saude; bem como identificar quem deve receber esses servicos.
Nas ciéncias sociais, reconhece-se cada vez mais que, para entender como se
produziram os resultados de uma politica publica, deve-se procurar identificar
05 mecanismos que associam a acéo dos atores ao contexto institucional que
as processa e aos resultados alcancados. Assim, propde-se a analise da
‘guestac renal” como um caso adequado para discutir os problemas gue surgem
guando se procura implementar uma distribuicdo mais adequada de recursos
entre os varios tratamentos disponiveis.

No segundo capitulo, séo apresentadas as quesifies médicas, econdmicas,
organizacionais e éticas que devem ser resolvidas no processo de estruturacao
de um sistema de tratamento dos pacientes renais cronicos. Essas questdes
comportam varias solucbes, sendo interessante acompanhar como, em
diferentes contextos, diferentes argumentos s&o defendidos e diferentes
solugbes adotadas. Esse capituto procura, assim, indicar com um certo nivel de
detalhe os problemas técnicos envolvidos na estruturacdo de um sistema de

tratamento da insuficiéncia renal cronica para que se possa vir a entender
melhor o significadoe das solucdes adotadas no Brasil.

No terceiro capitulo, descreve-se 0 processe de organizacdo do sistema de
fratamento acs doentes renais cronicos no Brasil e, mais especificamente, no
Estado de $&o Paulo, mostrando como foram tratadas e resolvidas as questdes
indicadas no capitulc anterior. Para tanto, analisa-se como os atores, as
instituicbes e os recursos disponiveis se combinaram para definir as solucdes
alcangadas. Esse processo € situado no contexto de um sistema de salude que
passou, entre as décadas de 70 e 90, por profundas mudancas.

No quarto capitulo, e feita uma sintese das caracteristicas meédicas,
institucionais e éticas do sistema brasileiro de atendimento ao doente renal
cronico. As altas taxas de crescimento da hemodialise, a baixa relacéo entre o
numero de transplantes e tfratamentos dialiticos oferecidos, sua organizacao em
um sistema local e discriciondrio, bem como a dificuldade gue vem sendo
axperimentada para mudar esse perfil s8o analisados. Finalmente, s&0 feitas
algumas sugestbes que, acredita-se, possam contribuir para o desenvolvimento
de um sistema integrado de tratamento aos doentes renais crénicos que
favoreca uma distribuicBo mais adequada de recursos entre o transplante e a
didlise.
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CAPITULO

Para Discutir a Politica de Saude

1.1. Alocacdo de Recursos na Politica de Satide

Um dos temas correntes entre 0s que se interessam por politica de satde s&o
as mudangas dramaticas que ocorreram, nas Ultimas décadas, na tecnologia
médica, e a conseqlente explos@o nos custos que daf resultou. Diante da
dificuldade em financiar esses custos crescentes, ganhou nitidez a tenséo que
existe tanto entre as varias politicas sociais, na medida em que disputam entre
si recursos publices, como no interior da prépria politica de saude, ja que as
varias especialidades e procedimentos médicos tambem disputam recursos.

Nesse contexto, duas questbes centrais se colocam: Até onde aumentar o0s
recursos destinados & saude? E, como distribui-los entre as diferentes areas e
especialidades que compdem o atendimento & salde? Afinal, é preciso dividir
0s recursos entre as especialidades, como por exemplo, cardiologia, nefrologia
e ortopedia. Sendo ainda necessario balancear os investimentos entre as acbes
basicas & complexas decidindo, por exemplo, quanto destinar & vacinacao de
criancas e quanto ao tratamento oncoldgico, e, também, quanto investir nas
diferentes agbes concorrentes dentro de um mesmo mval de complexidade.
Agsim, por exemplo, entre as agdes de alta complex:dade é preciso ponderar
sobre quanto destinar ao transplante de rim e a dialise.

O debate complica-se, ainda mais, quando se introduz o problema de definir
gquem deve receber os servicos produzidos pelo sistema de satde. Ou seja:
todos tém direito de acesso acs fratamentos ou, dada a limitacdo de recursos,
deve-se privilegiar a efici&éncia na distribuicdo selecionando-se apenas agueles
gue t&m um bom prognostico?

' Se entende por procedimentos complexos tanto procedimentos ¢aros, cujos equipamentos
custam mais de US$200.000, podendo chegar até dois milhdes de dolares, quanto
procedimentos  sofisticados, ou seja, que exigem a parlicipagho de técnicos altamente
gualificados.
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As dificuldades que surgem quando se pretende responder a essas quesioes
axpressam, em certa medida, o carater inevitavelmente tragico da politica de
saude. Tragédia que se traduz, por exemplo, no fato de que a "deciséo de
produzir n aparelhos de hemodidlise significar ndo apenas que parcela de
necessitados ndo terfio acesso a eles, mas também que carentes de outro tipo
n&o poderéo usufruir de, digamos, tratamento com bombas de cobalto. Mais: se
se decide produzir aparelhos de hemodialise em ndmero suficiente para atender
& demanda, maior serd o numero de cancerosos desassistidos”. (Santos,
1986:5).

Diante dessas guestdes, médicos, economistas, fildsofos, sacidlogos e usuarios
tem formulado argumentos extremamente elaborados, seja a favor de uma
medicina publica voltada para a oferla de servicos basicos, seja de uma
medicina de mercado, seja de uma medicina com acesso universal ou, ainda, de
uma lista de servicos de satde prioritarios. ®

No Brasil, os ecos desse debate tém sido relativamente modestos. Comenta-se
ha muito a distorco que significa o Ministério da Saude destinar 40% do seu
orcamento aos procedimentos de alta complexidade ®® As dreas de rim e
coracéo, por exemplo, canalizavam, em 1891, 148% do orgcamenio do
Ministério para apenas 3% da populacdo atendida pelo Sistema Unico de
Saude. Segundo Mendes, em 1989, enquanio o gasto per capta no sistema de
alto custo era de US$755 80, o gasto per capta global era de apenas US$44. A
andlise do percentual gasto, por exemplo, em procedimentos dialiticos mostrou
gque estes representam 11,5% do total de recursos destinados a cobertura
ambulatorial® (Akerman, 1994).

Os que trabalham com politicas de saude véem al uma distribui¢do inadequada
dos recursos publicos. Esta critica apesar de antiga e feita em inumeras
sifuacdes pelos mais variados atores, incluindo-se ai especialistas na area
médica que ocuparam cargos de direcdo na administraco publica de saude,
néo tem conseguido produzir qualquer mudanca significativa no perfil de
alocac@o de recursos publicos entre 0s procedimentos basicos e compiexos.

° Serd apresentada mais adianie uma exposicdo mais detalhada sobre o significado de cada
uma dessas opetes.

* Em 1989, segundo dados do 1PLAN/IPEA, os gastos federais com saude correspondiam a
2,7% do FIB, o gue na época representava uma despesa de USS$7 4 hilhfes. Em 1995, esse
orcamento era em tese de aproximadamente US$515 bilhfes. Na pratica, 03 recursos disponiveis
e ndo comprometidos com pagamentos de empréstimos ficou, aproximadamente, na casa dos
LISET bilhbes.

* Ver nota 1, pag. 12

b os procedimentos médicos sfo cadastrados no SUS segunde duas categorias. Os
procedimenios ambulatoriais, gue incluem as consultas médicas e tratamentos feitos em
ambulatorio. E os procedimentos hospitalares, que incluem as cirurgias e outros procedimentos
que demandam tratamento hospitalar,
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Pelo contrario, o avanco cientifico e tecnoldgico tende a aumentar ainda mais ©
peso dos procedimentos complexos na distribuicao global.

A persisténcia, na area da salde puablica, de um perfil de distribuicéo de
recursos considerade inadequado, e a dificuldade em conseguir implementar
mudancas nas praticas de alocacso sdo interpretadas, via de regra, tanto pelo
publico leigo como pelos especialistas, como sendo ¢ resultado da apropriacéo
da esfera publica pelo interesse privado. Le., interesses privados se alojam na
asfera plblica moldando os procedimentos de alocag&o de recursos publicos,
de forma a que estes ihes beneficiem e produzindo, com isso, as distorgdes
aportadas.

Tal como tem sido formulada, essa analise, apesar de ser, por vezes, bastante
verossimil, n&o fem conseguido indicar 0s mecanismos gue permitem a0s
interesses privados moldar os procedimentos de alocag@o de recursos publicos.
Acaba, desse modo, sendo de pouca valia para agueles gue pretendem discutir
o aperfeicoamento do sistema pabiico de saude, na medida em que nada revela
sobre 0s mecanismos que "produzem” as "irracionalidades”.

Ha, assim, dificuldades ndo s6 para definir o que seria um perfil adequado de
distribuicdo de recursos na area médica, como também para entender como se
produziu um perfil tao inadequado. A pesquisa voltada para a politica - i.e, a
elaboracdo de modelos de assisténcia médica - deve, assim, associar-se ao
estudo da politica - ou seja, dos mecanismos de alocagao de recursos que
regulam o modelo em vigor. Afinal, algo como uma lista de procedimentos
prioritarios elaborada pelos melhores especialistas tera muito pouca chance de
ser implementado sem um profundo conhecimento dos mecanismos que
respondem pela atual distribuicBo de recursos entre 0s varios procedimentos.
lgualmente, a possibilidade de um profundo conhecimento desses mecanismos

sem a perspectiva de um projeto que permita aperfeicoa-los & um tanto
desalentadora.

Assim, como sempre, a boa teoria € exatamente aquela capaz de explicar o
padrio existente e orientar a definico dos critérios que devem nortear as
escolhas futuras, combinando adequadamente justica e eficiéncia e prevendo
como as mudancas propostas irdo influenciar a distribuicéo de recursos entre as
varias areas, especialidades e procedimentos medicos.

O caso dos doentes renais cronicos €, nesse contexte, um caso muito particular
que permite simplificar com uma boa dose de realismo esse conjunic de
quesites. Afinal, dados os tratamentos disponiveis, ja existe um consenso sobre
qual seja a distribuicdo adequada de recursos entre eles e, o que & mais
excepcional, nessa soluclo justica e eficiéncia apontam na mesma diregao.
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Este caso @ exemplar porgue tem-se uma doenca terminal, a insuficiéncia renal
cronica, e duas formas de tratamento, - o transplante e a dialise - sendo que o
transplante proporciona methor qualidade de vida, € mais custo- efetivo® e
apresenta sobrevida igual ou superior a dialise. Apesar disso, em cada 100
pacientes que recebem tratamento, 94 sdo encaminhados para dialise, quando
segundo estimativa da Sociedade Brasileira de Nefrologia, (Neumann, 1989.75)
cerca de 60 pacientes em cada 100 poderiam receber um transplante. Esta
situacdo, que nao € nova, é reiteradamente denunciada nos meios de
comunicacdo, na comunidade cientifica e nas agéncias estatais que cuidam
dessas politicas. Uma integracdo maior entre as duas terapias € uma ateng:ao
maior ao transplante é recomendada pelos experts e desejada pelos paczentes
E, ainda assim, ha muito pouca integracdo entre os prestadores das varias
terapias, sendo que o perfil de distribuigdo dos recursos entre o fransplante e a
didlise & cada vez mais desfavoravel ao transplante. Como entender casos
como este em que tudo parece aponfar para uma mudan¢a que é loégica e
desejada e, ainda assim, esta nao ocorre? Afinal, por que ndo se consegue
caminhar na direcdo de uma distribuicdo mais adequada?

Sem davida, a resposta a essa pergunta remete a uma multiplicidade de fatores,
que incluem, por exemplo, o medo que muitos pacientes sentem de se submeter
a uma operacdo de transplante. O intuito deste trabalho ndo é esgotar essas
causas, mas desenvolver uma analise que permita identificar 0s mecanismos,
ligados a politica de saude, que tém contribuido para a permanéncia de um
perfil de distribuicBo de recursos pouco adequado enfre o transplante e a
dialise.

Assim, dadas as caracteristicas do problema, uma interpretacdo adequada da
politica brasileira para o fratamento da insuficiéncia renal crénica deve se
constituir em uma contribuicdo valiosa para aqueles gue se dedicam ao
planejamento de politicas de saude. O alvo principal deste trabatho é, portanto,
o astudo da politica, mas sem perder de vista o lugar dessa discusséo no
contexto de um debate extremamente rico, que diferentes paises vém levando
sobre a organizagdo do sistema publico de saude, em que se busca elaborar
sugestdes para a politica.

O custo-efetividade & uma medida gue relgciona o retorne em gnos de vida e a gualidade de
v:da que se obtém com um determinado tratamento, aos custos desse tratamento.

" Documentos da Associaciio dos Pacientes Renais Crénicos (Aprec) enviados as autoridades
sanitarias, pedindo uma politica de apoio ao transplante, bem como as posigbes veiculadas pelo
jomat da entidade deixam clara essa posicao.
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i.2. Dilemas no Interior de uma Politica

Antes de fixar a andlise na questdo do tratamento da insuficiéncia renal cronica,
vale a pena localizar o problema no panorama da discussdo sobre 3 distribuicédo
ideal de recursos publicos na drea de satde.

No Brasil, parte importante dessa discussio se deu no contexto da elaboracao
da Constituicdo de 1988, e continuou a se processar durante os debates para a
revis&o constitucional.

Na Constituicio de 88, a salde é enunciada como direito do cidadéo e dever do
Estado, que deve assegurar acesso universal e igualitdrio as agles e servigos
de saude. Esses servicos devem ser organizados em um Sistema Unico de
Saude, financiado com recursos publicos, e capaz de integrar as acbes das
esferas federal, estadual e municipal, bem como prestadores publicos e
privados.

No contexto da revisdo constitucional tem se destacado, entre os problemas
tratados, a sistematica insuficiéncia de recursos para cumprir com os preceitos
constitucionais e a dificuldade de se obter resultados satisfatdrios, mesmo
quando se consegue mobilizar quantidades consideraveis de recursos. Fssa
dificuldade & atribuida, em parte, a ineficiéncia da administracdo publica no
gerenciamento desses programas e, em parte, & irracionalidade na distribuicéo
dos recursos, que permite gastar demais em atividades que apresentam baixo
retorno, do ponto de vista da melhora da qualidade de vida da populacéo.

Problemas similares a esses séo vividos por diversos paises, e na tentativa de
resolvé-los foram desenvolvidas vérias sugestdes. Nessa discussdo podemos
reconhecer quatro propostas basicas.

Uma dessas propostas defende uma politica de saude focalizada nos
segmentos mais pobres, nos termos propostos pelo Banco Mundial, ie.,
entendem os seus defensores que o financiamento pubiico deve se destinar acs
procedimentos que apresentam ¢ maior custo-efetividade na categoria de bens
publicos - como vacinas e controle de vetores que provocam doencgas como a
dengue ou o célera - ou servicos clinicos essenciais - que inciuem, por
exemplo, acompanhamento & gestante e ao recém-nascido e tratamento de
doencas sexualmente transmissiveis.

¥ “Uuitos dos servigos relacionados com a salde, como & transmissédo de informacdes ¢ o
controle de doencas contagiosas, séo bens plblicos. Quando alguém faz uso de informactes
sobre saide, ndo ha menos disponiveis para outras pesscas; um individuo ndo pode se
beneficiar do controle dos mosquitos transmissores da malaria enquanto outro, na mesma area,
fica excluido.” (Banco Mundial, 1993:5)
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O custo-efetividade compara os procedimentos médicos em termos do retorno
am anos de vida e qualidade de vida por unidade de capital investida no
tratamento. Tomando-se uma moeda comum para avaliar 08 custos e uma
medida para avaliar os efeitos na saude, pode-se comparar diferentes
intervenches com base em guanto cada uma gasta para obter um ano & mais de
vida saudavel. Com esse método, evita-se atribuir & vida humana um valor
pecuniario, como teria que ser feito se os custos e ganhos tivessem a mesma
unidade de avaliago.

Se fossem implementadas as “20 intervengbes mais eficazes em termos de
custos se poderia eliminar mais de 40% do impacto da doenca € trés quarios
dos problemas de saude infantis. Redirecionar recursos das intervengbes de
alto custo por ano de vida ganho para infervengoes mais baratas poderia,
assim, reduzir drasticamente o impacto da doenca, sem produzir aumento de
despesas” (Banco Mundial, 1993).

O uso da eficdcia, em termos de custo, como critério para selecionar as para
intervencbes a serem financiadas com verbas publicas, n&o significa, no
entanto, que © grosso dos recursos serdo usados, necessariamente, onde os
problemas de satde sdo mais graves. Significa, concentrar-se nas intervengoes
cujo ganho em satde, por délar gasto, & o maior nossivel. A eficacia em termos
de custo seria, assim, o indicador que gera a distribuic@o de recursos mais
gficiente na area de salde.

Existem dois pontos que tém dificultado a aceitac@o dessa abordagem. Um
deles decorre do fato de os resultados da aplicagdo dessa metodologia
colocarem em cheqgue, em muitos casos, os proprios valores sociais, na medida
em que tratamentos que poderiam salvar vidas sao afastados em favor do
tratamento de afecbes ndo fatais que apresentam maior eficacia, em termos de
custo. O outro ponto recai na dificuldade de obter dados acerca dos gastos
referentes a véarias intervencbes e aos seus resultados e, portanto, na
conseqUente impossibilidade de aplicar efetivamente essa metodologia sem
proceder a simplificagbes exageradas.

Uma segunda posicdo propde a elaboragdo de listas de servicos de saude
prioritarios. Essa solucéo foi experimentada inicialmente no Estado do Oregon,
EUA. A metodologia usada para permitir estabelecer a prioridade entre 08
procedimentos envoiveu o uso de dados e valores sociais. Os dados foram
fornecidos pelos servigos de saude. Os valores sociais, foram levantados
através de audiéncias publicas, em encontros comunitarios, em uma enquete
telefénica e por membros da comiss@o que foi responsavel pelo andamento de
todo o processo de elaboragéo da lista.
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Fsse conjunto de informacdes foi processado em trés etapas. Na primeira,
cricu-se-um ranking de categorias de servigos. Ha, por exemplo, a categoria dos
tratamentos que permitem pleno restabelecimento em doengas agudas e fatais
como apendicite ou fratura de cranio e a categoria dos tratamentos que
permitem melhorar a qualidade e a duragéo da vida em pacientes com doencgas
cronicas como insuficiéncia renal ou asma.

Foram criadas, assim, um total de dezessete categorias, as quais foram
hierarquizadas pelos membros da comissdo tendo em vista 0 seu valor para a
sociedade, o seu valor para os individuos em risco que necessitassem do
servico € a sua importancia para um pacote de servigos basicos.

Uma vez hierarquizadas as categorias, passou-se ao trabalho de ordenar no
interior de cada uma delas os pares doencal/tratamento. Para tanto, utilizou-se o
conceito de beneficio liguido, uma medida que permite estimar 0 guanio ©
doente se sente meihor, ou pior, depois de receber, ou n&o receber, ©
tratamento.

Finalmente, os membros da comissdo ajustaram a lista obtida. Essa lista tem,
assim, 0 mérito de ser sensivel aos valores sociais e incorporar informagoes
experimentais sobre a efetividade dos diferentes tratamentos. Um dos cuidados
a serem tomados nesse tipo de experiéncia € n&o passar a financiar os
tratamentos prioritérios os tratamentos prioritarios indiscriminadamente a todos
os pretendentes sem avaliar cuidadosamente quem poderia realmente se
beneficiar do tratamento.

Nessa lista, elaborada pela Comiss@o de Servigos de Saude do Oregon, em
1991, estdo indicados por ordem de prioridade decrescente 0s servigos de
saude que devemn ter precedéncia no financiamento publico. A lista final foi
elaborada sem referéncias a custos e substituiu uma primeira lista, elaborada
basicamente a partir de uma andlise do custo-efetividade dos diferentes
tratamentos e gue produziu um ordenamento inaceitavel para o publico, ja que,
como se comentou anteriormente, muitas vezes favorecia tratamentos marginais
em prejuizo de tratamenios de emergéncia capazes de salvar vidas.

Uma terceira posicdo defende uma politica focalizada que oferega tratamento
integral acs segmentos da populagBo que ndo dispbem de recursos para
financiar o tratamenic. Afinal, ndo faria sentido limitar 0 acesso aos recursos
médicos capazes de salvar vidas apenas aqueles que podem pagar por eles.

A grande dificuldade para implementar essa estratégia é conseguir estabelecer
critérios para definir quem deve receber os tratamentos financiados com
recursos publicos e garantir procedimentos de selecao de pacientes que
permitam a aplicacdo efetiva desses critérios.
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Finalmente, a quarta posicdo defende um sistema publico de atendimento
universal, i.e., onde todo cidaddo tem direito ac acesso a todos 0s servigos de
saude.

Como se vé, a questdo filosdfica sobre o gue e para quem financiar vem
constantemente acompanhada por polémicas metodologicas, ja que implica em
quantificacdes e hierarquizaces.

Hoje, no Brasil, o debate sobre modelos possiveis de distribuicdo de recursos
ainda é bastante incipiente, e praticamente ndo existem irabalhos propondo
uma distribuic@o alternativa de recursos na éarea de saude que tenham sido
elaborados a partir de técnicas quantitativas mais sofisticadas. As decisbes
sobre a alocacdo de recursos se baseiam, sobretudo, no comportamento
historico do setor, sem que cenarios prospectivos sejam propostos. Esse fato
néao deve ser interpretado apenas como resultado de uma op¢éo conveniente a
amplos setores do empresariado e da corporacdo médica mas, também, como
parte da dificuldade que as instituicdes, que cuidam da administrago do

sistema de saude, tém em criar @ manter em operacgao sistemas eficientes de
informacac gue viabilizem analises estatisticas mais sofisticadas.

Uma outra questio, presente nesse debate, é a tensdo entre os que defendem
o setor privado, preocupado em ndo desperdicar recursos e fazer o dinheiro
render, e aqueles que tentam sublinhar a imporiéancia do seter publico na busca
das solucdes sociaimente mais eficientes.

Ha, portanto, dilemas no tocante a o que financiar, para quem financiar, como
decidir, @ como combinar a prestacao de servicos publicos e privados.

Nesse contexto, o casc dos doentes renais cronicos €, fregUentemente,
lembrado pelos especialistas em politicas de saude, quando querem ilustrar a
"irracionalidade” na distribuicdo de recursos publicos, a urgéncia de mudancas
nessa distribuicdo e a enorme resisténcia a elas. A politica de tratamento dos
doentes renais cronicos contém em ponto pequeno varias das caracteristicas da
politica de saude, e seu estudo nos confrontara com algumas discussdes
centrais do debate que hoje se processa sobre a reorganizagao do sistems
publico de saude.

L3, Revendo as Interpretactes

Encontramos na literatura varias explicacdes sobre as causas de termos uma
distribuic@o de recursos que privilegia tdo acentuadamente os procedimentos
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curativos em vez dos preventivos, e os procedimentos de alta complexidade em
vez dos servicos clinicos essenciais.

Boa parte das andlises atribuem essas distorgdes "aos interesses hegemonicos
dos prestadores de servicos privados, dos fornecedores privados de
medicamentos e equipamentos, e do corporativismo em grande parte do setor
publico. 8o esses interesses que favorecem a industria da doenca. Esia
hegemonia se da no Estado, principalmente ao nivel do Governo Federal, mas
se reproduz também no governe Estadual e até mesmo no Municipal " (Santos,
1994: 68).

"Na maioria dos paises o padrdo de distribuicdo regional é enviesado e
inequanime, porgue esta distribuicde é o resultade de negociacbes e lobbies
dos diversos grupos na sociedade”. (Castro, 1993:33)

Ou ainda, "para dar substancia & letra constitucional é necessario enfrentar, de
um lado, a fraqueza do Estado e, de outro, a apropriacdo de seus recursos por
segmentos da sociedade, ou seja, a tdo conhecida privatizagdo do

Estado"(Elias, 1992:78),

Fssas analises que apontam para a forga dos interesses privados envolvidos na
distribuicdo de recursos s&o comuns também quando se interpreta a ineficiéncia
alocativa presente na politica de tratamento do doente renal cronico.

“Efetivamente, um fator gque impede o desenvolvimento da politica de
transplante renal no pafs é o interesse lucrativo em torno dos tratamentos
dialiticos majoritariamente controlados pela iniciativa privada "(APREC, 1990)

J& segundo os medicos, é a insuficiente remuneragéo paga pelo Sistema Unico
de Saude que constitui o grande impedimento ao crescimento do transplante:
"Esse procedimento, muito mais complexo e seguramente mais trabalhoso para
a equipe clinico-cirdrgica, € o que apresenta a menor relagdo entre honorario
médico e custo do procedimento. E consenso entre os nefrologistas que o
principal obice a essa terapéutica decorre da remuneracdo inadequada do
transplante”(Sessc. 1987a:52).

Essa remuneracic inadeguada refletiria, segundo uma convicgéo relativamente
generalizada, o fato de a didlise ser uma atividade lucrativa controlada pelo
setor privado que, pelo valor dos interesses em jogo, trabalharia para manipular,
a seu favor, a politica de atendimento ao paciente renal cronico.

Volia-se, assim, a ideia de que sé0 o0s interesses ligados ao setor privado a
causa das distorgbes no financiamento dos tratamentos para a insuficiéncia
renal crénica.
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Ha, na verdade, fortes argumentos em favor dessa tese quando se verifica que
0s gastos com pacientes renais cronicos caminham na contra-méo da tendéncia
geral apresentada pelos gastos federais com salde. Analisando dados
fornecidos por Oliveira sobre a evolucio dos gastos federais com internagdes
hospitalares e atendimento ambulatorial, verifica-se que houve, entre 1987 e
1991, um espetacular crescimento dos gastos com assisténcia hospitalar, a
partir de um aumenic progressive no custo meédio real das internacbes
hospitalares. Ja para o sistema ambulatorial ocorreu uma grande variagaéo
destes valores, com tendéncia a gueda nos dois dltimos anos.

Tabela |. Evolugio dos (Gastos com internacbes hospitalares e
Atendimento Ambulatorial

Ano Atendimento Hospitalar Atendimento
(AIHYUSS Ambulatorial/US$
1987 1.507.228 2.039.818
1988 1.912.185 2775928
1689 2.800.263 2.934.254
1990 2.905.711 2.520.142
1991 3.497.281 1.844.234

Fonte: Oliveira (1902)

Segundo Oiliveira, ndo héa justificativa para o custo real crescente das
internactes hospitalares no Brasil, enire 1987 e 1991, se levarmos em
consideracdo gue 0s recursos tecnologicos incorporados ndo cresceram nesta
pmpargéo.s A explicacdo dada pelo autor para o comportamento nos gastos do
Ministéric da Saude estaria no fato de que, de um total de 14.412.454
Autorizacdes de Internagdo Hospitalar (AlIH) distribuidas no pais, em 1991,
apenas 18,8% foram para o setor publico, refletindo o fato de 80% do sistema
hospitalar pertencer ao setor privado. Ja npa area ambulatorial -
predominantemente publica - a situacgado foi inversa, com gueda nos gastos. Em
1890 e 1991, houve, inclusive, reducdo do gasto ambulatorial (Oliveira, 1982).
Nesse contexto, a atuacdo de interesses privados explicaria o aumento do custo
meadio das AlH.

Do ponto de vista da politica de atendimento ao doente renal crénico, os dados
de Oliveira tornam-se particularmente eloglentes guando se lembra que o valor
pago pelo Sistema Unico de Saude ao tratamento ambulatorial, i.e. dialitico, é
mais atraente que o valor pago pelo tratamento hospitalar, i.e., o transplante. A

O aumento s6 foi possivel na medida em que o Ministério da Sadde fixa limites para o ndmero
de Autorizacles de Internac8o Hospitalar que podem ser usadas por estado, mas ndo para 0s
valores globais gastos com essa assisténcia hospitalar.
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didlise, que & uma atividade ambulatorial controlada pelo setor privado, &,
portanto, melhor remunerada que o transplante, um procedimento hospitalar
realizado predominantemente em hospitais publicos.

Neste caso, produziu-se um comportamento com tendéncia inversa a observada
no sistema de saude como um todo, sugerindo que a variavel independente €
realmente a natureza publica ou privada do servigo e ndo o tipo de atendimento,
i.e., ambulatorial ou hospitalar.

Se os interesses ligados & didlise séo importantes para garantir que uma
sessdo de didlise valorada em US$60 na tabela da Associagdo Médica
Brasileira o seja entre US$74 a US$220 na tabela do SUS (O Estado de Sao
Paulo, 17/3/96), ap mesmo tempo em que um transplante seja remunerado entre
US$20.000 e US$ES0.000 na rede privada e por pouco mais de US$5.000 na
tabela do SUS, néo parecem ser suficientes para explicar a pequena
percentagem de transplantes hoje oferecida no Brasil. Isso porque, dada a
forma de financiamento da assisténcia a sal(de, que sera explicada em detalhe

no decorrer do trabalho, a didlise ndo disputa recursos com o transplante, ao
menos diretamente. Com isso, o fato de a didlise ser bem remunerada ndo retira
recursos do transplante.

Nesse sentido, se permanece a questdo de como os interesses ligados a dialise
tém atuado para garantir os niveis de remuneracdo da atividade, deve-se
perceber que ha um outro problema, que € entender como O Estado, gue
compra cerca de 90% dos servigos de didlise e transplante de rim, deixou
passar sucessivas oportunidades de estabelecer, se nao uma politica integrada
de tratamento da questdo renal, ao menos uma estratégia de compra de
servicos gue lhe garantisse adquirir, com a mesma quantidade de recursos, um
volume maior de procedimentos para atender a um ndimero maior de doentes,
oferecendo-hes, ainda, melhor gualidade de vida.

Afinal, desde o final da década de 70, em um contexto em que 08 recursos
destinados ao tratamento da insuficiéncia renal cresceram sistematicamente,
foram feitas repetidas tentativas de dar prioridade ao transplante. Em 1979, a
Sociedade Brasileira de Nefrologia apresentou ao governo federal as “Bases
para um PFrograma Nacional de Assisténcia ao Doente Renal Cronico” que
continha um claro esbogo do que deveria ser um sistema integrado de
atendimento ao doente renal cronico. Essa e outras propostas foram
apresentadas inumeras vezes ao governo federal nos anos 80 e 80, tendo
algumas delas sido, a partir de 1986, incorporadas & sua agenda. Essas
propostas ndo conseguiram, no entanto, produzir um impacto na atividade
transplantadora que alterasse a relaglo entre o numero de ftransplantes e

tratamentos dialiticos oferecidos.
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Assim, apesar das decisbes do Ministério da Saude, nestes ultimos dez anos,
de incentivar o transplante, ndo se produziu qualquer incremento na relagdo
entre o numero de transplantes e tratamentos dialiticos oferecidos, tendo, pelo
contrario, ocorrido uma deterioracdo dessa relacio. Dessa perspectiva, o perfil
de distribuico de recursos entre o transplante e a dialise e a impossibilidade de
uma maior integracéo entre os dois tratamentos resulta ndo s6 da acdo de
interesses ligados a dialise como da dificuldade das agéncias estatais em
sustentar um sistema integrado de tratamento para a IRTC. Para entender essa
dificuldade ¢ preciso levar em conta como o Estado, com sua estrutura
institucional, e, com suas agéncias, regras e capacidades administrativas,
processa as decisdes politicas.

E preciso entender que a estrutura institucional do Estado ndo é apenas uma
arena onde 0s Interesses sociais se confrontam: €, também, um conjunto de
Mecanismos que processa esses interesses, que permite o usc de certos
recursos e exclui outros, tendo uma forma propria de funcionar. Isso faz com
que os resultados de uma politica publica n&o dependam apenas do confronto
entre interesses mas, também, da forma com que essa estrutura reforca ou inibe

certas iniciativas.

Afinal, ndo ha duvida que as instituicdes e as politicas publicas mudam, mas a
idéia de que elas possam ser transformadas, intencionalimente, apenas em
funcéo da forca dos diferentes agentes sociais, € bastante problematica.(March
e Olsen,1989:56) Primeiro, por que leva a que se pense a mudanc¢a fora do
contexto institucional em que ela se processa, contexto que molda e constrange
as escolhas dos diferentes atores. Segundo, por ndo reconhecer no Estado um
ator, i.e., um agente gue também tem sua autonomia.

infroduzir essas variaveis na analise da politica de tratamento da insuficiéncia
renal cronica deve confribuir para entendermos as nuancas de um sistema que
aenfrenta repetidas tentativas de mudanca mal-sucedidas. No caso dessa
politica, o contexio institucional se desdobra entre os constrangimentos
representados pelo sistema de saude - o SUS, com suas agéncias e regras - @
pelo sisterma de atendimento aos doentes renais crénicos - com seus hospitais,
clinicas, equipes técnicas e burocraticas, centros de pesquisa e formacéo.

As propostas de mudanca tém origem a partir de um contexto institucional e
dele dependem para serem implementadas. A necessidade de reformas é
percebida a partir dos problemas detectados nas politicas existentes e as novas
politicas serdo construidas sobre programas e estruturas preexistentes. A
possibilidade de que o Estado venha a assumir adequadamente essas politicas
&, assim, largamente determinada pelas politicas prévias, que criaram certas
capacidades adminisirativas, definiram uma distribuico de recursos,
incentivaram aliangas e consolidaram procedimentos burocraticos (Weir, 1988).
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isso significa que o processo de discussio de alternativas e tomada de decis&o
& largamente determinado pelo contexto institucional. As alternativas precisam
ser elaboradas, o gue se faz em contextos organizados. Nesses contextos a
atencao e direcionada, as alternativas sac apresentadas de determinado
angulo, apenas parte das informacdes estdo disponiveis, ha participantes
comprometidos com outras demandas, e a memaria institucional & consultada
de uma certa maneira (March e Olsen,1983:738). Ou seja, as agéncias
burocraticas e processos politicos pelos quais essas propostas de mudanca
terBo que passar, lanto para serem elaboradas, como aprovadas e
implementadas, "nao sdc apenas arenas para mediar forcas sociais, s&o
também colegBes de procedimentos rotineiros que definem e defendem
interesses, valores, normas, identidades e crengas” (March e Qlsen,1989:22).

Essas rotinas podem ser regras procedimentais especificando um processo que
devera ser seguido sob certas circunstancias. l.e., regras para a tomada de
deciso, para a avaliago de resultados ou para definir o uso e a guarda de
informacaoc. Podem, ainda, ser regras que regulam a mudanca das proprias

regras (March e Olsen, 1989). Isso significa que a elaborag8o das alternativas,

a disputa entre elas e os processos para sua implementacdo dependem de
regras e rotinas que estruturam tanto o processo politico como o cotidiano da
agéncias estatais.

Mas nado s8o apenas as regras e procedimentos que definem o contexto
institucional, os atores defrontam-se também com um conjunto de capacidades
administrativas especificas que resultam de politicas passadas e que vao
influenciar o seu comportamento. "Essas capacidades desempenham um papel
central, seja na selecao das propostas que sao efetivamente consideradas no
interior da burocracia publica, seja na determinacac das chances de sucesso
dessas propostas uma vez implementadas” (Immergut, 1992:23; Orloff,1993:90).
Nesse processo, também deve ser levada em conta a experiéncia gue as
politicas anteriores legaram aos atores sociais. Nesse sentido, as novas
alternativas seréo avaliadas tomando-se ndo sé as possibilidades que elas
projetam para o future como, também, a experiéncia passada vivida pelos atores
sociais (Skocpol, 1982). Percebe-se, assim, como o contexto institucional
influencia a estruluracéo das demandas, a definicdo do valor dos recursos
detidos pelos diferentes atores e o resultado das politicas publicas.

Mas, n&o bastasse a pequena influéncia atribuida as politicas anteriores, ao
legado dessas politicas sobre os atores sociais, as regras, aos procedimentos
burocraticos e as capacidades administrativas tanto sobre & acéo politica fato
Sensu, como sobre a acdc das agéncias estatais, pouca atenco é dada,
também, a autonomia do Estado. O perfil de alocacéo de recursos entre as
politicas publicas é influenciado tanto por interesses passados que se
encontram cristalizados na estrutura institucional do Estado, ie., nas suas
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regras, procedimentos e capacidades administrativas, como por interesses
oresentes que se fazem representar no processo politico propriamente dito.

Ora, pensar o Estado enguanto ator no processo de construcdo e
implementacéo das politicas sociais significa reconhecer sua autonomia no
nivel institucional e politico. Autonomia que pode se expressar na adocéo de
procedimentos, ou na defesa de interesses, que ndo podem ser reduzidos as
aspiracdes e interesses de grupos especificos que estéo fora do Estado.

Assim, sem desconsiderar a importancia, seja do contexto social, seja dos
motivos dos atores individuais, devemos passar a atribuir um papel mais
independente e central as agéncias burocraticas que receber&o e processarac
as propostas encaminhadas pela sociedade.

Nesse sentido, a acdo do Estado nédo pode ser entendida como simples
tfraducdo, a nivel politico, de pressbes externas a sua esfera; deve ser
percebida também, enguanto funcdo de diferentes graus de autonomia,

centralizacao, burocratizagdo e diferenciaglo associados a sua estrutura.

Pensar o Estado enguanto agente que tem sua parcela de independéncia e
coeréncia institucional, implica, portanto, em retirar a énfase na dependéncia
social da esfera politica em favor de uma analise gue privilegie a autonomia do
Estado (March e Olsen, 1983).

Em resumo, uma interpretaco adequada das nuangas e dificuldades
enfrentadas na politica de tratamento dos doentes renais cronicos, bem como
das possibilidades de mudanca no perfil de distribuicdo de recursos enire 0
transplante e a didlise e de uma maior integragéo entre as duas terapias'® deve
levar em conta ndo apenas os atores e interesses em questdo, mas também o
contexto institucional que permite a expressdo desses interesses. Caso
contrario, as varidveis sociais ficardo divorciadas do contexto politico-
administrativo que thes da sentido. Afinal, nenhuma compreenséo da politica
pode se assentar exclusivamente nas instituicdes, nos interesses ou nas
normas sociais; antes, deve vir da andlise integrada desses varios fatores.

" a oferta de tratamento para a doenca renal cronica pode ser organizada de diversas formas
como se podera acompanhar na exposigdo que sera feita no capitulo il. Aqui vale comentar que
guanto mais integrado & esse sistema mais chances ele tem de atender as necessidades dos
pacientes.
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1.4. Pressupostos Tedrico-Metodolégicos

0O argumento central deste trabalho é a impossibilidade de explicar tanto o perfil
de distribuicdo de recursos publicos como a dificuldade de integracao entre a
diglise e o transplante apenas a partir dos interesses dos diferentes atores
envolvidos com a questdo. Antes, & preciso levar em conta como 08
constrangimentos - legais, institucionais, econdmicos e técnicos, bem como a
efica meédica - influem na inferagdo enire os participantes. Serdo esses
interesses e constrangimentos que determinardo onde seré encontrado o ponto
de equilibrio que definira o perfil da distribuicdo de recursos publicos entre a
didlise e o transplante.

Para desenvolver este argumento seguirei um conjunto de pressupostos
tedricos elaborados por Jon Elster. Para ele, ha dois tipos de explicacdo
relevanies para as ciéncias sociais: as causais e as intencionais. O paradigma
adequado para as ciéncias sociais € uma explicacdo causal-intencional, e, a
compreensao das agles individuais gue s&o intencionais ¢ a explicacdo causal

de suas interagdes.

A interacdo entre atores €, no entanto, constrangida, ou regulada, por
definiches legais, disponibilidade de recursos econdmicos, desenvolvimento
técnico e normas éticas. Um modelo completo de explicacdo implica, portanto,
na consideracéo de "um primeiro filtro constituido por todas as coergdes fisicas,
scontmicas, legais & psicolégicas com que o agente se depara. As acles
consistentes com  esses constrangimentos formam  um  conjunto  de
oportunidades. O segundo filtro € um mecanismo que determina qual acéo do
conjunto de oportunidades sera de fato executada” (Elster, 1989:29).

O primeiro filtro é constituido, no caso deste frabalho, pelas questdes medicas
em debate nas areas de transplante e dialise, pelo arcabouco legal que define o
sistema publico de satde, pelo desenvolvimento do sistema brasileiro de
atendimento ao doente renal crénico e sua insercao no sistema de saude.

A descrigdo desse primeiro filtro foi elaborada tendo em vista a preocupacao de
mostrar como 0s interesses envolvidos na dialise e no transplante s6 ganham
forca na medida em que conseguem se fazer representar através de estruturas
e procedimentos instilucionais. Também se procura mostrar como os interesses
procuram moldar o sistema de salde sendo nesse processo confrontados com
estruturas que abrem, ou vetam, certas possibilidades de acgéo, levando, por
vezes, a resultados diferentes dos desejados.

bomo se vera, o estudo desses constrangimentos deixa claro que o perfil de
distribuicdio de recursos entre a dialise e o transplante ndo expressa apenas
uma disputa entre dialisadores e transplantadores, mas é, também, funcéo de
uma estrutura do sistema de salde que tem limitado drasticamente a



29

possibilidade de se incentivar a atividade transplantadora no interior de uma
politica integrada de atendimento ao paciente renal cronico.

Para melhor avaliar as agbes que cada ator foi realizando para alcancar seus
objetivos, qual 0 seu grau de sucesso, bem como o peso dos constrangimentos
institucionais, séo apresentadas referéncias a como outros paises organizaram
seus sisternas de tratamento ao paciente renal cronico. Ter em mente estas
referéncias deve ajudar a refletir sobre a especificidade do nosso sistema de
atendimento ao paciente renal cronico e a investigar as causas das diferengas
antre os varios sistemas.

1.5 Consideracfes

Dadas as dificuldades de se financiar o setor saude, com seus custos
crescentes, vem se discutindo cada vez mais até onde sera possivel aumentar
08 recurses destinados a saude, como se deve distribuir esses recursos enire
as diferentes areas e especialidades de atendimento a saude e quem deve
receber esses servicos.

No Brasil, o Ministérioc da Saude destina 40% do seu orgamento aocs
procedimentos de alta complexidade, o gue é considerado uma distribuicdo
pouco adequada, j@ que concentra um volume muito grande de recursos no
atendimento de uma pequena parcela da populacéo.

Apesar de existir um certo consenso sobre o fato de esse perfil de distribuicdo
de recursos ser inadeguado, pouco se sabe sobre como se produziu esse perfil.
Também é timido o debate sobre qual seria o perfil adequado. E, portanto,
necessaro estudar os mecanismos responsaveis pela atual distribuicdo de
recursos e pesquisar modelos de distribuicdo que possam informar politicas
futuras.

Neste trabalho discute-se a questdo da distribuicdo dos recursos destinados ac
fratamento da insuficiéneia renal terminal cronica. Uma atencéo maior ao
transplante & recomendada pelos experfs e desejada pelos pacientes e, ainda
assim, o perfil de distribuicio dos recursos entre o transplante e a didlise é cada
vez mais desfavoravel ao transplante.

( objetivo do trabalho € entender o processo gue tem levado, em um contexto
de crescimento sistematico do volume de recursos destinados ao tratamento da
insuficiéncia renal cronica, a diminuicdo proporcional do ndmero de transplantes
oferecidos, quando comparados ao nimero de tratamentos dialiticos oferecidos.
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Ou seja, mesmo tendo ocorrido um crescimento consideravel da atividade
transplantadora no Brasil, ela cresceu menos do que a atividade dialitica nas
dltimas duas décadas.

Essa tendéncia se manieve mesmo depois de meados da década de 80, quando
houve um considerave! aperfeicoamento das técnicas de transplante e,
sobretudo, se inaugurou uma politica federal destinada a organizar um sistema
integrado de tratamenio da insuficiencia renal cronica.

Na literatura, esse fendbmeno vem sendo interpretado como uma consequéncia
tanto da atuacfio dos interesses ligados a dialise que se organizaram para
drenar a maior quantidade de recursos possiveis, como da escassez de
recursos. Este trabalho aponta os limites desse argumento, indicande a
necessidade de levar em conta como 0s constrangimentos - legais,
institucionais e técnicos, bem como a ética médica - influem na determinagéo do
ponto de equilibrio que definird o perfil da distribuicao de recursos publicos
entre a didlise e ¢ transplante.
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cAPITULO It

A Insuficiéncia Renal Terminal Cronica: Questdes
Médicas, Organizacionais e Eficas

Para explicar o sistema de tratamento da insuficiéncia renal terminal cronica
(IRTC) que temos hoje no Brasil, se dividiu o problema em duas partes. Na
primeira parte se analisa o que Elster define como o primeiro filtro, 1.e., 08
constrangimentos fisicos, econdmicos, técnicos e legais com que o agente se
depara e que definem um conjunto de oportunidades.

Nesse sentido, existe um problema - disponibilizar fratamento para os doentes
que sofrem de insuficiéncia renal - que s6 podera ser resolvido se existirem
atores interessados na sua solucdo. Esses atores séo os doentes, os médicos
(nefrologistas, cirurgides, neuro-crirurgides e urologistas), os paramédicos
(enfermeiros, coordenadores de transplante), os administradores (ligados ao
sistema hospitalar, ao sistema de transplante e a burocracia do sistema de
satide), os politicos e os industriais.

Fsses atores buscam as respostas para questdes de carater medico,
institucional e ético que melhor atendam aos seus interesses. Mas, por melhor
gue thes pareca uma determinada solucdo, s6 poder&o implementa-las através
dos hospitais, dos ministérios, das secretarias, das associagbes ou da industria.
Ou seja, a possibilidade de agir desses atores estd associada tanto a sua
capacidade de mobilizar recursos institucionais, como a natureza desses
recursos. De modo gue, é possivel que nesse processo se produzam respostas
muito diferentes daguelas que seriam ditadas pelo interesse de cada ator ou

pelo embate direto desses interesses.

O desafio &, assim, apreender como as alternativas escolhidas pelos diferentes
atores s&o moldadas e constrangidas pelas instituicbes, e determinar os
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mecanismos que associam os interesses e acdes dos atores as solugbes que
foram efetivamente adotadas. A identificagdo desses mecanismos corresponde
a estudar o que Elster define como o segundo filtro.

Para seguir esse esquema sfo descritos inicialmente os pontos onde, no
processo de organizacdo do sistema de tratamento dos doentes renais cronicos,
é possivel fazer escolhas que, de alguma maneira, influenciam o seu perfil e
estdo relacionadas com a distribuicdo de recursos enfre o transplante e a
diaglise. identificar os pontos onde ha possibilidade de escolha equivale a
comecar a decompor o "primeiro filtro”, de modo a que se possa, mais adiante,
perceber com clareza que opcdes foram feitas em detrimentos de quais outras.

Nesse sentido, sé&o apresentadas neste capitulo as questbes medicas,
organizacionais e éticas que devem ser resolvidas no processo de estruturacao
de um sistema de tratamento dos pacientes renais cronicos.

No capitulo seguinte & feita uma descricdo de como esse sistema se organizou
no Brasil e, mais especificamente, no Estado de Sao Paulo. Nesse momento,

serdo indicados como as questdes meédicas, institucionais e éticas foram
aparecendo no processo de organizacdo do nosso sistema de tratamento dos
pacientes renais cronicos, e como os atores foram definindo suas posigbes
nesse processo. O desenvolvimento desse sistema é situado no contexto do
sistema de sadde brasileiro que passou, no periodo, por vérias mudangas. Com
isso, definem-se o0s interesses presentes nesse preocesso e as estruturas
institucionais gue fazem a mediagdo entre eles e as questbes proprias &
organizacdo de um sistema de tratamento dos doentes renais cronicos.

Devemn, assim, se aclarar certas relacbes enfre o perfil do sistema de
atendimento s0s pacientes renais cronicos e a estrutura do sistema de saude.
Certas solugBes que podem parecer incongruentes, dados, por exemplo, 08
interesses em jogo na politica renal, podem ganhar inteligibilidade se forem
conhecidos os mecanismos pelos guais as estruturas institucionais processam
28568 Interesses.

.1, A Insuficiéncia Renal Terminal Crénica

Sera feita a seguir uma apresentacdo detalhada sobre a doenca, as suas
formas de tratamenio e as possibilidades de organizacio do sistema de
tratamento dos doentes renais crénicos, comparando, sempre gue possivel, ¢
funcionamento desse sistema em diferentes paises.”

" Essa exposicio se baseia em pesquisa bibliografica, realizada entre 1992 e 1996, na literatura
médica e nos resultados da pesquisa "Justica Local". Esta pesquisa estudou a distribui¢do
institucional descentralizada de recursos escassos ndo divisiveis - 0 que no caso da sadde
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O objetivo deste texto, em alguns momentos bastante técnico, & dar um
panorama detalhado das pesguisas e debates que vém se travando nessa area.
Com isso, & espera gue, em um momento seguinte, guando for apresentado o
desenvolvimento do sistema brasileiro de atendimento ao renal cronico, se
possam identificar os pontos onde escolhas foram ou s&o feitas. Com isso, mais
elementos estarao disponiveis para que se possa interpretar como interesses,
constrangimentos institucionais e normas éticas foram se combinando para
definir o atual sistema de tratamento dos doentes renais cronicos.

Afinal, em diferentes contextos, diferentes argumentos foram defendidos e
diferentes solucdes adotadas, cabendo investigar como cada um dos atores -
médicos, doentes, politicos, industriais e burocratas - atualiza de uma maneira
muito particular 0s temas mais gerais gue compdem o universc da questao
renal. Conhecer o perfii aue o sistema de atendimento ao renal cronico assumiu
em diferentes paises, e a natureza das decisdes de carater medico, legal,
institucional e ético que sao tomadas, deve, assim, contribuir para alargar nossa

compreensdo sobre o sistema que se desenvolveu no Brasil

I.1.4. O Que E a Insuficiéncia Renal Crénica

O paciente renal cronico é aguele cujos rins ja nado conseguem cumprir a fungdo
de filtrar 0 sangue, i.e., eliminar as impurezas do organismo. O sangue passa,
assim, a acumular elementos extremamente toxicos, s6 podendo ser depurado
através de métodos artificiais. Caso esses mecanismos ndo sejam rapidamente
acionados, o individuo morre por um processoe de intoxicacéo.

Sé&o varias as causas da doenca renal cronica, sendo as principais as nefrites, a
hipertenséo e as doengas cronico-degenerativas como o diabetes e o lupus.

No Brasil, a principal causa da insuficiéncia renal cronica é a nefrite, uma
infecc@o associada, em muitos casos, as condicdes de higiene. Nos paises
europeus, sao, sobretudo, as doengas cronico-degeneralivas as grandes
reponsaveis pela insuficiencia renal cronica. Nao ha estatisticas que o
comprovem, mas o0s nefrologistas s8o unadnimes em  afirmar  que,
proporcionalmente, a maioria dos pacientes que sofrem de IRTC, no Brasif,
pertencem as classes sacio-econdmicas mais baixas.

significou estudar os criténos e procedimentos de alocaco de rins, de doadores cadaver, para
transplante nos EUA, Franca, Noruega, Alemanha e Brasil. Esse trabalho, no qual participei
como pesquisadora, foi proposto e coordenado por Jon Elster e realizado, no Brasil, pelo NEPP-
UNICAMP, sob a coordenacfio de Argelina Figueiredo, tendo sido financiado peia FAPESP.

" Estudo realizado por Young, nos EUA, encontrou evidéncias favoraveis a hipdtese de que ha
uma asseciacio entre nivel socio-econdmico e incidéncia de IRTC (Young, 1994).
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A perda do rim ocorre quando aproximadamente 90% do tecido renal esta
comprometido. O rapido encaminhamento do doente a um nefrologista pode
prevenir a deterioracdo da funcBo renal. Todavia, na pratica, esse
encaminhamento & dificil, pois os sintomas sé ocorrem guando de 80 a 90% da
funcéo ja estd perdida. Dos primeiros sintomas até a perda do rim raramente
transcorre mais de um ano.

Até 1980, no Brasil, a mailoria dos portadores de insuficiencia renal cronica
falecia antes do inicio da dialise ou durante esta. Poucos tinham oportunidade
de se submeter a um transplante, ndo havendo qualguer preocupacio dos
orgaos governamentais em elaborar um programa adequado de atendimento ao
paciente renal cronico (lanhez, 1994).

Estima-se, em funcio de pardmetros internacionais para a doenca, gue existam,
hoje, no Brasil, cerca de 65.000 doentes renais cronicos, dos quais cerca de
25.000 estariam em programas de dialise, cerca de 1.700 seriam fransplantados

ao ano e outros 5.000 estariam vivendo com um transplante. No total, segundo

as estimativas, teriam sido realizados, no Brasil, até hoje, cerca de 18.000
transplantes. Por deficiéncia do sistema de saude, no entanto, parte dos
doentes renais cronicos nem sequer chega a ser diagnosticada.

i.1.2. Tipos de Tratamento

Existem hoje no Brasil guatro tipos de tratamento para a insuficiencia renal: a
hemodidlise, a didlise peritoneal ambulatorial continua (CAPD), a dialise
peritoneal intermitente (DP1) @ o transplante.

Os varios tipos de didlise assumem o papel de um auténtico rim artificial,
enquanto no transplante um novo rim é enxertado ne doente.

A hemodiatise - téonica mais difundida no Brasil -, é aplicada trés vezes por
semana, em sessbes que duram de quatro a seis horas, sendo feita em geral
em hospitais ou clinicas de dialise, embora possa ser feita também em casa.
Nela, o paciente fica ligado a uma maguina e, através da circulagéo de sangue
extracorporea, é feita a fillragem do sangue.

A dialise peritoneal ambulatorial continua (CAPD) é uma alternativa a
hemodidlise. E o tratamento indicado a certos pacientes, como diabéticos e
criancas, nos casos em que ndo se consegue acesso vascular. Na CAPD é feita
uma pequena operacéo em gue um cateter é inseride no peritdnec e a filtragem
do sangue se faz pela troca de um fluide de didlise trés ou quatro vezes ao dia.
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Cada uma dessas trocas dura aproximadamente frinta minutos, o que requer
que o paciente gaste cerca de duas horas por dia com 0s procedimentos.

A dialise peritoneal intermitente (DPI), é uma modalidade de didlise peritoneal
hcaplta!ar pouco difundida no Brasil. No Brasil, em 1991, existiam 15.000
pacientes em hemodidlise e 3700 em didlise peritoneai (Registro
Latinoamericano,1994). No Estado de Séao Paulo, em dezembro de 1993, havia
7.668 pacientes em didlise, dos quais 3.850 na Grande Sdo Paulo (Comissdo
Regional de Nefrologia, 1994). Nos EUA, a CAPD, a didlise peritoneal continua
ciclica (CCPD) e a didlise peritoneal noturna automéatica (DNPA) vém tomando o
tugar da DPI.

Existern dois tipos de transplante, ¢ transplante com doador vivo (DV), ou
transplante inter-vivos, e o transplante com doador cadéaver (DC). O transplante
inter-vivos pode ser feito entre parentes - o fransplante com doador vivo
relacionade (BVR) - ou entre ndo parentes (DVNR). Em 1995, foram realizados
no Brasil 1712 transplantes de rim, desse total 909, i.e., 53%, foram realizados
com doador vivo e 803, ou seja 47%, com doador cadaver (ABTO, 1995). Até

hoje foram realizados algo como 300.000 transplantes de rim no mundo e cerca
de 18.000 no Brasil.

i.1.3. Entre o Transpiante e a Dialise

Efetividade

Para termos uma idéia da efetividade das terapias disponiveis para tratamento
da insuficiéncia renal crbnica, apresento dados fornecidos por Sesso, para o
Brasil e regi&o metropolitana de S&o Paulo. Para que o leitor tenha um termo de
comparacéo, apresento tambem dados fornecidos por Raftery, para a Ingiaterra
& por Cecka e Terasaki para os EUA.

A mortalidade em diélise na inglaterra foi de 15% ao ano (Raftery, 1989). No
Brasil, 20% dos pacientes em didlise morrem a cada ano. Na regiao
metmpohtana de S&o Paulo, segundo Sesso, a taxa de mortalidade é de 17,2%.,
{Sesso, 1994). No Rio Grande do Sul, a mortalidade bruta, entre 1990 e 1993
foi de 23% (Garcia, 1894).

Segundo Roméo,” no Estado de Séo Paulo, os servicos que dispdem de
equipamentos novos € bem cuidados chegam a registrar indices de mortalidade

¥ Jodio Egidio Romfo foi coordenador da Central de Resgate de Orgéios da Secretaria de Saude
do Estado de Séo Paulo, é coordenador de uma das equipes de transplante da Beneficéncia
Portuguesa e membro da equipe de transplantes do Hospital das Clinicas - USP. Estes dados
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de 4% (Romdao, 1995). A taxa de sobrevida ao final do primeirc ano do inicio da
dialise, na regifio metropolitana, no entanto, foi de 82 8%. No Brasil, ha, no
entanto, servicos que chegam a registrar taxas de 30% de mortalidade ao ano
(Sesso, 1894),

Segundo dados fornecidos pelo Registro Brasileiro de Dialise e Transplante
Renal, de 1993, os receptores de doador vivo transplantados a partir de 1891
apresentaram sobrevida de 89%, e de doador cadaver de 83%, apés 2.5 anos
do transplante. A probabilidade de sobrevida do enxerto foi de 78% para doador
vivo e 62% para doador cadéver, apds 2,5 anos.” Nos EUA, segundo dados da
UNGS, em todos os pacientes que receberam seu primeiro transplante renal de
doador cadaver entre outubro de 1987 e maio de 1991, a scobrevida do enxerto
foi de 79%. (Cecka e Terasaki, 1993)

Qu seja, segundo esses dados, o transplante com o pior prognostico, i.e., com
baixa compatibilidade HLA,™ oferece uma sobrevida equivalente & que se
obtém, em média, com a didlise’™" (Port, 1994).

E importante lembrar que a sobrevida que se obtém através de transplante ou
de dialise varia de programa para programa, em funcdo dos equipamentos
disponiveis, da experiéncia das equipes e das técnicas utilizadas, bem como
das caracteristicas da populagéo, i.e., da variedade de doencas de base e da
faixa etaria.

aparecem na matéria “Maquinas de Didlise Velhas Matam 20% dos Doentes” da Folha de
5. Favlo de 25/3/109%
" A sobrevida do receptor refere-se a0 nimero de anos que os pacientes sobrevivem, enguanto
@ sobrevida do enxerio refere-se & sobrevivéncia do 6rg8o transplantade. Ou seja, um paciente
gﬁansptantado pode continuar vivende mesmo tendo o rim fransplantado falido.
" Um dos grandes riscos do transplante é que o paciente rejeite o 6rgdo transplantado, O
Human Leucotyles Antigens & um sistema imunogenético que controla varios elementos da
cadeia da reacdo imunologica, pedendo intervir em diferentes niveis da resposia imune contra a
rejeicio.
16 Sobrevida de Pacientes por Tipo de Doador no 1°Ano e no 5° ano e em

Didlise nos EUA e Inglaterra:

1°. Ano (%) 50. Ano %}
Gémeos MLA iiénticos 88,2 85
Gémeos haploidénticos D79 80
Pai para fitho haploidéntico 08 2 75
Caddver (com ticlosporina) 94 75
Didlise 35 70

; Raftery (1989) Cecka e Terasaki (1683)

Fort, usando dados do Michigan Kidney Registry, mostrou, ne entanto, que o transplante com
doador cadaver era nitidamente superior 3 didlise no tocante ac aumento da sobrevida dos
pacientes. A mortalidade apresentada no primeiro més pos-transplante foi contrabalangada por
urmn decréscimo na mortalidade dez meses apos o transplante.
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A Qualidade de Vida

Uma questdo central, quando se comparam os tipos de tratamento disponiveis,
diz respeito a qualidade de vida que cada um deles permite. Varios estudos
foram feitos no sentido de comparar a qualidade de vida de pacientes em
dialise, ou em lista para um transplante de rins, com a de pacientes ja&
franspiantados.

Pietrabissa, em um estudo dessa natureza, buscou quantificar o impacto do
transplante no bem estar-fisico, emocional e social dos pacientes. Uma analise
dos dados que colheu revelou que a vasta maioria dos transplantados com
sucesso tiveram uma melhora psicossocial significativa em praticamente todas
as areas estudadas, quando comparados com © grupo pré-transplante
{(Pietrabissa, 1992). Outros estudos, como o de Yoshimura também mostram
melhora significativa nas condicdes fisicas, no estado psiquico e nas relacbes
sociais dos pacientes transplantados, guando comparados com pacientes em
diglise (Yoshimura, 1994).

Vérias pesquisas foram feitas no Brasil investigando o nivel de reabilitacéo para
o trabalho em pacientes renais cronicos em tratamento. Nesse sentido, j& em
1982, a Comissdo de Dialise e Transplante da Sociedade Brasileira de
Nefrologia indicava que a reabilitacdo para o firabalho, para o paciente
fransplantado, era tfotal em 68% dos pacientes, e parcial, em 22%. A
incapacidade para o trabaltho foi verificada em apenas 10% dos casos. Para os
pacientes em dialise, os numeros foram bem diferentes: apenas 32% voltaram
integralmente para o trabalho, 39% voltaram parciaimente e 29% ficaram
incapacitados.

Estudo feito na Escola Paulista de Medicina com 57 pacientes portadores de
insuficiéncia renal crénica mostrou que 78% dos pacientes em CAPD
trabathavam periodo parcial ou total, comparados a 79% em hemodialise e 95%
dos fransplantados. A atividade fisica era prejudicada em 22% dos casos em
CAPD, 37% dos em hemodialise e em nenhum dos transplantados (p<0,05). A
percepcao dos proprios pacientes quanto a seu estado de salde foi estimada
atraves da técnica de time frade-off. Com esse indicador, 0s scores obtidos
variam de zero (equivalente a morte) até 1,0 para saude perfeita. Os valores
médios obtidos para CAPD, hemodialise e transplante foram respectivamente
0,79, 0,63, 0,94 (p<0,01). A gualidade de vida dos transplantados se mostrou
superior a dos dialisados e os pacientes em CAPD obtiveram melhor indice de
percepcao de seu estado comparados aos hemodialisados (Sesso, 1987).

Ou seja, ha uma diferenca fundamental entre o paciente que vai bem em didlise
e aguele que fez um transplante bem sucedido. Enguanto o primeiro esta "preso
a maquina", o outro retorna a uma vida praticamente normal. Assim, a qualidade



38

de vida & um dos argumentos quase consensuais a favor do transplante, tanto
entre os nefrologistas, como entre os doentes.

Custo do Tratamento

Outro aspecto importante, quando se pretende comparar a dialise e o
transplante, é o custo do tratamento.

Dados fornecidos por Sesso, para 1988, mostram qgue ¢ custo, por ano de vida
ganho, era de US$12.578, para a didlise peritoneal ambulatoriai (CAPD);
LUS$10.981, para a hemodialise; US$7.283, para o transplante com doador
cadaver e US$3.851, para transplante com doador vivo (Sesso,1980). Segundo
matéria do Jomail do Conselho Federal de Medicina, o Ministério da Saude
pagava, em 1894, US$27 500 por um paciente em programa trisemanal de
hemodidlise por dois anos, enguanto um fransplante renal custava, para o

Sistema Unico de Salde (SUS), US$9.800 ac final do segundo
ano, incluidos os custos com ciclosporina, '®'®

Suthanthiran, ao apresentar uma visdo geral do transplante nos EUA® relata
que, enguanto os custos com diadlise permanecem constanies ao longo dos
anos, os relativos ao transplante decrescem depois do primeiro ano. Assim, 0s
custos com transplante representam cerca de um terco dos custos da didlise,
pois um paciente com um rim {ransplantado, gque permanec¢a funcionando,
representa depois do terceiro ano uma economia liquida para o Medicare.*"
{Suthanthiran, 1994)

" Um dos grandes riscos do transplante é que o paciente rejeite o 6rgdo transplantado. Para

evitar esse processo allas doses de esterdides e ciclosporing, uma droga imunossupressora, s$8o

administradas ao pacienie,

¥ Gustos anuais comparativos de Hemodialise Institucional (M), CAPD, Transplante com
Doader Vive (Tx-DV) e Doador Cadaver (Tx-DC), em US$E- 1985

Pais Hi CAPD Tx-DV Tx-DC
lsrael 21,300 10.800
Argentina &S00 6.200 8.700
Coldémbia 5,200 4,700 3500 2000
hile &.000-8.000 FH.000
Uruguat 16000 24,6680 11.600 12.000
Venezuela 0000 7.000 5.600
éooaas (1880

Em 1980, nos EUA, 195000 pacientes renais crénicos recebiam tratamento. O custo,
incluindo  ai recursos plblicos e privados, do tratamento desses doentes foi de
aproximadamente USS7.26 bithbes, ou US$37.230 por paciente, em 1880 (Consensus
Q@veiapmem GConference Panel,1994)

O Medicare e o Medicaid 540 os dois programas federais americanos voltados a financiar
assisténcia médica & populacio,
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Segundo Kincaid-Smith, os paises que tém o transplante como meta principal
podem esperar economizar US$500.000, por ano, por milhdo de habitantes,
guando comparados com 0s paises em que a meta principal é a dialise
domiciliar. Ora, a didlise domiciliar, em que a maquina de dialise fica na casa do
paciente; &, segundo Walker, 64% mais barata que a hemodialise hospitalar.
No Brasil, a hemodialise hospitalar é a mais difundida, sendo rara a didlise
domiciliar (Akerman, 1994).

Varios autores, nos EUA e Europa, também assinalaram que o fransplante tem
maior custo-efetividade™ que a hemodialise. Assim, quando se analisa o custo
do tratamento, as conclusbes sdo favoraveis ao transplante.

i.1.4. Consideragdes

Embora, a hemodidlise seja, no Brasil, a mais difundida entre as alternativas de
tratamento existentes para a doenga renal terminal cronica, considera-se que 0
transplante renal permite melhor qualidade de vida ao paciente, apresenta
sobrevida igual ou superior a dialise, sendo, ainda, uma terapéutica menos
onerosa,

O proprio Ministério da Saude, responsavel pela politica do setor, na Avaliagdo
de Procedimentos de Alfe Custo recomenda "o encaminhamenio para o
transplante como critério de boa pratica.... Com isso, quer estabelecer-se que a
terapia dialitica seja vista como meio e ndo como um fim terapéutico em si
mesmo” (Ministério da Saude, 1994:4).

Também a Organizacio Panamericana da Saude recomenda que "a dialise e ©
transplante renal sejam considerados como terapéuticas complementares, ndo
excludentes. No entanto, em centros com recursos humanos e tecnologicos
adequados, a relacéo custo-eficacia e o maior grau de reabilitagdo alcangado
fazem com gue o transpliante renal seja o tratamento de escolha" (OPAS, 1989).

O argumento de que o transplante e um tratamento que permite melhor
gualidade de vida, maior sobrevida e é ainda mais custo-efetivo & forte e esta
bem estabelecido na literatura. De um ponto de vista estritamente individual, ou
mesmo social, outras causas podem, no entanto, concorrer para tornar essa
altarnativa menos atraente ou factivel. O doente pode, por exemplo, ter medo do
fransplante e preferir a dialise, ou preceitos religiosos podem impedir a doacao.
No caso brasileiro, onde o Estado é o grande comprader de tratamentos de
didlise e transplante, os argumentos a favor do transplante devem ser

* ver nota 5, pag.3.
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considerados. Afinal em um contexto de escassez de recursos e demanda
reprimida é preciso entender por que o Estado compra, tanto em termos
absolutos como relativos, cada vez mais procedimentos dialiticos.

i.2. O Atendimento ao Doente Renal Cronico - Uma Viséo
Comparada

A didlise e o transplante sdo terapéuticas ao mesmo tempo complementares e
concorrentes™ e a forma como 0s pacientes se distribuem entre ambas € uma
das variaveis que diferencia os sistemas de tratamento dos doentes renais
crénicos. Assim, por exemplo, enquanto a Noruega transplanta 70% da sua

populacéo doente, no Brasil, entre os que recebem algum tipo de tratamento,
apenas 6% sdo transplantados. Alem desta, ha um conjunto de outras variaveis,
como por exemplo, o numero de transplantes feitos com doador vivo e com
doador cadaver, e os critérios e procedimentos de alocag@o de Orgaos
cadavéricos, que também s&o importantes para caracterizar o perfil desse
sistema.

Estas diferencas ocorrem porque no processo de organizago do sistema de
tratamento a0 doente renal crénico as questbes medicas, élicas e
organizacionais n@o apontam para uma solugao univoca. Os interesses se
organizam a partir da necessidade de interpretar os resultados das pesquisas
cientificas, de fazer opcbes e de tomar decisdes dentro de um contexto
institucional particular e bem definido regionalmente.

O resultado das opciies feitas nesses varios momentos leva a que o sistema de
transplante assuma uma configuracao particular que expressa uma complicada
acomodacédo entre as consideracées médicas, organizacionais e gticas, e as
condicoes do proprio sistema de satde e de tratamento dos pacientes renais.

Uma vez identificados esses momentos, as opcles possiveis e delineadas as
conseqliéneias destas opgdes sobre o perfit do sistema de tratamento da
insuficiéncia renal seré possivel analisar com mais detalhe ¢ desenvolvimento
do sistema de atendimento brasileiro ao paciente renal cronico.

= Enguanto o doente aguarda um rim para transplante, a possibilidade do tratamento dialitico é
vital, Outra situaco onde o recurso 2 dialise é vital & quando o rim transplantado € rejeitado ou
péara de funcionar. Ha também pacientes para 0s quais o transplante ndo € indicado e a Gnica
terapéutica possivel ¢ a didlise. Em principio, todo centro de transplante deveria contar com
uma unidade de dialise que servisse simultaneamente como fonte de candidatos e para tratar 0s
pacientes durante os periodos de insuficiéncia renal aguda e rejeig&o.
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A seguir, € apresentado um levantamenio das questbes meédicas,
organizacionais e éticas que se colocam no processo de estruturacéo de um
sistema de tratamento para o paciente renal cronico. Muitas dessas questoes
comportam mais de uma solugao, sendo gue em determinados contextos se
escolheu uma delas enguanto em outros se optou por outra. Ao se procurar
entender por que essas opcdes foram feitas, é possivel que se comece entrever
como se da a permeabilidade do sistema de tratamento da IRTC as condigbes e
interesses locais,

i.2.1. Questdes Médicas

Incidéncia e Prevaléncia

As estatisticas mostram que a insuficiéncia renal cronica é um problema de
salde publica gue ficou mais visivel nos Gltimos anos. Como se pode observar
na tabela abaixo, a incidéncia, Le., 0 numero de novos casos por ano, e a
prevaléncia - 0 numero de renais cronicos por milh&o de habitantes - cresceu
sistematicamente em oito paises, entre 0s anos de 1984 e 1990 (Lloveras,
1991).

Tabela Il Incidéncia e Prevaléncia da IRCT
por mithdc de habitantes {pmp)

Pais - populaco Incidéncia - pmp Prevaléncia - pmp

em milhdes 1984 1987 19849-90 | 1984 1987 1989-90
EUA - 244 - 100 180 | 380 530 B850
Alemanha - 61 68 85 88 | 305 440 518
Austria - 7,6 62 78 89 | 209 363 414
Espanha - 39 51 54 57 | 288 320 346
Escandinavia - 23 45 52 52 | 225 300 380
ingtaterra - 57 38 50 80 | 200 267 285
Australia - 19 40 48 49 | 263 311 346

Lioveras (1891); Consensus Development Conference Panel {1994

A diferenca significativa no ndmero de novos pacientes, por milhdo de
habitantes, gue varia de 180, nos EUA, para 49, na Australia, reflete
provavelmente, antes as diferentes politicas e critérios para inclusdo desses
pacientes em dialise, do que diferencas significativas na incidéncia real da
doenca. Esse fato é extremamente interessante por mostrar como 0s protocolos
utilizados nos varios paises criam demandas muito diferentes sobre o sistema
de saude,
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Em 1992, na Noruega, a demanda "real" por transplantes foi estimada como
sendo de 61 procedimentos por mithdo de habitantes, o que parece ser um
numero compativel com a média européia (Jakobsen, 1994). A maior parte das
pesquisas sugere que se deva trabalhar com estimativas de que existirdo entre
50 e B85 novos paclentes, por mithao de habitantes por ano, precisando de
tratamento {(Gabel 1984).

Embora ndo haja dados para o Brasil, € razoavel esperar encontrar aqui a
mesma tendéncia de crescimento, no numero de doenies renais cronicos,
encontrada em outros paises. Se for lembrado gue hoje menos da metade dos
doentes renals cronicos tém acesso ao sistema de saude, se podera ter uma
boa idéia da dimens&o do problema que o Brasil tem pela frente.

Fossibilidades no Tratamento

(O tratamento dos doentes renais cronicos depende néo sé de um corpo medico
especializado, de salas, de leitos, de equipamentos e de laboratorios como
também de pesquisa cientifica. E preciso investigar os fatores de risco que
afetam o transplante e a didlise, bem como 0s cuidados e medicamentos gue
levarmm a melhores resuliados. Apresenta-se, a seguir, alguns tépicos
importantes e muitas vezes polémicos relacionados as diferentes opgdes de
tratamento.

A. Transplante

Sé&o considerados como fatores de risco para um transplante: idade do receptor,
o numero de ftransplantes prévios, transfusbGes de sangue anteriores ao
transplante, sensibilizacdo,” tempo de isquemia fria,®® HLA®® condicfes
clinicas, doencas vasculares periféricas, doencas do trato urinario e tempo de
dialise. Além destes fatores, existem as técnicas cirdrgicas e o
acompanhamento medicamentoso, gue afetam decisivamente os resultados dos
transplantes.

Aimportancia que se atribui a alguns destes fatores, como, por exemplo, o tipo
de doador, a tipagem HLA, o tempo de isguemia fria e o tempo em dialise,
constitul um elemento importante no processo de definicdo do desenho do

“ A sensibilidade imunoldgica diz respeito as respostas que cada individuo elabora quando um
corpo estranho entra em contalo com o seu. Para os hipersensibilizados, é extremamente dificil
encontrar um 6rgdo que ndo rejeitem.

* O tempo de isquemia fria & o tempo em que o orgdo fica sob condicdes de conservacio, a
Erio, enquanto é transportado de um centro a outro, ou aguardando a escoltha de um recapior.

* Ver nota 15, pag.34.
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sistema de transpiante. Le  por exemplo, se ¢ sistema sera centralizado ou
descentralizado, formalizado ou discricionario. Assim, serdo discutidos abaixo
alguns dos fatores que, além de polémicos, estdo intimamente associados a
definicao do desenho do sistema de transplante.

A1 Doador Vivo x Doador Cadaver

H& uma grande controvérsia sobre a influéncia do tipo de doador sobre os
resultados do transplante, sobretudo quando se comparam os resultados de
doador vivo ndo relacionado a doador cadaver. Para ilustrar essa controvérsia,
s80 apresentadas abaixo as trés principais posigbes dentro desse debate.

Segundo Terasaki e Cho fator mais significativo na determinacéo da sobrevida
do enxerto, € o grau de emparelhamento HLA e n&o o tipo de doador.

Dados apresentados por Fischel indicam, por sua vez, que 0 mais forte
determinante para a sobrevida do enxerto a longo prazo é o tipo de doador.
Doador vivo relacionado HLA idéntico tem uma sobrevida melhor que outros
enxerios de deador vive relacionado, ambos os quais vao melhor que enxerto
com doador cadaver (p<0,0058) (Fischel 1891).

Ja segundo dados do Registro Noruegués o prognoéstice de um transplante é
influenciado sobretudo por dois fatores: o tipo de doador e o grau de
compatibilidade no focus DR (Jakobsen, 1994).

A2 HLA

O HLA, Human Leucocytes Antigens, € um sistema imunogeneético que controla
varios elementos da cadela de reacdo imunoclogica, podendo intervir em
diferentes niveis na resposta contra a rejeicdo. No caso dos transplantes, se
estudam os focus A, B, DR. Em cada focus temos dois genes, um herdado do
pai e culro da mde. Se houver entre doador e receptor crossmatch’ negativo e
seis compatibilidades, e, duas por locus, pode-se predizer gue o enxerto
sofrera uma rejeicdo minima.

Para que o emparelhamento HLA possa ser efetivamente utilizado como critério
de selecfo de pacientes, amplas listas de receptores devem estar disponiveis e

um programa de intercambio de rins precisa ser montado. Um paciente com

7O crossmatch permite verificar se ha nos receptores anticorpos pré-formados dirigidos contra
celulas do doador. Os anticorpos anti-T podem causar uma rejeicio hiperaguda do enxerto.
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uma tipagem corrente pode apresentar uma compatibilidade perfeita com um rim
entre trés mil. Para um paciente com uma tipagem pouco comum, as
oportunidades se reduzem a uma em um mith&o. Experiéncias com pequenos
pools de receptores mostraram gue somente com um grande poo/ nacional de
receptores pode se realizar um numero suficiente de transplantes com um bom
emparelhamento. Os programas de intercambio de 6rgdos devem garantir que
se uma compatibilidade perfeita, entre doador e receptor, for encontrada, o rim
chegara a esse receptor.

A importancia do emparelhamento HLA e dos programas de intercdmbio de rins
enguanto fatores que garantem melhores prognosticos para o transplante sao,
no entanio, temas altamente controvertidos na comunidade transplantadora.

inicialmente, ha uma divergéncia entre os estudos que avaliam a influéncia
desse fator nos resultados do transplante. Os grandes levantamentos, que
computam os resultados de muitos programas mostram uma influéncia
significativa desse fator, enguanto estudos menores chegam por vezes a

concluséo oposta. Alguns receiam ainda que 08 custos de um sistema nacional

de transplante sejam injustificados, uma vez que apenas uma pequena por¢ao
de doadores emparelham exatamente com qualquer dos potenciais receptores.

Fmbora ao se analisar os resultados de alguns estudos multicéntricos, como por
exemplo o de Opelz (1991), pareca clara a importancia do fator HLA na melhora
da sobrevida do enxerto de doador cadaver (p<0,0001) resta sempre aqueles
que ndo aderem a essa tese a possibilidade de recorrer aos resultados dos
pequenes estudos.

Um segundo aspecto importante, entre os que defendem a importancia da
tipagem imunoldgica, & a possibilidade de aumentar a chance de ftransplante
com bom progndstico entre os pacientes sensibilizados.”®

Quando se combina um crossmatch® negativo a um bom emparelhamento HLA,
s resultados do  transplante em  hipersensibilizados  melhoram
significativamente (Opelz, 1692). Esses resultados testemunham, do ponto de
vista da justica meédica,™ a importancia de um programa de alocacéo de rins
baseado na tipagem HLA

“ Ver nota 24, pag. 40

“ Ver nota 27, pag. 41

) justica médica deve contrabalancar os efeitos das desigualdades médicas. Uma discussao
mais detalhada da questio encontra-se em Figueiredo e Coelho (Fapesp, 1985).
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A.3. Tempo.de Isqueria Fria (TIF)

O intercambio de rins entre varios centros transplantadores, tendo por base a
tipagem HLA, busca prevenir os episddios de rejeicgo e melhorar o prognostico
do transplante, mas implica, em contrapartida, na necessidade de maiores
deslocamentos e cuidados na conservacdo dos orgdos a serem transplantados,
A isguemia fria € uma técnica de conservacdo de drghos, mas discute-se se sua
aplicacdo durante periodos mais prolongados poderia deteriorar as condigbes
dos orgaos.

Esté provado que o intercambio de orgéos, ao prolongar o tempo de isquemia
fria, retarda o funcionamento precoce do enxerto. As pesquisas mais recentes
na&o tém, entretanio, apontado efeitos adversos, seja no curto ou no longo
prazo, na scbrevida do enxerto ou na subseglente funcéo renal em fungdo de
um tempo de isquemia fria prolongado (Cacciarelli, 1991).

Ha autores, no entanto, gue mantém o argumento de que o intercambio de rins
entre paises aumentou o tempo de isquemia fria, verificando-se, a partir disso,

uma queda nas taxas de sobrevida do enxerto. Muitos acreditam, entdo, poder
contrabalancar o efeito HLA com um tempo menor de isquemia fria.

A.4. Ciclosporina

O uso da ciclosporina, uma droga imunossupressora, permitiu uma significativa
melhora nos resultados, de curto prazo, do transplante de rins. A ciclosporina
diminui 0s episddios de rejeicBo em casos de fraco emparelhamento
imunologico e permite altas taxas de sobrevida nos primeiros anos pos-
transplante. Seus efeitos no longo prazo seguem ainda incertos, pois danos
progressivos no enxerto devidos ao efeito tdxico que a ciclosporina pode fer
sobre 0s rins podem comprometer esses resultados. (Fischel, 1991) Néo ha, no
entanto, evidéncias estatisticas de que pacientes que receberam altas doses de
ciclosporina apresentem sintomas de nefrotoxidade progressiva (Burke, 1994).

Segundo Gjertson, o uso da ciclosporina resultou em um aumento de 15% na
sobrevida do enxerto, no primeire ano. Ocorre que, quando examinado de uma
perspectiva de dez anos, o aumento calculado na sobrevida foi de apenas 7%.
Quando a alocacio de orgdos para transplante é feita levando-se em conta o
emparelhamento HLA ha um aumento de 5% na sobrevida do enxerto, no
primeiro ano, que permanece constante por dez anos. Assim, no final do
periodo, o efeito do emparethamento HLA se aproxima daquele produzido pela
introducao da ciclosporina.
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Dadas estas estimativas, um sistema nacional de alocagdo por HLA deveria
levar a um ganho de 6900 anos de sobrevida do rim por 7.000 primeiros
transplantes de cadaver em um periodo de dez anos quando, comparado com
um sistema de alocacso local de rins (Gjertson, 1991).

AL Desigualdades Médicas

Todos os pacientes que aguardam por um transplante ndo tém, em funcdo da
"desigualdade médica", a mesma chance de obter um rim que lhes convenha.
As fontes dessa desigualdade s&o o valor de painel,” o tipo de HLA, que pode
s@r Mais ou menos raro, & o ipo de sangue.

A sensibilidade imunologica diz respeito as respostas que cada individuo
elabora quando um corpo estranho entra em contato com o seu. Ninguém nasce
sensibilizado, mas ha uma predisposicdo individual a desenvolver ou nao

reactes de rejeicdo a corpos estranhos. Gravidez e transfusbes de sangue, por
exemplo, propiciam o desenvolvimento da hipersensibilidade.

A hipersensibilidade é definida a partir da reatividade do soro de um individuo
contra um painel de soros colhidos na populagde, e medida como uma
porcentagem que varia de zero a 100%. Assim, um individuo reage a 10% dos
sores de uma populacdo, enquanto outro reage a 80% desses soros.

Isto significa que, para os hipersensibilizados, i.e., para aqueles que reagem a
mais de 80% dos soros, é extremarnente dificil encontrar um 6rg&o para o qual
teriham um crossmafch negativo. Ocorre que, mesmo quando se encontra este
orgéo, o prognostico ainda @ pior do que para um paciente ndo sensibilizado. As
possibilidades de sucesso desse transplante aumentam significativamente, no
entanto, em funcdo de bons emparelhamentos HLA *

Cada pais tem uma forma particular de lidar com a questdo da desigualdade
médica. No Brasil, ndo ha uma politica nacional para favorecer o transplante de
paciantes hipersensibitizados ou com HLA raro.

O sistema americano de alocacéo de érgéos para transplante testemunha uma
grande preocupacdo com os hipersensibilizados. Curiosamente, esse sistema,

* Um valor de painei alio indica reacio imunoldgica a uma aita porcentagem dos soros de uma
populacdo. Um painel de 80%, ie., de uma pessoa hipersensibilizada, indica que ela reage a
80% dos soros a que fol exposta.

* Vinte e cinco primeiros ou segundos enxerios com zero mismatch (ou seja, com nenhuma
incompatibilidade) para HLA B & DR tiveram uma sobrevida do enxerto de 21%, no primeio
ano, em contraste com uma taxa de sobrevida de 58% dos frinta e oito enxertos com {rés ou
quatro rrismalches para 05 mesmos focus (p<0,001) (Opelz, 1992).
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ao atribuir prioridade legal acs hiper-sensibilizados e a tipagem imunologica,
terminou por cometer uma “injustica” com os pacientes do grupo O, que
terminaram por receber proporcionalmente menos oOrgdos do que seria
esperado, ja que parte dos Orgéos que poderiam ser transplantados em
pacientes do grupo O s&o alocados para pacientes hipersensibilizados ou com
tipagens raras. Assim, a preocupacdo presente nesse sistema de fazer wastica
médica acabou por criar, a revelia, uma nova fonte de injustica médica (Dennis,
1992).

Ou seja, do ponto de vista do problema que esté sendo tratado, a discussaoc que
existe entre os médicos acerca da influéncia do tipo de doador, da tipagem HLA,
do TIE e da ciclosporina no prognostico do transplante esta diretamente
associada ao desenho do sistema de transplante. Afinal, em uma comunidade
que reconhece a importancia da tipagem HLA como crucial para melhorar 0s
resultados do transplante e garantir melhores chances aos hipersensibilizados,
4 idéia de um sistema mais centralizado e formalizado parece a mais desejavel.

Enfatizar a tipagem tem ainda a vantagem de permitir que um padraoc cbjetivo
seja invocado na alocacdo de 6rgdos.

Ja para os que ndo véem grande diferenca entre 0s resultados obtidos com HLA
e ciclosporina, o sistema pode bem assumir um desenho descentralizado e
discricionario. Este sistema menos formalizado poderia, além de diminuir a
influéncia do TIF, pesar fatores como idade do receptor, presenca de diabetes,
obesidade e fatores psicossociais. Essa possibilidade de avaliar uma gama
mais ampla de varidveis também colaboraria para contrabalancar ou até mesmo
superar os melhores resultados obtidos com um bom emparethamento HLA.

B. Dialise

Sao considerados fatores de risco para a didlise; idade, racga, diabetes,
hipertensdo, doengas sistémicas, inicio tardio do tratamento, baixas doses de
dialise e desnuiricao.

As questdes técnicas mais polémicas que aparecem na literatura séo referentes
& dose adequada de didlise, ao tipo ideal de membrana e & reutilizagdo dos
dializadores. Embora vérios levantamentos tenham fornecido indicagtes
preliminares sobre as condicées mais favoraveis de tratamento, ha ainda muita
controvérsia sobre a maior parte dos temas. Assim, estudos sistematicos que
relacionem as condigbes em que é feita a didlise aos seus resultados podem vir
a contribuir para uma avaliacdo mais precisa das condigbes ideais do
tratamento dialitico.
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B.1. Mortalidade e Morbidade

Apesar dos avancos na tecnologia médica, a mortalidade em dialise permanece
alta. Assim, por exemplo, aos 49 anos, nos EUA, a expectativa de vida de um
paciente com doenca renal cronica € de 7 anos, quando para uma pessoa sadia
& de, aproximadamentie, 30 anos adicionais (Port, 1994).

Os pacientes em didlise também experimentam uma crescente e significativa
morbidade, gue se reflete em perdas substanciais na qualidade de vida. Em
1986, nos EUA, para todos os pacientes do Medicare com mais de 65 anos, a
taxa média de hospitalizaco era de 2,8 dias por ano, enquanto o tempo medio
para pacientes que receberam um ano de didlise era de 15 dias por ano
(Consensus Development Conference Panel, 1994).

Essas complicacbes sfo em grande parte devidas ao fato de dois tergos dos
casos de doenca renal cronica serem causados por duas doengas primarias, o
diabetes mellitus e a hipertenséo, que contribuem substancialmente para as
doencas cardiovasculares. As complicagbes cardiovascuiares respondem por
50% da mortalidade em pacientes em tratamento dialitico e sao, tambem, um
fator importante de mortalidade pds-transplante.

A sobrevivéncia de pacientes jovens sem complicagbes € no entanto,
surpreendentemente  alta. Dados da Associagdo Européia de Dialise e
Transplante indicam uma sobrevivéncia de 90% aos 10 anos de tratamento, ©
que sugere que a didlise pode ser uma terapia adequada para a insuficiéncia
renal.

B.2 Cuidados Pre-Dialise

Varias das condicbes relacionadas a faléncia renal, como, por exemplo, a
hipertensdo e a desnutricho, estdo presentes antes que a dialise tenha inicio e,
se tratadas desde cedo, podem ser reversiveis.

Ha evidéncias de que um tratamento agressivo da hipertenséo, antes do inicio
da didlise, pode prevenir o progresso da doenga renal, sendo, ainda, a
intervencdo mais poderosa para fazer decrescer a mortalidade por causas
cardiovasculares em pacientes gue estdo em dialise.

Os cuidados para com a anemia devem comecar antes do inicio da dialise e se
prolongar por todo o tratamento. A terapia nutricional ndo $6 reduz a morbidade
e mortalidade por causas cardiovascutares, como melhora a qualidade de vida e
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reduz © risco de hepatite e de sensibilizaco associados a transfusdo de
sangue.

A introducio da fistula que garantira o acesso vascular devera ocorrer semanas
ou meses antes do inicio da dialise. No caso da didlise peritoneal o cateter deve
ser introduzido ao menos um més antes do inicio do tratamento. Quande a
prescrico para o tratamento é tardia, as complicagbes séo mais constantes,
podendo ser necessédria uma hemodidlise de emergéncia, que pode criar
problemas permanentes de acesso vascular (Consensus Development
Conference Panel, 1994)

A importancia desses cuidados no prognostico do tratamento aponta para a
necessidade de que os profissionais da area meédica sejam treinados no
diagnéstico precoce da insuficiéncia renal e saibam encaminhar os pacientes
para 0s cuidados pré-diadlise.

B.3. Dosagem

Varios estudos feitos apontam uma forte correlacéo entre a dose de dialise que
o paciente recebe e as taxas de morbidade e mortalidade. Doses maiores de
dialise parecem ser benéficas para os pacientes.

Nos Ultimos anos, verificou-se que as taxas de mortalidade em hemodialise, nos
FUA, eram significativamente maiores do que na Europa e no Japao. Apesar
disso poder ser um refiexo dos critérios mais liberais de admisséo - e, portanto,
da aceitacdo de pacientes mais doentes, bem como das altas taxas de
transplante, o que drenaria os melhores pacientes da didlise - parece refletir,
também, o fato de os doentes registrados na Associagdc Européia de
Transplante e Didlise terem recebido, em média, 30% a mais de dialise do que
os pacientes norte-americanos (Blagg, 1994).

Como estudos grandes e controlados usando medidas mais refinadas ainda nao
estdo disponiveis, e os dados existentes s&o limitados e sujeitos a grandes
erros, definir o que constitul uma dose adequada de dialise permanece uma
questdo controvertida entre os profissionais que cuidam de pacientes em
didlise.

A questdo da dose de didlise é bastante delicada, j@ que pode envolver a
administraco da escassez. Afinal, doses 30% maiores podem, eventualmente,
significar tratar 30% a menos de doentes. Essa dificuldade ocorre por ser a
dialise um bem escasso divisivel.
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B 4. Reutilizacdo de Capilares, Dializadores e Tipos de Membrana

Diferencas significativas sdo observadas nas taxas de mortalidade entre ©s
centros de didlise. Essas diferencas podem estar associadas, por exemplo, a
diferentes taxas de transplante - ja que onde as taxas sdo mais altas a
poputacdo que permanece em didlise & provavelmente, aguela que esta em
piores condigbes -, ac preparo do staff das unidades para controlar a
hipertens&o e orientar nos cuidados alimentares, ao suporte familiar que os
pacientes recebem e as condi¢des da maquinaria usado para a dialise.

Estudos recentes mostraram que, além desses fatores, as diferengas nas taxas
de mortalidade entre os centros de didlise podem estar associadas a
reutilizacdo de dialisadores. Afinal, hd um elevado risco de mortalidade
associado a certos tipos de reutilizacgo de dialisadores, e a correlagac entre
essa pratica e a mortalidade ajustada® especifica por centro de dialise ¢ forte. A

causa dessa associacdo pode, no entanto, ndo ser especificamente a
reutilizaclo dos dialisadores, mas sim o metodo de reutilizacdo usado por
alguns centros. Assim, tanto evitar a reutilizago ou reutilizar aderindo
estritamente as normas recomendadas pode resultar em taxas mais baixas de
mortatidade.

A guestdo da reutiizacdo é importante devido ndo s ao alto custo do
tratamento dialitico, como também as recentes indicagbes de que maiores
doses de didlise sao benéficas para os pacientes. Afinal, a reutilizagdo permite
aumentar as doses de didlise sem aumentar, ou aumentando muito pouco, 0s
custos (Port, 1994).

Os dializadores de alto fluxo s&o normalmente feitos de polimeros sintéticos que
resultam em membranas mais biocompativeis, enguanto os dialisadores de fluxo
normal ou baixo tém membranas de celulose. Os dialisadores de alto fluxo que
utilizam membranas biocompativeis tém apresentado melhores resultados que
08 convencionais.

Sugere-se que a biccompatibilidade das membranas seja também um fator
associade a melhores resultados. Os maiores estudos a respeito néo
maostraram, no entanto, diferencas estatisticamente significativas entre os
resultados da didlise em pacientes submetidos a tratamento com diferentes
tipos de membrana. Com isso, torna-se rmais dificil decidir usar, ou n&o,
membranas biocompativeis, ja que elas sdo mais caras (Kjellstrand, 1994).

3 Nas analises feitas, os dados s@o ajustados para idade, género, raga, causa da IRTC,
condigdes de co-morbidade, peso e valores de laboratorio.
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Aspectos referentes & reutilizaco, tipo de dialisador, tipo de membrana e a
dose a ser administrada colocam oquestdes que envolvem qualidade e
guantidade. Esse dilema poderia, aparentemente, ser resolvido com base nos
resultados das pesquisas cientificas. Mas, como lembra Kjellstrand, "sejam
quais forem os fatos, eles serdo sempre objeto de diferentes interpretactes,
dependendo das preocupagdes e interesses em questao. Sejam quais forem 08
méritos ou deméritos da reutilizacdo, o pacientes em didlise os olhara com
suspeita se acreditar que lhe trard AIDS, mas gostara se acreditar que fara
menos mal a seu sangue. O médico avarento e aquele que acha que a
cobertura protéica é vantajosa serdo a favor da reutilizagao, enquanto o
industrial gque produz dialisadores a baixo custo a vera com desdem”
(Kjellstrand, 1994).

B.5. Hemodidlise e Didlise Peritoneal™

Quando se fala em adequagdo da didlise, se pretende indicar que a terapia ¢
suficiente para controlar a maior parte dos sintomas de uremia e permitir a
reabilitacdo do paciente. A definigao de adequacéo do tratamento dialitico €, no
entanto, um assunto controverso. A falta de uma medida gue permita comparar
sistematicamente 0s vérios tipos de didlise torna a avaliagdo da eficacia de
cada metodo dificil.

Estudo de Held mostrou ndo existirem diferencas, estatisticamente
significativas, no risco de mortalidade entre pacientes ndo diabéticos gue foram
tratados por hemodialise ou CAPD. Ja para pacientes diabéticos idosos tratados
por CAPD, as taxas de mortalidade foram mais altas do que entre 0s tratados
com hemodidlise (Held, 1994).

Decidir entre os varios tratamentos disponiveis é uma questéo delicada, ja que
uma série de pros e contras existemn em cada um deles. Parte dos centros de
exceléncia americanos que trabalham com a questdo da escolha de tratamento
autorizam o paciente a fazer a decis&o final sobre a modalidade de tratamento
que seguira, apos receber orientacéo e recomendacéo dos profissionais. Esses
cenfros obtiveram uma taxa de sobrevivéncia de 85% ao final de trés anos
(Prowant, 1984).

A hemodislise domiciliar foi usada iniciaimente, em 1963, na Inglaterra e nos
EUA como forma de reduzir os custos do tratamento. Logo depois a didlise
peritoneal intermitente foi introduzida. Hoje, a diélise peritoneal intermitente nao

M ps técnicas de didlise peritoneal sdo o CCPD, didlise peritoneal continua ciclica; DPNA,
didlise peritoneal noturna automatica; DPI, didlise peritoneal intermitente e CAPD, dialise
peritoneal ambulatorial continua.
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tem sido mais usada regularmente em fungéo das altas taxas de complicagoes e
mortalidade a ela associadas.

Em anos recentes, nos EUA, assistiu-se a um aumento significativo no numero
de pacientes em diglise peritoneal domiciliar, Simultaneamente, o numero de
pacientes em hemodialise domiciliar diminuiu. Em 1990, dos que dializavam em
casa 11% se tratavam com hemodidlise, 75% em CAPD e 13,2% em CCPD.
Apesar do aumento de pessoas tratadas com CAPD e CCFD, entre 1985 e
1990, nesse periodo a porcentagem de todos os pacientes dialisados em casa
declinou de 19,3 para 17,4% (Blagg, 1994). Na América Latina, a dialise
peritoneal representava, na década de 80 apenas 4% do total de dialises
realizadas (OPAS, 1989).

Quando se compara a hemodialise e a didlise peritoneal, verifica-se que a
Gltima apresenta menos possibilidades de manipulagéo da técnica, o que, em
alguns casos, limita a eficiéncia do tratamento.

Uma das grandes vantagens da didlise peritoneal € permitir ao paciente uma
vida “normal" sem ter gue estar varias horas por dia ligado a maquina
(Consensus Development Conference Panel, 1994). A CAPD permite controlar o
equilibrio metabolico tdo bem guanto a hemodidlise tanto em adultos quanto em
criancas. Também fem a vantagem de ndo interferir nos resultados do
transplante. A reabilitacdo e a qualidade de vida séo adequadas e os pacientes
em média apresentam periodos minimos de hospitalizagio (OPAS, 1989).

Para um paciente que dialise em casa, é preciso que haja monitoramento
periddico, incluindo visitas a casa feitas por pessoal qualificado. Essas visitas
s80 feitas normalmente par enfermeiras do staff da unidade central. Enquanto
para realizar a hemodiélise domiciliar o paciente precisa da ajuda de outra
pessoa, @ CAPD dispensa auxilio, o que a torna adequada a pacientes que
vivem s0s (Blagg, 1994).

Ou seja, os custos e a eficacia relativa da hemodialise e das diversas
modalidades de dialise peritoneal variam de pais a pais e entre os grupos de
diglise. Dois importantes estudos que investigaram a qualidade de vida no
transplante e na dialise encontraram a melhor qualidade de vida em pacientes
com um transplante bem-sucedido. Entre os pacientes em dialise, mesmo
quando foram feitos ajustes para diferengas médicas e demogréficas entre as
varias populagbes de pacientes, os pacientes de hemodialise domiciliar
apresentaram melhor qualidade de vida e eram freqientemente mais
reabilitados do que pacientes tratados em centros de dialise. Pacientes em
CAPD estavam entre os dois grupos de hemodidlise. Esses estudos mostraram
que uma das maiores vantagem da hemodialise domiciliar € a melhor qualidade
de vida desfrutada pelos pacientes (Blagg, 1994).
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A questdo sobre o tipo mais adequado de didlise & complexa e esta ainda em
aberto, pois depende de grande numero de variaveis. O regime terapéutico da
diglise & empirico, sendo avaliado tanto pelo bem-estar do paciente como por
parametros rotineiros de laboratdrio e exames fisicos periodicos. Trata-se,
assim, de um conceito mais clinico que matematico, sendo a reabilitagdo do
paciente, provavelmente, a melhor medida para descrever se o fratamento esta
produzindo os efeitos esperados.

Resumo das Questdes Médicas

Talvez o mais surpreendente ao se acompanhar o debate meédico entre
transplantadores e dialisadores seja a percepcdo de que as opgbes medicas
apontam para questbes organizacionais, por vezes, bastante complexas. Por
exemplo, no transplante a questdo do transplante com doador cadaver e
tipagem HLA e a sua relagdo com o tema da centralizaco e evidente. A

organizagdo de um sistema de didlise também comporta, como se vera,
diferentes possibilidades organizacionais .

Cada da uma dessas opcdes, seja entre tipos de transplante - doador vivo ou
doador cadéver e adocdo da tipagem ou da ciclosporina como estratégia
preferencial para diminuir a rejeigdo -, seja entre tipos de dialise - em centro
médico ou domiciliar -, colocam questdes interessantes associadas a autonomia
dos centros prestadores de servico € ao desenho do sistema de tratamento dos
doentes renais. Mais que a dialise é o transplante que pode acarretar 0s
arranjos organizacionais mais complexos. A opgdo, por exemplo, pelo
transplante com doador cadaver e tipagem pode implicar na montagem de um
sistema nacional de intercadmbio e distribuicdo de 6rgdos. Na éarea de dialise,
mesmo as alternativas que exigem maior grau de integracdo inter-institucional,
né&o chegam a reqguerer solucbes tao complexas.

Algumas opcdes gue envolvemn questdes médicas - como a opcéo por doador
vive ou doador cadaver com ciclosporina e a hemodialise em centro medico -
tendem a reforcar a autonomia das instituicOes prestadoras de servigos, ja que
cada centro pode desenvolver de forma independente as atividades necessarias
a prestacio desses servicos. Qutras opgBes - como a oferta pelo mesmo centro
de diferentes tipos de didlise e a prioridade a pacientes hipersensibilizados -
limitam, ao menos parcialmente, essa autonomia, ja gue as instituicbes passam
a depender do trabalho de outras para poderem desempenhar Com sucesso a
sua parte. Nesses casos, s& um processo bem-sucedido de integrac&o inter-
institucional pode garantir bons resultados as iniciativas individuais de cada

ceniro.
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Ou seja, as preferéncias meédicas sustentam escolhas que levam a diferentes
formas de organizar a oferta de tratamento. Embora, a preferéncia pelo
transplante com doador vivo, pela hemodidiise hospitalar ou pelo transplante
com doador cadaver e procedimentos locais de distribuicdo de drgdos possa se
dar pelas mais variadas razdes, isso ndo altera o fato de que todas essas
opeOes implicam em  sistemas que demandam pouca integracdo inter-
institucional 0 que garante, por sua vez, maior autonomia aos prestadores. J&
preferéncias pela organizacdo de centros que possam oferecer de forma
ntegrada diversos tipos de didlise ou pelo transplante com doador cadaver e
tipagem HLA implicam em sistemas que demandam alto grau de integracéo
inter-institucional e menor autonomia acs prestadores.

As questbes que se colocam, no debate médico, para aqueles que participam
do tratamento dos doentes renais cronicos podem ser resumidas nos seguintes
pontos:

» decisdes referentes ao tipo de transplante: doador vivo - relacionado ou ndo
relacionado - ou doador cadaver

o decisbes referentes ao transplante: preferéncia pela tipagem HLA ou pela
ciclosporina, “associada a baixos tempos de isquemia fria e consideracao de
outros fatores de risco comoe, por exemplo, diabete e idade

s decisbes referentes a justica meédica: problemas de montagem de uma
estrutura que stenda a pacientes hipersensibilizados ou com HLA raro

« decisbes referentes ao tipo de didlise: escolha pelo tipo de dialise, ie., HD -
em centro ou domiciliar - ou dialise peritoneal - CAPD, CCPD, DPI, DPNA

« decishes referentes a didlise: definicdo da dose, reutilizacéo de capilares e
tipo de equipamento utilizado (alto, médio ou baixo fluxo e tipo de
membrana).

i.2.2. Questbes Organizacionais

As instituicbes, enquanto entidades, podem ser privadas ou publicas. Para que
essas instituigdes consigam articular a acdo de varios individuos em uma Unica
agao e necessario um certo grau de organizagdo e estruturagic das acbes. Ha
também a questao de organizar a aco de um conjunto de instituiches.

¥ E preciso lembrar que essa oposicio ndo exclui o fato absolutamente rotineiro de se usar
ciclosporinag mesmo em pacientes transplantados com boa compatibilidade imunologica.
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Sio tratados aqui uma série de problemas, ligados ao transplante e a dialise,
gue comportam, em muitos casos, tanto solucbes descentralizadas, dadas
individualmente por cada instituig@o transplantadora ou dialisadora, como
solucBes mais ceniralizadas, que dependem de uma integrac&o, malior ou
menor, entre essas instituicbes. A capacidade de organizar respostas que
demandam um alto grau de integracdo inter-institucional, apesar de pouco
comum, produz quando alcangada resultados muito interessantes.

As questdes organizacionais abarcam néo s¢ problemas como, por exemplo, o
resgate de orgdos ou o aperfeigoamento das equipes, mas também guestoes
associadas @ normatizacio e organizagdo do comportamento de grupos de
individuos ou de instituicdes.

A Transplante

A1 Doagéo e Resgate de Orgdos

Uma variavel importante para caracterizar a crganizacdo do transplante renal &
como os transplantes se distribuem entre os feitos a partir de doador vivo ou a
partir de doador cadaver. A Noruega, conhecida por sua postura liberal para
com a doacdo entre vivos, realiza 48% dos seus transplantes a partir desse tipo
de doacdo. O Brasil realiza 54% de seus transplantes a partir de doador vivo.

0O fato de a Noruega usar uma alta porcentagem de doadores vivos explica, a0
menos erm parte, a alta taxa de transplantes realizados na Noruega e 0 fato de
70% da populaggo com IRTC viver com um transplante. A Franca e a Espanha
usam um numero muito pequeno de doadores vivos, apenas 3% e 1%,
respectivamente,

A tabela i apresenta o nimero de transplantes realizados com doador cadaver
por mithdo de habitantes. Essa tabela pbe em evidéncia o fato de que apesar do
numero de transplantes por milhdo de habitantes ser semelhante nos EUA,
Franca e Noruega, o tipo de doador utilizado para garantir essas taxas varia
hastante entre eles.



56

Tabela ifl. Transplante Segundo Tipo de Doador e Pais
por milhéo de habitantes

Brasi EUA Franca Noruega
1998 1992 1992 1992
Doador caddver 5 28 34 20
" total de rins
transplantados 11 36 35 39

ABTO {1895); Elster, Jon et Herpin, Nicolas (1992)

(0 uso de doador vive é um tema extremamente polémico, sendo curioso
encontrarmos  dentro  da comunidade médica grupos, come o de
transplantadores noruegueses, que sao francamente favoraveis ao transplante
com doador vivo & grupos, como os da maior parte dos paises da Europa
ocidental, que 580 totalmente contrarios a esse recurso, por acreditarem que
néo faz sentido envolver um doador vivo quando € possivel utilizar um drgéo de

doador cadaver.

E impressionante que, em 1987, 21% de todos os transplantes renais realizados
nos EUA tenham sido realizados a partir de doador vivo, enquanto na Europa
apenas 11% de todos pacientes receberam um rim de um doador vivo
{(Beekman, 1994).

Os defensores da doacdo entre vivos tém sugerido gue os programas de
transplante flexibilizem seus critérios para doador vivo, e oferecem trés
argumentos principais. Primeiro, o risco para o doador é muitissimo pequeno.
Segundo, comparado com um rim de doador cadéver, um rim com boa
compatibilidade de doador vivo promete uma melhor sobrevida tanto do
paciente, como do enxerto. Terceiro, doadores potenciais tém o direito de doar.

Segundo Albrechtsen, um dos principais transplantadores noruegueses,
considerando-se a falta universal de 6rgéos e o fato de o transplante ser a
melhor @ mais barata modalidade de tratamento para a insuficiéncia renal
crénica, o transplante de conjuge voluntario saudavel € uma boa alternativa a
anos de didlise, esperando um ftransplante de cadaver que pode nunca se
materializar (Albrechisen, 1990).

Os que sdo contra a utilizacdo de doador vivo apresentam ftrés contra-
argumentos. Primeiro, um dnico doador que venha a morrer € muito e,
aproximadamente, vinte doadores ja morreram por problemas causados pela
doacdo. Segundo, ndc estd claro que doadores vivos ndo relacionados
garantam vantagens na scbrevida do paciente e do enxerto, gquando
comparados a doador cadéaver. Terceiro, hd um perigo real de que doadores
pobres ndo relacionados sejam coagidos por suas condigbes de vida a fazé-io.
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Os beigas e austriacos que consegusram em determinado momento, alcangar
taxas proximas a 60 doadores cadaver™® por mithdo de habitantes, defendem a
possibilidade de atender a demanda por transplante exclusivamente atraves
dasse tipo de doador, se houver uma legislacéo de consentimento presumido.

O doador cadaver é alguém em estado de morte encefalica que apresenta
condices clinicas de doar. Para se obter a doagéo de érgéos de cadaver, ha
duas possibilidades. Uma delas é o pedido de consentimento a familia do morto.
Como forma de superar a freqlente relutancia em pedir 0 consentimento, foram
propostos a notificagio compulsdria da morte cerebral e o pedido obrigatdrio de
doacéo a familia, que podem ser promulgados através da legislacao.

A outra possibilidade é a existéncia de uma lei de consentimento presumido,w
i.e.. desde gue a pessoa em vida ndo tenha expresso desejo em contrario, 0s
orgéos em condicdes de serem aproveitados serfo resgatados e
transplantados.

Todos esses pontos sfo polémicos; o conceito de morte encefaiica, mesmo
tendo avancado muito nos Ultimos anos, ainda ndo € reconhecido em todos os
paises, a idéia da notificacdo compulsoria e do pedido obrigatdrio ndo sao
totalmente aceitas por muitos profissionais, ndo tendo se mostrado, segundo
varios estudos, como sendo de grande valia para aumentar o numero de
doacBes (Singer, 1990). O mais polémicos desses temas &, de qualquer forma,
o tipo de doacéo, se voluntario ou presumido.

Na Austria, a introduc@o da lei do consentimento presumido e de algumas
mudancas estruturais na forma de se organizar o processo de resgate de
orgdos permitiram que se passasse de aproximadamente 23 doadores por
milh&o de habitantes {pmp), em 1987, para 42 doadores pmp em 1980 (Gnant,
1991). Na Bélgica, o resgate de oOrgdos cresceu 183% depois da lei de
consentimento presumido aprovada em 1986, alcangando a taxa de 21
doadores pmp. Pesquisas mais recentes indicam, no entanto, uma queda, para
18,3 doadores pmp na Bélgica e 30 a 35 doadores pmp na Austria (Matesanz,
1894).

Na Espanha, onde o consentimento é voluntario, uma politica agressiva de
organizacido do resgate de oOrgaos, baseada no assentamento de
coordenadores de transplante em todos os hospitais em que se pode captar

* Essas taxas baixaram nos anos 90, chegando a Bélgica a 18,3 doadores pmp, e a Austria a
35 doadores pmp.

" O consentimento presurnido foi proposto inicialmente pelo Comité Mac Lennan, indicado, no
inicio da década de 60, pelo Ministéric da Sadde da Inglaterra para estudar probiemas
associados ao transplante.
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6rgéos doados, permitiu que ocorresse um aumento de 14,3 doadores pmp, em
1989 para 21,7, doadores pmp em 1982,

Obter a doacéo de um orgéo é de qualquer forma, apenas o inicio de um
processo, gue no caso de um orgdo de doador cadaver se desdobrara ainda
nas questdes ligadas ao resgate e & distribuicdo desses Orgdos. No caso do
transplante com 6rgéo de doador vivo, essas questdes ndo se colocam, ja que
cada paciente traz o seu doador e, caso haja compatibilidade entre eles,
aguarda em uma fila a sua vez de ser transplantado. O grau de escassez de
Grgdos pode, no entanto, variar em fungéo da utilizac&o de doador vivo, e assim
influenciar o perfil do sistema de tratamento dos doentes renais cronicos.

O resgate e a distribuicdo de dorgéos de doador cadaver enfrenta guestOes
logisticas e materiais. Uma série de equipes e recursos em diferentes hospitais
deverm estar disponiveis e ser coordenados. E preciso ter leitos de UT! para
pacientes em morte cerebral. O diagnostico de morte cerebral deve ser dado
por um neurocirurgido que ndo pode estar ligado a equipe de transplante. A

abordagem da familia do doador requer treino e tato. Paralelamente a esses
cuidados com o doador, & preciso desencadear todo um outro processo, que
pode envolver desde laboratdrios de tipagem e centrais que coordenam listas
nacionais, até a localizacéo dos provaveis receptores e a mobilizagéo da equipe
gue ira realizar o transplante.

Na literatura médica, considera-se que o numero potencial de doadores cadaver
varia de 30 a 50 doadores por milhao de populacéo, ou 2.8 a 3,7 por cada 100
mortes em hospital (Jakobsen,1994; Matesanz, 1994). Assim, o grande
problema ndo parece ser a falta de 6rgéos, mas conseguir captar os doadores
potencéais,38 As dificuldades podem ocorrer na identificacdo do doador, na
obtencéo do consentimento dos familiares e nos cuidados clinicos com o
doador.

O resgate de orgéos é uma atividade que pode ser feita individuaimente por
cada equipe de transplante ou coletivamente. Isto &, vérias equipes podem se
organizar para realizar o resgate de 6rgdos em uma dada regigdo. O resgate
pode ainda ser profissionalizado, com uma equipe de resgate atendendo um
conjunto de equipes de transplante.

No caso de &rgdos resgatados por equipes que trabalham individuaimente, o
mais comum € que ¢ centro de transplante tenha a sua lista de espera e

* 0s transpiantadores ewropeus trabatham com a hip6tese de que ocofra nos proximos anos
um aumento na demanda por rins & uma diminuigdo no nimero de orgdos disponiveis. A
diminuicio no nomero de doadores seria devida & diminuic8o dos pacientes com traumas
cerebrais severos gracas a introdugéo de leis para o uso obrigatorio de cintos de seguranga e &
melhora no tratamento de pacientes com lesdes cerebrais.
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transplante os seus pacientes, selecionados em fungdo de seus pProprios
critérios.

Quando as equipes trabalham coletivamente, existe tanto a possibilidade de
gue os Orgdos sejam alocados segundo um rodizio entre as equipes de
transplante, que seguem administrando suas listas de espera, ou segundo uma
lista Gnica, que agrega os pacientes dos varios hospitais.

A adocBo de um ou outro desses esquemas acarreta certos problemas de
incentivo. O caso de equipes, filiadas a sistemas centralizados de distribuigéo
de orgdos, gue contam com pequenas listas de espera ilustra bem esse fato.
Essas equipes podem conseguir captar um grande numero de orgaos, mas é
provavel gue consigam transpiantar poucos deles, ja que é grande a chance de
gue esses orgdos “emparelhem” com receptores inscritos em hospitais que
contam com grandes filas de espera.

Ou seja, para as equipes gue participam de esquemas centralizados de
distribuicdo de org8os e contam com pequenas listas de espera, pode ocorrer

que melhores resultados no nimero de orgéos captados terminem, conforme o
critério de distribuicdo adotado, néo resultando em nenhum incremento no
numero de Orgdos disponiveis para o seu hospital. E comum que para as
unidades de transplante com altas taxas de resgate a centralizag@o parecga
pouco atraente pois, sendo capazes de usar a maioria dos 0Orgaocs que
resgatam, mantém suas taxas de ftransplante mais altas em esquemas
descentralizados do que conseguiriam se parlicipassemn de esqguemas
centralizados (Elster, 1992).

A desvantagem dos esquemas regionais, segundo os defensores da tipagem, €
transplantar um grande numero de rins com baixa compatibilidade. O efeito
liguido seria, assim, mais pessoas vivas com um rim funcionando no primeiro
ano, ao custo de maicres traumas fisicos e psicologicos com o fracasso do
transplante.

Ou seja, também agui, as questdes sdo controversas. Fica, de qualquer modo, a
idéia de que existem algumas estratégias destinadas a incentivar a doacéo de
orgaos de cadaver, guais sejam: o conceito de morte encefalica, a notificacéo
compulsoria, o pedido obrigatorio e o consentimento presumido. Para incentivar
o resgate sem abrir mao da questéo da eficiéncia na alocacéo - ja que o direito
a usar o d6rgdo resgatado constitui um incentivo a procura - um principio
bastante difundido & o “keep one, share one", que garante a equipe gque fez o
resgate um dos orgaos captados. O segundo rim entra no poo! sendo alocado
enfre as varias equipes que participam do esquema.
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A.2. Selecdo de Facientes

Existern dois tipos béasicos de procedimentos para a selecBo de doentes a
serem transplantados. Alguns procedimentos se baseiam em critérios explicitos
& podem ser aplicados sem recurso a qualquer elemento discricionario, s&o 0s
sistemas mecanicos. Qutros aceitam a necessidade de interpretacao
discricionaria dos principios basicos, mas se baseiam em regras para selecionar
e controlar os que tomam as decisbes. Essas regras podem, por sua vez, ser
mais ou menos explicitas.

A selecBio mecanica tem as seguintes vantagens: 1. uniformiza a aplicacéo dos
critérios, o que garante que as demandas de todos os candidatos serao
apreciadas pelos mesmos standards; 2. ao restringir a margem de liberdade dos
slocadores, impede, ou pelo menos diminui  consideravelmente, as
possibilidades de manipulaco e corrupgéo, e, 3. especialmenie em contextos
onde existe desequilibrio de poder e conflito de interesse enire as partes
envolvidas, inspira maior confianca.

A selecdo discriciondria, por sua vez, permite decises individualizadas, caso a
caso, de forma a poder pesar uma gama de consideragbes e, portanto,
responder de forma criativa e flexivel, ndo s6 aos diferentes aspectos da
guestdo mas também as mudangas no environment. Esta vantagem, no entanto,
da margem a que ocorram os problemas apontados acima, que a selegao
mecanica torna possivel superar (Figueiredo e Coelho, 1995).

Nos processos mecénicos de alocagdo de orgdos, sdo consideradas uma ou
mais das seguintes caracteristicas: tipagem HLA* crossmatch,® tempo em
lista, valor do painel,*' fatores logisticos e urgéncia médica,

Nos processos discricionarios, além desses fatores podem ser considerados a
presenca de diabetes, tempo em dialise, peso, idade, estilo de vida,
estabilidade emocional e status matrimonial.

Nos EUA, o processo de alocaco de 6rgéo para transplante de rim é totalmente
mecanico. A United Network of Organ Sharing (UNOS) gerencia uma lista de
espera nacional que busca otimizar, a nivel regional, o emparelhamento HLA.
Se o emparelhamento HiA entre doador e receptor for perfeito, e minimas
portanto as chances de rejeicdo, o 6rgado é afribuidc segundo esta lista
nacional. Um maximo de dez pontos s&o atribuidos a tipagem HLA, outros
quatro pontos a um painel maior que 80%, 0,5 ponto é creditado por ano de
espera em lista e, excepcionalmente, sdo atribuidos pontos & urgéncia meédica

mediante uma requisicéo especial. Se um centro transplantador nao aceitar se

* Ver nota 15, pag.34.
“O\ser nota 27, pag.41
" Ver nota 31, pag.44
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enquadrar nestas regras, a UNQOS tem o poder de suprimir o pagamento oficial
aquela equipe.

O sistema de pontos usado pelos centros de transplante nos EUA foi
estruturado inicialmente usando-se caracteristicas médicas que ndo pareciam
suscetiveis de provocar antagonismo entre grupos de pacientes. Percebeu-se,
no entanto, a partir da divuigagdo dos resultados de varios estudos, que a
porcentagem de negros transplantados era menor que a de negros que
aguardavam em listas, Essa constatacdo abriu espaco para uma ampia
discussao sobre os diferentes pesos que cada uma das variaveis levadas em
conta no sistema de pontos deveria assumir, e terminou por resultar em uma
revisdo do sistema de pontos. Com essa revisgo se pretende facilitar o
transplante de grupos com HLA menos comuns na populacdo como, por
exemplo, 0s negros (Dennis, 1992).

Na Franca, existe um sistema que combina alocacao discricionaria @
preocupacdo com justica médica. Os meédicos alocam discricionariamente um

dos rins resgatados e o outro fica disponivel para o France Transplant, que
gerencia uma lista de espera nacional. Esta lista nacional é dividida em sete
listas regionais. Nestas listas, os pacientes hipersensibilizados, as criancas e
aqueles com HLA raro tém prioridade para receber um 6rgéo para transplante.

GQuando o segundo rim é posto a disposigéo do France Transplant, as suas
caracteristicas sao introduzidas em um sistema computadorizado que checa se
existe algum paciente hipersensibilizado que apresente ao menos quatro
compatibilidades HLA com o doador. Caso mais de um paciente tenha essa
caracteristica, o critério para desempate é o tempo em dialise.

No caso de o rim ndo ter sido atribuido a um paciente hipersensibilizado, ele e
alocado aos pacientes em lista menores de 15 anos. Se este rim, ainda assim,
ndo foi atribuido, o procedimento mais corrente é aloca-lo na regido onde foi
resgatado segundo um critério de compatibilidade HLA. No caso de empate, ©
critério de selecéo é o tempo de espera (Elster, Jon et Herpin, Nicolas 1992).

Na Noruega, a distribuico é totalmente discricionaria. Os criterios usados
combinam critérios médicos absolutos com outros como o tempo em lista, &
adaptacdo a didlise, a distncia da residéncia ao centro de dialise, 08
dependentes e a idade, gue as vezes s80 levados em conta e outras vezes nao.
Nio existe qualquer regra formal que indique como esses critérios devem ser
utilizados.

As altas taxas de transplante em pacientes hipersensibilizados na Franca e em
pacientes idosos na Noruega mostram bem como o tipo de organizagdoc do
sistema nacional de alocacéo de érgdos e os critérios de selecdo de receptores
influenciam o perfil da populagéo transplantada.
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Na tabela abaixo, percebe-se gue o sistema francés prioriza efetivamente aos
pacientes hipersensibilizados. Na leitura desta tabela deve-se levar em conta
que os critérios de determinagéo da hipersensibilidade s&o diferentes nos EUA
e Franca. Na Franga, o paciente que produz anticorpos @ 80% ou mais dos
soros s&o considerados hipersensibilizados, enguanto nos EUA, é considerado
hipersensibilizado aguele que reage a 60% ou mais dos soros,

Tabela IV. Participacéo dos Hipersensibilizados na Populagéo em Lista e
Transplantada por milh&o de habitantes - 1989/1990

EUA - 1989 Franga - 1990
Lista 32 17
Transplantados 55 9

Fonte: Elster; Jon et Herpin, Nicolss (18992)

Quanto a usar a idade como critério de selecio, ha uma grande polémica sobre
o prognostico do transplante em pacientes idosos, bem como sobre a justica de
se considerar a idade como um fator de selegao.

Apesar da reluténcia a se transplantarem idosos, pode-se argumentar, a partir
dos resultados de varios estudos, que o transplante pede ser tho bem sucedido
em pacientes com mais de 55 anos como em pacientes mais jovens, podendo
ser considerado um tratamento de escolha para os pacientes idosos (Lauffer,
1988 Killonen,1990).

Nos EUA, 1% da populacdo é transplantada com menos de 45 anos. Na
Noruega, 81% da populacéo é transplantada com mais de 45 anos, sendo que
guase 30% dos transplantes s&o feitos em pacientes com mais de 64 anos
(Elster, Jon et Herpin, Nicolas, 1992), o que caracteriza uma preocupacac com
a eqlidade pouco partilhada entre a comunidade transplantadora que prefere,
no geral, concentrar seus recursos no fransplante de uma popuiagao mais
jovem.

Enfim, nos EUA, um numero maior de transplantes séo feitos com base em um
bom emparelhamento HLA. Ja na Franga um maior numero de pacientes hiper-
sensibilizados é transplantado. Enquanto na Noruega transplanta-se a
poputacdo mais idosa. Esses resultados so, em parte, explicados pelo fato de
gque enquanto os EUA privilegiam a histocompatibilidade, a Franga tem
privilegiado os hipersensibilizados e a Noruega os idosos. Temos aqui trés
efeitos distributivos distintos em funcéo do uso de diferentes procedimentos e
critérios de selecdo de receptores adotados por esses paises.
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A3 Resumo

Antes de apresentar um resumo das guestdes organizacionais associadas ao
ransplante vale a pena enumerar as condicbes necessarias para a implantacao
de um centro de transplante para que depois se possa comparé-ias as
condicbes necessarias a implantacéo de uma unidade de dialise.

Para implantar um centro de transplante se requer um hospital de nivel terciario,
com unidades de terapia intensiva e acesso facil a laboratérios de microbiologia
complexa, imunologia e patologia, departamento de diagndstico por imagem e
banco de sangue. Os médicos, nefrologistas e cirurgibes, devem ter experiéncia
e curso de pos-graduacio, experiéncia em imunologia.

Quanto as questBes organizacionais apresentadas foi visio que as diferentes
estratégias usadas para resgatar 6rgdos, o critério de morte cerebral, o
consentimento presumido, a notificac&o compulséria, o pedido obrigatério, bem
como a adocdo de coordenadores de transplante permitem organizar o resgate

de drgdos de multiplas formas.

Quarto ao sistema de distribuicdo dos orgaos captados, uma das grandes
questies é como manter altas taxas de resgate em sistemas de alocagéo de
orgaos baseados na tipagem HLA. Ou seja, como evitar que as equipes
pequenas figuem desmotivadas e que as equipes profissionalizadas se
burocratizem em demasia,

Com referéncia aos critérios de selecBio de pacientes, dois critérios se
sobressaem - a fipagem HLA e o tempo em lista de espera -, @ ambos servem a
consideracfes de eficiencia e justica.

O tempo em lista de espera, utilizado na maioria dos hospitais, parece ser um
critério natural gue se justifica pela equidade inerente a espera. O tempo em
didlise também reflete consideracbes de merito pelo sofrimento infligido ao
paciente pelo tratamento dialitico. Do ponto de vista procedimental, esses
critérios podem ser estabelecidos de forma objetiva, no sentido de que
independem de uma avaliaco discricionaria para sua aplicacéo. O tempo de
aespera em lista também pode ser visto como uma proxy de necessidade, uma
vez gue as condicbes dos pacientes se deterioram no tempo. Algumas
pasguisas indicam, no entanto, gue o tempo de tratamento da insuficiéncia renal
terminal cronica anterior ao transplante € um fator de risco significativo e
independente para a mortalidade pds-transplante. Assim, s&o 0s pacientes com
menos tempo de dialise os que apresentam melhor prognostico (West, 1992).
Vemos assim que consideragOes de justica e eficiéncia podem entrar em
conflito, no caso de se considerar o tempo de dialise como critério de selegao.
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Ja a tipagem HLA é um critério referido a questdo da eficiéncia. Na medida em
que o prognéstico de um transplante feito com um bom emparelhamento HLA
melhora, se pode associar © uso da tipagem HLA & maximizacéo do beneficio
para o paciente. O beneficio para 0 paciente reverte ainda em beneficio para o
programa de transplante, que se torna mais eficiente, e beneficio para a
sociedade, gue em principio passa a ter cidadgos que vivem mais anos, com
melhor qualidade de vida e a gastar menos com episédio de rejeicdo. Este tipo
de considerac8o leva em muitos casos a que se selecionem 0s pacientes que
podem se beneficiar mais do transplante, por vezes em detrimento do mais
necessitado ou daguele gue tem mais tempo de espera em lista.

Um terceiro tipo de eficiéncia se pauta por critérios de sfatus, que visam
maximizar ¢ beneficio para a sociedade. Varios programas d&o prioridade para
as criancas,; justificando esse procedimento pela dificuldade com o fratamento
dialitico, pelo sofrimento que experimentam e pela contribui¢do que, no longo
prazo, podem vir a dar & sociedade (Figueiredo e Coelho, 1995).

Finalmente, € importante considerar o efeito que cada conjunto de
procedimentos e critérics tem sobre o perfil da populacédo transplantada. Foi
visto que, conforme os procedimentos e critérios adotados, pode-se priorizar
pacientes - como no case dos hipersensibilizados franceses e dos idosos na
Noruega - ou exclui-los - como no caso dos negros americanos (Elster, Jon et
Herpin, Nicolas, 1992).

B. Dialise

As questdes institucionais na drea de dialise sdo menos numerosas do que
aquelas que foram identificadas na area de transplante. Ha dois grupos de
questdes institucionais. O primeiro estd associado as questdes especificas a
didlise, como a especializacdo das equipes meédicas, o aperfeicoamento dos
sistemas de informacéo, uma maior integracdo entre os varios tipes de dialise e
uma regionalizaco dos servicos que facilite 0 acesso dos doentes as unidade,
de servico através, por exemplo, de programas que abarquem, além de uma
unidade central, domicilios e unidades regionalizadas de auto-cuidado. O
segundo grupo de questdes esta associado a integracéo entre as unidades de
transplante e didlise, e esta relacionado ao desenvolvimento de um sisterna
integrado de fratamento do paciente renal cronico.

Com relacéo ao primeiro grupo, i.e., os problemas especificos a dialise, ha uma
grande preocupacgo em freinar equipes que saibam diagnosticar e tratar
precocemente os pacientes com insuficiéncia renal. O alto custo da terapéutica
disponivel, para o tratamento da IRTC, e o fato de que uma porcentagem
apreciavel de doentes busque tratamento em fases avancadas e irreversiveis do
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processo, tornam recomendavel concenirar esforgos na prevengdo das
enfermidades renais em fases precoces. Essa preocupacdo se deve ainda &
percepcao crescente da importancia dos cuidados anteriores ao inicio da didlise
para se obterem resultados satisfatdrios com o tratamento. Recomenda-se,
também, dar apoic a programas de educagdc de equipes medicas €
paramedicas para que aprendam a conhecer e controlar os fatores de co-
morbidade associadoes a IRTC.

Um segundo ponto séo os critérios de admissao a didlise. Na maior parte dos
paises, a didlise &€ um bem escasso, por depender de recursos financeiros
limitados. S&o muito poucos os paises que, como Alemanha e EUA, oferecem
fratamento a todos os doentes que sofrem de insuficiéncia renal cronica, Assim),
em varios paises, 0 acesso a didlise € limitado e alguns pacientes precisam ser
excluidos do tratamento.

Nos paises onde o acesso € limitado, existe entre os médicos um consenso de
que a exclusdo deve ser feita com base em critérios médicos. Para ndo
desperdicar recursos valiosos, o tratamento deve ser oferecido apenas aqueles
gue estao aptos de um ponto de vista clinico. Mas, a definicdo do que significa
essa aptiddo varia significativamente em funcio da disponibilidade de aparethos
de dialise, assim, por exemplo, até hoje na Inglaterra pacientes diabeticos néo
sAo aceitos para didlise. Isso coloca a questdo de em que medida se esta
tratando com critérios médicos ou com justificativas que permitam diminuir ©
namero de candidatos ao tratamento™ (Schmidt, 1992).

Esses critérios de admiss8o podem conter, também, consideracbes sobre o©
custo de manter pacientes em piores condigbes em didlise. Os velhos, doentes
e desnutridos, por exemplo, podem custar mais e, também, fazer aumentar as
taxas de morbidade e mortalidade dos centros. Assim, s& um forte sentido de
justiga e ética médica podem contrabalangar consideracfes dessa natureza. As
equipes precisam ser ireinadas ndo s6 para identificar e encaminhar
precocemente o paciente renal, mas também a reconhecer que todos os
doentes devem ser tratados com dignidade (Kjellstrand, 1994).

Qutra importante guest@o organizacional é montar um sistema eficiente de
informagdbes que permita acompanhar os resultados dos varios tipos de
tratamento. Hoje, a maior parte dos artigos cientificos sdo resultado de estudos
retrospectivos, e nem sempre ha clareza sobre em que medida os resultados
obtidos s&o devidos a fatores relacionados ao tratamento ou a diferencas nos
fatores de risco. Os estudos disponiveis tém sido criticados, seja porque as

“ O diabetes foi por muito tempo considerado uma contra-indicacio para a dialise apesar de
haver evidéncias, desde a década de 60, de ser possivel o tratamento bem-sucedido de
pacientes diabéticos. Hoje em dia, em paises que contam com equipamento suficiente, ndo se
recusa tratamenio aos diabéticos, embora na Inglaterra eles continuem sendo considerados
como inaptos para o iratamento (Schmidt, 1992).
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fontes que contém dados detalhados dos pacientes sdo pequenas, limitando as
possibilidades de andlises estatisticas mais completas, ou porque, sendo 0
material vasto, os detalhes sobre os pacientes séo escassos (Kjellstrand, 1994).

Finalmente, ha o problema de definir 0 desenho do sistema de prestagéo de
servigos. Existem, basicamente, duas modaiidades de atencéo dialitica: aquela
localizada em centros de didlise e a domiciliar. A atencdo em centros pode ser
levada a cabo tanto a nivel hospitalar como em clinicas ou centros publicos e
privados. Com relacdo a essas técnicas, sabe-se que um elemento importante
para o sucesso dos programas de didlise peritoneal € que estejam integrados
com unidades para hemodidlise cronica e aguda e um programa de fransplante.
Assim, o encaminhamento do doente podera ser feito de forma independente de
consideracdes financeiras e o paciente poderd, ainda, se deslocar de uma
terapia para outra com relativo conforto e apoio institucional.

A partir dessas possibilidades, pode-se organizar um programa regionalizado de
dialise, onde o auto-cuidado tenha um papel importante. Os pacientes se

tratariam em centros de dialise sediados em hospitais locais. Nesses centros, o
préprio paciente pode levar a cabo o processo completo de didlise e se
responsabilizar por todas as manipulagdes. Um enfermeirc n&o-especializado
do hospital deve assistir ao inicio @ ao fim do procedimento, permanecendo &
disposicdo dos pacientes mas podendo realizar outras atividades. Os exames
de controle das condicdes dos pacientes séo realizados mensalmente, e estes
s&0 atendidos no hospital central a cada més ou a cada dois meses. As
vantagens desse programa é que diminuem os custos, diminui o tempo de
transporte que os doentes gastam para chegar as unidades de dialise, melhora
a sua reabilitacio, e a sua reincorporag@o ao trabalho tambem é facilitada, o
que lhes da maior independéncia (OPAS, 1989).

Um programa integrado de hemodialise que abarque unidade central, domiciliar
e unidades regionalizadas de auto-cuidado parece ser uma alternativa para
diminuir os custos, facilitando o acesso e reduzindo o deslocamento geografico
dos pacientes (OPAS, 1989).

O segundo grupo de guestdes, que trata da integracéo dos servigos de dialise e
transplante, coloca problemas de incentivo bastante curiosos. Afinal, 0s centros
de didlise podem ter interesse em manter o maior numero de pacientes, ja que
estes lhes garantem uma receita financeira {(Elster, 1992).

Pode ocorrer, também, que o0s centros prefiram referir seus pacientes em estado
mais grave, 0s que séo menos lucrativos, ou ainda aqueles que ndo seguem o
tratamento. Assim, nem sempre seriam referidos para transplante aqueles
pacientes que mais poderiam necessitar ou se beneficiar de um transplante.
Aos centros que agirem corretamente, encaminhando para o transplante os
pacientes com melhor prognostico, i.e., 0s mais jovens e sem outras doencas,
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pode restar uma performance pouco favoravel, ja que acabariam apresentando
taxas de scbrevida piores do que os centros que retém os melhores pacientes
(Kiellstrand, 1994).

Tanto as questdes indicadas por Elster como por Kjellstrand apontam para
interesses que podem opor centros de didlise e transpiante e resultar em
decisdes que, no final, prejudicam os doentes. A integrac@o inter-institucional
entre os varios tipos de didlise e entre a didlise e o transplante coloca, portanto,
problemas de incentivo bastante complexos que devem ser cuidadosamente
analisados.

Antes de encerrar o levantamento das questdes organizacionais associadas a
diglise vale a pena enumerar as condigdes necessdrias para a implantagao de
um centro de dialise.

Para implantar qualquer modatlidade de didlise se requer uma planta fisica
adequada e para a hemodidlise, € preciso também um sistema de tratamento de

agua.

As unidades de didlise devem ser dirigidas por nefrélogos adeguadamente
treinados e diplomados. A didlise é em si um procedimento ambulatorial
especializado, que deve ser feito sob orientagdo de um enfermeiro chefe e um
numero variavel de auxiliares de enfermaria gque executam o trabalho de rotina.

Resumo gdas Questdes Organizacionais

A discuss@o sobre os temas médicos e organizacionais mostra a pluralidade de
convicgdes presenies no debate sobre a organizagdo do sistema de fratamento
da doenca renal cronica, no qual os mais variados argumentos, provas e contra-
provas podem ser encontrados.

Ao se comparar 0s recursos envolvidos na instalago de uma unidade de dialise
e de transplante, pode-se perceber gue, conquanto ambas exijam profissionais
qualificados e um conjunto razoavel de condicbes materiais, ndo ha duvida que
o transplante exige uma estrutura mais complexa. Esse ponto € importante e
devera ser lembrado ao se analisar a organizacdo do sistema brasileiro de
tratamento aos pacientes renais cronicos.

As opcdes organizacionais podem ser resumidas nos seguintes pontos:

o decisdes referentes a alocacéo de recursos; entre a didlise e o transplante;
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e decisdes referentes 4 admissdo de pacientes: definicdo dos critérios, e taxas
mais baixas ou mais altas de admissao,

e decisdes referentes ao encaminhamento de pacientes: entre as técnicas de
didlise / entre a didlise e o transplante / entre os tipos de transplante;

o decisbes referentes & organizac&o do sistema de didlise: autonomia ou
integracéo entre os centros de didlise / autonomia ou integrac@o entre 08
cantros de dialise e transplante,

o decisbes referentes & doacdo: ter critérios mais ou menos liberais para
doador vivo, e contar com uma lei de consentimento voluntario ou presumido;

e decisGes referentes ao resgate: resgatar individualmente, coletivamente ou
através de agéncia profissionalizada / adotar ou n&o a notificagao
compulséria, o critério de morte cerebral e o pedido obrigatorio;

e decisbes referentes a distribuicdo de 6rglos captados coletivamente: ter
como referéncia o centro de transplante, o paciente ou um sistema misto;

o decisbes referentes & alocacdo de o6rgdos. procedimentos mecanicos ou
discricionarios / selecdo de critérios.

i1.2.3. Questdes Eticas

Eqglidade

Quando se estuda a questdo da equidade na assisténcia ao doente renal
cronico, dois aspectos sao analisados. Primeiro, coloca-se o problema de saber
se a totalidade dos pacientes que sofrem da doenca tém acesso as terapias
disponiveis. No caso dessas terapias serem um recurso escasso e nem todos
os doentes poderem recebé-las, passa-se para o segundo problema, que e
investigar se estd ocorrendo algum tipo de discriminagdo na oferta desses
recursos. Ha basicamente duas maneiras de investigar essa questdo. A primeira
é certificar-se que caracteristicas como sexo, idade, renda ou escolaridade nao
estdo sendo levadas em conta no processo de selecdo. A outra é garantir que
essas caracteristicas estfo sendo levadas em conta de modo a manter entre 0s
doentes tratados as mesmas caracteristicas socio-demogréficas da populagéo
doente. Assim, por exemplo, se na populacdo que sofre de IRTC se encontram
80% de homens e 40%, de mulheres deve-se garantir que esta mesma
proporcéo sera mantida na populacéo tratada.
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Para os médicos, a questdo que fica é em que medida as preocupagdes com a
eglidade podem ter implicactes na tomada de decisbes sobre acessc ao
tratamento. Afinal, pode um médico abrir mdo, por exemplo, de um critério de
compatibilidade HLA em favor de um critério de proporcionalidade entre os
sexos dos pacientes doentes e transplantados (Ornellas, 1992)7

A guestdo da discriminacfo, sobretudo em um contexto de recursos escassos,
n&o é facil de ser enfrentada, ja gue, mesmo que nenhum programa discrimine
formalmente seus pacientes, por vezes 0s proprios médicos defendem algum
tipo de discriminacdo de idosos, marginalizados ou analfabetos, associando o
tratamento dessas categorias a menores chances de sucesso. Os idosos teriam
uma resisténcia menor para enfrentar a cirurgia e os episoddios de rejeicéo. Ja
os marginalizados e analfabetos tenderiam a contar com menos recursos para
gnfrentar as rigorosas prescrigdes exigidas no tratamento pos-operatorio.

O problema desses "critérios” € que, no momento em que a vida esta em perigo,
muitas dessas consideractes séo irrelevantes. O direito a vida, e o dever dos

outros de respeita-la ndo é o direito, por exemplo, a um certo numero de anos
de vida, mas um direito igual para todos de ter acesso a tratamentos que podem
garantir a vida. Esse dirgito n&o diminui com a idade, com & condig&o social ou
com o lugar de moradia (Kilner, 1989).

Fidelidade ao Paciente

As relacfes entre os meédicos e seus pacientes obedecem a principios rigidos
de conduta gue se assentam no juramento hipocratico. Esse relacionamento
asta baseado em guatro principios éticos fundamentais. Primeiro, a atuacdo
meédica visa beneficiar ¢ paciente. Segundo, essa atuacdo ndo deve causar
dano ao paciente. Terceiro, @ preciso atuar com justica, ndo privilegiando um
individuo ou grupo em detrimento de outro. Quarto, o paciente deve ser livre
para decidir quanto aos metodos empregados em seu beneficio, depois de
convenientemente esclarecido pelo médico (Ornellas, 1992).

O nefrologista tem se confrontado freglientemente com as seguintes guestdes:
Quem deve ser dialisado? Quem deve ser fransplantado? Quem deve receber
um &rgac obtido de doador cadaver? Quando interromper o tratamento dialitico?

Nesse universo, os meédicos por vezes ddo seguimentio a tratamentos onde
grandes somas de recursos so gastas, mesmo sabendo que beneficios muito
pequencs devem advir para o paciente. Ocorre que, dados os principios da
ética médica, a economia recursos néo tem qualquer mérito, afinal, ndo existem
regras inerentes a esses principios que indiquerm quando parar um tratamento
que, visto de fora, tem muito pouca ou mesmo nenhuma utilidade. Nao ha, na
realidade, nenhuma razéo médica para suspender a continuagado de uma vida
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que pode prosseguir, ou parar o fratamento de uma doenca que pode ser
ratada. E é aos objetivos médicos, antes que a quaisquer outros, que o8
clinicos se dedicam. Fssa devocéo a determinados objetives & muitas vezes
acompanhada por uma quase total ignorancia quanto a outros objetivos sociais.
Como bem sintetizou um médico: "Como médico, temos que fazer o methor que
podernos por cada paciente. O paciente espera corretamente gue o medico aja
apenas visando o seu melhor interesse. Se um tratamento muito caro é
necessario, o médico deve fazer tudo para obté-lo... Afinal, o médico naoc pode
servir a dois patrdes - a seu paciente e aos cofres publicos” (Schmidt, 1992).

Na dialise, ha casos onde o estado do paciente se deteriora agudamente
durante o tratamento e & preciso decidir pela sua suspenséo, ¢ que significa a
iminéncia da morte. Mesmo sendo preciso garantir ao homem o direitc de
morrer com dignidade é, muitas vezes, dificil decidir quande parar o tratamento.

No caso do transplante, o retransplante de um paciente € muitas vezes visto
como problematico, ja que os seus resultados sé&o documentados como sendo

inferiores ao do primeiro transplante, tendo o terceiro transplante um
prognéstico ainda menos favoravel. Segundo Evans, os custos associados ao
retransplante 3o superiores aos de um primeiro transplante, sendo 0©s
resultados 9% piores com relacdo & sobrevida do enxerto. Os medicos, voltados
para buscar o melhor para seus pacientes, chegam, no entanto, a realizar ate
guatro transplantes no mesmo paciente.

As discussdes sobre ética médica perpassam todo ¢ debate médico e, cada vez
mais, vai ficando clara a dificuldade de acomodar ¢ principio de fidelidade ao
paciente as exigéncias de eficiéncia e a limitagdo de recursos gue recaem sobre
o sistema de saude.

Resumo das Questbes Eticas

Com relacdo as questbes éticas, os pontos onde escolhas devem ser feitos s&o:

» decisbes referentes a justica social: como garantir a igualdade de
oportunidades?

e decisGes referentes & ética médica: como compatibilizar a igualdade de
oportunidades para todos os doentes e a fidelidade ao paciente?
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.2.4. Consideragbes

A exposico detalhada desse debate, que envolve a comunidade ligada ao
tratamento da insuficiéncia renal cronica, tem por objetivo indicar 0s pontos
onde, deliberadamente ou néo, foram ou sao feitas, opgbes que influenciam o
sistema de tratamento para doentes renais, alterando caracteristicas como a
distribuicBo dos pacientes entre a didlise e o transplante, ou a relagac entre o
numero de transplantes feitos com doador vivo e doador cadaver.

Assim, para entender, por exemplo, por que, em cada 100 pacientes tratados
portadores de IRTC, existem na Italia, Brasil, EUA, Australia e Escandinavia,
respectivamente 96, 93, 75, 48, 30 pacientes que recebem tratamento dialitico,
sendo gue os demais recebem um transplante, deve-se levar em conta n&o so a
existéncia de diferentes interesses ligados ao transplante e a dialise, como a
forma com que esses interesses se posicionam frente as questbes médicas,
organizacionais e élicas indicadas.

Tabela V. Relacéo entre o Numero de Tratamentos Oferecidos
em Transpiante e Didlise 1989-1990

Pais Transplantes {%) Didlise (%) Tx/Dialise
ialia 4 96 0,04
Brasil 7 93 0,07
Alemanha 24 76 0,31
EUA 25 75 0,33
Espanha 26 74 0,35
Austria 42 58 0,72
inglaterra 45 55 0,81
Australia 52 48 1,08
Escandinavia 70 30 2,33

Lioveras (1881}, Figueiredo e Coelho (1982); Fonticelli (1994)

Na tabela V pode-se observar gue, entre 0s paises indicados, o Brasil
apresenta, logo depois da ltalia, a mais alta proporcao de tratamentos dialiticos,
por numero total de procedimentos oferecidos. Na tabela seguinte, & possivel
comparar as taxas brasileiras de pacientes em tratamento dialitico as taxas de
outros paises latino-americanos.



Tabela V1. Pacientes em Didlise em Paises da América Latina - 1991

Pais - populacio em Taxa por milh&o de
milh&es habitantes
Uruguai - 3,16 3794
Argentina - 32,71 244 1
Brasil - 153,31 122.0
Chile - 13,38 180,6
Venezuela - 2023 8.0
Peru - 22 89 50,3
Coldmbia - 32,45 40,9
Paraguai - 4,40 19
Bolivia - 7,53 10,9

Registro Latino Americano de Diatisis y Transplante Renat (1994)
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Analisando-se esses dados, verifica-se que embora a Argentina, o Uruguai e
mesmo o Chile oferecam um nimero significativamente maior de tratamentos

dialiticos por milhdo de habitantes, o Brasil mostra uma das maiores taxas da
regiao.

Ja quando se compara o numero de transplantes realizados por mith&o de
habitantes em diferentes paises, verifica-se que, mesmo com relagao a outros
paises latino-americanos, as médias brasileiras sao baixas.

Tabela Vil. Namero de Transplantes, por milhdo de habitantes, em
Diferentes Paises na Década de 90

Pails Taxa por milhéo de habitantes
Austria 57
Espanha 38,8

EUA 37
Suica 32,1
Inglaterra 29
Portugal 19,2
Cuba 16
Chile 13
itélia 13
Uruguai 8
Brasil 7
Argentina I
Uruguai 7
Grécia 55

Forte: Lioveras (1991), Matesanz (1804), Registro Latino Americano de Dialisis y Transplante Renal (1804)
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Procurou-se, neste capitulo, chamar a atencéo para o fato de que néo 6 variam
as taxas que associam os tratamentos oferecidos, como tambem a forma como
esses tratamentos s&o oferecidos. Nesse sentido, ao se caracterizar um sistema
de tratamento para a IRTC, deve-se considerar, por exemplo, tanto a
distribuico dos pacientes entre o transplante e a diélise como o nivel de
integracdo entre essas terapias, i.e., se elas s&o oferecidas enguanto
fratamentos independentes ou enquanto terapias gue compdem um sistema
integrado,

Para entender como essa diversidade de caracteristicas se torna possivel,
preciso fazer uma andlise detalhada de como as vérias questbes - meédicas,
organizacionais e éticas - foram respondidas ao longo do processo de
estruturacdo desse sistema. A opgdo, por exemplo, por um sistema mais ou
menos centralizado de distribuicdo de Orgdos para transplante ndo resulta
apenas das preferéncias médicas pelo HLA ou pela ciclosporina mas, também,

das consideracbes que so feitas quanto ao comportamento de outras variaveis

como, por exemplo, a possibilidade de organizar um bom sistema de informacao
ou uma equipe profissionalizada de resgate de Orgaos. Nesse sentido, as
condiches locais e a avaliagio que os atores fazem sobre elas sao fatores que
influenciam as escolhas feitas.

Ou seja, os médicos combinam consideragbes medicas, institucionais e éticas.
Assim, um grupo de médicos pode, por exemplo, preferir a alocagao
descentralizada, dadas suas consideragdes sobre a falta de insténcias técnico-
administrativas para gerenciar um sistema centralizade, mesmo acreditando nos
efeitos favordvels da tipagem sobre a sobrevida do paciente e do enxerto. Pode,
ainda, apoiar a alocacdo centralizada, mas priorizando o tempo em lista de
espera como critéric para a alocacéo de rins de cadaver, e n&o a tipagem, no
caso de pressentir gue a igualdade de oportunidades é um critério que garantira
mais legitimidade ao sistema e com isso maiores taxas de doagao.

Com isso, em alguns casos, as preferéncias convergem para a mesma solucao
sem que isto signifiqgue que essas escolhas foram orientadas pelas mesmas
razdes. Assim, enguanto alguns consideram apenas a eficiéncia e para eles
bastaria o critéric da compatibilidade imunologica associado, por exemplo, ao
menor tempo em dialise, outros optam pela compatibilidade considerando a sua
importancia no prognéstico do transplante de pacientes hipersensibilizados. Ja
para outros, a compatibilidade HLA é importante por garantir a possibilidade de
que um padréo objetivo seja invocado na alocacdo de érgdo. Para muitos, o
tempo em lista é um critério essencial porque acreditam na equidade inerente
ao fato de respeitar uma fila. Para outros, o tempo em lista @ importante na
medida em que é uma forma de levar em conta a ma sorte médica, i.e, 0s
fatores que respondem pelas desigualdades médicas que existem entre 08
pacientes.
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O resultado das opcbes feitas nesses varios momentos e a maneira como as
preferéncias se agregam levam a que o sistema de transplante assuma uma
configuracéo particular que expressa uma complicada acomodacao entre essas
varias consideracbes e as condicdes do proprio sistema de salde e de
tratamento dos pacientes renais cronicos.

Pode-se para efeitos descritivos indicar a atuacdo independente dos centros de
didlise, a doacdo voluntaria, a organizacdo independente de cada equipe de
transplante para o resgate de O0rg&os e a alocagéo discricionéria desses 6rgéos
aos pacientes inscritos nesses programas como constituindo o conjunto de
possibilidades menos formalizadas para a organizacdo do sistema de
fratamento dos doentes renais cronicos. De outro lado, um sistema integrado de
centros de didlise e transplante, o consentimento presumido, o resgate feito por
equipes profissionalizadas e independentes dos centros de fransplante e a
distribuicdo mecanica de 6rgdos aos pacientes de uma lista Unica nacional ou
transnacional podem ser consideradas como as possibilidades mais

formalizadas para a organizacdo desse sistema. Essas opcbes implicam em
diferentes graus de integracéo inter-institucional: enquanto as primeiras exigem
uma pequena integracdo, as Gltimas exigem um alto grau de integracao.

Entre essas alternativas, cada sistema vai combinando as possibilidades e
assumindo um formato proprio. Cabe agora estudar como essas questbes foram
tratadas entre noés, que possibilidades foram discutidas, quais prevaleceram e
que sistema de tratamento dos doentes renais cronicos resultou desse
processo.
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CAPITULO Il

0O Sistema Brasileiro de Atendimento ao Doente Renal
Cronico

O sistema de atendimento ao paciente renal cronico se organiza a partir de um
conjunto bastante amplo de decisdes, que diferentes atores tomam ao longo do
tempo e que sdo processadas por instituighes do sistema de saude do pais.
Fssas decisbes resultam da avaliacdo que cada ator faz, sobre qual seja 0 seu
interesse e a melhor maneira de alcancar seus objetivos, dados 0s
constrangimentos legais, morais, técnicos e institucionais existentes. Da
interacéo desses atores, entre si e com as instituigbes que “estruturam” o
sistema de saide, se desenvolve um sistema de atendimento aos pacientes
renais cronicos que pode ser mais ou menos descentralizado, eficiente e justo.

Jé foi visto que o sistema de atendimento ao paciente renal varia de pais para
pals tanto em seus aspectos organizacionais (como, por exemplo, a forma de
organizar o resgate e a distribuicéo de 6rg&os) como nos seus resultados (por
exemplo, na forma como os pacientes se distribuem entre a didlise e o
transplante, ou nas taxas de transplantes feitos com oOrgéos provenientes de
doadores vivos e cadaver).

Para entender como se desenvolveu o sistema de tratamento para pacientes
renais cronicos gue temos hoje no Brasil, deve-se conhecer os atores e as
instituicBes envolvidas com o problema, analisando como essas instituicbes e
atores se combinaram para responder aos principais desafios colocados no
processo de organizagéo desse sistema. Esses desafios foram explicitados no
capitulo anterior, e constituem os pontos nevraigicos para a organizacéo de um
sistema de tratamento dos pacientes renais cronicos.
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Como se viu, em cada um desses pontos, diferentes opcbes podem ser feitas,
sendo que o conjunto dessas opgbes definira o perfil do sistema de tratamento
dos pacientes renais crénicos. Essas op¢bes s80, no entanto, em alguns casos
quase gue iotaimente determinadas peios constrangimentos envolvidos na
situacéo. As preferéncias dos atores terdo, assim, maior ou menor infiluéncia na
sifuacdo em funcéo da forga desses constrangimentos.

Neste capitulo, serdo analisados os constrangimentos institucionais e
econdmicos, bem como as preferéncias dos diferentes atores envolvidos na
questio do tratamento dos renais cronicos. Os constrangimentos institucionais
correspondem, neste contexto, as disposicbes legais e capacidades
administrativas proprias ao Ministério da Saude e as Secretarias Estaduais e
Municipais de Sadde. Os constrangimentos econdmicos dizem respeito ao
montante de recursos disponiveis para o sistema de saude publico e as regras
de repasse desses recursos. As preferéncias dos atores - medicos, para-
médicos, doentes, indusiriais e politicos - serdo analisadas a partir do modo
pelo qual eles concebem e atuam na organizaclo do sistema de tratamento dos

doantes renais.

O trabalho de reconstituico do desenvolvimento do sistema brasileiro de
atendimento aos doentes renais cronicos mostra como a oferta de didlise e
transplante cresceu no contexto de um sistema de saude que passou, entre as
décadas de 70 e 90, por profundas mudancas. Nesse processo, deve ficar claro
como os diferentes atores foram se posicionando frente as "questbes
nevrélgicas" na organizacéo de um sistema de tratamento dos pacientes renais
cronicos e  como essas posicbes foram processadas pelas instituicoes
envolvidas na organizacéo desse sistema.

Uma questdo que deve ser levada em conta, embora seja por vezes dificil de
tratar rigorosamente, & em gue medida ao tomar decisbes os individuos s&o
influenciados pelo conhecimento que tém sobre o comportamento das
instituicdes envolvidas no problema.

.1, O Inicio da Assisténcia ao Paciente Renal Cronico

O método dialitico comegou a ser aplicado, na Holanda, no tratamento dos
doentes renais agudos, a partir do final da década de 40. Os primeiros
transplantes foram realizados simultaneamente na Franca e nos EUA na década
de 50. No Brasil, a didlise comecou a ser praticada na década de 50 e ©

transplante na década de 60.

Em 1849, o :Dr. Tito Ribeiro de Almeida utilizou pela primeira vez, no Brasil, um
rim artificial para tratar um paciente portador de insuficiéncia renal. Usou para
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tanto um aparetho que construiu de forma artesanal, inspirando-se no invento
que, apenas quatro anos antes, William Kolff desenvolvera na Holanda.

Segundo as palavras do Dr. Tito de Almeida, "O rim era feito com cerca de 30
metros de tubo fino de celofane. A temperatura do liquido dialisador era mantida
através de uma resisténcia. A tela que segurava o tubo de celofane era feita
manualmente em uma estamparia gue trabalhava com ago inoxidavel. O tubo de
celofane que funcionava como membrana era o mesmo que se utilizava na
fabricacéo de salsichas. Depois de enrolar o tubo de celofane na tela e testa-lo,
colocavamos tudo em uma panela de aco. A esterilizac8o era feita fervendo-se
o dialisador no fogao 1& de casa.. Creio que fizemos umas 20 sessbes em
cachorros antes do primeiro uso em um doente. A primeira paciente faleceu no
dia seguinte a didlise. O segundo faleceu algumas horas depois da dialise. A
primeira paciente gue sobreviveu comegou o tratamento em dezembro de 1949°
A forma como era feito o acesso ao sangue - a cada sesséo se dissecava uma
veia e uma artéria - 86 permitia 0 uso da técnica no tratamento de pacientes
que, sofrendo de insuficiéncia renal aguda, tivessem chance de se recuperar em

alguns dias (Almeida, 1994).

Em 1955, o Hospital das Clinicas, da Universidade de S&o Paulo, recebeu um
rm artificial de Kolfi-Merril. Mas s& em 1962, com o advento da fistula
arterovenosa, os doentes comecaram a ser ftratados através de dialise
peritoneal de repeticdo.

Em 1965, no mesmo Hospital das Clinicas, foi realizado o primeiro transplante
com doador vivo. O paciente viveu por mais oito anos, tendo sido a
compatibilidade sanguinea, ABO, o Unico teste imunolégico realizado. Em 1967,
o Hospital das Clinicas, da Universidade de Ribeirdo Preto, fez o primeiro
transplante com doador cadaver no Brasil (Neumann, 1989).

Em 1968, foi promulgada a primeira lei federal regulamentando a doacdo de
6rgéos de pessoas vivas e de cadéver. Essa lei autorizava a doagéo de orgéos
de cadaver caso o falecido tivesse em vida manifestado expressamente seu
desejo de doar, ou se a familia autorizasse por escrito a doagao. A lei, além de
permitir a doacdo de érgdos duplos entre parentes de primeiro grau, abria
certas "brechas" para a doacgBo entre vivos n&o relacionados. Esta lei
regulamentou a doacdo de drgdos até 1992,

O artigo 8° desta lei estabelecia que os diretores de instituicbes hospitalares ou
centros universitérios onde se realizassem retiradas de 6rgdos ou tecidos de
cadaver deveriam remeter, ao fim de cada ano, relatorios ao Departamento
Nacional de Satde Pdblica. Assim, desde 1968, o governo federal poderia ter
tido acesso aos dados sobre transplante no Brasil. Esse artigo, no entanto, n&o
foi cumprido e, até 1987, o governo federal nunca divulgou qualquer informagao
sobre a atividade.
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Os primeiros dados sobre didlise e transplante apareceram em 1976 gracas &
criaciio da Comissdo de Dialise e Transplante, da Sociedade Brasileira de
Nefrologia. A comissdo pretendia coordenar as atividades de dialise e
transplante no pais e, segundo seus primeiros informes, foram realizados, entre
1968 e dezembro de 1978, aproximadamente 729 transplantes renais em 19
centros de transplante. Haveria, em 1976, cerca de 500 pacientes em dialise no
Brasil.

A didlise foi regulamentada no ano de 1976. Com isso, os centros de dialise
passaram a receber reembolso da Previdéncia Social pelos servigos prestados
aos pacientes previdencidrios. ™ Até entdo, a atividade tinha um caréter pouco
regular, sendo praticada esporadicamente em vdrios centros espathados pelo
Brasil. Nessa época, nas palavras do Dr. Jalil Domingos, "a hemodialise
passou a ser, do ponto de vista econdmico, o file da medicina".** Segundo
Madeira,” o valor de uma sessdo de hemodidlise chegou, nas fases iniciais da
sua incorporacdo, a se equiparar ao de uma cesariana ou de uma gastrectomia.

Ainda, em 1976, surgiu & Associacdo Paulista de Renais Cronicos - APREC. A
associaco foi fundada na Escola Paulista de Medicina por um grupo de
residentes e profissionais que ftrabalhavam na clinica de nefrologia. Esta
associacdo, gue teve inicialmente o objetivo de conscientizar os pacientes sobre
os cuidados que deveriam ter para garantir um melhor desempenho das
terapias, foi com o tempo se fornando uma associagldo de pacienies, le.,
através dela os doentes buscavam afirmar seus interesses dentro do sistema de
tratamento da insuficiéncia renal terminal cronica.

Em 1979, a Comiss&o de Didlise e Transplante da Sociedade Brasileira de
Nefrologia (SBN), publicou um segundo relatdrio, dando conta da situagdo do
setor até dezembro de 1978, Nesse ano existiam 1433 doentes em tratamento
dialitico (1125 em hemodidlise e 308 em didlise peritoneal} em
aproximadamente 145 centros. O que significa gue 12 pacientes por milh&o de
habitantes™ estavam recebendo tratamento dialitico. Do total de pacientes
tratados apenas cinco pacientes receberam tratamento domiciliar.

Até dezembro de 1978, haviam sido realizados 1.169 transplantes em 29
centros, sendo 74,5% com doador vivo e 20,1% com doador cadaver. Apenas
trés centros (12%) realizaram mais de 20 transplantes por ano, sendo que 76%

O CAPD foi aprovado e regulamentado pelo INAMPS em 1983.

“ Dr. Jamil Domingos, responsavel clinico pelo servige de didlise do MHospital Panamericano,
em entrevista ao Jornal Brasiieire de Nefrologia (Gregbrio, 1996).

o Dbr. Sergio Madeira foi presidente da Comissfo de Nefrologia do Inamps e mais tarde
Coordenador do Gepro de Doengas Crénico Degenerativas. Concedeu entrevista & autora em
19 de junho de 1996, S8o Faule.

** Nesse momento os EUA ofereciam tratamento dialitico a 127 pmp, a Franga 102 a Suécia,
835, a Espanha 51 e a Argentina 19.



79

dos centros realizavam menos de 10 transplantes por ano. Trés centros
iniciaram suas atividades antes de 1970, 10 entre 1970 € 1974 e 16 ap6s 1974
Apenas 7 dos 25 centros em atividade realizavam transplante com doador
cadaver.

Entre 1976 e 1978, o numero de doentes em didlise cresceu 184,9% e o numero
de transplantes cresceu 59,7%. Enguanto quase todos os estados possuiam
centros de didlise, apenas oito deles contavam com centro de transplante.
MNesse periodo, o numerc de centros de dialise passou de 100 para 145,
enquanto na area de transplantes o nimero de centros passou de 18 para 29,
sendo que Sao Paulo concentrava a maior proporgao tanto de centros como de
pacientes transplantados (Comisséo de Didlise e Transplante, 1979).

Em todo o periodo ha um fortalecimento do Inamps, que, em 1971, atendia uma
populacdo de 9.691 previdenciarios, e chega a 1978 atendendo a 23.433. Suas
despesas globais saltaram da casa de US$1 milh&o, no inicio da década, para
os US$35 milhdes, em 1978, Esse crescimento, que reflete o proprio

desempenho satisfatério da economia, contribuiu tambem para a notavel
expansdo dos tratamentos, para a insuficiéncia renal cronica, verificada no
periodo. Em 1979, a conjuntura econdmica mudou e seus reflexos se fizeram
sentir imediatamente através da queda nas despesas globais do Inamps.

A diretoria da Sociedade Brasileira de Nefrologia, assessorada pela Comissao
de Didlise e Transplante, alerta, em 1979, para a necessidade de controlar
methor a qualidade e os custos dos tratamentos voltados para o doente renal
crénico, bem como para o descompasso que ja se faz notar entre o acelerado
crescimento das atividades de didlise e o timido desenvolvimento do
transplante. Para sanar esses problemas, propbe as bases para ©
estabelecimento de um Programa Nacional de Assisténcia ao Doente Renal
Cronico Terminal.

Esse programa recomenda que a didlise seja autorizada, em nivel regional, por
uma comissao integrada por pelo menos um nefrologista portador de diploma de
especialista, oferece ao Ministério da Previdéncia servigos de auditoria nos
centros credenciados e recomenda uma série de medidas disciplinadoras que
deveriam ser aferidas durante o credenciamento e a avaliagio dos servigos.

A Sociedade sugeria, ainda, que fossem criadas facilidades para o tratamento
dialitico em residéncia, o gue representaria "uma importante economia em
honorarios médicos ¢ gastos hospitalares”. Indicava, também, "no sentido de
baratear os custos e tornar o procedimento acessivel a um nimero mais amplo
de pacientes a criacio de Centros-Piloto de Dialise Ambulatorial Peritoneal
Cronica (CAPD), para que se possa avaliar a exeqlibilidade, em nosso meio,
desta forma de tratamenio™.
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Quanto ao transplante, indicava tratar-se "do método de escolha para ©
tratamento do portador de insuficiéncia renal cronica terminal, desde que haja
boa selecéo do bindmic doador-receptor. Além da melhor reabilitagéo socio-
profissional, resulta mais econdmico para a comunidade, representando, ainda,
uma valvula de saida para conter a expanséo dos programas de dialise
cronica”,

O documento analisava os fatores que impediam a ampliagdo no numero de
transplantes, dando énfase especial & necessidade de introduzir ©
consentimento presumido. Apontava, ainda, para a necessidade de apoiar
"Centros regionais, interligados por sistemas de comunicacéo, que permitam o
melhor aproveitamento dos rins disponiveis, a exemplo de organizacbes
européias como o Euro-Transpiant ou o France-Transplant, que realizam os
transplantes necessérios em sua area, organizam a coleta de 6rgéos em nivel
regional, aumentando, assim, a possibilidade de aproveitamento de érgéos com
boa compatibilidade" (Aguiar, 1979).

Em 1979, 4 estava formulada, portanto, a proposta que, com pequenas
nuancas, é até hoje defendida nfo sé pela Sociedade Brasileira de Nefrologia,
mas, também, pela Associacio dos Pacientes Renais Crbnicos e pelas
autoridades sanitarias.

E extremamente importante frisar a precocidade dessa proposta, que aponta
tanto para a necessidade de organizar um sistema integrado de tratamento ao
doente renal cronico, como para a importéncia de fiscalizar a gualidade dos
servicos e desenvolver a dialise domiciliar e o transplanie.

Desde meados da década de 70, se atribuia o pequeno crescimento do
transplante aos parcos recursos que lhe eram destinados. Nessa ocasido,
segundeo andlise de lanhez, j& se percebia que o maior problema dos
transplantes renais no Brasil era de natureza econdmica, uma vez que o Inamps
remunerava de forma mais expressiva a didlise do que o transplante. Ainda hoje
se aponta a falta de recursos (que permitiriam melhorar a estrutura hospitalar, a
remuneracdo dos envolvidos no transplante, e viabilizar uma estrutura de
captacio e distribuicdo de drgos) como sendo o fator mais importante para
explicar o timido desenvolvimento do transplante no Brasil {lanhez, 1994).

Ora, como se verd, o gasto com ¢ tratamento dos pacientes renais cronicos
aumentou muito na década de 80, de modo que existiram recursos que
poderiam ter sido aplicados de acordo com as diretrizes propostas pelo
Programa Nacional de Assisténeia ao Doente Renal Cronico Terminal A
existéncia, em 1979, deste projeto, que até hoje é considerado legitimo pelos
envolvidos com o problema, bem como o volume de recursos que, na decada de
80, foram aplicados no tratamento da insuficiéncia renal cronica fazem pensar
no que determinou a quase total falta de iniciativas, por parte das autoridades
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sanitarias, para garantir ndo 86 um retorno mais eficiente do capital investido,
como também o controle da qualidade dos servigos prestados, Por que as
autoridades sanitarias foram tao mais sensiveis & necessidade de liberar verbas
do que & necessidade de um projeto que orientasse 08 investimentos feitos €
aferisse a sua adequacéo?

Essas observacbes ganham ainda mais sentido quando lembramos que, entre ©
final da década de 70 e meados da década de 80, a economia brasileira passou
por uma forte recesséio, que se refletiu no orcamento do Ministério da
Previdéncia e Assisténcia Social, e consequentemente no nivel de despesas do
Inamps, que passou a apresentar taxas de crescimento negativas, como mostra
a tabela abaixo.

"fa&neia Wik, ﬁV@LU@&@ DAS DESPESAS DO INAMPS 1970-1986
Em mithdes de US$ de 1986

ANOS DESPESAS
1670 1.091,0
1971 1.112,3
1972 1.288,4
1973 1.574,7
1974 1.756,6
1975 2.363,0
1976 3.116,6
1977 3.210,7
1978 3.486,0
1979 3.277.9
1980 3.329.9
1981 3.076,6
1982 314186
1983 2.526,7
1984 2.690,7
1985 2.967,0
1986 3.1821

Fonte: Dataprey in Medici (1938)

Diante de uma situacdo, onde, surpreendentemente, conviveram a progressiva
limitacdo nos recursos disponiveis e o crescimento do programa de atendimento
ao paciente renal crénico, a resposta do Inamps foi, até meados da década de
80, sempre no sentido de reduzir os valores pagos pelo tratamento dialitico. Em
nenhum momento se vislumbra uma preocupacdo em elaborar uma estratégia
para garantir que a alocagao dos recursos destinados ao tratamento da IRCT
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atendesse, por exemplo, ac maior numero possivel de doentes, thes garantindo
uma boa qualidade de vida,

Uma das poucas acdes do Inamps para disciplinar a dialise veio em junho de
1980, apos uma série de divergéncias, entre o Inamps e a Sociedade Brasileira
de Nefrologia, sobre os honorérios relativos & diglise.”” Nesse momento o
INAMPS  disciplinou  os tratamentos dialiticos prestados a pacientes
beneficiarios da Previdéncia através das Normas Basicas. A partir de entéo, os
centros de dialise deveriam ser reconhecidos e fiscalizados pelo inamps e a
autorizacdo para o tratamento dialitico ser fornecida por uma comisséo do
Inamps. Os centros deveriam, ainda, apresentar relatdrio mensal para a
Comissao de Nefrologia do inamps.

Deve-se notar que, embora, as normas editadas pelo Inamps correspondam a
parte das sugestdes da Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), ha em todo o
perindo uma certa tensé@o enire ambos, ditada pelas repetidas tentativas da
SBN de ser ela a coordenadora e disciplinadora das atividades de didlise e

transplante. A SBN sugeriu indmeras vezes, em seus dialogos com o Inamps,

que poderia ndo sé outorgar o titulo de especialista em nefrologia, como
credenciar e fiscalizar 0s centros,

Analisando a atuacdo de ambos, no periodo, percebe-se que apenas as
propostas referentes & normatizacdo da didlise foram aceitas pelo Inamps. O
conjunto das propostas da SBN era, no entanto, bem mais amplo, tocando em
questdes como os critérios de acesso aos servigos de dialise e a necessidade
de integrar a dialise e o fransplante em um sistema que estimulasse ©
transplante com doador cadaver e a dialise domiciliar.

Cesar Costa, entdo presidente da SBN, pergunta, nc artigo “Tecnologia
biomédica: algumas reflexdes”, "auem ird controlar o acesso & hemodialise? Os
proprios médicos? Os ndo medicos? Comissdes mistas? Como explicar em
termos individuais (realidade) e nao coletivos (abstracéo) as razbes dessa
limitacBo? Afinal, em uma época de recursos cada vez mais escassos, existe
uma tendéncia para limitar o seu Uso, © gue parece uma op¢éo aceitavel em
termos de planejamento de servigos de saude” (Costa, 1981a).

Em  editorial da mesma revista, Cesar Costa lembra, tambem, "a
responsabilidade social do nefrelogista, na tarefa de reduzir os gastos com
urémicos cronicos em nosso pais”. A partir dai aponta o fato de que "no decurso
da década de 70, no Brasil, o numero de pacientes em didlise cronica

“ Ao se acompanhar a divulgacao do Programa da SBN e a disputa sobre os valores da dialise
através de artigos publicados no Jornal Brasileiro de Nefrologia é patente a mudanca de um tom
cormedido nos. editoriais em que se defende uma politica para o setor, para um tom belicoso
naqueles onde se defende uma methor remuneracdo da didiise. Uma coisa é a defesa de um
projeto, outra bem diferente é a defesa de um beneficio que se adquiriu.
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apresentou um aumenio desproporcionalmente maior que o de transplantados”,
& sugere que as principais causas para o timido crescimento do transplante séo:
"namero insuficiente de doadores, a falta de informagéo da classe médica e a
insuficiéncia de recursos materiais”. Assim, "o problema da obtengéo de 6rgaos
cadavéricos, aparentemente simples, ndo tera solugéo a curto prazo sendo
necessério realizar campanhas e pressionar por modificagcbes na Lei dos
Transplantes" (Costa, 1981). Vale comentar a insisténcia com que a diretoria da
SBN defendeu, junto ao Inamps e ao Ministério da Salde, modificagtes na "Lei
dos Transplantes” gue viabilizassem o consentimento presumido, entdo referido
como & et francesa”.

No Jornal Brasileiro de Nefrologia, aparecem nesse periodo repetidas
consideracées sobre a importancia da dialise domiciliar. O artigo "Centro-
satélite de hemodidlise”, de Knijnik, relatando experiéncia realizada no Hospital
de Clinicas, de Porio Alegre, comenta que os fatores responséveis pelo
crescente numero de pacientes tratados por didlise s&o: "a entrada progressiva
de novos pacientes em programas de dialise, a baixa mortalidade e o pequeno

nimero de fransplantes realizacos”, afirma que "esta mundialmente reconhecido
que a hemodialise em casa € o melhor lugar para tal procedimento”, mas dados,
erm nosso meio, limitacBes resultantes das "condigbes socio-econdmicas do
paciente e de restrighes previdenciarias”, sugere a criacio de unidades
intermediarias entre o hospital @ a casa, 0s centros-satélites, que levariam a
diminuicdo do custo operacional e melhor atendimento clinico do paciente
{Knijnik, 1981).

A Sociedade foi, ainda, a Unica entidade, até 1980, a se preocupar com &
producéo de informagfes no setor. Assim, em 1981, durante o ! Congresso
Latino-Americano de Transplantes, a Comiss&o de Didlise e Transplante, da
Sociedade, tomou as medidas necessarias para implantar o Registro Nacional
de Didlise e Transplante. O Registro gerou dois relatdrios anuais, 0 primeiro
dando conta da situacio do setor em 1981 e, o segundo, em 1982

Entre 1981 e 1982, existiam 238 centros de didlise. A Comissac estimou em
4.500 o nUmero de pacientes que receberam tratamento dialitico, em 1981. Dos
iratamentos oferecidos, 89% eram pagos pelo Inamps.

Vale comentar que, dos médicos envolvidos nos centros de dialise, somente
24% detinham titulo de especialista. Os relatérios comentavam, tambeém, que
eram poucos 0s centros que tratavam a agua com métodos apropriados - ja que
89% dos centros usavam apenas filtro ou nao realizavam nenhum tipo de
tratamento da agua - e que a prevencédo para hepatite B praticamente néo
existia.

Em 1981, existiam 53 centros de transplante. A comissdo estimou gue 0 nUMero
total de transplante feitos, até 1981 era de 2.100, sendo gue, em 1981, teriam
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sido realizados 400 transplantes. Desse total 75,9% teriam sido realizados com
doador vivo relacionado, 12,8% com doador cadaver e 11,6% com doador vivo
nao relacionado.

O financiamento do transplante renal foi realizado pelo Inamps em 60% dos
casos, sequido dos hospitais universitarios, gue naquela época atendiam a
populacdo indigente, ndo recebendo, portanto, reembolso da Previdéncia
Social. Somente 10,6% dos transplantes foram pagos com recursos do paciente.

Uma conclus@o importante desse relatdrio foi que, entre os transplantados, 68%
tinham frabalho normal e apenas 10% incapacidade total.

Em 1982, a dialise representava 75,7% dos procedimentos realizados e 0s
transplantes 24,3% (Comisséo de Diaiise e Transplante, 1982).

Os dados apresentados até agui mostram gue, em 1978, existiam cerca de
1.433 pacientes em didlise enquanto, em 1982, existiam cerca de 4.500. O

numero de transplantes realizados por ano, em 1978, estava na casa dos 210

enquanto, em 1982, eram cerca de 400. O que significa que a dialise cresceu
nada menos gue 314% no periodo de quatro anos, enquanto o transplante
cresceu 95% nesse mesmo periodo. A proporcdo entre o ndmerc de
transplantes e tratamentos dialiticos oferecidos caiu de 39% em 1976, para 14%
em 1978, e apenas 8% em 1982, Esses numercs refletem dois fatos,
importantes: primeiro, o incentivo que o credenciamento da dialise pelo Inamps
representou para o crescimento da atividade. Segundo, a enorme demanda
reprimida que existia por tratamentos para a insuficiéncia renal crénica.

Ac se comparar o crescimento no numero de estabelecimento de saude e de
centros de didlise e transplante veremos gue, enguanto em 1978 existiam
15.345 estabelecimentos de salude, 116 centros de didlise e 29 centros de
transplante, em 1982 existiam 24.018 estabelecimentos de saude, 238 centros
de didlise e 53 centros de transplante. Ou seja, enquanto o crescimento medio
do nimero de estabelecimentos de salde foi de 56%, o numero de centros de
transplante cresceu 87% e de centros de didlise 105%. Esses numeros s&o
surpreendentes, tanto pelo fato de a economia viver um momento recessivo, o
que torna essas taxas de crescimento inesperadas, como pelo fato de ser
exatamente a didlise, um procedimento de alto custo, aguele gue apresenta a
taxa mais alta de crescimento (IBGE in Medici, 1988, Comissdo de Dialise e
Transplante, 1979 e 1682).

Em dez anos a didlise apresentou, portanto, uma expansac notavel, ndo sé no
numero de pacientes tratados como, também, em sua abrangéncia geografica.
Sem divida a remuneracdo mais que adequada aliada a relativa simplicidade
dos procedimentos envolvidos na instalacdo de uma unidade de didlise e a falta
de uma fiscalizac&o mais rigorosa devem ter contribuido para essa expansio
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vigorosa, do tratamento dialitico, no Brasil. Cabe notar que o motor dessa
expansac € a iniciativa isolada de empresarios, ndo tendo se colocado nesse
processo, a nao ser por parte da Sociedade Brasileira de Nefrologia, a questdo
de se implantar um sisterna integrado de didlise que combinasse, por exemplo,
a oferta dos varios tipos de dialise, de modo a alcancar melhor rendimento e
uma atencdo mais adequada ao paciente.

Ou seja, a dialise cresceu em centros privados, de porte médio, gue podiam
faciimente se credenciar junto ao Inamps, se integrando, assim, ao seu padréo
de prestacdo de servicos a populacdo previdenciaria. Ja o transplante se
desenvolveu, sobretudo, a partir de hospitais universitarios, que naquele
momento atendiam prioritariamente a populacao indigente.

Para entender melhor o porqué dessa "vantagem relativa” da dialise sobre ©
transplante & preciso lembrar que, a partir de 1972, a politica de saude comega
a ficar fortemente centralizada no governo federal, tendo em 1977 sido criado o
Sisterna Nacional de Previdéncia Social, e neste, o Instituto Nacional de

Assisténcia Médica da Previdéncia Social. O Inamps, que era, portanto, ligado
ao Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social, passou a cuidar da
assisténcia médica previdencidria, enguanto o Ministério da Saude assumiu a
responsabilidade pela medicina preventiva.

Essa orientacio do Instituto Nacional de Previdéncia Social influenciou ndo sé a
divisfio de trabalho dentro do setor pdblico, como de todo o sistema de satde. O
setor privado especializou-se na prestacdo de servigos curativos, e o setor
publico, no desenvolvimenio de programas preventivos. Mais ainda, nesse
periodo todo o setor publico aderiu, em maior ou menor escala, a centralizacao
administrativa e & verticalizacéo dos programas.

Assim, quando, em 1980, o INAMPS disciplinou os tratamentos dialiticos
prestados a pacientes beneficiarics da Previdéncia, a didlise ganhou o estatuto
de um programa do Ministério, gue tinha, na esfera do governo federal, as
decistes referentes a inclusdo de procedimentos na tabela, e ao valor desses
procedimentos, e na esfera estadual, o credenciamento e fiscalizacdo dos
servigos. Essa forma de administracdo permitia ao gestor local ampla autonomia
para credenciar servicos, ac mesmo tempo em que nunca chegou a garantir um
cantrole rigoroso sobre os servicos credenciados. Nesse sentido, vale comentar
gque, desde 1976, quando a dialise foi regulamentada como servico passivel de
ser reembolsado pela Previdéncia, e sobretudo apés 1980, com as novas
normas, deveria ser possivel reconstituir dados sobre os procedimentos
dialiticos no Brasil. Nenhum informe, no entanto, foi veiculado pelo Inamps na
literatura especializada dando conta do desenvolvimento do setor, o que
constitui mais um indicio da sua pequena preocupacao com a questdo da
documentacio das atividades desenvolvidas pelos centros de dialise.
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Ja o transplante cresceu, sobretude, no hospital universitario, que nessa época
atendia os cidad@os que ndo estavam cobertos pela Previdéncia Social. A tarefa
de cuidar da populacdo indigente foi, alids, se acentuando ao longo da década
de 70, com o crescimento do inamps e o aprofundamento de um modelo
assistencial voltado para o atendimento do contribuinte da Previdéncia Social.

E importante perceber que, marcando uma tendéncia inversa a frilhada pelo
sistema de saude, que tem no setor privado - detentor de 81,22% da rede
hospitalar - o grande executor da assistencia medica curativa, 0s transplantes
se estabeleceram e cresceram a partir do hospital publico universitario. Assim,
até o inicio da década de 90, 66,8% dos transplantes foram realizados em
hospitais universitarios e somente 27% em hospitais privados (lanhez, 1994).

O crescimento dos transplantes na esfera do hospital universitario,
principaimente no Estado de S58c Paulo, deve ser entendide dentro desse
contexto de reformas por que passou o sistema de salde. Assim, seguindo as
diretrizes do Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social, os diversos

governos que se sucederam no Estado de Séo Paulo, entre 1964 e 1980,
privilegiaram, no nivel da Secretaria do Estado da Saude, os programas
preventivos. Nesse contexto, em 1969, a Secretaria do Estado da Saude passou
pPOF uma reorganizacéo onde se procurou criar uma estrutura que, seguindo uma
lbgica centralizadora, permitisse o trafego de subsidios técnicos do nivel central
para as Diretorias Regionais. Para tanto, distinguiram-se as areas que
requeriam conhecimentos especificos, como a area hospitalar, os centros de
saude e a saude mental, e se criaram estruturas gue deveriam prover ¢ nivel
local com  os instrumentos técnicos necessarios desenvolvidos pelos
organismos da administracéo central da Secretaria do Estado da Saude.

No caso do Estado de Séoc Paulo, a centralizacdo e verticalizacdo dos
programas permitiu que parcelas ponderaveis dos recursos existentes fossem
destinados aos hospitais universitarios estaduais e também as Coordenadorias
de Assisténcia Hospitalar e de Salde Mental, de forma praticamente
independente das prioridades e programas da Coordenadoria de Salde da
Comunidade, principal responsavel pelo atendimento médico-sanitario da
populaco. Aidéia era que cada drea faria o seu trabalho e ndo, como passou a
se pensar mais tarde, que as varias areas deveriam se articular para atender
prioritariamente a Coordenadoria de Saude da Comunidade. Com isso, a drea
hospitalar experimentou, ao iongo da década, uma excessiva autonomia tanto
dentro gquanto fora do ambito de atuacBo da Secretaria de Estado da Saude
{(Fundap, 1983).

Assim, grupos dentro das vérias coordenadorias e instituicbes passaram a ter
uma dindmica propria reforcada pela estrutura da Secretaria. Essa estrutura,
responsavel por uma crescente divisdo de trabalho e pela auséncia de
nsténcias de coordenacio e de integragdo, permitiu que tais grupos se
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multiplicassem e fossem se autonomizando no interior das proprias
organizacdes, articdando-se segundo interesses proprios, que n&o respondiam
obrigatoriamente as necessidades mais gerais da politica de saude.

Varias equipes de transplante se formaram nos hospitais universitarios nesse
periodo. A atomizacdo de interesses, propria a esse momento, representou,
como veremos, um compiicador para as mudancas gue mais tarde se procurou
introduzir no sistermna de sadde como um todo, bem como no atendimento aos
doentes renais cronicos, jd que muitas vezes a ldgica do servigo {i.e. do hospital
ou laboratério) consegue mobilizar mais o corpo médico do que a logica que se
pretende imprimir ao sistema como um todo.

No final da década de 70, boa parte das equipes de transplante estdo
constituidas e integradas em um sistema de salde onde a autonomia do
hospital universitarioc € grande. Vale comentar que essa histéria, no caso do
Estado de S&o Paulo, merguthara o sistema de transplante desde cedo em
alguns impasses. Por um lado, o hospital universitério é uma entidade de ensino

€ pesquisa, de medo gue ndo pode especializar-se em transplante, haverd

sempre um numero maximo de leitos que poderdo ser destinados a esse
procedimento. E importante perceber, também, a importancia da estrutura dos
servicos publicos estaduais que permitiram uma grande autonomia aos
hospitais universitarios e conseqUentemente a constituicgo de grupos e
interesses relativamente autbnomos no interior do setor publico. Esses
interesses, uma vez constituidos, passam a representar importantes espacos de
poder, com os quais todo o processo de mudanca tera que ser negociado mais
tarde.

Ou seja, o transplante se desenvolve, sobretudo, dentro do hospital
universitario, uma estrutura gue apresenta limites ao seu crescimento, ao
mesmo tempe em que & administrado por equipes que tém um alto grau de
autonomia dentro do sistema publico de salde. J& o acelerado crescimento da
dialise, bem como a sua disperséo por todo o Brasil, devem ser entendidos a
partir da afinidade dessa modalidade de prestagdo de servicos com 0 modelo
assistencial que suportou a acio do Inamps.

H.1.1. Consideragdes

O tratamento da insuficiéncia renal cronica comeca, portanto, a se desenvolver,
seja no ambito da didlise, ou do transplante, dentro de um sistema de satde que
dé muito poucos incentivos & integrago inter-institucional. No caso dos centros
de transplante ainda hd, como se vera, uma disputa que envolve a qualidade e
a absorcéo de novas técnicas, principalmente entre as equipes que s&0
associadas a escolas de medicina. Ja no caso da didlise, o relativo isolamento
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entre as equipes, os elevados niveis de demanda e a falta de um sistema de
controle mais consistente fizeram com os centros se sentissem muito
confortaveis para oferecer o servigo que lhes aprouvesse.®

O fato de o Inamps dar pouca atencéo 3 idéia de um sistema gue integrasse 0s
varios tipos de tratamento levou a que desde muito cedo valesse o projeto
individual de cada prestador de servigos, o que, em muitos casos, significava
um pegueno projeto empresarial muito pouco comprometido com a qualidade
dos servigds prestados. Essa caracteristica, que em um primeiro momento pode
ter sido um "facilitador” do processo de implantacdo dos centros de didlise e
transplante, colocard, com o tempo, dificuidades a todo projeic de
desenvolvimento de um sistema integrado de tratamento dos pacientes renais
crénicos.

Se for lembrado que, além disso, a relagdo contratual existente nao permitia
uma supervisao direta das agbes contratadas pelo Inamps, o qual, por sua vez,
nao estruturou um sistema de informagdes que permitisse maior controle sobre
Os gastos, o crescimento e a qualidade do setor, se entende por que o instituto

ficou com tdo poucos recursos para orientar o extraordinério crescimento, que
se deu entre 1978 e 1982 no setor, gracas ao crescimento da atividade
transplantadora e, principalmente, & expanséo dos servicos de didlise.

Esse quadro ird mudar lentamente durante a década de 80. Mudancas
importantes na natureza das questdes envolvidas no tratamento dos doentes
renais irdo ocorrer gracas , sobretudo, as novas técnicas de controle da rejeigao
no fransplante, ac debate internacional sobre a organizacdo do sistema de
tratamento dos doentes renais cronicos e, também, devide a alteracdo da
conjuntura econbdmica e politica do pais que, na drea da salde, viabilizou uma
mudanca radical do modelo de assisténcia.

O debate sobre a necessidade de se organizar e disciplinar as atividades de
diaiise e transplante, o custo-efetividade das diferentes terapias, a qualidade de
vida, a integrac@o entre centros de didlise e transplante - no sentido de que
todos os pacientes em didlise fossem, desde que ndo houvesse contra-
indicagbes, encaminhados para transplante - e as estratégias de resgate e
distribuicdo de orgéos séo temas que ganharam corpo ao longo da década de
80,

Deve-se, no entanto, ter claro que esse processo encontrara um "sistema’ de
tratamento ja constituido com o qual todos os "novos” projetos terao que ser, em
menor ou maior escala, negociados. Esse sistema, que se caracteriza pela

* Fai no ambito da indastria, onde as varias companhias brigavam para ganhar a hegemonia no
fomecimento dos produtos para a didlise, que se deu uma competicdo mais acirrada. Fssa
competicdo possibilitou ndo sé ganhos na qualidade dos produtos, comeo a producio de
informagies sobre o setor.
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grande autonomia dos centros prestadores de servigos e por baixos niveis de
integracao inter-institucional, cresceu sobretudo com financiamento do inamps
e, portanto, dentro da sua I6gica. Com iss80, o sistema se organizou a partir de
regras que nao favoreciam quer a integracdo enire os prestadores de servigo,
guer entre eles e as autoridades sanitarias, o gue se refletiu no peguenc
controle sobre a qualidade dos servicos prestados, na falta de informactes
sistematicas sobre esses servicos, bem como na auséncia de um esforgo para
planejar o crescimento desse sistema.

lil.2. A consolidacdo de um sistema de prestacdo de servicos

Ja foi comentado que, a partir de 1978, as despesas do Inamps comecaram a
decrescer. Em 1981, a crise econbmica agravou-se, tendo, em 1983, seu pior

momento. Nesse perfodo, os Ministérios da Fazenda e do Planejamento
pressionaram o Ministeric da Previdéncia Social no sentido de reduzir os
gastos, Reagindo as pressdes sofridas, o Inamps procura restringir os gastos,
sendo a reducéo dos valores pagos pelo tratamento dialitico um dos
expeadienies usados.

Com isso, em 1982, voltaram a ocorrer sérias divergéncias entre o Inamps e a
Sociedade Brasileira de Nefrologia, sobre os valores pagos pelo tratamento
dialitico. Nessa ocasido, a diretoria nacional da SBN ¢ a sua Comisséo de
Dialise e Transplante sugerem a criaco de comissbes regionais, mistas,
formadas por especialistas do lnamps e da SBN, que deveriam credenciar
centros, indicar tratamentos, fiscalizar a sua eficiencia - em termos da
porcentagem de hospitalizacbes, transplantes e oébitos -, contribuir para a
racionalizacao do uso do material dialitico, trabalhar pela reducdo dos encargos
fiscais incidentes sobre matérias-primas importadas e pela regulamentacédo da
CAPD e DPL, bem como incentivar o transplante através de uma remuneracao
adequada e da aprovacio do consentimento presumido.

Estas propostas foram entregues ao presidente do Conselho Consultive de
Administragéo de Saude Previdencidria (Conasp), que na ocasido "afirmou que
todas se inserem dentro da atual linha de pensamento do Conasp” (Costa,
1982). Nesse ano, o departamento de didlise e transplante foi convocado para
varias reunides com a comissdo de nefrologia do Conasp, tendo sido criada a
Comisséo Nacional de Nefrologia.

O Conasp, surgido em 1981, foi a primeira tentativa de reorientar a assisténcia
médica previdenciaria. O objetive desse orgdo colegiado, que reunia
representantes de varios ministérios e sindicatos, era estabelecer diretrizes
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gerais para uma assisténcia médica mais eficiente. Em 1982, esse Consslho
formulou um Plano de Reorientac&o a Saude, conhecido como o Plano Conasp.
Uma de suas principais propostas foi a regionalizagdo progressiva do sistema
de saude - a ser planejado e coordenado por comisséo paritaria - e a
“racionalizacao dos procedimentos de alto custo”.

A discusséo sobre a regionaiizacdo do sistema de salde comecava a ganhar
corpo no Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social, inspirada na critica,
elaborada pelo Movimento da Reforma Sanitaria,® que apontava para a
fragmentacdo do sistema de saude, que n&o conseguia se organizar para
atender a populacéo, ficando dividido entre as especialidades, as esferas de
governo e 0s grupos de interesse,

O debate gue se desenvolveu, tanto a nivel federal como estadual, remetia as
questdes do modelo de assisténcia e do financiamento ao setor publico. Havia
uma sensacdo generalizada de esgotamento de um modelo, tanto na sua
vertente politica como econbmica e institucional. Se antes o lema era

desenvolvimento econdmico, linerdades vigiadas e centralismo administrativo,
agora as palavras de ordem eram o resgate da divida social, a2 democracia e &
descentralizacao. Esse debate acompanha nao s6 o momento politico do pais,
de franca democratizacdo, com o retorno nesse momento das eleicbes de
governadores, como a propria oscilacdo da performance da economia do
periodo. A tabela abaixo mostra bem o movimento do PIB e dos gastos federais
com saude na década de 80.

Tabela IX. GASTO FEDERAL TOTAL COM SAUDE
Brasil - 1980/1986 em US$ de 1992

Ano Gasto indice Indice de
absoluto em | 1980 = creseimenio do
nithdes de 160 PIB
Uss
1984 7.356,3 100 100
1281 5.846 3 831 95,6
1682 7.148,3 97,1 86,2
1583 57158 77 02,8
1984 508586 81,0 8B 1
19858 6 85873 93,2 106 1
1986 7.3403.8 09 8 1137

Fonte: Qrgamento Geral da Unidio v Medicl (1994)

“ 0s médicos sanitaristas foram responsaveis pelo Movimento da Reforma Sanitaria que
propds, sobretudo a partir da década de 80 (através do seu jornal, das reunides que organizava,
e de sua ativa participago nos debates sobre politica de sadde), um modelo de assisténcia &
satde que pudesse substituir o do Inamps. O SUS, que expressa de forma bastante fiel esse
ideario, foi em 1988 incluido na Constituicdo, em grande parte pela mobilizago que o
Movimento da Reforma Sanitéria organizou em tomo do projeto.
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Nesse momento, comecou a ocorrer uma verdadeira revolucdo nas instituicbes
brasileiras, As qualidades dos modelos centralizados, até entéo exaliadas,
comecaram a aparecer como insuficientes para fazer frente aos problemas de
corrupgéo, falta de conhecimento das realidades locais, falta de participacdo
popular e excessiva tecnocracia. Ganhava cada vez mais forca a idéia da
desceniralizacdo e da necessidade de participacéo popular na definicdo das
politicas sociais.

A forca das novas propostas era tal que, pode-se imaginar, tenha inibido guase
que automaticamente qualquer proposta de centralizacdo, como a contida em
um programa de distribuicao centralizado de orgdos para transplante baseado
na tipagem HLA Esse debate, que se constituiu em uma questdo central na
América e Europa, nos anos 80, era, no inicio da década de 90, ainda muito
timido no Brasil Tanto o carater centralizador dessa proposta, como a
fragilidade das instituicbes responsaveis pela politica de saude, que passaram
nesse periodo por um processe de grandes transformagdes, retiraram muito do

encanto e da forca que, em outras situacles, a proposta poderia ter.

Nesse periodo, comegou a ganhar corpo a discuss&o sobre a necessidade de
as secrelarias estaduais e municipais incorporarem acs seus objelivos e,
portanto, & sua estrutura organizacional, a assisténcia medica. Nesse sentido,
em 1982, foi elaborado no INAMPS um plano que apresentava 0s seguintes
pontos basicos, expanséo da rede de atengdo primaria a saude, integragio
inter-institucional, prioridade dos servigos publicos sobre os privados e
contencdo e previsibilidade dos gastos assistenciais da Previdéncia. E
importante notar que os modelos propostos nesse momento privilegiam a
integracéo horizontal dos servicos e pressupdem um amplo processo de
planejamento.

Nesse contexto, as Agles Integradas de Saude (AIS) gue, em 1984, sucederam
o Plano Conasp, se constitufram em importante estratégia para a elaboracéo da
politica estadual de salde. Os convénios das Acbes Integradas de Saude (AIS)
foram assinados entre Inamps, estados e municipios, permitindo o repasse de
verbas para as secretarias, estaduais e municipais, mediante a apresentaco de
faturas elaboradas com base na produgdo de servicos. Nesse processo, os
secretarios de saude passaram a atuar como autoridades sanitérias.

Um dos reflexos da mobilizag8o desse periodo foi a énfase que comecgou a ser
dada a participacao dos usuarios nos processos de tomada de decistes na area
de saude. O intenso crescimento, no Estado de Sao Paulo, da Associacdo
Paulista de Renais Cronicos, que, a partir de 1982, participa da criagéo de
inGmeros nucleos regionais no interior do Estado, em cidades como Marilia, S&o
José dos Campos, Bauru e Campinas, reflete a preocupacéo em conscientizar
0s pacienies sobre a doenga, o prognostico deo tratamento, os padrées
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desejaveis de funcionamento das unidade de diglise e, sobretudo, sobre 0s
seus direitos,

No inicio dos anos 80, comegou, portanto, um processo de descentralizagéo
que até hoje ndo se realizou inteiramente e que teve profundos reflexos sobre O
tratamento dos doentes renais cronicos. Nesse momento ndo se percebe, no
entanto, ainda nenhuma movimentacdo por parte do poder publico estadual
para fratar da questdo renal. Os debates continuaram restritos & esfera federal
e em 1983, o Inamps publicou uma nova portaria visando o barateamento do
tratamento ao doente renal cronico no pais.

O trabalho da Comissio de Nefrologia do Inamps de Curitiba, que, a partir de
1984, passou a cadastrar todos 0s pacientes em dialise no Estado e a registrar
o numero de pacientes novos, os transplantes renais, 0s Gbitos e demais
alteractes de tratamento, indicava, em alguma medida, que comega a se dar,
nesse periodo, maior atengéo a realidade regional. Afinal, era possivel coletar,

processar e analisar informagbes sobre essas realidades propondo estratégias

de acdo que poderiam contribuir para otimizar os investimentos feitos no setor.
A falta de iniciativas dessa natureza em praticamente todos os estados mostra,
mais uma vez, a pequena atencéo dada a atividades que pudessem contribuir
para o desenvolvimento de uma politica integrada para © tratamenio da
insuficiéncia renal cronica.

Nesse contexto, uma das unicas reflexbes sobre a necessidade de uma
abordagem mais regional e integrada foi feita feita por Heitor Borges, presidente
da Comissao Estadual de Nefrologia do Parana no artigo "Aspectos econdbmicos
e sociais da didlise e transplante renal”, de 1986.

Em seu artigo, Borges mostrava que, apesar de 70% dos doentes renais do
Parana estarem sendo sub-atendidos, ocorria um aumento de 15%, ao ano, no
nimero de pacientes em tratamento dialitico. Essa porcentagem estava,
seqgundo ele, acima do crescimento esperado para o produto interno bruto do
pais, que deveria ser naquele ano de 7%. Como solucBo para o problema,
Borges indicava gue "considerando-se que 0S Custos de um transplante renal,
pelos precos atuais pagos pela Previdéncia Social podem ser coberios por
apenas um més de fratamento dialitico, fica evidente que © transplante renal &
muito mais econdmico do que a didlise, mesmo admitindo-se que no futuro este
procedimento venha a ser pago de acordo com seus custos reais.”’ Assim
sendo. tendo em vista os menores custos e o potencial de melhor reabilitagdo
clinica e social que o ftransplante renal oferece, ... urge desenvolvermaos
condicbes de transplante renal em maior escala e eficiéncia em nosso pais ...
Desta forma ... além do aperfeicoamento da Lei dos Transplantes é necessaria

“ Naquela ocasido um més de didlise custava aos cofres do Inamps Cr$6.500.000, enquanto 08
custos reais de um transolante estavam orgados em Cr$23.000.000.
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a regulamentacdo dos transplantes pelo Inamps, o érgdc que financia a maior
parte do tratamento médice no pais™' (Borges,1986).

Dada a responsabilidade do inamps, que financiava quase gque integralmenie ©
fratamento dos doentes renais crdnicos e, como maostra o artigo de Borges, &
possibilidade de elaborar, a partir da sua propria experiéncia como gestor da
prestacdc de servigos, uma visdo mais integrada do problema, forna-se
necessario pensar por que as iniciativas por parte do inamps para "racionatizar”
os gastos se restringiram, durante todo o periodo, apenas a tentativa de reduzir
a remuneracéo da diglise. Cabe, nesse sentido, lembrar que a SBN sempre se
posicionou violentamente contra essas reducgdes, tendo, na maior parte das
vezes, conseguido, mesmo que tardiamente, recuperar as perdas, 0 que tornava
a redugdo dos valores pagos pelos procedimentos dialiticos uma estratégia de
efeitos bastante limitados,

Uma hipét@s@ para a resisténcia do Inamps em discutir a idéia de um sistema
integrado de tratamento do renal cronico € a de que sua Implementacao exigiria

mecanismos de planejamento e controle que ndo se coadunavam com a
estratégia de prestagdo de servicos do Inamps - baseada no credenciamento de
centros e no pagamento por producdo. Mais que isso, o Inamps parecia se
recusar a tratar da guesto como um problema que exigia uma ‘nova’
abordagem e, talvez, até mesmo uma revisdo do sistema, interpretando-a t&o-
somente como um problema transitério de falta de recursos, que seria resolvido
com a diminuigéo dos gastos. Ou seja, bastaria gastar menos, que tudo poderia
ficar como estava.

E possivel, também, que as profundas mudangas por que passava a estrutura
do sistema de saude - a iminéncia da regionalizacdo e a transferéncia do
inamps do MPAS para o M3 - tenham retardado uma abordagem mais
sistematica sobre o problema.

Estas observacgdes ndo devem, no entanto, obscurecer o fato de que, em todo o
pericdo, ocorreu um significativo e persistente crescimento das atividades de
didlise e transplante no pais. Se forem analisados os dados do periodo,
constata-se que 0s custos do programa de dialise - dentro de um calculo
conservador que toma os valores pagos, em 1991, quando a dialise ja néo era
mais "um negocio {&o bom" - passaram, enire 1982 e 1985, de,
aproximadamente, US$50 milhdes de dblares para USH100 milhdes. A

" & tom do artigo revela tratar-se de uma reflexfo do presidente da Comiss2o de Nefrologia do
inamps no Parana que fala por si, ndo ha qualquer mengdo a um movimento dentro do Inamps
para tratar dos problemas associados ao tratamento da insuficiéncia renal crbnica. E fala a partir
de uma experiéncia muito particutar do Parand, um estado onde "o esforgo associativo de varios
centros envolvddos com o iratamento do renal crinico estd realizando anualmente um
franspiante para cada cinco pacienies que o esperam, enquanto esta proporgdo @ de um para
dezesete em todo o pais” (Mocelin, 1985).
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populagdo em dialise passou de 4.500 pacientes para 8000, e 08
transplantados passaram de 400 para 789, segundo dados da Sociedade
Brasileira de Nefrologia. A relacdio entre 0 numero de pacientes transplantados
e diglisados teve nesse momento a sua melhor performance desde o inicio da
década, passando de 8 para 9%.

Tanto o pequeno crescimento do setor hospitalar no periodo de 1978 a 1984,
que, segundo dados apresentados por Medici, esteve na casa dos 3.4% anuais
entre 1978 e 1980, & 3% entre 1980 e 1984, quanto a baixa remuneragao ao
transplante devem ter contribuido para inibir um crescimento mais significativo
da atividade transplantadora. Ainda assim, n@o se pode deixar de pensar por
que a remuneragéo do transplante ficou, como bem mostra o artigo de Borges,
0 abaixo do valor de mercado, enquanto a diahse conseguiu manter uma
remuneracdo compativel

Essa qu@stéo aponta para uma diferenca importante na forma de mobiiizacdo
dos atores ligados ao tratamento da insuficiéncia renal cronica. Assim, nas

vérias ocasides - principalmente em 1978 e 1983 - em que 0 Inamps tentou
recluzir a remuneracio dos servigos dialiticos a SBN conseguiu se mobilizar e,
com maior ou menor agilidade, embargar a decisdo. Nesse sentido, durante a
crise de 83, a diretoria da SBN vai indmeras vezes a Brasilia falar com os
dirigentes do Inamps, cria um fundo para o financiamento das despesas e,
finalmente, se associa & Federacéo dos Hospitais, sancionando proposta desta
dltima no sentido de devolver ao inamps os pacientes em didlise caso as suas
reivindicacBes nao fossem aceitas. A crise dura guase um ano e 56 se resolve
quande "finalmente, a SBN consegue uma solucdo que esta de acordo com 08
anseios dos nefrologistas brasileiros”. Do acordo consta "a} remuneragéo
menos aviltante para hemodidlise e dialise peritoneal; b) reajustes semestrais e
¢) a reabertura do téo esperado estudo para a solugéo definitiva do transplante
renal no Brasil" (Jornal Brasileiro de Nefrologia, 1983; 1984).

Ora, a remuneracdo para o transplante nao era menos aviltante, mas seus
valores nunca conseguiram mobilizar nenhuma reagéo comparavel & acima
descrita. Talvez o comentario de Téavora, publicado em editorial de 1986, que
lembrava o fato "da didlise representar o pilar econdmico de, talvez, 95% dos
nefrologistas"”, constitua, ainda, a melhor analise do problema. Também né&o
deve ser esquecido que varios entrevistados apontaram para a presséo do
lobby da industria ligada aos insumos para hemodialise, no interior do inamps,
como tendo representade um papel importante no processo de garantir os
orecos da dialise. Se somarmos a essas observactes o fato de que a dialise &
uma atividade predominantemente privada, enquanto 0 transplante se
desenvolve, sobretudo, em hospitais publicos, fica ainda mais claro que, para o
setor de didlise, a reducio de sua remuneragao é sentida imediatamente, 0 que
lhe garante um acentuado poder de mobilizagao, enquanio que para o setor de
transplante hé sempre a possibilidade de que parie dos custos seja bancada
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pelo hospital universitario ou passe "desapercebida” na contabilidade do grande
hospital pablico (Tavora, 1986).

A msior capacidade de mobilizacéo dos dialisadores, quando comparada & dos
transplantadores, ficou bem caracterizada através da atuacéo da Sociedade
Brasileira de Nefrologia que, mesmo defendendo as duas atividades, sempre
conseguiu mobilizar mais seus membros para a defesa dos valores de
remuneracao da dialise do que para obter maiores valores para o transplante. O
fato de a dialise ter sido desde o inicio bem remunerada lhe garantiu uma
enorme vantagem sobre o transplante, j& gue é mais facil mobilizar interesses
para garantir ganhos ja incorporados, do que organiza-los para obter novos
ganhos. Nesse sentido, é preciso perceber como a forga da didlise &, em parte,
decorrente de uma politica anterior que lhe assegurou uma remuneracdo mais
do que adequada e the permitiu crescer, j& na década de 70, mais que ©
transplante.

O mais curioso dessa situacdo é como uma politica de saude, que procura em
um momento de crise econdmica racionalizar os gastos com a assisténcia aos

doentes renais cronicos, se confronta com o paradoxo de encontrar grandes
resisténeias tanto para cortar gastos com didlise como para aumentar 0s gastos
com transplante, ja que em um momento de crise poucos aceitam criar novas
despesas.

Nesse momento, se percebe bem como a permanéncia da relacdo entre o
numero de transplantes e tratamentos dialiticos no periodo resulta tanto de
uma politica "frouxa” do Inamps para o setor, como da sua politica anterior que,
a0 assegurar uma boa remuneracdo para a didlise, contribuiu para garantir a
capacidade do setor de se mobilizar para preservar seus ganhos. O
interessante & pensar que, se algum desses termos fosse outro, i.e., ou ©
Inamps tivesse uma politica de incentivo ao transplante ou o setor de didlise
tivesse contado com uma remuneracao inicial menos atraente, o perfil da oferta
de tratamentos poderia ser diferente.

De qualguer forma, aos poucos, foi crescendo o nimerc de vozes a favor do
transplante. Uma serie de artigos do Jornal Brasileiro de Nefrologia comenta a
necessidade de agilizar a Lei do Transplante e facilitar a retirada de érgéos de
goador cadaver como forma de incentivar o transplante. Em setembro de 1985,
em editorial- do Jornal Brasileiro de Nefrologia, o presidente da Sociedade
Brasileira de Nefrologia, Eduardo Tévora, declarava que a "remuneracdo
ridicula as equipes de transplante pode (e deve) ser atualizada com reflexos
positivos tanto para o médico como para o Governo, que, deslocando o fulcro
da balanga da dialise para o transplante, economizaria mais que o suficiente
para sustentar programas de transplante de excelente nivel". Em dezembro,
Tavora em novo editorial do mesmo jornal, apontava para "o recente contato do
celebrado imunologista francés J. Dausset e o Superintendente do Inamps,
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pcasidc em gue a economia do transplante sobre a dialise, na Franca, foi
salientada com numeros bastante expressivos. Ressurgiu, entdo, a idéia do
Brasi-Transplante. Neste sentido, a primeira rodada de negociacdes,
envolvendo SBN, Inamps, Finep e imunologistas, sera realizada no Rio de
Janeiro, no decorrer deste més. Esperemos gue este seja o estopim de uma
detonagio tao esperada” (Tavora, 1985a).

Efetivamente, a partir de 1885 algumas novidades importantes surgiram para
facilitar a expansac da atividade transplantadora. Paises como EUA, Alemanha,
Espanha e o0s paises escandinavos haviam experimentado um rapido
crescimenio, durante toda a primeira metade da década de 80, em sua atividade
transplartadora. Esse crescimento estava associado a criagdo e ao
desenvolvimento de organizacdes locais, nacionais e transnacionais de resgate
e distribuicdo de orgéos e ao estimulo representado pelo aumento significativo
da sobrevida do enxerto renal, alcancado a partir da utilizacao, em larga escala,
de drogas imunossupressoras como a ciclosporina - usada como droga
imunossupressora de manutencdo - e o anticorpo moncclonal (OKT3) -

empregado como terapéutica de crises de rejeicdo, ou profilético em casos de
transplante de doador cadaver ou nagqueles de alto risco imunolégico. Essas
drogas comecaram a ser usadas no Brasil, sobretudo, a partir de 1985(lanhez,
1994).

O inicic da Nova Republica, em 1985, a intensa mobilizac&o social em torno das
questbes ligadas a sadde e & posse de dirigentes ligados ao movimento
sanitario em algumas das principais instifuicdes de saude do pais abriam
chances reais para que ccorressem mudancas decisivas no sistema de saude.

Outra novidade foi a criacdo, em dezembro de 1986, da Associac@o Brasileira
de Transplante de Orgéos (ABTQ). Essa associaggo pretendia estabelecer um
amplo debate sobre a atividade transplantadora e subsidiar iniciativas gue
contribuissem para o seu crescimento. Nesse mesmo ano, a associacdo deu
inicio a um trabalho de coleta de dados, enviando questionarios a todos 0s
centros envolvidos em fransplante no pais.

Se a tudo isso ainda se somar o fato de que as receifas da Previdéncia Social,
depois da queda verificada em 1983 & 1984, recuperaram-se, nos anos de 1985
@& 1986, percebe-se que havia razfes para, ac menos, uma certa dose de
otimismo.

L.2.1. Consideragdes

Entre 1982 ¢ 1986, a quesido do fratamento da insuficiéncia renal cronica
através do transplante ganhou uma série de apoios. A insisténcia com gue foi
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pedida uma Lel dos Transplantes que facilitasse a remocéo de drgdos de
doador cadéaver, a defesa constante da economia gue o transplante representa
guando comparado a didlise, a sugestéo de um Brasil-Transplante, a utilizagao
gue se comeca a fazer da ciclosporing e a criagdo da ABTO s&o fatos que
refletem o lento amadurecimento de uma posic@co gque ha quase dez anos
comecara a ser defendida pela SBN e gue, em 1985, foi expressa pelo seu
presidente, Eduardo Tavora, nos seguintes termos: "estamos tratando apenas
10% dos pacientes por transplante e, deniro deste pequeno universo, menos
que 10% o séo por rim de cadaver que é a melhor forma de reabilitacgo do
enfermo, € preciso uma politica de incremento aocs transplantes, sobretudo com
doadores cadaveres, esse é o caminho a seguir” (Tavora, 1985).

Apesar do crescente consenso, gue foi se criando em torno da idéia de que ©
transplarte ¢ a terapia de escolha para os doentes renais cronicos, ao se
analisar os dados para 1986, observa-se gue para os 9.000 pacientes com
insuficiéncia renal crénica terminal tratados por procedimentos dialiticos,*
(Sesso, 1987) foram realizados 820 transplantes (ABT(0,1990). Isso significa
que, apesar do numero de ftransplantes ter dobrado, entre 1982 e 1986, a
relacBo entre o nimero de transplantes e tratamentos dialiticos se manteve
praticamente consiante, tendo passade de 8 para 9%. Até esse momento
percebe-se, portanto, que ndo ocorreram mudancas no perfil de distribuico de
pacientes entre a didlise e o transplante que indicassem um fortaiecimento
desse ultimo.

Revendo o periodo nota-se que a atividade transplantadora chega a 1986 se
equilibrande  entre dois pesos. De um lado, estavam as esperancas
representadas pelo significativo crescimento da atividade verificado entre 1982
e 1986, pelos avancos técnicos possiveis na especialidade gragas ao
desenvolvimento das novas drogas imunossupressoras, pela ampliag@o das
possibilidades de organizacéo dos sistemas de transplante, pelo crescimento
de instituicdes e atores que apoiavam o transplante, pelo crescimento
econbmico e pelas possiveis reformas no sistema de saude. Do oulro lado,
permaneciam as incertezas quanto a essas reformas, e o fransplante seguia
dependente de um Instituto de Previdéncia Social insensivel as particularidades
das guestdes envolvidas no tratamento da insuficiéncia renal.

Tratava-se, portanto, de um momento extremamente rico em que nada estava
inteiramente definido. Afinal, como seriam gerenciados 0s procedimentos de
alto custo? Qual seria a Lei do Transplante? Que mudancas a regionalizacéo
dos servicos de saude traria para a organizacao do sistema de tratamento dos

% A maior concentracdo de pacientes estava na cidade de Sao Paulo, onde havia 1.415
pacienies renais em programa de diglise. Nesse ano foi realizado o primeiro estudo no quat se
analisou 0 conteddo de aluminio na &gua de didlise de centros do Estado de S8o Paulo. Entre
o8 28 ceniros de didlise estudados, no Estado de S8o Pauio, 14 nfo utilizavam qualguer tipo de
fratamento de agua (Jorgetti, 1991),
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doentes renais cronicos? Haveria uma possibilidade real de concretizar a
integraco dos tratamentos para os doentes renais cronicos? A economia
continuaria crescendo? Como setor publico e setor privado se combinariam na
prestacac de servicos para os doentes renais cronicos?

A experiéncia internacional mostrava, por sua vez, a viabilidade de optar por
formas muito diferentes de organizar o resgate e a distribuicdo de érgdos. Como
nossas equipes se organizariam para crescer? A iminéncia de uma grande
reforma no sistema de saude brasileiro parecia tornar possivel uma solucéo
favoravel.

Percebe-se que as possibilidades abertas, por um lado, pelo vigor com que
cresceu a oferta de tratamentos voltados para os doentes renais crénicos e, por
outro, pelas grandes transformacbes por que passava, no Brasil, o sistema de
saude, e no mundo, a atividade transplantadora, fizeram com que nesse
momento voltasse a existir, tal como em 1979, a possibilidade de profundas
mudancas no sistema de tratamento dos doentes renais crénicos. Embora seja
dificil "refundar” um sistema que ja atende a cerca de 11.000 doentes, o leque
de possibilidades dadas, pelo momento nacional, pela experiéncia internacional
e o proprio fato de o programa gerenciar uma massa de recursos da ordem de

aproximadamente US$150 mithGes anuais e ser responsavel por uma populacao
de doentes permitem pensar que esta possibilidade realmente existiu.

i1.3.0 Processo de Democratizagdo e sua Repercussio na Satde

Em 1987, os ministros da Previdéncia e Assisténcia Social e da Saude
defendiam a necessidade de um novo modelo de salde para o pais, a partir da
unificacéo dos servigos e das acles do setor. O Ministro da Previdéncia e
Assisténcia Social, Raphael de Almeida Magalhdes, anunciava a transferéncia,
para o comando estadual, das unidades de prestagio de servigo do Inamps,
exceto aquelas com grande complexidade tecnolégica, por serem unidades de
referéncia nacional. Hésio Cordeiro, entéo presidente do Inamps, detathava o
modelo que se pretendia implantar, explicando que cada municipio definiria o
seu programa de saude (Fundap, 1992).

Nesse processo, o Inamps propds transformar em convénio Unice o repasse de
recursos que era feito isoladamente para cada programa e responsabilizar,
cada vez mais, 0s estados pelo planejamento das agdes de saude. Com essa
politica o Inamps procurava reverter o processo de “estatizagdo privatizante”,
conter as fraudes e regionalizar a politica de sadde. Para tanto, tratou de
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reduzir os gastos com o setor privado, expandir a oferta de servigos
ambulatoriais na rede publica e repassar montantes significativos de recursos
para estados e municipios. Assim, em um momento de crescimento das receitas
- que, segundo Medici, entre 1984 e 1986 aumentaram a uma taxa de 11% ao
ano - os gastos com o setor privado foram congelados.

Para o setor de didlise, essa politica se refletiu, segundo a Sociedade Brasileira
de Nefrologia, na queda dos valores de remuneracdo dos procedimentos. Em
artigo de 1988, Mocelin, entdo presidente da SBN, comenta a “destruigdo
gualitativa da capacidade instalada dialisadora” e o fato de ter "tomado conta
dos administradores da Previdéncia o pensamento de que ndo se pode obter
fucro na area de saude, com isso 0 que temos visto e a destruicdo de qualquer
gualidade que um dia tivemos” (Mocelin, 1988).

Durante esse periodo houve também uma preocupacdo, por parte do inamps,
em fiscalizar melhor o setor, coibindo fraudes como desvio de material, didlise
de falecidos, contaminacdes grosseiras, reutilizacdo de materiais sem

pardmetros, e controlar a mortalidade proibitiva de alguns centros de dialise.

Apesar do confronto que ocorreu no periodo entre o Inamps e o setor privado,
quando se analisam os dados do periodo, percebe-se gue nao houve retracao
nas atividades dos centros de didlise. Assim, em 1988, foram tratados 11.000
pacientes. O gue significa que entre 1986 e 1988 a atividade cresceu 22%.

Com referéneia ao transplantie, essa politica permitiu, por um lado, ©
fortalecimento dos hospitais universitarios que, em 1984, absorviam 2,7% dos
recursos do namps e passaram a receber, em 1986, 4,4%. Com iss0, alguns
dos principais centros de transplante foram, direta ou indiretamente,
beneficiados. Por outro lado, ao se reduzir a participacéo do setor privado nos
gastos do Inamps - de 65,5%, em 1981, para 43,8%, em 1986 (Medici, 1988) -
sem gue houvesse uma reducdo substancial no nimero de consultas e servicos
hospitalares contratados, se estimulou a rede privada a romper seus convénios
com ¢ inamps. Nesse processo, parte dos hospitais privados - que detinham
80% dos leitos - e especialmente aqueles mais qualificados, com mais
possibilidades portanto de abrigarem equipes de transplante, deixaram de fazer
parte da capacidade instalada que poderia eventualmente vir a contribuir para a
expansao da atividade transplantadora.

A politica de saude inaugurada com a Nova Republica apostou gque a
reordenacao do sistemna de saude poderia se dar atraves de uma expansio da
oferta de servigos ambulatoriais pela rede publica e de servicos hospitalares
pelos hospitais universitarios. Essa concepgfo, ao dividir a prestagio de
servicos de saude em hospitalares e ambulatoriais, repetiu nesse ponto crucial
a forma com que o Inamps concebia a prestacio de servigos.
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Como teoda classificac@o, essa divis8o separa areas afins e homogeneiza
diferencas, permitindo, nesse caso, uma certa ordenacéo do sistema de salde.
Talvez nunca tenha ficado suficientemente claro, no entanto, o quanto essa
forma de ordenacéo tem dificultado o encaminhamento de um sistema integrado
de tratamento aos doentes renais cronicos. Essa dificuldade decorre de a
dialise ser reconhecida nesse sistema como um procedimento ambulatorial e o
transplante como um procedimento hospitalar, sendo a partir dai reiteradamente
tratados em separado.

Alem dessa dificuidade, inerente a logica da reforma proposta, um outro
problema foi que a aposta de que o hospital universitario pudesse contribuir
decisivamenie para a expansdo do transplante ndoc levava em conta, por um
lado, a sua natureza de hospital-escola - que limita o crescimento da atividade
transplantadora - e, por outro lado, o fato de gue uma politica agressiva de
crescimento do transplante ndo poderia, ao menos naqueie momento, prescindir
da participago do setor privado, jd@ que a capacidade hospitalar do setor
publico era bastante limitada.

Nesse periodo existiu, portanto, um movimento no sentido de reordenar as
relagbes entre 0s setores publico e privado, e entre as esferas de governo,
transferindo parte das atribuicbes do Inamps para os estados e municipios.
Nesse contexto, os procedimentos de alta complexidade foram reconhecidos
pelo governo federal como uma das areas que deveria permanecer sob sua
influéncia. Com isso, o tratamento da insuficiéncia renal cronica ganhou espaco
na agenda federal, ao mesmo tempo em que passou a marcar presenca nas
agendas de governcs estaduais envolvidos com a descentralizacdo. A
necessidade de definir estratégias de acdo, seja a nivel nacional ou regional,
permitiu que a ideia de um sistema de tratamento ac doente renal crénico
ganhasse corpo, e nesse momento diferentes atores comecaram a se
posicionar, no ambito das instituices que tratam da politica de salde. no
sentido de definir qual seria, do seu ponto de vista, a organizacdo ideal para
esse sistema.

ii.3.1. Por uma Politica Para os Procedimentos de Alta Complexidade

Quando, em fevereiro de 1987, uma portaria dos ministérios da Educacdo e da
Previdencia e Assisténcia Social designou dois  coordenadores para
organizarem uma Cémara Técnica, que tratasse do Sistema Integrado de
Assisténcia aos Doentes Renais Crénicos - Sirc-Trans - estava colocade o
problema de definir uma composicdo de participantes que fosse minimamente
representativa do setor, contasse com legitimidade para dialogar com seus
varios atores e estivesse em sintonia com as orientagdes do inamps.
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Os coordenadores resolveram que a camara deveria ser composta por um
representante dos cinco servigos universitarios que contassem com indiscutivel
experiéncia em transplante renal, além de um representante da Sociedade
Brasileira de Nefrologia, um da Sociedade de Urologia e um da Sociedade de
Histocompatibilidade.

A escolha dos representantes que deveriam compor a camara permitiu, por um
lado, que agueles que até entdo haviam defendido mais sistematicamente a
elaboracdo de uma poiitica para o tratamento da insuficiéncia renal cronica se
confrontassem formalmente com o problema de gerenciar o tratamento de cerca
de 12.000 pacientes, ao mesmo tempo em que acompanhava as fendéncias do
inamps, que procurou fortalecer o setor publico, escolhendc © hospital
universitario como um de seus parceiros preferidos. Mas levou, por outro lado,
a que usudrios e setor privado - com seus hospitais, centros de dialise e
industria - fossem excluidos do nicleo decisério da Camara.

E dificil reconstituir as consideraces que levaram a exclus&o seja dos usuarios,

seja do sefor privado. Sem divida, a auséncia desses atores simplificou o
processo de funcionamento da Cémara Técnica e garantiu que 08
representantes dos hospitais universitarios assumissem 0 controle dos
frabalhos. Mas, com isso, a Camara passou a ser liderada por um ator que
atuava simultaneamente enguanto prestador de servicos e formulador da
politica, o que é sempre delicado, principalmente quando apenas um dos atores
envolvidos com o problema exerce essa dupla fungdo. Outro problema dessa
deciséo foi que, ao excluir a rede hospitalar privada, se afastou um ator que, por
sua forte participacéo na oferta de leitos, poderia ser um elemente importante
em uma politica de expanséo do transplante.

As reunifes do Sirc-Trans foram, em sua grande maioria, realizadas em S8o
Paulo, na Escola Paulista de Medicina, onde reuniam-se membros de varios
estados, representando os hospitais universitarios, o Inamps, as sociedades de
especialistas e as secretarias de saude.

O Sirc-Trans em sua declaracdo de intengbes falava da necessidade de se
estabelecer um Programa Nacional de Assisténcia & Insuficiéncia Renal Cronica
que integrasse os programas de transplante renal e assisténcia dialitica, e
considerava o transplante como “a melhor opco para o tratamento da
insuficiéncia renal cronica”.

O programa tratava de aspectos relacionados 4 organizagdo do transplante, ao
controle e avaliaco dos centros de didlise e transplante ¢ a referéncia de

nacientes em dialise para transplante.

Inicialmente o Sirc-Trans atrelou o credenciamento dos centros de transplante
ndo sé ac parecer das Comissfes Regionais de Nefrologia, como tambem a sua
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prépria apreciacdo. Com isso, criava-se um controle centralizado sobre o
crescimento dos prestadores de servigo credenciados.

Os centros de transplante foram categorizados em centros de exceléncia,
centros de referéncia e centros autorizados. Os centros de exceléncia
conduziriam ‘a pesquisa, bemn como uma atividade transplantadora significativa,
ie. mais de 25 transplantes por ano. Os hospitais universitarios com
experiéncia em ftransplante, que foram chamados a compor ¢ Sirc-trans, se
enquadravam nessa categoria. Os centros de referéncia, gue tambem
reglizariam uma atividade transplantadora significativa, ie.. ao menos 20
transplantes por ano, serviriam como um centro de referéncia regional para a
organizacdo das atividades de transplante. Os centros autorizados deveriam
realizar ao menos 10 transplantes por ano.

Cada centro transplantador teria uma lista de hospitais onde poderia captar
érgaos. Esta lista deveria ser de conhecimento do Sirc-Trans. Cada equipe faria
o seu esforco de resgate e, uma vez tipado o doador, o resultado dos testes de

histocompatibilidade seriam enviados para uma Central de Imunogenética onde
seria realizada a selec@o do receptor. Estas centrais ficariam sediadas nos
ceniros de exceléncia e gerenciariam as informacgoes cadastrais dos pacientes
candidatos a transplante. As centrais teriam funcionamento continuo e uma
infra-estrutura capaz de estabelecer a comunicacéo entre 0s centros
transplantadores.

Se procurou, tambem, padronizar as normas e formularios empregados nos
servicos proprios, conveniados e contratados, criando um controle sistematico
das atividades de transplante e dialise. Os centros transplantadores deveriam
enviar relatérios trimestrais, e os de didlise, mensais, para a camara.

A avaliacio periodica da atividade dos centros de transplante renal deveria ser
realizada por equipes de nefrologistas e cirurgices designados pelo Sirc-Trans,
e um relatério anual seria elaborado. Ja em 1987, a camara comegou a receber
dados de sobrevida dos transplanies realizados nos centros credenciados. Os
laboratorios de histocompatibilidade também deveriam ser avaliados.

O Sirc-Trans deveria, ainda, analisar as informagdes enviadas pelas unidades
de dislise, identificando as unidades que apresentassem altas taxas de
mortalidade e procedendo, se necessario, ao seu descredenciamento. Tambem
seria calculada a taxa anual de pacientes transplantados,53 e 03 centros que se
situassem abaixo de 5% seriam avaliados e, se fosse 0 casa, descredenciados.
O Sire-Trans considerava importante que se organizassem conselhos
consultivos regionais que pudessem adaptar as normas federais e realizar
auditoria nos servicos. Com isso, as diretrizes da politica renal seriam

5 TAPT= N? de pacientes transplantados em 1 ano x 100/N° de pacientes admitidos em 1 ano.
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estabelecidas pelo governo federal, mas parte importante da sua
implementacdo dependeria da organizacéo regional,

Estas s&o, em linhas gerais, as principais propostas programaticas
apresentadas pelo Sirc-Trans, no ano de 1987. Sobre elas trés aspectos devem
ser ressaltados. O primeiro deles é que apesar de o resgate ser pensado, nessa
proposta, como um esforco a ser realizado individualmente, por cada equipe de
transplante, a distribuicde comeca a ser apontada como uma atividade que,
estando vinculada as centrais imunoldgicas, dependeria de algum grau de
integracéo entre as varias equipes. Como se daria essa integragéo e quais 08
critérios de distribuico de drgdos que a regulariam n&oc chegou a ser
explicitado. A distribuico seria feita a partir de uma lista unica? Ou cada
hospital manteria a sua lista? Ou valeria o sistema do keep one share one? E a
distribuico se basearia na tipagem HLA? No tempo de espera em lista? Que
outros fatores seriam levados em conta?

O segundo aspecto que chama a atengdo € a importancia dada & criacéo de um

conjunto de controles sobre as atividades de transplante e dialise. A importancia
de estabelecer contato com os centros, através de um controle sistematico
sobre os procedimentos realizados e sua qualidade, é indicada como um dos
Gnicos caminhos que poderia tornar disponivel um conhecimento capaz de
orientar a formulacdo de propostas pertinentes para o setor. Ocorre que, se a
camara inova, a0 propor que as atividades de transplante e didlise sejam
avaliadas sistematicamente e de forma integrada, revela também uma aposta
frouxa na regionalizacéo da politica de saude, ao propor que essas informaces
fossem centralizadas no nivel federal. Afinal, para contar com informagbes
consolidadas para o Brasil seria preciso reunir, em Brasilia, os cadastros de
mais de 12.000 pacientes? As Comisstes de Nefrologia n&o pediam processar
boa parte dessa informacéo regionalmente?

Um terceiro aspecto a ser considerado diz respeito ao poder real de que 0 Sirc-
Trans dispunha. Uma demonstracdo da forga da camara junto ao Inamps foi
dada pelo fato de ter conseguido aprovar, em 1987, a regulamentagéo do
pagamento pela retirada de rins, tanto de doador vivo como cadaver. ksse
talvez tenha sido um dos fatos mais positivos desse periodo.

Quanto & penetraciio da camara junto aos centros prestadores de servigo,
comparande-se os dados coletados pela cémara e pela ABTO, em 1987,
verifica-se que, nesse ano, o Sirc-Trans recebeu dados sobre 364 transplantes,
o que significa que recebeu 43% das 842 comunicacbes de transplante
registradas pela ABTO.® Ou seja, o Sirc -Trans teria ainda que trabalhar muito
para se fazer representar junto as equipes de transplante, isso para nao falar
das equipes de didlise, que nunca chegaram a enviar seus dados. A principal

* segundo estimativas da ABTO, seus dados representavam 90% dos ndmeros globais.
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estratégia do Sirc-Trans para aumentar sua influéncia no setor foi condicionar o
pagamento dos procedimentos realizados ao credenciamento dos centros junto
a cAmara, bem como ao envio dos relatorios trimestrais. Essa estratégia, que foi
sendo impiementada com sucesso para os centros de transplante, n&o chegou &
se concratizar para os centros de dialise.

Quando se olha o conjunto dessas propostas percebe-se, portanto, que 08
membros do Sirc-Trans oscilaram entre, de um lado, a concepcdo de um
sistema gue previlegiasse a completa autonomia das equipes €, de outro, um
sistema que comecasse a estabelecer relacbes inter-institucionais entre essas
equipes, como mostram sua propostas para o resgate e para a distribuicao de
orgéos. Oscilaram, também, quanto a como regionalizar o controle sobre o
sistema, aceitando a idéia de que parte do trabalho de auditoria fosse realizado
pelas Comissbes Regionais de Nefrologia, mas sem delegar a estas ©
tratamento dos dados regionais, 0 que em certa medida deixava as Comissbes
de méos atadas, esperando que toda a informacao fosse processada no nivel
federal para entdo retornar e poder ser utilizada na avaliagéo dos servigos.

Vé-se, assim, que quando o tratamento do doente renal cronico passou a
compor © leque das politicas do governo federal destinadas a tratar das areas
de alta complexidade, o Sirc-Trans definiu principios éticos, técnicos e
econdmicos que poderiam levar a uma abordagem mais estrita e integrada do
transplante e da didlise, mas as estratégias para isso ainda ndo estavam bem
definidas.

Nesse momento, o artige "Cusio-efetividade do tratamento da insuficiéncia renal
cronica terminal no Brasil', de Sesso e colaboradores, recoloca com vigor o
problema de equacionar os arranjos gue deveriam se dar no financiamento do
setor para viabilizar um aproveitamento mais efetivo dos recursos investidos. O
trabalho, escrito a partir de estudo realizado na discipiina de nefrologia da
Escola Paulista de Medicina, é provavelmente o primeiro a analisar
objetivamente, para a realidade brasileira, uma maxima que desde a década de
70 era repetida entre nossos nefrologistas, qual seja, que o transplante é o
methor tratamento para o doente renal cronico.

O estudo conclui que "assumindo-se a sobrevida da técnica e de pacientes de
acordo com a literatura internacional e usando-se 0s custos em NOSsSoO Meio, ao
final do segundo ano, a didlise peritoneal ambulatorial continua e a hemodialise
tiveram custo estimado equivalente. Este valor foi significativamente superior ao
do transplante com doador vivo ou transplante com doador cadaver, quer se
utilize imunossupresséio convencional, guer se utilize a ciclosporina. Esta
analise fornece dados gque podem auxiliar na decisdo meédico-politica
concernente ao tratamento da insuficiéncia cronica terminal no nosso meio ...
Paradoxaimente, elevando-se a remuneracao para o fransplante, diminuir-se-ao
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0s custos globais do tratamento da insuficiéncia renal cronica terminal” (Sesso,
1987).

Mais uma vez segmentos da sociedade médica pressionavam por uma politica
de apcio ao transplante. Nesse momento, a partir do trabalho do Sirc-Trans,
ficou claro como mesmo agueles que defendiam uma politica de fortalecimento
do transplante ndo tinham ainda definido uma estratégia que viabilizasse ©
crescimento da atividade transplantadora. O contexio de 1987, de crise
generalizada nas relagfes entre o Inamps e o setor privado e de profundas
mudancas na esfrutura do sistema de saude, que ndo permitia prever com
clareza o perfil gue esse sistema assumiria, também néo contribuiu para a
definic@o dessa estratégia.

HL.3.2. A Regionalizac@o da Politica de Saade

O Inamps fomou, ao fongo da década de 80, um conjunto significativo de
medidas no sentido da regionalizacdo e da integrac8o inter-institucional dos
servicos. Esse movimento, que chegou ao seu apice com a Constituicdo de
1988 e a promulgacdo do Sistema Unico de Sautde, teve um momento
importante em 1987, com a assinatura dos convénios do Suds™ entre os
governos estaduais e federal,

0 Estado de Séo Paulo, foi um dos primeiros a assinar esse convénio e o entéo
Secretario da Saude, Aristodemo Pinotti, empenhou-se ativamente em lancar as
bases que permitissem definir uma politica estadual de saude. A concordancia,
nesse momento, das esferas federal e estadual quanto aos rumos que deveria
tomar a politica de salde permitiu que o convénio do Suds fosse assinado, no
Estado de S&o Paulo, ja em maio de 1987.

Essa politica teve importantes reflexos para a assisténcia do paciente renal
cronico no Estade e no préprio ano de 1987 foi criado o Grupo Especial de
Programa (Gepro) de Doencas Cronico-Degenerativas, que deveria, entre
outras coisas, orientar a politica estadual de tratamento do doente renal cronico,
e 0 Gepro de transplante de 6rgéos.

O programa redigido nesse momento pela Comisséo Fstadual de Nefrologia,
que atuava em conjunto com o Gepro de Doencgas Cronico-Degenerativas, é,
nesse sentide, mais um indicador ndo sé do entusiasmo com que a Secretaria
assumiu a tarefa de definir uma politica estadual de sadde, como também da
existéncia, naquele momento, no Estado de S&o Paulo, de possibilidades
concretas de gue o projeto do Suds avancgasse. Esse programa foi decisivo para

* O sistema Unico Descentralizado de Satde antecipou em linhas gerais o SUS, embora dando
uma énfase maior & esfera estadual na definiclo da politica de sadde.
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cue o8 procedimentos dialiticos regulamentados pelo Sirc-Trans, em 1987,
fossem, em 1989, normatizados pela Secretaria de Saude do Estado.

O programa da Comisséo de Nefrologia propunha um sistema de avaliagao e
controle das atividades de didlise, valendo-se de uma estrutura institucional, 0s
Suds-R, que fora criada, em 1986, para dar suporte a descentralizagéo. O
Estado fora, entdo, dividido em cinco macro-regibes e 62 Suds-R.* Os Suds-R
eram instAncias regionais que deveriam coordenar o planejamento, a execugao
e a avaliaco das politicas de saude. As unidades publicas de prestacdo de
servico - centros de salde, hospitais, ambulatorios e laboratorios - eram
subordinadas ao Suds-R, que deveria ter, do ponto de vista administrativo e
técnico, um alto grau de autonomia. Os Suds-R estariam subordinados a uma
das cinco macro-regibes, que eram caracterizadas como  unidades
orcamentarias, de planejamento, avaliacdo e coordenacdo, ndo apenas das
unidades publicas de salde mas do conjunto de instituicbes, publicas e
privadas, envolvidas no setor.

O esquema entBo proposto previa que, no Estado de S&o Paulo, os Suds
regionais e a Comissd3c de Nefrologia conduziriam o credenciamento, a
autorizacéo de tratamento e a avaliacio dos servigos dialiticos. Para tanto, foi
desenvolvido um conjunto de formularios que deveriam ser preenchidos pelas
unidade de diaglise e encaminhados para a Secretaria Estadual de Sadde. Os
dados fornecidos por esses formularios deveriam permitir a ansiise da
sobrevida, taxa de mortalidade, incidéncia, prevaléncia, dimensionamento do
atendimento e previsfo de gastos. A Comissdo de Nefrologia centralizaria as
informacdes consolidadas de cada Suds-R e, atraves de relatérios gerais e
regionais, forneceria informagbes para o gerenciamento direto do nivel local.
Para os pacientes que estivessem iniciando tratamento as autorizacbes seriam
emitidas pela Comisséo de Nefrologia e pelo Suds-R. A supervis&o rotineira das
unidades de diglise seria feita pelo Suds-R através de visitas e andlise dos
formuldrios. Parte dessa documentacao seria, ainda, enviada para o Sirc-Trans.

A Comiséo de Nefrologia do Gepro, ao substituir a Comissaéo Regional de
Nefrologia do Inamps, procurou, portanto, criar condigbes para a fiscalizaco e
o acompanhamento das atividades de dialise, ao mesmo tempo em que buscou
disponibilizar instrumentos para o planejamento. A operacdo desse sistema
exigia, no entanto, agilidade administrativa, ja que a quantidade de informagbes
a serem processadas era grande. A Secretaria ndo parece ter contado com
essa agilidade, tendo conseguido trabalhar apenas parte desse conjunto de
dados. Com os dados que conseguia processar, a Secretaria passou a ter um
controle global dos seus gastos com didlise e a poder suspender os
pagamentos aocs prestadores quando lhe parecesse necessario, mas deixou
passar a oportunidade de contar com um sistema de informacdes gerenciais.

% Quando foram criados, no final do governc Montoro, os Suds-R eram chamados de Ersas,
i.e., Escritdrio Regional de Saude.
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Essa experiéncia revela, mais uma vez, a dificuldade do setor publico em operar
sistemas de informacéo gue funcionem regularmente, e indica a amplitude das
mudancas necessarias para se alcancar esse SuUCesso, j& gue mesmo em
condigbes aparentemente favordveis ndo se conseguiu implantar ¢ sistema de
informacdes de didlise.

.3.3. Consideragbes

A concomitancia com que comecou a tomar forma, tante a nivel federal, como
no Estado de S8o Paulo, uma politica para o tratamento da insuficiéncia renal
cronica pode ser entendida como um produto do processo de descentralizacéo
gue, ao se concretizar, colocou a questdo de definir novos papéis para os
governos federal, estadual e municipal. O trabalho realizado nas duas esferas
mostra que houve a preocupacdc em desenvolver acbes que permitissem
organizar e controlar as atividades de transplante e didlise, mas revela também

uma condicdo propria a esse processo de descentralizacdo, qual seja, uma
dicotomia mal resolvida entre a esfera federal e a esfera estadual.

Essa dicotomia reflete um processc de descentralizacdo que, apesar de
avancar, no estava inteiramente definido. Assim, varios estados ndo assinaram
o convénio com o Suds, o que obrigava o Ministério da Previdéncia e
Assisténcia Social a continuar exercendo varias das fungbes que, desde 1982,
ja plansjava descentralizar. Enguanto isso, 0os estados que aderiram ao Suds
passaram a ter autonomia na gestao de varios aspectos da politica de saude - o
que contrastava com o modelo anterior, no qual ¢ Inamps, determinando os
credenciamentos, os contratos e conveénios {com guem e onde) e seus valores e
formas de pagamento, era o 6rgéo que realmente estabelecia a politica de
saude - mas permaneceram dependentes das decisbes federais em alguns
aspactos cruciais como, por exemplo, a definicdo dos valores da tabela de
remuneracéo de procedimentos.

Essas indefinicbes resuliaram, ao menos em parte, da propria atuacdo do
Inamps, que se viu na iminéncia de perder poder com a reforma que se
delineava. Assim, para garantir espaco no novo modelo de assisténcia, o
Inamps propbs uma diviso de funcgbes entre a esfera federal e a esfera
estadual. A regra que organizou essa divisao foi simples: o pagamento dos
procedimentos hospitalares permaneceu atrelado a esfera federal, enquanto
que os procedimentos ambulatoriais foram repassados para a gestio estadual.

Essa regra repercutiv desde o infcio na forma de organizacéo da prestacéo de
Servigos para os pacientes renais crénicos. Com isso, ja nos primeiros anos do
Suds, o Sire-Trans conseguiu sistematizar apenas as informacdes sobre
transplante, ficando a esfera estadual com o controle das informacgdes sobre
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dialise. isso ocorreu porque o transplante, como todo procedimento hospitalar,
permaneceu sob a tutela da esfera federal, sendo pago diretamente de Brasilia
pelo Inamps, enquanto a didlise, um procedimento ambulatorial, passou a ser
paga atraves da Secretaria Estadual de Saude, o que dificultava muito qualquer
projeto de integragdo.” Com isso, mesmo que, em tese, coubesse as
Secretarias Estaduais de Saude definir os hospitais que poderiam se credenciar
ela dispunha efetivamente de recursos muito limitados para poder controla-los.

Em que pese a necessidade de uma analise mais detalhada do processo de
descentralizacdo - € a impossibilidade de desenvolvé-la aqui - vale a pena
comentar o papel que a burocracia do Inamps desempenhou na desorganizacao
desse processo. Ficou muito claro, nesse caso, a forga com que a burocracia
estatal defendeu e fez valer seus interesses sobrepondo-os a0 gue naguele
mcmerlgo pareciam ser os interesses dos usudrios de servicos publicos de
satide.”

Em relagéo ao tratamento da insuficiéncia renal cronica, a atuacdo do Inamps
reforgou uma questac que os proprios lideres da reforma sanitaria haviam

deixado sem resposta. Afinal, como diferenciar a questdo do tratamento da
insuficiéncia renal cronica em um sistema de satde que se organiza a partir de
uma estratégia que trata separadamente dos procedimentos hospitalares e dos
ambulatoriais? Essa estratégia pode comportar as diferenciagbes que precisam
ser realizadas para estruturar um sistema integrado de ftratamento da
insuficiéncia renal?

Na medida em gue ndo se respondeu a essas questdes, a tentativa de organizar
um sistema integrade de tratamento para os doentes renais cronicos, que
depois de tantos anos havia, pela primeira vez, sido objeto de preocupacéo das
autoridades responsaveis pela politica de saude, ficou comprometida tendo,
como e vera a seguir, o projeto passado a viver os mesmos impasses
experimentiados pelo Suds.

7 Os procedimentos ambulatoriais passaram, com o Suds, a ser pagos pela Secretaria do
Estado da Salde. No case da didlise, por se tratar de um procedimento de alto custo, o
pagamente continuou vinculado ao Inamps, sendo feito pelo Escritorio Regional de Satde.
Ocorreu, no entanto, que as funcdes de Presidente da Comissdo de Nefrologia do Inamps e de
Coordenador do Gepro de doengas crénico-degenerativas eram exercidas simultaneamente pelo
Dr. Seérgio Madeira.

® Umna andlise detathada do processo de descentralizagdo é feita por Luciano Jungueira em
Mudance uma Causa Compartilhada: do ERSA ao SUS; ver Junqueira (1996).
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i1l 4. Os Primeiros Anos do Sistema Unico de SaGde

ill.4.1. A Constituicdo de 1988 e o SUS

Ao longo de todo o ano de 1988, a concepcao organizacional do sistema de
saude foi amplamente discutida na Assembléia Nacional Constituinte, quando
estava em pauta, na Comissdo de Sistematizac@o, a votagdo do Sistema Unico
de Saude.

Nesse anc ocorreu uma primeira  desaceleracdo no processo de
descentralizacdo, com as substituicbes do Ministro da Previdéncia e Assisténcia
Social, Raphael de Almeida Magalh&es, e do Superintendente do Inamps, Hésio
Cordeiro. Datam ainda de 1988 os primeiros grandes afrasos no repasse de
verbas federais para os estados e municipios, gue mais tarde se generalizaréo,
complicando sensivelmente o processo de descentralizacdo (Fundap, 1992).

0O texto constitucional, aprovado no final de 1988, representou, de qualquer
maneira, uma vitdria do Movimento da Reforma Sanitaria. Com a nova
ConstituicBo  Federal, a sadde ganhou pela primeira vez destaque
constitucional, através de uma secéo com cinco artigos inserida no capitulo da
Seqguridade Social, a qual incluia também a Previdéncia e a Assisténcia Social.

Com isso, a partir de 1988, se encerrou, de um ponto de vista legal, a
experiéncia do Suds,” tendo sido promulgado o Sistema Unico de Satde (SUS)
no gual, seguindo a tematica gque vinha sendo desenvolvida, os principios da
hisrarquizacdo, da descentralizacdo e da integracdo dos servigos de saude,
bem como a participacfio popular, deveriam nortear a politica.

Nesse texto, a saude € enunciada como direito do cidaddo e dever do Estado,
que deve assegurar acesse universal e igualitario as acbes e servigos de
saude. Esses servicos devem ser organizados em um sistema, financiado com
contribuigbes sociais e fiscais e capaz de integrar as agdes das esferas federal,
estadual e municipal, bem como dos prestadores publicos e privados.

% ppesar de o SUS ter sido promulgado em 1988, sua operacionalizacio efetiva s0 ocorreu a
partir de 1990, com a Lel Orgénica da Saude.
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O SUS é financiado com recursos dos orcamentos da Seguridade Social, dos
estados e dos municipios, além de outras fontes,® nao assegurando a
Constituic8o Federal um patamar minimo de recursos para o setor saude no
interior do orgamento da Seguridade. Em principio, estava previsto, no artigo 35
das disposicbes transitorias, que até a aprovagdc da Lei das Diretrizes
Orcamentarias, 30% do orcamento da Seguridade Social, excluido o seguro-
desemprego, deveriam ser destinados a salde, o gue foi, em 1990, confirmado
pela Lei Organica de Saude.

Isso significa que, se tudo corresse bem, 0s recursos destinados a saude
permitiriar um gasto na casa dos US$100 per capita, © que € pouco para um
sistema que se propde a financiar, em carater universal, tanto acdes basicas
como complexas. Os gastos publicos com sadde foram, em 1987, um ano de
afluéneia financeira para o setor, da ordem de US$92 per capita, sinalizando
gue ndo seria facil manter a despesa na casa dos planejados US$100 per
capita.

A proposta de reorganizacéio e racionalizagdo dos servigos de sautde seria

alcancada, sobretudo, através da desceniralizaco e participacdo da
comunidade. Passando a descentralizacdo a significar, em larga medida, a
municipalizacdo, como atesta a Lei 8142, que determina que 70% dos recursos
repassados pela Unigo devem ser destinados aos municipios.

0 novo modelo de assisténcia preconiza, ainda, a integrac8o de todos os
servigos de saude de uma determinada area geografica. Nesse sentido, tanto as
acgdes de saude coletiva - vigilancia epidemiolégica e sanitaria -, como as de
saude individual - assisténcia medica - devem ser unificadas, integrande a
prestacio de servicos de saude.

A hierarquizagao significa que o atendimento da populacdo deve se dar, como
descreve Nelson dos Santos (1994), "por complexidades crescentes, desde o
nivel domiciliar até os hospitais regionais com servigos de maior complexidade e
custos, passando pelos Centros de Saude, Policlinicas e Hospitais Gerais. O
fluxo da populacdo que demanda os servicos deverd ser em direcdo aos
servigos basicos. Dal para frente, o usudrio segue através de sistema simples

de encaminhamentos e agendamentos".®'

bEm termos ideais, em um sistema como esse o paciente renal ndo ficaria
enfregue & sua propria sorte, ja que tudo seria planejado em fungdo da

% o gasios federais com satde no Brasil, até 1990, foram financiados sobretudo com recursos
do Fundo de Previdéncia e Assisiéncia Social, passando, em 1991, a ser financiados
principaimente pelo Orgamento da Seguridade Social.
o A hierarquizagdo deve permitir tanto uma racionalizacio na aplicagdo de recursos, como
garantir o conirole das "tendéncias hospitalocéntricas” de muitos prefeitos, gue reconhecem na
construgio de hospitais & boa administracio da saude.
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realidade epidemiclogica das varias regibes e organizado de modo a atender
aos seus interesses e ndo aos dos prestadores, ie., dos empresarios e
medicos,

A realidade era, no entanto, bem diversa, e a guestdo da insuficiéncia renal
mostra o guanto ainda faltava para se alcancgar esse modelo. Um paciente renal
custava ao Sistema Unico de Sadde, em média, US$15.000,% ao ano, i.e., 163
vezes mais que o valor medio destinado, em 1987, pelo sistema de saude para
cada cidadéo.®

Ocorre que, apesar de o volume de recursos destinados a insuficiéncia renal
cronica ser expressivo, o paciente ainda hoje tem que enfrentar condicdes
bastante dificeis até encontrar tratamento, tendo, via de regra, que peregrinar
por toda a cidade até chegar a uma unidade de dialise onde consiga uma vaga.
se quiser informagdes sobre os niveis de mortalidade dos varios centros de
diglise ndo as encontrard em nenhum 6rgao, publico ou privado, e percebera,
mais cedo ou mais tarde, a precariedade da fiscalizaglo sobre essas unidades.

Caso o paciente queira se inscrever para um transplante o que, alids, desde
aquela época era recomendado pela legislacdo,® encontrara servicos com
quotas semanais de inscricdo, o que o obrigaré a retornar inimeras vezes até
conseguir entrar, por exemplo, na lista de {trés mil pessoas de um hospitai
universitario, e esperar para ser chamado para um dos, No maximo, cem
transplantes realizados anualmente por aquela instituicdo. Caso deseje
aumentar suas chances de receber um transplante, podera se inscrever em
varios centros, mas tera que arcar com as dificuldades intrinsecas nao sé ao
processo de inscricdo, como ao de manutencéo do lugar na fila.* Enfim, nada
parecido com um sistema desenhado para servir ao doente.

As possibilidades de efetivar o projeto de um sistema de salde como o proposto
pela Constituicdo de 1988, que encaminharia adequadamente os pacientes
para um conjunto de servicos integrados e hierarquizados atendendo as suas
demandas reais, estavam associadas, entre outros fatores, a capacidade das
estruturas publicas de planejarem a politica de salde, ao sucesso da integracéo

:f Esse valor aparece em carta da Aprec, de 1990, ao Ministério da Salde.

* Pode-se argumentar que séo aproximadamente 80 milhdes os gue dependem do SUS e que,
portanto, estarfam disponiveis cerca de US$140 per capifa. No caso dos doentes renais
crinicos, no entanto, 90% dos transplantes e dos procedimentos dialiticos s@o pagos com
recursos pablicos. Vale ainda lembrar que, além da insuficiéncia renal, véarios outros
procedimentos de alto custo sfo, por lei, oferecidos pelo SUS, em carater universal &
&qpuiag;éo, 0 que da uma idéia da presséo em que vive o sistema publico de satide.

QO Sirc-Trans deu infcio a uma normatizagdo que permanece até hoje e que recomenda que
todo paciente apto a receber um transpiante seja encaminhado para uma unidade de transplante
ende deve se inscrever. A idéia dessa norma é evitar que os centros de didlise retenham
acientes.

° Caso o paciente consiga entrar na lista ativa ds instituicdo, devera, por exempio, colher
sangue a cada rés meses.
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entre 0s recursos humanos dos niveis federal, estadual e municipal, e a
disponibilidade de recursos financeiros.

O planejamento deveria contempilar e viabilizar uma divis&o racional de trabalho
entre os diferentes prestadores e o estabelecimento de metas globais. Para
tanto, o SUS precisaria contar com um sistema gue fornecesse informacgles
gerenciais para o planejamento e a avaliaco a nivel local. Isso significa que ja
na Unidade Basica de Saude (UBS), L.e., no nivel mais simples do sistema, se
deveria processar e utilizar ap menos parte da informacédo coletada, devendo
esta dindmica repetir-se por todo o sistema, dos niveis mais elementares aos
mais complexos.

No momento da implantacéo do SUS o sistema de saude néo dispunha dessa
tecnologia de processamento da informacéo e, como se vera, até hoje nao tem
sido facil desenvolvé-la. Por um lado, continua operando o sistema de
contabilidade que constituia a base do sistema de informacgao do inamps. Por
outre lado, 0 novo sistema exige ndo s6 um certo investimento para disseminar

recursos tecnologicos, como computadores e software, como, também, uma
nova cullura da informaco que permita estruturar adequadamentie as
informacoes,

Quanto aos recurscs humanos, era preciso ndo sd conseguir a adesao dos
profissionais e da burocracia publica aos principios do Sistema Unico de Sadde,
como também compatibilizar as condi¢des de trabalho e as atividades dos
funcionarios das frés esferas de governo. Nesse sentido, um dos problemas
enfrentados tem sido a resisténcia dos melhores profissionais a se
"enclausurarem” em uma Unidade Basica de Saude, um iugar de menos
prestigio, dinheiro e futuro. Outro problema é a dificuldade em fundir estruturas,
seja do ponto de vista de definir quem sera o lider do processo e ter essa
escolha reconhecida como legitima pelos envolvidos, seja do ponto de vista de
minimizar as diferencas salariais entre aqueles que ocupam as mesmas fungbes
nas trés esferas.

Ou seja, 0 SUS se confrontava, simulitaneamente, com duas tarefas capitais e
dificeis de realizar. De um lado, precisava criar condicbes para a sua
operacionalizacdo e, de outro lado, deveria responder a uma enorme demanda
pelos mais variados servicos. Essas condigbes, representadas pelas
capacidades administrativas - no que diz respeito tanto a producdo de
informacbes, que permitissem o planejamento das acbes, quanto a existéncia de
quadros funcionais, que tivessem introjetado e se adaptade as regras de
funcionamento de um sistema hierarquizado -, assim como pela disponibilidade
de recursos financeiros e por uma lideranca que encaminhasse com seguranca
0 processo de reordenacdo do sistema de saude, eram basicas para o seu
SUCESS0.
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liL.4.2. O Projeto de um Sisterna Estadual de Transplante

O Estado de Sao Paulo parecia em 1987 contar com as condicdes necessarias
a0 sucesso de um sistema estadual de saude. Afinal, com a descentralizacdo,
recursos consideraveis passaram a ser transferidos para a Secretaria de Estado
de Salde (SES),% 0 entdo Secretario estadual, Aristodemo Pinotti, liderava com
grande agilidade politica o inicio do processo de descentralizacéo, e a propria
Secretaria, que passara no final do governo Montore por uma reforma
administraliva, parecia estruturalmente apta a enfrentar o processo. Naguele
momento, a Secretaria buscava criar uma politica estadual de saude e a
questdo renal estava incluida nas suas preocupacgfes, como revelam as
iniciativas do Grupo Especial de Programa (Gepro) de Doencas Cronico-
Degenerativas, j@ analisado, e a Constituicdo Estadual que incentivou o
processo de criaglo da Central de Resgate de Orgéos no Estado.

A Constituicdo do Estado de S&o Paulo foi promulgada em 1989, € nos topicos
referentes & saude segue, em linhas gerais, as diretrizes da Constituigdo
Federal. Quando se refere ao transplante, no entanto, € mais detalhada que a
federal. Assim, o artigo 225 diz. “O Estado criara banco de 6rgéos, tecidos e
substancias humanas. A lei dispora sobre as condiges e requisitos que
faciliter a remocéo de orgdos, tecidos e substancias humanas, para fins de
fransplante, obedecendo a ordem cronoldgica da lista de receptores e
respeitando-se, rigorosamente, as urgéncias medicas, pesquisa e tratamento. A
notificac&o em carater de emergéncia, em todos os casos de morte encefalica
comprovada, tanto para hospital publico, como para a rede privada, nos limites
do Estado é obrigatéria. Cabe ao poder publice providenciar 0s recursos € as
condigbes para receber as notificacdes que deverdo ser feitas em carater de
emergéncia, para atender ao disposto acima”.

Esse texto contribuiu para que a SES, que estava envolvida com a organizacdo
de uma politica estadual de salde, incorporasse, em 1989, a questdo do
fransplante a sua agenda. Afinal, o poder publico deveria “providenciar os
recurses e as condigles para receber as notificagbes de morte cerebral’.

Os debates para a criagio de uma Central de Captacdo e Distribuicdo de
Orghos da Secretaria do Estado da Satde tiveram inicio com uma reunido
preparatoria realizada por sugestdo do Dr. Sérgio Madeira, coordenador do
Gepro de Doengas Crénico-Degenerativas, nas dependéncias da disciplina de

%Segunda Junqueira, em 1987, o volume de recursos transferido pelo lnamps para a SES,
representava mais de quatro vezes o orgamento que o Estado destinava a Secretaria
{Jungueira,1996).
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nefrologia da Escola Paulista de Medicina,” tendo participado representantes
dos grupos de transplante de figado, coracfo, cornea e rim.

Nessa reunio, discutiram-se problemas relacionados & organizacdo do resgate
e distribuigdo de Orgéos. A ideia era criar, na SES, um conjunto de cadastros de
todos os servicos e profissionais ligados ao transplante, bem como de todos 0s
receptores de cbérnea, rim, coracdo e figado, a fim de manter um banco de
dados publico e atualizado desses pacientes.

No tocante ao resgate, a Central deveria receber informacdes sobre doadores e
wentificar os 6rgdos doados ou em processo de doacédo. Deveria, entdo,
acionar o laboratorio de histocompatibilidade que estivesse de plantéo, localizar
& acionar a equipe de retirada de érgéos, tornar disponivel meio de transporte
para deslocamento de material para exames, e Orgéos e pacientes para
transplante. E, finalmente distribuir os o6rgdos doados de acordo com oS
critérios estabelecidos pela Central. Para o fransplante de rim, esses critérios
seriam basicamente a compatibilidade ABO, o crossmatch e o HLA. Em caso de

empate entre pacientes, deveria ser empregado o sistema de classificagao

proposto por Starzl para a UNOS, nos EUA® desde gue feitas as adaptacOes
necessarias. A Ceniral deveria, também, cobrar dos centros transplantadores
relatorios periddicos sobre os transplantes feitos, ter uma base de dados
atualizada e dar retorno 80s centros sobre seus niveis de desempenho.

O esquema de funcionamento da Central seria o seguinte: os pacientes se
inscreveriam na Central, recebendo um ndmero de registro no sistema. Os
laboratdrios de histocompatibilidade ficariam responsaveis pelas sorotecas dos
pacientes aguardando transplante. A seleco dos receptores de rim seria feita
pelo computador das coordenagfes - em principio haveria uma coordenacéo
para a Grande S&o Paulo e outra para o interior. As aliquotas de soro para as
provas  cruzadas seriam  distribuidas para todos os  laboratorios de
histocompatibilidade, a fim de aumentar as chances de bons matches. No caso
dos iransplantes renais, o©s resultados de HLA deveriam estar nos
computadores das duas coordenaces, ampliando-se, assim, o poo/ de
receptores. Sugeria-se, ainda, gue no futuro poderiam ser feitos convénios com
outros paises para everttuais frocas de érgéos para pacientes hiperimunizados.

Essa pauta inicial reflete bem o espirito dos tempos; tudo, entdo, parecia
possivel: a integracio entre as equipes, a democratizacio das listas de espera,
a tipagem HLA e a agilidade da Secretaria em gerir esse sistema. A mobilizacéo
desse periodo aparece, também, no fato de todas as equipes de transplante

" Em 1489, o grupo de nefrologia da Escola Paulista de Medicina coordenava o Sirc-Trans.
Nesse ano teve inicio, também na Escola Paulista de Medicina, o Hospital do Rim e Hipertenso
Arterial, que deveria contar com sofisticados recursos tecnoldgicos e ter sua construgo
auxiliada por Orghos governamentals, federais e estaduais.

% Esse sistema foi comentado no Capitulo 11, no item Selecéo de Pacientes.
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terem, em maior ou menor grau, discutido e se posicionado sobre a proposta de
organizar um sistema estadual de transplante de rim.

Foram feitas, segundo alguns participantes, mais de 30 reunibes, tendo os
debates se concentrade nas questées referentes ao resgate e a distribuicdo de
orgaos. A experiéncia do Sao Paulo interior Transplantes (SPIT), que tinha por
objetivo garantir o funcionamento de uma lista Unica e a distribuicdo de érgéos
segundo procedimentos mecanicos, em todo o interior do Estado, era uma
expeariencia pioneira que serviu, nesse momento, como base para as discussbes
sobre os procedimentos de distribuicdo de dérgéos que poderiam ser adotados
pela Central. O SPIT fora criado em 1987, tendo como sede a Universidade
Estadual de Ribeiréo Prato,

Guanto ao resgate, os primeiros problemas surgiram no momento de definir a
area de atuacéo da Central. Entre as vérias propostas existentes destacaram-se
quatro. A primeira propunha centralizar todo o resgate na Secretaria estadual.
Essa proposta foi combatida pelo SPIT, que desejava manter o seu nicleo de
resgate regional e néo pretendia ficar na dependéncia da capital. A segunda
proposta sugeria a criagdo de duas centrais, uma na capital, sediada na
Secretaria estadual e uma outra no interior, funcionando ne SPIT. A terceira
proposta defendia que se delimitasse um raio de 100 km em torno dos centros
urbanos ligados & atividade transplantadora e se definisse esta drea como
sendo de atuagdo da central daguela cidade, de modo que o Estado passaria a
contar com varias centrais regionalizadas. Essa proposta, que teve pOUCOS
porta-vozes nos debates, era defendida por centros de transplante como os de
Rio Preto, Campinas e Marilia. A quarta proposta era manter as equipes que ja
funcionavam e remunerd-las para que fornecessem Orgaos para o sistema. A
Escola Paulista de Medicina defendeu essa proposta por acreditar que nao se
deveria criar novas estruturas e fragilizar as equipes que ja estavam
funcionando. Finalmente, havia quem defendesse que a Central deveria fazer
um trabalho complementar ao das equipes j& existentes, procurando orgéos nas
regides periféricas e pouco exploradas por essas equipes.

Percebe-se aqui uma importante clivagem entre agueles que pretendem criar
uma nova estrulura de resgate subordinada & SES e aqueles que pretendem
manter as equipes que j& atuam no resgate.

Nesse sentido, o sfaff da Secretaria defendia, em conjunto com a Associacao
Paulista de Renais Cronicos (APREC), que a Central recebesse as notificacdes
de morte cerebral e organizasse o resgate de Orgéos. Esses atores acreditavam
que, se o trabalho fosse bemn sucedido, o nimero de orgdos captados poderia
crescer substancialmente, o que seria decisivo para a expansao do transplante
no Estado. A visfio dos transplantadores era um pouco diferente e; “Nao ha
necessidade de uma estrutura como essa, afinal, todos os servicos que fazem
transplante estdo com sua capacidade esgotada. Equipes muite bem pagas
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poderiam, eventualmente, ter interesse em montar um bom sistema de resgate,
caso contrario, € bobagem organizar equipes para captacao desvinculadas das
equipes de transplante pois ndo funciona. E melhor usar as estruturas que ja
exister?.® E. ‘se ampliarmos muito a captagdo ndo teremos onde

transplantar”.”

Ou seja, enquanto os primeiros apostavam na capacidade de crescimento do
sistema, os Ultimos a acreditavam praticamente esgotada. A questdo da
estrutura  hospitalar como um limite a expans@o do transplante aparece
repetidamente no debate & merece ser melhor analisada. Cabe aqui indicar que,
embora, o argumento de falta de estrutura hospitalar sgja constantemente
usado para explicar a caréncia de transplantes, 0s unicos dados apresentados,
dizem respeito ao Brasil come um todo e indicam 0 contrario. Para Romao,”
que foi o primeiro coordenador da Central, existiam, em 1991, aproximadamente
130 hospitais que podiam realizar transplante no Brasil, sendo que apenas 65
ofetivamente os realizavam e, destes, apenas 30 faziam mais de 25

transplantes por ano. Ou seja, se essa estrutura fosse adequadamente

equipada, principalmente quanto a organizagdo das unidades de terapia
intensiva (UT1), haveria capacidade instalada disponivel para a expansao da
atividade transplantadora.

Para aqueles que acreditavam que uma estrutura de resgate de Orgaos,
associada a SES, poderia incentivar o desenvolvimento dos transplantes no
Estado colocava-se o problema de decidir, no caso de hospitais que ndo tinham
condicdes de fazer a retirada de Orgéos dos doadores cadaver, se esse trabalho
seria feito por equipes moveis e, portanto, aptas a fazerem a retirada dos
érgdos no local, ou se o corpo é que deveria ser transportado para um hospital
capaz de fazer a retirada. Essa questdo gerou uma enorme discussdo pois, No
caso de ser uma equipe mavel, seria preciso criar na SES uma estrutura que,
segundo alguns entrevistados, seria de cerca de 50 pessoas. Ja no caso do
resgate do doador essa equipe ndo deveria ultrapassar 10 pessoas, mas, em
compensacdo, seria preciso lidar com a dificuldade que representa para a
familia remover o cadaver.

Os que eram contra centralizar o resgate na SES dirigiram suas criticas aos
riscos envolvidos em desvincular o resgate das equipes de fransplante. “A
centralizacio era excessiva. Se o interesse dos hospitais em captar & pequeno,
e se centralizar muito, nao se consegue captar nada.”? "A captagao funciona se
o méadico quiser fazer transplante.”” Qu seja, o transplantador tem um incentivo

8 e oravista com Dr. José Medina Pestana, 15/01/82. Todas as entrevistas dos anos de 1991 e
1092 citadas nesse capitulo foram feitas pela autora para o Projeto “Justica Local’, NEPF,
jft%nmmp.
" Entrevgs&a com Dr. Dayid Eijas Neto,ﬁmigz.
” Entrav!sia com {r. Jodio Egidio Romao Junior, 4/08/81.

Entrevista com Dr. Agenor Spallini Ferraz, 22/01/92.
" Entrevista com Dr. Gentil Alves Filho, 25/03/82.
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concreto para “suportar as duas emocdes. A primeira é a alegria de ’ggr 0
doador, a segunda é pensar na maratona que seréc as proximas 48 horas”.”" Os
tecnicos da Secretaria teriam essa mesma disposicao?

Em relacBo a distribuicBo de oOrgados as opinides também divergiam
substancialmente. O texto da Constituicdo € claro, os 6rgdos devem ser
distribuidos obedecendo-se a ordem cronologica da lista de receptores e
respeitando-se, rigorosamente, as urgéncias medicas, pesquisa e tratamento.
Ocorre que, como ja foi visto, 0 respeito ao tempo de espera, i.e., guanto mais
tempo em lista maior o direito de receber um transplante, pode ferir principios
de eficiéncia e ética médica, i@ que escolhas feitas com base apenas no tempo
de espera podem, no caso do transplante renal, levar a realizacdo de
transplantes com pequena chance de sucesso.

No caso do transplante renal, as posicdes dos que participaram dos debates se
dividiam entre aqueles que aceitavam uma lista unica gerenciada pela SES e
aqueles que preferiam manter a distribuicdo de orgdos e a definicdo dos

criterios para selecao de pacientes no ambito das equipes de transplante. Tanto

o apoio a lista Unica como a manutencdo das listas por hospital foram posicoes
que tiveram adesdes significativas.

A Associacdo dos Pacientes Renais Cronicos, junto com parte dos funcionarios
da Secretaria e parte da comunidade de nefrologistas apoiaram a criacdo de
uma lista Unica apresentando trés argumentos principais. O primeiro era a
democratizacdo das listas, garantindo oportunidades iguais aos doentes. O
segundo era a necessidade de moralizar o sistema, livrando-o das denuncias de
comeércio de 6rgdos e de mercantilizago da atividade transplantadora praticada
por equipes que operavam privadamente. Uma lista Unica daria, segundo essa
corrente, credibilidade ao sistema de transplante, podendo funcionar, inclusive,
como um forte estimulo a doacdo. O terceiro argumento estava associado a
melhora nas taxas de sobrevida que 0 uso da tipagem HLA poderia produzir.

Os argumentos conirarios a lista Gnica se concentraram em duas questées. A
primeira delas se referia ac custo de manter um sistema baseado na tipagem
HLA. "Néo h& davida gue quem tem melhor compatibilidade vai melhor no
transplante. A deciséo de tipar € um problema de estrutura e custo. Tipando se
consegue melhorar & sobrevida de 80 para 86%. Sera gue em funcgdo desses
6% vale a pena ter uma organizagdo que demanda pessoal especializado,
reagentes importados e uma estrutura que funcione 24 horas por dia, com um
custo tho elevado? ” O segundo problema levantado estava associado a
precariedade das cepacidades administrativas do servico publico na érea de
saude. Nesse sentido, as entrevistas revelam que a preferéncia por critérios
mais discriciondrios - estimulada pela disponibilidade de ciclosporina, que

" Entrevista com Dr. David Elias Neto, 6/2/92.
* Entrevista com Dr. José Medina Pestana,
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ameniza o problema da rejeicgo - também esté associada a crenga de gue a
SES teria dificuldades em manter a estrutura necessaria ao funcionamento de
um sistema de selec@o baseado na tipagem HLA.

Muitos transplantadores temiam a lista Unica, seja porque retiraria de suas maos
parte substantiva da liberdade de escolha dos pacientes que transplantariam,
seja porque os tornava dependentes de uma estrutura da SES da qual nao
tinham garantias que funcicnaria eficientemente. Vale a pena comentar, ainda,
gue muitos entrevistados atribuiram as resisténcias a uma lista unica a fortes
interesses ligados & mercantilizagao do transplante.”

Como se v&, em 1989 foram discutidos em S&o Paulo questdes centrais ligadas
ao resgate, & distribuicdo de orghos e ao frade-off entre justica e eficiencia.
Fsse processo ocorreu, também, em oulros estados como mostra o artigo
“Desenvolvimento dos transplantes renais no Brasil’(Neumann,1889), publicado
pela ABTO. Nesse arligo se pode perceber o entusiasmo com que certos
setores viveram a regionalizac@o do sistema de transpiante.

O artigo comega apresentando um retrato da atividade de transplante de rim no
Brasil. Entre 1978 e 1988, houve, segundo os autores, um aumento médio de
15%, ao ano no numerc de pacientes transplantados, o gue foi bastante
superior ao crescimenio demografico brasileiro.

Os autores chamam a atencdo, no entanto, para o fato de que se, entre 1977 e
1986, os transplantes de rim cresceram em média 13% ao ano, no Estado de
Sao Paulo apresentaram em 1987 queda de 19% no numero tolal de enxertos,
quando comparados a 1986. Observando-se apenas os transplantes com
doador cadaver, essa queda foi de 44%. Este fato coincidiu com a divulgagéo
pela imprensa leiga, no inicio de 1987, de acusacdes néc confirmadas de
eutanasia para a retirada de érgéos para transplante. Essa notavel queda ficou
conhecida como “sfeito Taubaté”, nome da cidade do interior de S&o Paulo
onde esse fato ocorreu e, segundo o artigo, esse efeito fol observado em quase
todos os estados brasileiros com programas ativos de fransplante.

Os Unicos Estados que ficaram imunes ao efeito Taubaté foram o Rio de Janeiro
& Minas Gerais, gue j& tinham organizado sistemas estaduais de transplante.
Esse artigo, um dos Unicos gue analisa com rigor o efeito Taubaté, mostrando a
forte correlagdo enire os niveis de doacdo e a confianca no sistema, faz desse
casc um forte argumento a favor da organizacdo de sistemas regionais de
transplante e aposta que a regionalizacdo, com resgate cenftralizado e lista
Unica, @ o caminho para consolidar um sistema eficiente de transplante.

8 Um transplante de rm custa entre US$20.000 ¢ USES0.000 no setor privade.
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O artigo indicava ainda que, apesar de o nimero fotal de transplantes, no
Brasil, vir aumentando, ndo se notava crescimento significativo na proporcdo de
transplantes com doador cadaver em relagdo a doador vivo, que vinha se
mantendo na proporcdo de Y. Com base nesses dados, recomendava @
instituicdo dos coordenadores de transplante como uma forma de incrementar o
transpiante com doador cadaver.

Os temas que apareciam na literatura cientifica internacional comegavam,
portanto, a encontrar eco na literatura nacional, ndo mais como propaostas
utdpicas e distantes da nossa realidade, mas como gquestées que estavam na
ordem do dia, ganhando corpo através dos sistemas regionais. O texto
terminava com a afirmacéo de que, segundo dados da SBN, 60% dos pacientes
em didlise poderiam se beneficiar de um transplante.

Uma guestdo importante que se coloca a partir da leitura desse artigo e porque
certos estados conseguiram organizar, ja no inicio do Suds, sistemas regionais
de transplante, enguanto em outros estados, como Séo Paule, apesar de toda &

mobilizacdo que ocorreu esta solugdo se mostrou téo dificil. A fragilidade das
aliancas que se esbocaram, em S&o Paulo, entre a associacdo de doentes, as
equipes de transplante e a secretaria de saude € um fator que pode explicar, ao
menas em parte essas diferengas.

A posicdo dos doentes quanto ao resgate e a distribuicdo de drgaocs era clara:
“Propusemos uma central Gnica de captacdo de 6rgdos e uma fila unica de
receptores, com tudo informatizado””’. A Associago Paulista de Renais
Cronicos apostou que a Secretaria do Estado da Saude era sua grande aliada
para pbr esse esquema em funcionamento, e que juntas poderiam desempenhar
um papel importante no crescimento e na democratizagdo da atividade
transpiantadora.

Ja a Secretaria ndo apostou com tanta conviccdo em uma alianga com 0s
pacientes, e nas palavras de Jodo Moreira,”® “n6s da SBN e a APREC fomos até
o Pinotti e pedimos a Central. Ele montou, mas na hora do vamos ver, fomos
afastados”. Preferiu antes, apostar nos técnicos aos quais delegara a
organizacéo do Suds e que naquele momento eram os sanitaristas, os quadros
do Inamps e os especialistas ligados a universidade.

Dcorre gue, em 1989, a SES que, em 1987, parecia ter um projeio de
“estadualizar’ tudo o gue fosse possivel, ja perdera parte da agilidade com que
comecara a administrar o Suds, e seu corpo técnico comegava a revelar as
sisbaes entre sanitaristas, técnicos do Inamps e os especialistas da academia.
Ora, a Central sd poderia vingar se houvesse uma agregacao de interesses
muito sblida para enfrentar as resisténcias que, como se viu, 0 projeio

7 Entrevista com Leilton Pereira Guedes, 14/11/91.
" Entrevista com Dr. Jo#io Gésar Mendes Moreira.
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suscitava, Essa unidade ndo existia nem no interior da Secretaria o que fez com
gue ela prépria encontrasse dificuldades para defender o projeto.

Finalmente, os transplantadores também se encontravam em uma situacao
delicada. Por um lado, estavam sendo ameagados de perder a quase total
autonomia de que dispunham. Nesse sentido havia os gue eram de opinido que
‘a Secretaria deveria fiscalizar o frabalho que estéd sendo feito peio Estado
afora. Ela repassa o dinheiro do Ministério para a didlise e ndo cobra gualidade,
essa e a sua funcdo e ndo criar uma Central de Resgate e Distribuicdo™. Por
ouiro lado, os transplantadores haviam sido convidados a participar de uma
nova politica onde poderiam ganhar um papel de destaque. Nesse contexto, se
a Central avancasse, havia a possibilidade de que eles proprios liderassem os
trabalhos, ou entdo que a SES se tornasse um ator importante no sistema de
transplante, com interesses e administradores proprios. Nos dois casos
convinha que os fransplantadores acompanhassem de perto as negociagdes.
Assim, mesmo que muitos desejassem que tudo continuasse como estava era
claro gue uma nova situacdo se delineava, na qual os transplantadores

procuravam garantir desde cedo seu espago.

Enfim, fica claro gue mesmo gue fodos pudessem ganhar algo com um sistema
regional, os ftransplantadores eram os que mais poderiam perder. Pois
perderiam no caso de a Central vir a ser instalada e néo funcionar, com o que
poderia vir a se desorganizar um sistema de transplante que ja funcionava com
relativo sucesso. Poderiam perder, também, no caso de funcionar bem demais,
j& que, nesse caso, a SES lalvez viesse a se fortalecer muito e impusesse
perdas significativas a sua autonomia. Os transplantadores estavam claramente
diante de um dilema. Por um lado, queriam preservar sua autonomia e sua
capacidade transplantadora. Por outro, tinham um compromisso com os doentes
afinal, podendo facilitar-lhes o acesso ao transplante e dar fransparéncia aos
critérios de selecéo, por que néo fazé-lo?

Nesse momento a concretizacéo da Central dependia, portanto, ndo s6 de um
consenso entre s envolvidos sobre como organizar algumas questdes centrais
referentes ao resgate e & distribuic8o de orgdos, como, também, de que 0s
ransplantadores se sentissem assegurados de que teriam preservada a sua
capacidade transplantadora. Afinal, no novo esquema parte das funcdes que
realizavam passaria a ser realizada pela SES. Ou seja, se os fransplantadores
jé& haviam mostrado que eram capazes de realizar 386 transplantes por ano, que
garantias a Secretaria poderia oferecer de que realizaria a contento as novas
funcbes a que se candidatava?

Ora, houve dificuldade néo s6 de se definir, durante os debates, uma proposta
que unificasse minimamente os inferesses, como os fransplantadores parecem
nao ter acreditado que a Secretaria pudesse cumprir com SUCESSO as novas
funcdes a que se candidatava. Com isso, ¢ Banco de Orgados Tecidos e
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Substancias Humanas, da SES de S&o Paulo, criado em jutho de 1990, ficou
reduzido a uma modesta estrutura de captago de 6rgdos destinada a apoiar as
aequipes de transplante.

Assim, se em 1990 a Central ainda mantinha a idéia de atuar na distribuico de
orgdos, como mostram as palavras de seu primeiro coordenador, Joao Egidio,
‘as doacOes que obtivermos ir8o para uma lista Unica que reunira todcs 0s
pacientes da rede de transplantes’, em 1991, esse enfoque ja havia mudado, e
nas palavras de Fiorelli, desde entdo seu coordenador, “a nossa finalidade €
aumentar o numero de transplantes. As estruturas envolvidas com transplante
sdo idoneas e cada uma tem a sua lista. Se formos pensar em lista unica,
teremos que pensar em HLA e o projeto acabard se tornando inviavel”.”

Nesse contexto, a Central vem, desde 1991, se organizando para incrementar o
numero de 6rgdos captados e distribui-los, através de processos relativamente
informais, as equipes transplantadoras. Para tanto, se organizou, nos anos que
se sucederam a instalacdo da Central, um plantdo de captagio de orgaos de

doador cadaver. Nesse plantdo, em 1995, o Hospital das Clinicas atendia trés
dias, o Hospital S&o Paulo dois dias e os demais hospitais se revezavam nos
outros dois dias. As equipes podiam continuar captando fora do plantdo, mas a
preferéncia no resgate de 6rgdos notificados para a Secretaria era sempre da
equipe do plantido. A equipe que faz o resgate pode ficar com os dois Orgaos ou
oferecer um. Quem recebe um orgéo seleciona o paciente a ser transplantado
dentro das suas listas de espera, segundo seus critérios. Apenas no Sao Paulo
Interior Transplantes (SPIT) a distribuicdo de orgdos & feita entre 08 inscritos
em uma lista Gnica, que s80 selecionados através de procedimentos mecanicos.

Nessa situacdo, o grande trunfo da Secretaria passou a ser a notificagao
compulsoria, que deveria permitir localizar e captar os doadores. Ocorre que a
morte cerebral é um conceito, sendo possivel atestar o dbito sem “passar por
ela”. Ou seja, os neurclogistas e o0s neurocirurgibes, que sdc 0s especialistas
gue tém mais chance de identificar um paciente em morte cerebral, so farae a
notificacéo se estiverem motivados a contribuir com o sistema de transplante. A
opinifio geral entre os entrevistados é que ainda ha, entre os meédicos que
trabalham nas Unidades de Tratamento Intensivo (UTH, muita resisténcia a
fazer a notificacdo.” Comentam também que a Secretaria tornou obrigatdrio um
procedimento para o gual em muitos casos néo podera dar resposta, ja que nao
tem estrutura para captar todos os orgdos que poderdo vir a ser notificados,

" Entravista com Dr. Fiorelli, 10/4/92.

% [s80 porgue os especialistas ndo querem se vincular a uma “situacio mal organizada como o
sisterna de captagio de drgfos” (Draibe), ou, mesmo, porque acreditam que se notificarem
muito estarfio sinalizando “um servigo onde morre muita gente” (Ferraz). Dr. Sérgio Draibe, em
entrevisia concedida em 21/11/95. Dr. Agenor Ferraz em enirevista concedida em 22/01/92.
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A avaliac8o da Associacéio Paulista de Renais Crbnicos sobre os resultados
desse processo que culminou com a criagéo da Central foi positiva. A Central foi
brindada com entusiasmo pela Associac8o e considerada como “uma das
nossas importantes conquistas”. Assim, apesar de a solucéoe ter sido bastante
timida e pouco ter contribuido para a democratizagéo do acesso ao transpiante
foi interpretada como sendo parte de um esforgo que estava bem encaminhado.
Talvez os doentes ainda vivessem o clima do Movimento da Reforma Sanitaria
& ndo tenham percebido qgue muito pouca coisa mudaria.

Os transplantadores foram se distanciando cada vez mais do projeto da Central.
Mesmo equipes gue, durante os debates, se posicionaram favoravelmente a ela
acabaram lhe negando apoio, seja por a considerarem excessivamente
centralizadora, seja por privilegiar as equipes do Hospital das Clinicas (da
Universidade de S&o Paulo) e do Hospital S8o Paulo (da Escola Paulista de
Medicina), seja por afastar as sociedades particulares e privadas, ou ate mesmo
por tornar obrigatorio o gue ndo deveria ser, a saber a notificacao compuisoria.
Enfim, fundadas ou néo, essas criticas, que aparecem sistematicamente nas

entrevistas, refletem a baixa adeséo que a Central acabou obtendo junto as
equipes transplantadoras.

Cabe pensar em que medida essa oposicdo ndo reflete, também, o fato de as
equipes de transplante renal terem perdido a coordenag@o da Central. Afinal,
néo deixa de ser curioso que a Central tenha se organizado para resgatar
drgéos e que nunca tenha tocado no problema da sua distribuigdo, gue foi
durante os debates entre as equipes de transplante renal um tema muito mais
agregador e que contava com adesOes fortes. Esse resultado provavelmente
refletiu o fato de gue nesse processo prevaleceram interesses de outros grupos.
Afinal, como lembrou Madeira, “a geracdo Incor se posicionou com mais forga
gue a area renal. O transplante de rim acabou sendo representado quase que
exclusivamente através dos pareceres cientificos emitidos pela Escola Paulista
e pela Universidade de S&oc Paulo. Faltou a participacdo macica das equipes de

transplante”.”’

No ambito da SES, a Central, tal como ficou consolidada, se afastou muito do
proieto defendido pelos médicos sanitaristas. Nas palavras da Dra. Correa
"nouve uma privatizacio da Central, ja que muito do que ela ajuda a captar
acaba indo para o privado, que é onde as equipes preferem transplantar, pois
podem ganhar muite mais. Com isso, nés captamos e eles transplantam. A
verdade € que ha uma grande oposicdo entre medicos e pacienies, e a
Secretaria poderia ajudar a reconstruir tudo apostando que se o sistema liver
credibilidade tudo possa mudar'®. Resta saber se a Associacdo Paulista de
Renais Cronicos voltara, em uma nova negociacéo, a acreditar que a SES é a

sua grande aliada.

¥ Entrevista com Dr. Sérgio Madeira em 19/6/95,
¥ Entrevista com Dra. Maria Cecilia COrrea em 12/6/95
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Revendo o processo de constituicdo da Central de Captagdo e Distribuicgo de
Orgéos, néo se pc}cﬁe deixar de pensar se houve, nesse periodo, uma
possibilidade real de criar um sistema estadual e democratico de transplante e,
em que medida, os temores que os transplantadores alimentavam quanto a
incapacidade da Secretaria em gerir a Central eram pertinentes. Afinal, a
Central foi barrada pelos transplantadores que ndo queriam correr riscos, ou
foram os interesses mercantis que vetaram a democratizacdo do sistema? Qu
ambos se combinaram”?

Em uma situacio em que as equipes de transplante desfrutam de grande
autonomia, em que os médicos s&o pouco vulnerdveis a agbes litigiosas e o
financiamento publico ao setor é bastante instavel é dificil avaliar até onde vao
as dificuldades objetivas para se instalar sistemas standartizados e
centralizados e até onde ha um interesse dos médicos em manter seja sua
autoriomia, seja os esquemas que lhes permitem atuar, simultaneamente, nos
setores publicos e privados.

Comparar a experiéncia dos Estados de S&o Paulo e com a do Estado do Rio
de Janeiro onde instalou-se o Programa Integrado para Transplante de Orgéos
(PITO), pode ajudar a refletir um pouco mais sobre essas questdes. O PITO foi
criado, em 1986, por uma aclo conjunta dos Ministérios da Previdéncia e
Assisténcia Social e da Saude. “Ele foi organizado como um programa paraielo,
nac foi montado deniro da estrutura do servico publico. O dinheiro era do
inamps, mas gerenciado por um sistema autdnomo, muito parecido com a
iniciativa privada.”® O laboratério de Imunogenética no Hospital do Servidor do
Fstado passou a centralizar uma lista Unica de pacientes para todo o Estado do
Rio de Janeirc. A organizacdo do resgate também foi centralizada no Rio
Transplante. Com isso, ficou estabelecido que os centros de transplante fariam
um rodizio guinzenal, em gue cada hospltai de plantdo assumiria as fungbes de
busca, abordagem, retaradaetransptante

Fsse programa, que chegou a produzir um crescimento consideravel no numero
de transplantes no Estado que passou de 110 para 157 entre 1986 e 1991, teve
sua extingdo decretada pelo Ministério da Saude durante a Reforma
Administrativa do governo Collor. A extingdo do programa significou uma
desaceleraco brutal no numero de transplantes realizados, que somaram,
respectivamente, 78 e 81 transplantes em 1992 e 1993

Ou seja, enquanto no Estado do Rio de Janeiro, em 1988, foram realizados 142
transplantes e, em 1993, 81 transplantes, no Estado de Sao Paulo, em 1988,
foram realizados 380 transplantes &, em 1993, 665. No Rio de Janeiro houve,

% Enirevista com Dr. Marcus Hoethe, 6/4/92.
¥ A equipe do rodizio realiza a cirurgia no seu hospital mesmo que o receplor da lista Unica
esteja sendo acompanbado em outro hospital. O sequndo rim ¢ doado para o pool.
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portanto, uma reducéo de 76% no nimero de transplantes realizados e, em 580
Paulo, um crescimento de 75%.

Sem duvida, o decréscimo do numero de transplantes no Rio de Janeiro esté
associado a problemas mais complexos do sistema de saude do Estado néo
podendo ser explicado simplesmente como o© resultado de uma aposta
equivocada em um sistema regional de transplante, nesse sentido basta lembrar
gue em Minas Gerais, onde funciona um sistema estadual houve, entre 1991 e
1993, um crescimento de 149 para 289 transplantes (ABTO). Ainda assim,
comparar essas experiéncias leva a questbes intrigantes: a parceria com a
Secretaria poderia realmente ter sido um elemento de instabilidade para o
sistema de transplante? Os transplantadores paulistas tiveram razéo quando
deixaram passar a oportunidade de democratizar o acesso ao transplante?

Fica muito claro, em fodo o desenrolar do processo de constituicdo da Central,
que a secretaria ndo tinha garantias a oferecer aos {ransplantadores. E, como
se iss0 nao bastasse, também fazia parte de um setor publico fragilizado e com

pouca credibilidade.

Nessa negociacdo os transplantadores eram, portanto, a parte forte e nao
tinham por gue fazer acordos gue 0s tornassem dependentes da Secretaria.
Aceitariam, é claro, acordos que pusessem a SES a seu servico mas para que
aceitassem o projeto da Central, tal como fora inicialmente concebido, no sb
teriam quer ter uma avaliacdo bastante positiva guanto a possibilidade de a
Secretaria "fazer a sua parte”, quanto precisariam estar pressionados por um
contexto onde a opinido publica estivesse mobilizada em relagdo a importancia
de uma lista unica e de um sistema transparente de sele¢&o de pacientes para
transplante com érgéos de doador cadaver.

Agsim, por mais dificil que seja avaliar se, naguele momento, existia uma
possibilidade real de criar um sistema estadual de transplante, que
selecionasse os pacientes a serem transplantados a partir de uma unica lista ou
de listas unicas regionais, pode-se reconhecer que os fransplantadores tiveram
algumas boas razdes para duvidar dessa possibilidade.

Atores fortes, como os fransplantadores dos hospitais universitérios paulistas,
dificiimente se aliar@o 2 Secretaria da Saude para dar inicio a processos de
mudanca onde a sua propria identidade, bem como a possibilidade de manter
0s niveis da atividade transplantadora estejam em jogo. Assim, ao contrario do
que acreditaram os doentes renais, a Secretaria talvez tenha ainda que mudar
muito antes de se tornar a sua grande aliada.

Ou seja, quando em 1987 a Secrefaria de Estado de Saude se preparou para
assumir a coordenacéo regional da politica de sadde, tinha como projeto
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organizar um modelo de assisténcia capaz de integrar as acbes de saude
coletiva e de carater curativo e os prestadores publicos e privados.

Naquele momento a Secretaria feve agilidade politica para dar inicic ao
processo de descentralizagéo, o que foi facilitado tanto pelo fato de estar saindo
de um processo de reestruturagéo que teve por objetivo prepara-la para assumir
as funcbes de um sistema de saude regionalizado como pelo @xXpressivo
repasse de recursos, viabilizado pelo Suds, em 1087 e inicio de 1988 Essas
condigBes pareciam ser suficientes para bancar a implantacao do novo modelo
de assisténcia & saude no Estado de S&o Paulo.

Esse cerdrio propiciou um momento novo no debate sobre a organizacdo do
sistema de transplante e um espacgo para a negociagao entre 0s varios atores
ligados ao problema. A primeira grande aposta foi criar um sistema estadual de
transplante, o que requeria uma alto grau de integracéo entre as equipes de
transplante, além de uma terceira parte capaz de fazer a mediacdo entre 0s
interesses das equipes e dos doentes. Imaginou-se, Como ¢ natural, que

caberia ao Estade e, portanto, & Secretaria da Satide fazer essa mediaco.

Entre 1988 e 1990 foi ficando claro que as condigbes para que a Secretaria
fizesse essa mediacdo ndo estavam de todo garantidas. A lideranga de Pinotti
foi debilitada tanto pela resisténcia que o Inamps impods ao avango do Suds e
pela retracio de recursos gue isso representou, como pelo proprio desgaste do
governo Quércia. A Secretaria, mesmo com todas as mudancas por gue passou,
rambém ndo se mostrou em condigdes de sustentar uma politica estadual de
saude.

Nesse contexto, & razoavel pensar que o projeto de um sistema estadual de
transplante tenha parecido pouco atraente aos transplantadores. Afinal, naquele
momento a Secretaria ndo s6 era parte de um setor publico fragilizado e
inconstante, como ela propria nfdo parecia dispor de recursos que the
permitissem sustentar, seja as fungbes de planejamento, avaliacéo e conirole,
essenciais ao sucesso do Sistema Unico de Saude, seja, ainda, as fungles de
resgate e distribuico de érgéos a que se candidatava.

.4.3. A Regulamentagdo do SUS

A medida que a histéria avancava a situagdo da Secretaria foi se tornando
ginda mais delicada. Se. entre 1987 e 1990, o Suds fora castigado tanto pelos
interesses do Inamps e de outros prestadores que se viram ameagados com as
mudancas em curso, como pela fragilidade administrativa das instancias de
coordenacio da politica de saude, entre 1990 e 1991 sera o propric processo
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de regulamentacdo do SUS, tal como foi definido pelo governc Collor, que se
encarregara de inviabilizar varios dos melhores projetos da Secretaria.

Afinal, a Lei Organica da Salde e as regras de repasse de recursos, ao
definirem que o repasse fosse feito diretamente para 0s municipios sem a
intermediac&o da Secretaria de Estado, reduziram sensiveimente 0s recursos
destinados as secretarias estaduais. Com isso, o esforgo de estabelecer uma
politica estadual de satde foi fragilizado em prol de uma estrategia que retirou
recursos do Estade e, com isso, dificultou ainda mais a organizagéo de um
sisterna estadual de transplante.

De acordo com a Lei Organica, os recursos destinados ao Sistema Unico de
Saude pelo orcamento da Seguridade Social devem ser depositados, na esfera
federal, no Fundo Nacional de Salde e repassados para os estados e
municipios.® Para se ter uma idéia da importancia dessas transferéncias basta
lembrar que o Ministério da Saude participa com cerca de 70% dos recursos
publicos destinados ao setor salde. Esses repasses, bem como 08 estaduais e

municipais, devem ser depositados em conta especial ou fundo de saude, de
forma regular e automatica, e movimentados sob a fiscalizagéo dos Conselhos
de Satde. Com isso, a celebraco de convénio para a transferéncia de
recursos, tal como ocorria no tempo das AIS ou do Suds, deixou de ser
necessaria.

Mo processo de regulamentacéo do SUS n&o se conseguiu, no entanto, superar
o centralismo que caracterizava as acbes do Inamps. Isso porque as regras de
financiamento do sistema, promulgadas finalmente em 1991, mantiveram, na
esfera federal, as decisBes referentes a diviso de recursos entre 0s
procedimentos ambulatoriais e hospitalares, bem como a definicao dos valores
de remuneracéo dos varios procedimentos.

No caso dos recursos para assisténcia hospitalar, foi definido que a quantidade
de Autorizacbes de Internaglo Hospitalar (AlH) a ser distribuida mensalmente
para cada unidade da federac@o seria calculada com base no parametro de
que, em cada estado, cada habitante seria internado 0,1 vez por ano. Com base
nesse valor, foi fixado um teto que determina o nimero maximo de internacbes
que cada estado poderd realizar por ano recebendo reembolso do SUS.

Fsses recursos representam parcela importante do orgamento da assisténcia
médica e permanecem centralizados, sendo depositados pelo Ministerio da
Saude diretamenie na conta dos prestadores. Assim, no caso dos transplantes,

% rem sido dificil de chegar a um acordo sobre os critérios que devem ser levados em conta
para se definir o valor desses repasses, de modo que vem se utilizando, basicamente, o critério
populacional, ajustado por um fator definido pelo Ministério da Satde que procura adequar o
critério populacional as especificidades da capacidade instalada, no setor sadde, em cada
astado.
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os reembolsos sdo feitos diretamente pelo Ministério para os prestadores. Os
estados e municipios contam, de qualquer forma, com a possibilidade de
administrar a distribuicéo das AlH e suspender contratos com 08 servicos
privados. No caso dos hospitais universitarios, foi criade um adicional de
remuneracao o Fator de incentivo ao Nesenvolvimento do Ensino e Pesquisa
Universitaria em Sadde (Fideps) que garante aos hospitais que oferecem cursos
de pos-graduacio um adicional de 50% sobre a receita das internagbes. O
Fideps se constitui, assim, em um incentivo ao desenvolvimento da atividade
transplantadora nos hospitais universitarios.

No caso do atendimento ambulatorial, foi fixado um valor de 2.8 consuitas por
habitante por ano, que & multiplicado pelo total de habitantes do estado e
ajustado pela capacidade instalada de cada regiéo.“‘ No caso do paciente renal
crbnico, as consultas, sessbes de diglise e parte do acompanhamento pos-
transpiante sdo procedimentos ambulatoriais pagos com 08 Recursos para
Cobertura Ambulatorial. O pagamento de medicamentos especiais, como a
ciclosporing, também foi incluido nesses recursos.

A estrutura do financiamento, tal como ficou organizada, permaneceu, portanto,
similar aquela do Inamps em um trago fundamental, a centralizago dos
recursos. Ou seja, a arrecadacéo é centralizada na esfera federal, na qual os
recursos sao distribuidos entre as varias acdes - administrativas, ambulatoriais,
hospitalares etc. - para voltarem, entdo, para as esferas estadual e municipal. O
valor de remuneracio desses procedimentos também continua sendo definido
pelo Ministério da Saude.

QOcorre que, apesar de esse sistema aderir mal a descentralizacdo, ndo é facil
sair dele. A competéncia para instituir as contribuigoes sociais € exclusiva da
Unigo,¥ o que faz com que a arrecadacao dos recursos dessas contribuigbes
seja centralizada na Uni@o. Assim, mesmo que se advogue a necessidade de
realizar uma revisio dos sistemas tributario e fiscal, que venha a proporcionar
a0s estados e municipios a arrecadac&o dos recursos correspondentes as suas
competéncias constitucionais,® ha empecilhos legais a que isso seja feito.

E dificil, portanto, saber se um novo sistema de financiamento que se adeque
melhor as necessidades de um sistema descentralizado n@o consegue se impor
devido aos interesses dos buracratas do inamps que lutam por manter o velho,
ou se é, em parte, a propria falta de uma nova sistematica que faz com que 08
velhos procedimentos valham por seus resultados conhecidos.

B para o custeio ambulatorial foi criada a UCA, que é um fator de ponderagio para ¢ volume de
recursos repassados aos estados. Existem quairo grupos de estados que recebem valores
diferantes de UCA.

§7 Artigo 149 da Constituigio Federal.

® Em alguns dos projetos apresentados durante 05 debates sobre a revisfo constitucional se
sugeria que as transferéncias federais fossem destinadas unicamente & correcio temporéria de
desigualdades regionais ¢ estados de excecao.
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Ou seja, essa estrutura de financiamento faz, de qualquer forma, com que um
sistema que deveria ser descentralizado ofereca as autoridades locals
instrumentos de gestéo um tanto limitados, j& que algumas das decisdes mais
cruciais do sistena, como a composicdo do gasio e a tabela de remuneracéo,
permaneceram na esfera federal. Essa situacdo é agravada pelos constantes
atrasos no repasse de recursos federais, que tém dificultado, ainda mais, ©
gerenciamento dos sistemas locais de salde.

Nesse contexto, a permanéncia da distincdo entre o transplante e a didlise,
enquanto procedimentos hospitalares e ambulatoriais, faz com que de um ponto
de wvista administrativo ambos ndo sejam reconhecidos come terapias
concorrentes, Com 1880, as equipes de didlise e transplante n&o disputam entre
si recursos para o tratamento do paciente renal cronico. Ou seja, para o
paciente renal cronico ou para os nefrologistas, o que se economizar em dialise
néo iré para o transplante, mas sim para outros procedimentos ambulatoriais.

Enquanto houver essa separagéo e as duas terapias néo forem reconhecidas

como tratamentos que, embora complementares em certas situaches,
constituem diferentes alternativas para o tratamento da insuficiéncia renal
crbnica, e enguanto elas ndo disputarem os mesmos recursos, dificiimente os
atores envolvidos com o problema se mobilizardo para pressionar por uma
distribuicgo mais adeguada de recursos entre ambas.

No processo de regulamentacdo do SUS também n&o se conseguiu definir o
papel do governo federal e estadual na gestdo dos procedimentos de alia
complexidade. Diz a lei; "A direcdo nacional do Sistema Unico de Saudde
compete definir ¢ coordenar as redes integradas de assisténcia de alta
complexidade [...] A direcBo estadual do Sistema Unico de Satide compete:
Identificar estabelecimentos hospitalares de referéncia e gerir sistemas publicos
de alta complexidade, de referéncia estadual e regional”.

A interpretacéo desse texto é até hoje um tema que opde grupos envoividos na
gestao das politicas de saude. Para alguns a politica para os procedimentos de
alto custo deve permanecer unificada e subordinada & esfera federal, ja que
envolve nAo 80 recursos expressivos, como também riscos ligados a falta de
capacitagéo tecnica na esfera estadual, sobretudo em uma situacéo em que
faltam controles, informagdes e um projeto global. Para outros, a esfera federal
deve limitar-se a definir as redes integradas e suas atribuicbes, indicando as
condigbes em que se pode prestar servicos de alta complexidade e controlando
o crescimento global das especialidades. Aos governos estaduais caberia a
administraggo dessas redes de acordo com os principios do seu préprio plano

ge salde.
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lii.4.4. Sistema Integrado de Procedimentos de Alta Complexidade
SIPAC-RIM

Em 1990, no inicio do governo Collor, foi criada a Divisdo Nacional de
Procedimentos de Alta Complexidade. O Sipac-Rim foi um dos onze sistemas
integrados de alta complexidade criados por essa divis&o. Esses sistemas
deveriam definir para a sua respectiva especialidade as normas tecnicas €
cientificas para indicacdo do fratamento e aplicagdo e controle dos
procedimentos de alta complexidade, deveriam, tambem, especificar as normas
para credenciamento e descredenciamento das unidades prestadoras de
servicos e sugerir pianilhas de custo para os procedimentos, que seriam
submetidas as autoridades do Ministério da Saude. Seriam, ainda, responsaveis
por cadastrar, nacionalmente, ©0s usuarios de procedimentos de alta
complexidade e acompanhar o monitoramento ao seu atendimento.

A Associacdo Paulista de Renais Cronicos em carta enviada ao entao recem-
smpossado, ministro da Saude, Alceni Guerra, apresentou suas sugestbes para
“‘uma efetiva politica de transplante™

Os renais crénicos entendem que se deve dar inicio & planificagéo
das atividades de tratamento no setor por uma politica que valorize ©
transplante como meta prioritaria. Para tanto é preciso ampliar, de
imediato, o nimero de unidades credenciadas a realizar transplante
[...] O poder publico deve organizar nos estados Centros de captacdo
de 6rgéos que possam servir aos centros credenciados. Os critérios
de distribuicdo desses orgdos devem ser amplamente debatidos por
uma comisséo competente que conte, também, com a participagao
dos doentes e outros representantes da sociedade civil. A Central
deve controlar a distribuic@o dos érgéos dando aos interessados livre
acesso as informacdes sobre seu destino [.. ]

Um fator que impede o desenvolvimento da politica de transplantes
renais no pais é o interesse lucrativo em torno dos tratamentos
dialiticos controlados pela iniciativa privada. E preciso ter em mente
gue um paciente em tratamento dialitico custa, aproximadamente,
LS$15.000 por ano. Hoje, em Sdo Paulo, os hospitais publicos
oferecem cerca de 30 vagas para hemodialise, usadas em geral
apenas para pacientes agudos, enquanto a iniciativa privada fica com
as 2.000 vagas restantes. A tatica é diagnosticar nos ambulatorics
dos hospitais publicos e encaminhar os doentes para as unidades
privadas, de propriedade em muitos casos de medicos do setor
publico [...] Entendemos que se deva criar imediatamente nos
estados Institutos do Rim, que sirvam como centros de referéncia e
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implementar uma legislacado mais dinamica que facilite a doagao e
captacdo de 6rgéos.”

Segundo a Aprec caberia, portanto, ao governo federal incentivar sistemas
regionais de tratamento dos doentes que viabilizassem o crescimento do
transplante. Essa carta é parte de um conjunto de documentos e encontros gque
as associacbes de pacientes organizaram nas fases preparatorias e no inicio do
governo Collor e que terminaram por lhes garantir uma cadeira no Sipac-Rim,
gue passou, assim, a ser uma das primeiras agéncias estatais envolvidas com a
questdo renal a ter em seus quadros um representante dos doentes.

0 Sipac-Rim represeniou a continuagéo do Sirc-Trans, tendo a estrutura deste
altimo sido mantida, e o Dr. Oswaldo Ramos, catedratico da cadeira de
nefrologia da Escola Paulista de Medicina, permaneceu como seu secretario
execulivo,

O Sipac deu assim continuidade ao trabatho de regulamentacac e
documentagdo que o Sirc-Trans vinha realizando, desde 1987. Nesse sentido

vale a pena lembrar o primeiro "Relatério sobre os fransplantes renais no
Brasil”, publicade em 1989 pelo Grupo de Estudo do Sirc-Trans, no qual foram
apresentados pela primeira vez dados globais de sobrevida do paciente e do
enxerto nos transplantes realizados no pais. Os dados colhidos a cada trés
meses mostravam que dos 752 transplantes renais registrados, entre outubro de
1987 e dezembro de 1988, 70% foram feitos com doador vive, 26% com doador
cadéaver e 4% ndo foram especificados. Os dados do relatdrio indicavam que as
taxas de sobrevida no Brasil eram iguais as relatadas na literatura internacional
para doadores vivos HLA idénticos, embora com doadores vivos haploidénticos
fosse discretamente inferior. J& com receptores de rim cadaver, fanio a
sobrevida de pacientes, quanto a do enxerto, encontravam-se de 10 a 15%
inferiores as indicadas na literatura internacional. O relatdrio chamava a
atencio para a necessidade de orientar esforgos no sentido de melhorar a
sobrevida de pacientes e enxerto no transpiante com doador cadaver.

Em 1990, foram discutidas no Sipac as regras de credenciamento dos centros
de didlise, transplante e histocompatibilidade, alem dos custos, a integracéo
entre as agéncias federais e estaduais, e a forma de participacao dos pacientes
e dos prestadores {centros de didlise e fransplante e industria) no proprio Sipac.

Um dos maiores éxitos do Sipac, nesse momento, foi conseguir que apenas os
cantros de transplante que estivessem cadastrados e enviando seus relatorios
recebessem remuneracio do Inamps pelos transplantes realizados. Para se ter
uma idéia de como 1880 afetou o crescimento no nimero de adesdes ao Sipac,

basta lembrar cue enguanto em 1987 e 1982 o Sircdrans recebeu,

* Carta enviada e, 30/3/1990, por Neide Barriguelli, entéo presidente da Associacio Paulista
de Renais Crbnicos, ac Ministro da Sadde.
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respectivamente, 43% e 81% das notificacbes de transplante registradas pela
ABTO, recebeu em 1990 e 1991, 94% e 96%, dessas notificagdes
respectivamente. Com base nos dados recebidos foi possivel fazer um
levantamento dos resultados alcancados pelos varios centros de fransplante,
tendo-se decidido enviar carta aos centros gue apresentaram baixa sobrevida
para notifica-los de seus resuliados.

Ja com a dialise, em 1980 o Sipac ainda estava solicitando aos 315 centros de
didlise do Brasil que remetessem as suas fichas de cadastro e suas estatisticas
mensais. Esse controle, no entanto, nunca chegou a se concretizar, apesar das
expectativas dos membros do Sipac de que "em breve possamos ter dados fiéis
a nivel nacional, para caracterizacdo da populacdo em dialise no pais, bem
como de sua sobrevida, & semelhanca do que ja vem ocorrendc para ©
transplante renal no Sirc-Trans" (Sesso, 1990b).

A alta adesdo das equipes transplantadoras ac cadastro do Sipac-Rim, gque
contrasta com a total falta de ades@o por parte das equipes de dialise, deve ser

entendida como o resultado do fato de se ter condicionado o pagamento das

equipes de transplante ao envio de dados ao Sipac, o que nunca ocorreu com a
didlise. Essa experiéncia mostra qgue atrelar o pagamento dos procedimentos
realizados ao envio de dados pode ser um expediente Uil na montagem de um
sisterna de informagio em saude,

Também com relacéo a fiscalizac&o dos centros de didlise o trabalho avangou
pouco. Em carta, de janeiro de 1991, ao presidente do Inamps a Aprec chamava
& atencéo para o fato de o Instituto pagar mas n&o fiscalizar os tratamentos
dialiticos. Em margo, a associacdo encaminhou ao Sipac carta denunciando as
elevadas taxas de mortalidade e a baixa qualidade de varios servigos dialiticos.
Essa carta foi lida e discutida em reuni&o do Sipac e decidiu-se apurar as
denuncias. Apds as primeiras visitas desencadeou-se uma ampla discusséo
sobre aspectos ligados ao controle e avaliacéo dos centros de dialise no Brasil.

Durante o IV Encontro de Pacientes Renais do Pais, realizado em abril, se
decidiu, ainda, pressionar as autoridades sanitérias para que descredenciassem
os centros gue ndo possuissem tratamento de agua. Apesar dessa pressao e da
intencao do Sipac de controlar a atividade dialitica, esta se mostrou, ao menos
em S&o Paulo, muito mais permeavel ao controle estadual - gue naguele
momento detinha o pagamento desses procedimentos - que ao federal.

Guanto a remuneraco, a politica do Sipac-Rim e a pressdo da Aprec sobre o
Ministério, nos primeiros meses de 1991, coniribuiram para que a hemodialise
fosse reajustada em 146%, a DPl em 206%, o CAPD desvalorizado em 2% e o
transplante reajustadc em bem mais de 100%.% Esses resultados foram

* [Na leitura desses valores é bom ndo esquecer as altas taxas de inflagdo do periodo.
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brindados pela Aprec: "Acreditamos que o numero de transplantes va comecar a
crescer, as equipes ja estdo credenciadas, existe a demanda e o pagamento
esta bom, sendo suficiente para estimular o transplante. Com issc vao comecar
a transplantar mais. Até agora ndo tinham interesse, mas agora com o estimulo
econdmico vao comecar a ter."®

Uma sugestdo apresentada nesse momento pelo Sipac-Rim foi que o0s
procedimentos dialiticos voltassem a ser pagos diretamente pela esfera federal,
sendo controlados pelo Sipac; com isso acreditavam poder vir a alcancar maior
controle sobre a atividade dialitica. Trata-se, sem duvida, de uma tentativa de
conseguir gue os centros de didlise passassem a enviar as informacées que,
desde 1987, o Sirc-Trans solicitava sem conseguir obter qualquer resposta.
kssa proposta revela, no entanto, a crenca dos membros do Sipac de que
poderiam definir, implementar e controlar, a partir do nivel federal, um sistema
nacional de tratamento da insuficiéncia renai cronica.

As condigbes para esse projeto ndo eram, no entanto, favoraveis. Seja porque

no contexto do Movimento da Reforma OSanitéria qualquer iniciativa
centralizadora suscitava desconfianca, sendo vista como uma resisténcia dos
burocratas ao processo de descentralizacao. Ou porque ¢ Sipac ndo dispunha
de funcionarios que pudessem se dedicar & impiementacdo de um sistema
nacional integrado de tratamento da insuficiéncia renal, ja que seus membros
eram funcionarios em tempo integral de outras instituicbes, como hospitais
universitarios, Inamps ou secretarias de saude.

A percepcio desses limites deve ter contribuido para que, apesar das
conquistas do Sipac-Rim gque conseguiu estabelecer um controle efetivo da
atividade transplantadora e melhorar os niveis de remuneracio dos
procedimentos de didlise e transplante, o Dr. Osvaldo Ramos, presidente do
4rgéos o desativasse, no final de 1991. O presidente do Sipac-Rim deciarou
entao que o Ministério estava oferecendo pegueno apoio as decistes do Sipac
g que, portanto, ndo se justificava a continuidade dos irabalhos.

Com isso, a sistematizagfo do trabalho de normatizacéo e documentacdo que o
sirc-Trans e o Sipac-Rim realizaram durante cinco anos néo foi preservada na
esfera federal, nem chegou a ser repassada de forma sistematica para a esfera
estadual. Embora venham sendo feitas tentativas de manter o trabalho de
documentacéo do Sipac, o que se observou, em anos recentes, foi um gradative
desinteresse das equipes de transplante em enviarem seus dados. Assim o
Sipac, que chegou a registrar, em 1991, 1300 transplanies de um total de 1350
documentou, em 1998, apenas 710 transplantes de um total de mais de 1700.

¥ Entrevista com Leilton Pereira Guedes, 14/11/91.
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Assim, em 1991, quando as atividades do Sipac-Rim chegaram a seu apice - em
nenhum outro momento se conseguiu reunir um conjunto tdo completo de
informacdes sobre a atividade transplantadora no Brasil -, ele foi dissolvido. A
decisdo do Dr. Oswaldo Ramos, no entanto, apenas antecipou o que veio a
ocorrer No ano seguinte, guando os técnicos que assumiram em 1992 a direcéo
do Ministério da Saude desativaram a Divis8o Nacional de Procedimentos de
Alta Complexidade.

Com isso, chegou ao fim um importante projeto de incentivo a um sistema
integrado de tratamento da insuficiéncia renal cronica. Para essa dissolugéo
contribuiram ndo s6 o pequenc respaido do Ministério e a repetida omissado dos
prestadores de servigos de dialise, que ao longo dos qualro anos de
funcionamento do Sirc-Trans e do Sipac-Rim ndc enviaram dados, como
tambem  a resisténeia da comunidade transplantadora a ‘hegemonia dos
catedraticos”. Tudo isso dificultou, ainda mais, a concretizacdo do projeto de um
sistema nacional integrado para o tratamento da insuficiéncia renal.

.4.5. Consideracies

Em 1988 tivemos a promulgac8o da Constituicdo Federal, na qual a saude
mereceu toda uma secdo. Esse texto refletiu, ao mesmo tempo em que incitou,
uma grande mobilizacio em torno da reforma sanitaria. Havia, na sociedade,
uma percepgéo muito clara de que o modelo de saude implantado na década de
70 era inadequado, e também uma concepgdo esquemdtica, mas bastante
consensual, de como deveria ser o novo modelo. Com isso, as reordenacdes do
sistema de saude pareciam ter se tornado ndo s6 viaveis como inevitaveis.

Na questéo renal, esse movimento se fez sentir ja a partir de 1986, momento em
que O processo da descentralizac8o se institucionalizou. Houve, entéo, uma
rapida incorporaciio, em nivel nacional, dos temas discutidos na comunidade
internacional ligada ao transplante. As agendas dos governos federal e
estaduais passaram a tratar de uma série de iniciativas voltadas a estabelecer
urn sistema integrado de fratamento da insuficiéncia renal crénica, configurando
um cenério bem diferente daquele do inicio da década, em que 0s poucos ecos
desse debate eram trazidos através dos artigos publicados no Jornal Brasileiro
de Nefrologia, da Sociedade Brasileira de Nefrologia.

Essa mudanga fo reconhecida pela propria Associacdo Paulista de Renais
Crbnicos, que em 1990 comentou: “[..] esse ano ndo foi nada pao-duro
conosco. Alem da aprovacgo de leis federais e das normas estaduais, a Central
de Captagéo tornou-se uma realidade. Também houve melhora na remuneracso
da didlise e do transplante. Enfim, choveu auxilio de todos os lados” (Aprec,
1990}
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A grande dificuldade ndo parece fer residido, portanto, na falta de iniciativas,
mas sim em conseguir integrar e dar continuidade a elas. Nesse sentide, se ©
periodo encanta pela vivacidade e multiplicidade de propostas e iniciativas,
também incomoda pela sucesséo de acdes frustradas, ou até mesmo abortadas.

{ Suds, continha promessas e o Estado de Séo Paulo aderiu a ele desde o
primeiro momento. A Secretaria de Estado de Saude que, desde 1986,
comacara a ser preparada para a descentralizacao, em 1987 estava totaimente
comprometida com o projeto do Suds. Em 1981, no entanto, ac serem definidas
as regras de repasse de recursos do SUS, ficou claro que o papel reservado as
secretarias estaduais tornara-se bem mais modesto gue o proposto em 1987,
Com isso, parte das iniciativas desenvolvidas pela Secretaria perderam sentido
@ recursos, frustrando muitos dos que nelas haviam apostado.

Em 1989, fol promulgada a Constituicdo Estadual. O seu texto abriu a discusséo
sobre a possibilidade de um sistema estadual de transplante. Transpiantadores,

doentes e técnicos da saude foram mobilizados para tentar @ democratizagao e
o aperfeicoamenio do sistema de transplante. Em 1990, ap6s um processo de
intensa discussé@o e negociacao, foi criada a Ceniral de Resgate de Orgéos da
Secretaria, que teve suas funcdes restritas a contribuir para o incremento do
resgate de orgéos. Sem duivida, a iniciativa fol realista - tanto que a Central
funciona até hole - mas deixou totalmente intocada a questdo da
democratizacdo do acesso ao transplante, que era ndo s6 o maior desafio
daqueie momento, como a grande aspiracéo dos doentes.

Em 1990, foram criados a Divisdo Nacional de Procedimentos de Alla
Complexidade e o Sipac-Rim. Em 1991, apbs quatro anos de funcionamento de
um orgéo federal voltado para a “questao renal” que comecara como Sirc-Trans,
o Sipac recebeu dados referentes a quase 95% dos transplantes realizados no
Brasil. Pela primeira vez se conseguiu reunir um conjunto bastanie completo de
informacOes sobre o transplante no Brasil. Nesse mesmo ano, o Sipac foi
desativado e, em 19492, a Divisdo Nacional de Procedimentos de Alta
Complexidade foi extinta. Com isso, uma rotina de envic e processamento de
dados que funcionava adequadamente foi sendo gradativamente abandonada,
deixando a sociedade novamente sem dados scbre a qualidade dos
transplantes no Brasil,

Houve, nesse periodo, uma grande descontinuidade das iniciativas
governamentais, gue acabaram ndo conseguindo produzir impacto desejado
sobre a relacdo enire o numero de pacientes transplantados e dialisados.
Assim, essa relacéo, gue fol de 9% em 1981 e 1986, caiu para 8% em 1968,

Em 1988, 969 pacientes receberam um transplante, sendo 701 com doador vivo
e 268 com doador cadaver (ABTO) e 11.000 pacientes receberam tratamento
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d%al%&im:(\iaz, 1993}, Em 1991, a relagdo entre o numero de franspiantes, 1351
segundo a ABTO, e pacientes que receberam tratamento dialitico, 16.153,
segundo Vaz, foi novamente de 8%.

Ou seja, apesar de todas as iniciativas que ocorreram, visando aprimorar seja o
sistemna ‘de salde, seja o sistema de tratamento dos doentes renais cronicos, foi
a didlise, e ndo o transplante, quem mais cresceu no periodo. Para se ter uma
idéia da dimenséo desse fendbmeno, a oferta de tratamento dialitico cresceu
45 5% em trés anos.

Para entender esse resultado, deve-se levar em conta gue as inicigtivas
propostas foram foriadas no interior de um Movimento de Reforma Sanitaria que
operou basicamente a partir de trés premissas: a capacidade das instituicbes
nUblicas responséaveis pela politica de salde de se engajarem no processo de
planejamento, avaliacéo e controle dos servicos de saude; a possibilidade de
que especialistas e usuérios negociassem uma solucéo capaz de encaminhar a
resolucdo dos problemas e, finalmente; a crenga na possibilidade de substituir

um sistema de salde inadequado por outro, muito mais logico, eficiente e
legitimo.

Ora, a andlise das iniciativas da Secretaria de Estado de Satde de S&o Paulo
mosirou ndo sb a dificuldade que ela enfrentou para manter seus quadros
coesos e aperfeicoar seu sistema administrativo, como o quanto a percepgéo
que os outros atores tinham da sua fragilidade dificultou a concretizagéo de
certas aliancas que poderiam ter, eventuaimente, sustentado um sistema
estadual de transplante.

A indefinicdo quanto ac papel da agéncias federais e estaduais na gestao dos
procedimentos de alto custo mostrou, por sua vez, tanto a falta de liderancas
que conseguissem articular esses dois niveis de governo, como a dificuidade de
compatibilizar as propostas qgue foram surgindo. No caso dos procedimentos de
transplante de rim e dialise, varios dos especialistas convocados para orientar a
organizacdo do novo sistema de fratamento da insuficiéncia renal cronica
passaram a somar as suas funcbes de prestadores de servicos as de
formuladores da politica, 0 gue é sempre delicado, j& que envolve uma tenséo
entre reconhecer a necessidade de mudancas e, nesse processo, poder vir a
comprometer ganhos ja garantidos.

Naguele momento de didlogo e disputa varios resultados eram possiveis. Os
esforcos poderiam ter se casado de modo a que as iniciativas se respaldassem,
ou, pelo contrario, orientactes diferentes poderiam ter sido dadas, complicando
ainda mais as possibilidades de se organizar um sistema integrado para o
tratamertto da insuficiéncia renal. O que se viu, no caso de Sdo Paulo, foi a falta
de uma orientacdo integrada entre o Sipac-Rim e a Secretaria, diminuindo com
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iss0 ainda mais as j& remotas possibilidades de acdes que pudessem ter um
carater mais duradouro e efetive na organizacéo desse sistema.

Finalmente, a fragilidade do proprio SUS ficou clara a partir da dificuldade gue
houve para se definir uma sistematica de repasse de recursos que fosse
adequada & gestéio de um sistema descentralizado. As regras de financiamento,
aprovadas em 1991, mostram um sistema hibrido, que ndo consegue se
desvencilhar das estruturas passadas, nem estabelecer com sucesso um novo
modelo. No inicio do SUS se imaginou que se poderia substituir com grande
vantagem a estrutura do inamps. Mas o que se viu foi que esse processo vem
sofrendo uma enorme resisténcia seja dos atores que tiveram seus interesses
feridos, seja de uma “maquina” burocratica que com suas edificagbes e rotinas
nao se dissolve por decreto.

No Movimento da Reforma Sanitaria alguns erros de avaliag8o parecem,
portanto, ter sido cometidos. Apostou-se com muito otimismo nas capacidades
administrativas do setor publico, o que ndo se mostrou correto. Delegou-se
parte substantiva da definicdo do novo modelo a diferentes grupos de
especialistas sem vinculd-los a uma lideranca, o que levou a uma grande
fragmentacdo das iniciativas. Acreditou-se que essa fragmentac@o seria
contrabalancada pela participacéo dos pacientes no curse das negociagoes,
estes nao parecem ter contado, no entanto, com recursos suficientes para fazer
valer seus interesses. Também se desconsiderou a importancia da eficacia e do
habito na manutengdo de rotinas e procedimentos do “velho sistema’,
subestimando-se o peso das politicas passadas na defini¢cdo das atuais.

Esse processo frustrou técnicos e doentes, e com isso talvez tenha frustrado,
tambem, a possibilidade de futuras iniciativas, ja que os atores podem tornar-se,
em sttuactes futuras, mais cautelosos e menos dispostos a colaborar e fazer
aliancas para promover mudancas.

A partir de meados da década de 80 a guestao renal ganhou a dimenséo de
uma politica publica sendo tratada com atencéo tanto pelo governo federal,
como pelos governoes estaduais. Quando se analisa o periodo percebe-se como
o debate se enriqueceu, gerando iniciativas e abrindo novas possibilidades para
a implementacdo de um modelo que articulasse de forma mais adequada as
duas formas de tratamento da insuficiéncia renal terminal cronica. Esse ganho
na complexidade dos temas tratados e nas iniciativas se refletiu, entretanto, de
forma bastante modesta seja na producée de informacbes que permitissem
administrar melhor o sistema de tratamento dos doentes renais cronicos, seja na
sua democratizacdo, seja na consolidac&o de um sistema integrado de
tratamento para a IRTC.
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Essas mudangas requeriam ndo so aliancas relativamente complexas gque néo
se concretizaram, como uma agilidade do setor publico que néoc existia e que
dificiimente sera alcancada nos préximos anos. Com isso, as possibilidades de
um sistema integrado de atenc@o acs pacientes renais cronicos, tal como foi
pensado em 1989, tornaram-se mais remotas.

Essa historia mostra como um sistema integrado de atendimento acs doentes
renais cronicos depende da acéo coordenada de varias instifuicbes, @ que isso
dificiimente poderé se concretizar se néo houver uma politica publica adequada.
Mostra, também, a dificuldade de definir essa politica a partir da correlacéo de
forcas e das capacidades administrativas existentes, colocando a questéo de
como, afinal, se podera produzir informagdes, mediar interesses e fiscalizar as
acbes ligadas ao transplante e a dialise.

1.5, De Brasilia a Caruaru

f1.5.1. A Lei dos Transplantes e a sua Regulamentag@o

A partir de 1991, as regras de funcionamento do SUS ficaram definidas.
Algumas das principais criticas a essas regras se concentraram no que foi
apontado como um processo de 'inampizagdo' da municipalizaggo. Esse
processo se caracterizou pelo pagamento por produgdo a rede ambulatorial
publica e privada e pelo repasse direto de recursos federais para municipios e
prestadores privados. Com isso, se teria mais uma vez marginalizado a saude
preventiva e, praticamente, suprimido as possibilidade de um processo de
planejamento e avaliac8o regional dos servicos de saude (Queiroz e Viana,
1992).

Para o tratamento da insuficiéncia renal cronica, essa sistematica de
financiamento manteve a tendéncia & fragmentacdo da questéo, ja que
administrativamente o transplante continuou sendo reconhecido como um
procedimento hospitalar e a dialise como um procedimentc ambulatorial, o que
dificultou o desenvolvimenic de uma abordagem que integrasse as duas
terapias. A questdo renal passou a sofrer, portanto, ndo 86 os problemas gerais
que afetaram o SUS, como, também, algumas dificuldades adicionais
assocladas a sua especificidade.

Apesar disso, uma série de iniciativas marcaram o periodo. Uma das novidades
foi a discussfo que ocorreu, sobretudo a partir de 1992, em torno da Lei dos
Transplantes gue, basicamente, regulamentava a doac¢8o de Orgdos. Nesse
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processo, houve disputa entre os que defendiam a doac8o presumida e agueles
gue preferiam a doacéo voluntéria.

Segundo a Associac@o Paulista de Renais Cronicos, "o que nds queremos é
algo semelhante a lei francesa em gue o cadaver é do Estado. Se em vida o
individuo ndo se opbs, ao morrer doa tudo. Ha varios projetos defendendo essa

lei" G2

Para os que eram contra o consentimento presumido essa obrigatoriedade - em
um contexto em gue a populacdo ainda ndo tem consciéncia clara do significado
da morte cerebral, onde dificiimente se conseguira estabelecer um controle
rigoroso dos orgéos doados e onde ndo ha um controle publico das listas de
espera dos receptores - abre a possibilidade de desencadear na populacéo
repulsa pelo ato da doagéo, além de favorecer o surgimento de um mercado de
orgaos (Volnei Garrafa, 1995).

Um subsidio importante para essa discusséo foi o artigo "Estimativa do numerc
de potenciais doadores de Orgéos na cidade de 580 Paulo”, de Pestana et al

{1992}, que mostrava existir “uma grande disponibilidade de drgéos ja que, ao
contrario do que ocorre nos paises desenvolvidos, onde o numero de 6bitos por
morte violenta vem diminuindo, agui o crescimento populacional, © aumento no
numero de acidentes automobilisticos e da violéncia urbana tém feito com gque ©
numero de individuos vitimas de traumatismo craniencefalico (TCE) cresca

anualmente”

Segundo o artigo, "existe um conceito de que se realiza um namero pequeno de
transplante de érgéos devido a falta de doadores ou do grande indice de recusa
dos familiares com relagBo a doacdo [...] mas, considerando o numero de obitos
exclusivamente por traumatismo craniencefdlico que passaram por algum
hospital e a taxa de doages - que no Hospital S&o Paulo foi de 59% entre 1990
e 1991 - existe um numero de potenciais doadores em Sac Paulo suficiente
para saturar a capacidade de trabalho de todas as equipes em atividade, desde
que o sistema de procura seja eficiente”.

Para os autores, dado o grande numero de mortes por traumatismo
craniencefalico que recebem atendimento médico hospitalar prévio mas nao
chegam a ser notificadas para as equipes de transplante, e dada a possibilidade
de organizar, a exemplo do que foi feito no Hospital Sdo Paulo, esquemas
eficientes e relativamente econdmicos de captacéo, o elemento mais importante

zg Entrevista com Leilion Pereira Guedes, 14/11/91.

~ Dados obtidos no arquive do IML de S30 Paulo e do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) mostraram que, em 1980, com uma populagio de 8,4 milhbes de habitantes,
houve 8.801 mortes violentas, engquanto em 1990, com uma populacio de 9,4 milhdes de
habitantes, houve 11.601 mores violentas, demonstrando um crescimento de 78,5%
(Vaz,1983).
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no sucesso dos programas de captacdo de 6rgéos € a motivacdo por parte da
equipe médica que trata do potencial doador, para iniciar 0 processo de doacgao.

(s dados fornecidos por esse artigo funcionaram como um forte argumento a
favor da manutencio da doacio voluntaria, ja que, segundo seus autores, so 0%
esforcos realizados junto as equipes de transplantes e aos medicos das
Unidades de Terapia intensiva poderiam contribuir para um efetivo crescimento
da atividade transplantadora. Constituem, também, um alento para 0s gue, ao
defenderem o© crescimentoc da atividade transplantadora, esbarram,
inevitavelmente, no argumento de que o grande gargalo para o seu crescimento
& falta de orgéos. Afinal, segundo o artigo, néo sé hé disponibilidade de érgéos,
como também "o numero de equipes gue realizam transplantes renais no Brasil
¢ adequado em relacdo a populacdo brasileira; entretanto, o numero de
transplantes realizados por essas equipes € pequenc”. Qu seja, o arligo parece
indicar que, com alguns pequenos ajusies, seria possivel alcancar um
crescimento significativo da atividade transplantadora.

Em novembro de 1992 foi, finalmente, decretada a Lei dos Transplantes, que

substituiu a lei de 1968. Segundo a nova lei, a retirada de 6rgdos de cadaver é
permitida por desejo expresso do doador manifestado em vida através de
documento pessoal ou oficial cu, se ndo houver manifestacdo em contrario, por
parte de familiares. Com isso, a doacdo presumida, defendida por tantos anos
pela Sociedade Brasileira de Nefrologia e, em anos mais recentes, pela APREC,
parecia n8o ter mais, ao menos em futuro proximo, chances de disciplinar a
doacao.™

A lel indicava, ainda, que o transplante de tecidos, érgdos ou partes do corpo
somente poderia ser realizado por médicos com capacidade médica
comprovada, em instituicées publicas ou privadas reconhecidamente idbneas e
devidamente cadasiradas para este fim no Ministério da Saude. A nolificagio,
em carater de emergéncia em todos 0s casos de morte encefalica, tanto para
hospital publico como para a rede privada, também, tornou-se obrigatoria.

Pessoas maiores de idade podem dispor gratuitamente de seus érgéos para fins
hurnanitarios e terapéuticos. As doacfes ficaram limitadas a avos, netos, pais,
filhos, irmé&os, tios, sobrinhos, primos até segundo grau inclusive, cunhados e
chnjuges. Qualquer doacéo entre pessoas fora dessas situacbes sO podera ser

“=m 1905, surgiram, no entanto, na Cémara Municipal de 580 Paulo e no Senado, projetes de
ket propondo o consentimento presumido. Os projetos desencadearam pela primeira vez uma
ampla discussfio na imprensa sobre as vantagens e desvantagens da doacgdo voluntéria e
presumida. Nesse debate se repetiram, no geral, as posigbes defendidas em 1992, Em margo
de 1696, o doente renal cronico Luiz Femando dos Santos ficou dois dias acampado, em frente
ao Congresso, sem se submeter 3 didlise e s6 abandonou a vigilia quando soube da aprovacéo,
por unanimidade, em primeira instdncia, do projeto que tomava todo cidadfoe um doador de
grgdos em potencial. Esse projeto deveria, ainda, ir para & Ca&mara e, se aprovado, ser
sancionado pelo presidente da Repablica,
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realizada apos autorizacéo judicial. A ndo-observancia dessas restrictes podera
ser punida com pena de detencdo de um a trés anos.

Com a promulgacdo da Lei dos Transplantes, tornou-se necessario
regulamenta-ta. Para tanto o grupo gue assumiu a Secretaria Nacional de
Assisténcia a Saude do Ministério da Saude em 1992, e aquele que trabalhou a
partir de 1993 para reorganizar o Sistema Integrado de Tratamento para o
Renal Cronico, produziram um conjunto de disposicdes bastante detaihadas
sobre como deveriam se organizar as redes integradas de alta complexidade, o
sistema estadual de transplante, os servicos de transplante, os servicos de
dialise, a integracéo entre eles e a documentacdo das atividades realizadas.

Assim, apés desativar, em 1992, a Divisdo Nacional de Procedimentos de Alta
Complexidade, a Secretaria de Assisténcia & Satde expediu, em maio de 1993,
decreto definindo as dreas de assisténcia, gue poderiam, em “funcdo da historia
institucional e da complexidade dos procedimentos, estabelecer sistemas de
alta complexidade”, tendo sido indicadas as areas de cirurgia cardiaca,

maiformagao cranio-facial, oncologia, ortopedia e transplante de orgéos.

No caso dos transplantes, o Ministério da Salde deveria normatizar as
exigéncias para o cadastro no SUS de hospital habilitado a realizar transplante,
de laboratorio habilitado a realizar exames de compatibilidade sanguinea e
imunologica, além dos requisitos para comprovacéo da capacidade técnica do
medico e a crganizagéo das Centrais de Notificacao das SES.

Foram delegadas as secretarias estaduais de salde, com base nas normas
especificas de cada érea, as visitas de identificacdo da capacidade técnica e
operacional dos servigos que executam procedimentos de alta complexidade, a
indicagéo dos servigos que deverdio ser credenciados ou descredenciados pela
Secretaria de Assisténeia & Salde do Ministério, € o acompanhamento e
avaliagdo do desenvolvimento desses procedimentos, contando com a
participag@o/colaboragdo de setores representativos de prestadores e usuérios.

Ou seja, mais uma vez a guestdo da normatizacdo e da avaliacdo das
atividades entrava em pauta, recolocando-se a guestdo do papel das diferentes
esferas de governo na gestéo dos procedimentos de alta complexidade.

As novas regras ndo parecem diferir substanciaimente dagueias definidas pelo
Sipac-Rim, tanto no gue se refere & responsabilidade das diferentes esferas,
como & dinamica de acompanhamento do processo, j& que "serdio realizadas
avaliagbes semestrais de desempenho dos hospitais mediante informacdes
tecnicas fornecidas pelos mesmos em relatorio especifico elaborado e
encaminhado pela Coordenagéo de Procedimentos de Alta Complexidade da
Secretaria de Assisténcia & Salde".
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Definidos os sistemas de alta complexidade e as competéncias das vérias
esferas, se passou para a regulamentacac da Lei dos Transplantes. No texto do
decreto que a regulamentou, em julho de 1993, indica-se que para realizaco de
transplante deve-se ulilizar, preferencialmente, tecidos, érgéos ou partes de
cadaveres, £ que, uma vez comprovada a morte encefalica, é obrigatoria a sua
notificacdo em carater de urgéncia a Central de Notificacdo da Secretaria de
bstado da Saude, pela direcdo do hospital onde a morte ocorreu. Devem,
também ser notificados & central os potenciais pacientes receptores de
fransplante.

Depois da notificacdo da existéncia de tecidos, érgdos ou outras paries do
corpo para transplante e observados os critérios do cadastro técnico - ordem
cronologica de inscriglo, associada, quando necessario, a verificacdo da
compatibilidade sanguinea e imunolégica e a gravidade da enfermidade - a
Central de Notificacdo da Secretaria de Saude do Estado indicara mais de um
individuo receptor, até ¢ maximo de dez, e os encaminharéd ac hospital
responsavel pela realizacdo do transplante. O hospital, observados outros

critérios medicos, determinara o paciente que seré o receptor do tecido, orgéo
ou parte do corpo.

Anualmente, as instituicbes hospitalares deveriam encaminhar ao Ministério da
Saude e a Central de Notificag&o da Secretaria estadual retatorio contendo os
nomes dos pacientes, o transplante realizado, a condicéo do doador e o estado
de saude do receptor, a fim de compor ¢ Sistema Nacional de Informagéo em
Saude.

O Ministério da Saude em, no méximo, 30 dias apds a publicacdo desse
decreto, deveria expedir instrugbes para organizacéo da Central de Notificacéo
da Secretaria estadual,

Observe-se que a orientacdo dada as instituicbes hospitalares para que
encaminhem anualmente ac Ministério da Saude relatério sobre as atividades
cle transpiant& realizadas a fim de compor o Sistema Nacional de informacéo em
Saude é guase idéntica a uma norma contida na Lei de 68, que nunca chegou a
ser cumprida. E estarrecedor ver reeditada, vinte e cinco anos mais tarde, uma
norma que nunca funcionou & que propde um sistema muito mais rudimentar do
que o do Sipac, que acabara de ser desativado.

Também e curiosc pensar nas semelhancas entre o texto acima e os debates
que ocorreram em 1989 no Estado de S&o Paulo em torno da organizacéo da
Central de Resgate e Distribuico de Orgdos e lembrar das dificuldades que
ocorreram naquele processo. Seria razoavel, a partir daquela experigncia,
acreditar, como parecem ter feito os mentores dessa legislacdo, que as
proposias referentes a organizac@o de sistemas regionais de transpiante
possam ser impostas por decreto?
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As minutas para o decreto que alteraria a regulamentacdo da Lei dos
Transplanties e detalharia as normas para a organizacdo das Centrais de
NotificacBo da Secretaria de Saude so ficaram prontas em 1984, e nao
chegaram a ser promulgadas. Elas constituem, no entanto, mais um testemunho
dessa esperanca, que tem reiteradamente tomado conta dos formuladores das
politicas de saude, de que a lei ao ser promulgada possa automaticamente
transformar a realidade.

Essas minutas propunharm, assim, que em cada secretaria estadual de saude
funcionasse uma Central de Nofificacdo que deveria coordenar o sistema de
doacéo e fransplante. Além das disposicbes ja anunciadas na Lei dos
Transplantes, indica-se gue caberia a Central de Notificacéo identificar, a partir
de consulta a sua lista unica, o individuo que receberia o fransplante. Para
tanto, a Ceniral de Notificacdo deveria contar com Laboratério de
imunogeneética e Sorologia funcionando ininterruptamente, a qualquer dia e
nora.

A Secretaria estadual deveria, apds a instalacdo da ceniral, organizar o
cadastro hospitalar. Deveria, também, fornecer informacgdes para os érgéos do
Sistema Nacional de Informacbes em Saude, enviando dados sobre 0s
fransplantes realizados, o doador, a saude do receptor, entre outros.

Nos estados onde nac houvesse hospital habilitado a realizar transplante, a
Central de Notificac@io deveria fazer a articulacao interestadual e nacional com
as demais centrais de modo a permitir o encaminhamento dos pacienies a
outros estados e a compatibilizar as listas entre as centrais.

O hospital que realizasse transplante fora das normas previstas teria seu
pagamento e iNsSCricéo suspensoes.

A Secretaria Nacional de Assisténcia & Salde deveria organizar e fazer
funcionar, no prazo de 60 dias, as Centrais de Notificagdo em todo territério
nacional.

Ora, a0 se analisar a disponibilidade de recursos no periodo se verifica que, a
partir de 1989, os gastos federais com saude cairam sistematicamente a cada
ano, 80 comegando a se recuperar a partir de 1993, Nesse contexto, torna-se
dificil imaginar de onde poderiam sair, naquele momento, 0s recursos de que o
Ministério deveria dispor para organizar em todos os estados, no prazo de 60
dias, centrais com o nivel de sofisticacdo indicado nas minutas.

A questdo da insuficiéncia renal terminal crénica s6 voltou a cena no Ministério
da Saude em margo de 1994, quando foi publicada uma portaria, segundo a
qual, "considerando a necessidade de estabelecer uma abordagem integral



143

para o atendimento dos pacientes renais cronicos, no ambito do SUS, ficam
estabelecidas as Normas do Sistema Integrado de Atencéo ao Renal Cronico”.

As normas editadas s&o bastante detalhadas e versam sobre o credenciamento
de hospitais e servigos, voltando a recomendar que, em um prazo maximo de 60
dias, todos os hospitais e servigos solicitassem credenciamento para realizagao
de transplantes renais ou tratamento dialitico as Secretarias estaduais de
Saude. Sendo que, no prazo de 180 dias, as Comissfes Estaduais de
Nefrologia deveriam encaminhar parecer conclusivo quanto a todos 0s pedidos
de credenciamenio a Coordenacéo Geral de Controle de Servicos de Salde da
Secretaria Nacional de Assisténcia a Saude.

A responsabilidade pela efetivacio dos credenciamentos de servigos seria das
Coordenacdes de Controle dos Servicos de Saude e de Procedimentos de Alta
Complexidade da Secretaria Nacional de Assisténcia a Saude, ficando
reservado a essas coordenacbes o direito de verificar in foco o devido

cumprimento das normas estabelecidas.

Em todas as sclicitacdes de credenciamento para realizagéo de tratamento
dialitico, inclusive dos centros gue j@ se encontravam em funcionamenio,
deveria constar o nome dos centros de transplante renal para onde seriam
encaminhados ©0s pacientes, tornando-se com essa medida obrigatoria a
vinculag&o das unidades de tratamento dialitico a servigos de transplante renal.

Os pacientes suscetiveis de serem transpiantados deveriam ser encaminhados
a um ceniro de transplante renal em um prazo maximo de trés meses, para gue
fossem analisadas as possibilidades de fransplante e realizada a sua inscrigé&o
em lista de espera,

Os candidatos a transplante renal deveriam estar inscritos em um centro
incalizado no seu municipio de residéncia ou tratamento, ou na localidade mais
proxima, ndo devendo ser permitida a inscricdo de paciente em mais de uma
Central de Notificacéo.

As autorizacbes de didlise seriam fornecidas pela Comiss8o Estadual de
Nefrologia, Essas Comissdes seriam formadas por nefrelogistas, com fitulo de
especialista, indicados pslo gestor local do SUS, devendo ser incluido na
composicdo da Comissao Estadual de Nefrologia representante da Associacéo
dos Pacientes Renais Crdnicos.

roram definidas normas para os servicos de didlise, o acompanhamento meédico
aos pacientes, o re-uso de capilares, o tratamento de agua, os equipamentos
médico-hospitalares e a quantidade e qualificac@o dos recursos humanos.
Foram indicados, ainda, cs exames minimos de acompanhamentc dos
pacientes.
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Também foram estabelecidas normas para o funcionamento das unidades de
transplante. Os hospitais credenciados poderiam ser do Tipo | e Tipo Il O
hospital credenciadoe tipo | que realizasse menos de 10 transplantes por ano e ©
hospital credenciado tipe I gue realizasse menos de 25 transplantes por ano
perderiam o seu credenciamento .

Seriam realizadas avaliacfes semestrais do desempenho dos hospitais e
servicos credenciados mediante informacdes técnicas fornecidas pelos mesmos
em relatorio especifico & Comisséo Estadual de Nefrologia e enviadas as
Coordenacgtes de Controle dos Servicos de Saude e de Procedimentos de Alta
Complexidade da Secretaria Nacional de Assisténcia & Salde (SAS).
Informacdes relativas & sobrevida de pacientes em didlise, numero de pacientes
encaminhados para transplante, numero e sobrevida de pacientes e enxertos
seriam aspectos decisivos para avaliar o desempenho dos servigos e garantir a
continuidade do credenciamento.

Quanto & avaliagdo dos servigos, seriam, ainda, realizadas pelas Comissdes
Estaduais de Nefrologia e Unidade de Controle e Avaliacéo visitas avaliando os
turnos de didlise em funcionamento, entrevistas com pacienies para
confirmacéo da programacio de didlise, entrevista com enfermeiro responsavel
pela didlise, andlise das condigbes fisicas, confirmaco do tipo de tratamento de
dgua utilizado e seguimento correto das normas de uso. Relatorios dessas
avaliacBes com parecer conclusivo da Comiss@io Estadual de Nefrologia
deveriam ser enviados trimestralmente a Coordenacéo de Controle dos Servicos
de Saude - SASMS.

Ou seja, um tanto inesperadamente, completava-se, em 1894, a definicéo das
normas que deveriam disciplinar o transplante, a didlise e as relagbes entre
ambas. Essas normas, embora necessarias parecem, no entanto, pouco
compativeis ndo s6 com 0s recursos gue o Ministério dispunha para controlar e
avaliar as atividades de transplante e didlise, como, também, com a
heterogeneidade das estruturas das secretarias estaduais de saude, que
deveriam complementar o trabalho do Ministerio. Nesse sentido, mesmo
reconhecendo-se a importéncia do trabalho de normatizagdo, é preciso
considerar que por vezes se da pouca atenclo ao descompasso que se cria
entre o que a legisiacio pretende regulamentar e a capacidade concreta do
Estado de implementar essa regulamentacao.

A existéncia desse coniunto de normas poderia, de gualguer forma, ter
orientado as secretarias estaduais sobre como organizar, controlar e avaliar os
servicos de transplante e didlise, principalmente se houvesse algum respaldo do
Ministério no sentido de homogeneizar as condicdes regionais. Talvez ai
residisse a maior potencialidade das normas editadas no periodo, j& que parece
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dificil imaginar que pudesse OCOITer uma ressurreicéo bem-sucedida do Sipac
ou a implantagéo, por decreto, no prazo de 60 dias, de Centrais de Noticacéo
em todo territério nacional. Ainda assim, poucos parecem ter sido os estados,
como Rio Grande do Sul e Minas Gerais, gue conseguiram avangar no sentido
de um maior controle e planejamento regional sobre as atividades de
transplante e dialise.

A complexidade da nova regulamentac@o aliada aos poucos recursos com que ¢
Ministério contava para implementa-la @ & heterogeneidade das condicbes
regionais parecem ter limitado sensivelmente o impacto que esse processo de
normatizacao poderia ter alcangado. Com isso, em meados da década de 90, ha
ainda pouco controle e informacéo disponivel sobre a quantidade e a qualidade
dos tratamentos oferecidos pelo SUS para os doentes renais cronicos.

11.5.2. As Atividades de Transplante e Dialise no Estado de $&o Pauio

Para deixar mais claro como o processo descrito neste capitulo influenciou as
atividades de transplante e didlise sera apresentado em seguida um balanco
dessas atividades no Estado de Sao Paulo e no Brasil na primeira metade da
década de 90.

No Estade de Sdc Paulo, em 1992, foram realizados, segundo dados do
Registro Latino-Americano de Transplante, 518 transplantes. Em 1993, foram
feitos 665 transplantes, o que indica que houve um crescimento de 12% ao ano
na atividade. Esses transplantes foram realizados em 23 centros, dos quais 10
funcionam na capital. Sete, dos 23 centros, funcionam em hospitais
universitarios, e entre sles estdo quatro dos cinco centros gue realizam mais de
40 transplantes por ano no Estado. Os sete hospitais universitarios realizam, no
total, 47% dos transplantes do Estado.

Em 1994, foi retomado um projeto gue se iniciara em 1991 para a organizacao
de um sistema d= dados sobre didlise no Estado. Em 1994, apds ter ficado
parado por trés anos, esse trabalho foi retomade e ampliado para todo o
Fstado. Segunde as informacgbes coletadas, em 1994 haviam cerca de 8.200
pacientes em diglise, sendo gue metade se localizava na Grande Sao Paulo.
Desses pacientes, 79% estdo em hemodidlise, 15% em CAPD e 6% em DPI
(Sesso, 1895). Em 1995, esse sistema de informagéc foi novamente
abandonado j& que ndo se conseguiu efetivar o convénio, entre o Centro de
Informética em Salde da Escola Paulista de Medicina e a Secretaria de Estado
da Saude, que the asseguraria recursos.

Em 1995, apos ter ocorrido a morte de cinco pacientes, depois de sessbes de
hemodialise, no Hospital Santa Marcelina, a Secretaria de Estado de Saude
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(SES) criou o Disgue-dialise. Esse servico passou a administrar o estoque de
vagas dos servigos credenciados pelo SUS procurando sempre gue possivel
encaminhar 0s pacientes para centros proximos a sua residéncia. Com isso,
esperava-se coibir distorgbes no sistema de distribuic&o dos pacientes, que
estaria, segundo andlise dos técnicos da SES, concentrando os pacientes com
melhor prognéstico na regi@o metropolitana e enviando oz demais para a
pariferia.

A Comissio Estadual de Nefrologia, regulamentada por portaria federal, de
1094, tambeém foi instituida no Estado e S&c Paulo em 1995. Uma das
propostas dessa Comisséo era “fazer uma lista Unica, centrando a distribuigac
de érgaos no paciente e nd@o no rodizio entre hospitais, que é o sistema adotado
pela Central de Resgate” ® Apesar dessa disposicdo até meados de 1995, a
estrutura de funcionemento da Central de Resgate da Secretaria de Satde nao
havia sido alterada.

Em 1995, foram realizados, segundo a ABTO, 631 transplantes no Estado
sendo que, nesse ano, 54%, .., 342 transplantes, foram realizados com doador
cadaver.

Para o Estado de S&o Paulo - tomando-se os dados de dialise de 1994, que
indicam que 8.200 pacientes receberam tratamento, e estimando-se que foram
realizados 648 trangp!aﬂt@s% - a relacdo entre o numero de transplantes e
tratamentos dialiticos realizados foi de 8%, o que esta muito préximo da media
brasileira.

O perfil das atividades de transplante e dialise, no Estado de Séo Paulo,
testernunha comoe & dificil, mesmo em uma situagdo onde ha uma certa pujanca
das atividades de transplante e didlise e onde os diferentes atores - ligados a0
pader publico, aos prestadores de servigos e aos doentes - ja estdo bem
constituidos, caminhar para um sistema integrado de tratamento da insuficiencia
renal cronica.

Assim, apesar de a Secretaria do Estado da Satde contar com uma Central de
Resgate de Orgéos, um Disque-didlise e uma Comissdo de Nefrologia, ainda
dispbe de recursos bastante modestos para realizar um controle efetivo sobre
as atividades de didlise e transplante.

As equipes transplantadoras, mesmo realizendo o maior numero de transplantes
do Brasil e tendo alcancado um otima relagio entre o numero de transplantes
realizados com doadores cadaver e vivo, ainda oferecem poucos transplantes,

% potrevista com Dr. vomar Gomes Duarte em 21/6/95.

% meca numero foi estimado tomando-se a média do valor indicado pels Sociedade Latino-
Americana de Transplantes para 1993, Le., 665 e o valor que a ABTC apresentou para 1995,
i.e., 631 transplantes.
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quando comparados as necessidades da populacdo, e ndo atendem de forma
sistermatica aos hipersensibilizados.

A Associaco Paulista dos Renais Cronicos ao ser chamada a participar do
Sipac e da Comisséo Estadual de Nefrologia ganhou um espaco importante na
questdo renal mas ainda nédo conseguiu mobilizar os doentes em um projeto de
fiscalizac@o permanente dos centros de dialise.

Por fim, a propria Sociedade Brasileira de Nefrologia, que tem um nucleo forie
em S#c Paulo e fol durante muitos anos a grande difusora da idéia de um
sistema integrado de tratamento aos doentes renais cronicos, dedica hoje, ao
menos em sua revista, cada vez menos espage a questao.

1i1.5.3. Dados sobre o Transplante e a Dialise no Brasil na Década de 90

Para acompanhar o desenvolvimento das atividades de transplante no Brasil, ha
duas fontes principais de informaco. Os dados do Ministério da Saude e os da
Associacéo Brasileira de Transplante de Orgéos (ABTO).¥ Tomando os dados
da ABTO, pode-se comparar alguns nimeros para os anos de 1989, final da
década de 80, @ 1995,

Em 1989, existiam 71 centros realizando 1064 transplantes e, em 1995, 118
centros realizando 1712 transpiantes, o gque significa que, entre 1989 e 1995,
houve um crescimento de 66% no numero de centros e de 61% no numero
transplantes realizados. Cabe observar, portanto, gue, nesse periodo, o numero
de centros cresceu mais gue o numero de transplantes realizados, indicando
que a expans&c no numero de centros ndo foi acompanhada por um aumento
na sua produtividade média.*®

O numero de fransplantes por milhdo de habitantes passou, por sua vez, de 7,
am 1989, para 11, em 1995, Finalmente, enquanto em 1988 apenas 29% dos
transplantes foram realizados com doador cadaver, em 1995 essa percentagem
subiu para 47%, alcancando no Estado de S&o Paulo os 54%.

7 Os dados do Ministério sio os dados que comegaram a ser processados pelo Sirc-Trans,
depols pelo Sipac e, finaimente, pela Coordenacio de Normas para Procedimentos de Alta
Complexidade. Esse registro, embora seja dos mais compietos, tem recebido, nos dltimos anos,
dados de um nGimers cada vez menor de centros. Os dados da ABTO, embora restitos a
apenas algumas caracteristicas da atividade transplantadora, vém sendo coletados e produzidos
regularmente, permitindo gue se acompanhe o desenvolvimento da atividade nos Gltimos dez
anos.

® sequndo dados do Ministério da Salde, em 1991, entre os 77 centros credenciados pelo
Ministério, somente 27 centros (35%) realizaram mais de 10 transplantes por anc.
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Em 1995, foram realizados, no Brasil, 1712 transplantes de rim. Desse total 908,
Le. 53%, foram realizados com doador vivo e 803, ou seja 47%, com doador
cadaver.

Tabela X. NGmero de Transplantes (1995) e Taxa de Transplantes (1980 e
1985), por milhéo de habitantes (pmp), por Estado

Estado Total de Transplante pmp | Transpiante pmp
Transplanies 1980 1995
19986
SP 631 8 194
RS 212 18 22,7
PR 204 12 23,8
MG 175 7 10,9
PE 123 1 16,9
i 101 16 7.8
LF 62 16 37,2
CE 44 2 6,7
ES 41 24 15,2
BA 40 1 3,3
SC 31 3 6,6
MS 23 Nn.c 12,5
GO 11 n.c 2,6
Pl 8 n.c 3
SE 5 n.c 32
PE 1 n.c 0,3
Hrasil 1712 7 11
Fonte: ABRTO

A tabela X mostra o crescimento das taxas de transplante por milhdo de
habitantes na maior parte dos estados. As diferencas regionais so ainda muito
grandes valendo comentar o acentuado crescimento das taxas de transplante
pmp nos estados do Parana, Pernambuco e Distrito Federal e 0 seu decréscimo
no Rio de Janeiro e Espirifo Santo. Se estudos futuros mostrarem a relacéo
dessas diferencas com as politicas regionais que cada estado desenvolveu
teremos mais elementos para avaliar o papel do processo de descentralizagéo
na organizacao de sistemas regionais de transplante.

Para analisar o desempenho dos programas de fransplante o Ministéric da
Saude criou um banco de dados que permite avaliar, para o conjunto dos
transplantes realizados no Brasil, a sobrevida dos pacientes e do enxerto em
funcéo da idade, sexo, raga, doenca de base, tipo de doacdo, esquema de
imunossupressao, causa da perda do enxerio e compatibilidade HLA. Hoje esse
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Registro esta bastante esvaziado, e um numero cada vez menor de centros
envia seus dados.®

Em 1993, quando foram recebidas notificacbes sobre cerca de 70% dos
transplantes realizados no Brasil, pode-se verificar uma melhora na sobrevida
dos pacientes transplantados, entre 1991 1993, guando comparados aqueles
transplantados, entre 1987 e 1990. Para receptores de doador vivo passou-se
de 8BS para 89%, e para doador cadaver de 73% para 83%, apos 2.5 anos do
transplante. As taxas de scbrevida do enxerto também apresentaram ciara
melhora nos transplantes realizados mais recentemente. As probabilidades de
sobrevida do enxerto passaram de 72% para 78% com doador vivo & de 52%
para 62% com doador caddver apés 2,5 anos.

A andlise desses dados indica uma clara tendéncia de crescimento no numero
de centros, no numero total de transplantes realizados e no numerc de
transplantes realizados com doador cadaver.

Quanto a didlise, dados fornecidos pela Baxter Hospitalar indicam gue, em
1992, 17.800 pacientes receberam tratamento, em 1993 foram 20.500, em
1994, 22,870 e, em 1995, 25.800, indicando um crescimento médio de 13% ao
ano na atividade, Em 1995, 25 800 pacientes tratados receberam hemodialise e
4200 dialise peritoneal. Segundo esses dados 165 pacientes, por milhdo de
habitantes, recebem tratamento dialitico.

Ou seja, quando se analisa, para 0 ano de 1995, a relacéo entre os 1712
transplantes realizados e os 25.800 tratamentos dialiticos oferecidos'™® se
obtém uma proporgéo de 6,6%, o que representa um valor menor que o0s 8%
alcangados, em 1989, (ABTO, 1995; Baxter, 1996)

Esses dados indicam, portanto, que apesar de todos os esforcos gue foram
feitos, a partir de 1987, para promover um sistema integrado de tratamento da
insuficiéncia renal cronica que privilegiasse o transpiante, foi a dialise guem
mais cresceu no periodo, j& que a relacdo entre o numero de fransplantes e
tratamentos dialiticos oferecidos era de 12%, em 1980, tendo passado, em
1986, para 9% e chagado, em 1995, a 6,6%.

?i@i‘im 1891 foram recebidas 1304 notificaghes, enquanto em 1993 apenas 710.

Vale comentar que a estimativa de 25.800 pacientes em dialise talvez sela excessivamente
conservadora. Afinal, existern, segundo o Ministério da Sadde, 490 centros de didlise no pais.
Se for estimado, a partir de um calculo também conservador, que essas unidades tém, em
média, 55 paclentes, resultard que pelo menos 26.950 pacientes estdo recebendo {ratamento
dialitico,
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Essa tendéncia é frustrante na medida em que indica que recursos significativos
tém sido aplicados no tratamento da insuficiéncia renal cronica, sem que se
consiga alcancar os beneficios esperados, seja quanto ao numero de pacientes
atendidos, seja quanto & gualidade de vida a que esses pacientes temn acesso.
Esse quadro torna-se ainda mais incomodo quando se percebe que muitos
desses recursos tém sido ndo s6 alocados de forma pouco adequada, como
destinados a pagar prestadores que oferecem tratamentos de baixa qualidade a
seus pacientes como mostrou o caso de Caruaru.

.5.4. A Tragédia de Caruaru

A tragédia de Caruaru, na qual morreram mais de quarenta pacientes
envenenados por uma toxina presente na agua da dialise, expbs com crueldade
um fato reiteradamente comentado nesse trabalho. Trata-se do enorme abismo
que vem ocorrendo enire os projetos, as discussbes e as normatizacbes

propostas no ambito das instituicbes responsaveis pela politica de salde - que

apontam para um sistema que funcionaria sob a estrita fiscalizacdo do poder
publico - e a capacidade dessas instituicdes de mobilizar e organizar recursos
que tornem esses projetos efetivos. Essa situagdo tem permitido aos
prestadores de servigo operarem com quase total liberdade, o que significa para
alguns obedecer apenas aos seus interesses mais imediatos.

O Instituto de Doencas Renais (IDR), onde ocorreu a maior tragédia ja
registrada em um centro de dialise no mundo, funcionava ha cerca de dez anos
em Caruaru, uma cidade do interior de Pernambuco. Em fevereiro de 1996,
comecaram a morrer pacientes em niveis acima dos habituais, mas s¢ em 20 de
marco, um més apos a primeira das 12 mortes que haviam ocorrido até aquela
data, & que a dirego da clinica levou os fatos ao conhecimento da Secretaria
Estadual de Saude.

Em abril, a pesquisadora Sandra Azevedo, da Universidade Federal do Rio de
Janeiro, concluiu que as mortes tinham sido causadas por uma intoxicagdo
provocada por uma ioxina produzida por uma micro alga presente na agua
usada no processo de filtragem do sangue dos doentes renais. Essa micro alga
resiste aos tratamentos convencionais de agua, mas & eliminada nos processos
especiais de filtragem que sdo exigidos no funcionamento dos aparelhos de
dialise. Mas, segundo a pesquisadora, os filtros do IDR n&o conseguiram
purificar a agua pois estavam saturados, deixando n@o sC passar a bactéria
como, ainda, contaminando a agua de boa gualidade usada nos testes
realizados por sua equipe,

Ficou caracterizado, portanto, que os pacientes do IDR foram vitimas de uma
hepatite toxica que poderia ter sido evitada. A partir dai, se instalou na imprensa
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um debate sobre como se poderia ter evitado a tragédia, e foi aberto inguerito
policial para apurar 08 culpados.

O proprietario do 1DR disse ndo saber que a agua utilizada no tratamento dos
126 pacientes da clinica n@o era tratada. "Eu n&o sou fabricante, nem
distribuidor de &gua. Comprava a 4gua e esperava que ela me fosse entregue
adequadamente tratada” Segundo o proprietario, seu unico erro foi nao ter feito
a andlise da agua. "Mas eu duvido que nos Ultimos dois anos qualquer clinica
de hemodidlise, no Brasil, tenha feito um exame dessa natureza''®' Essas
declaracbes sfo impressionantes, ja que gualquer manual de didlise fala
enfaticamente dos perigos contidos na agua e da necessidade de trata-la
adequadamente para evitar a intoxicacdo de pacientes em tratamento. O
advogado do IDR preferiu, no entanto, tratar o caso comoe “um desastre
acoldgico”,

O Secretario de Saude de Pernambuco, Jarbas Barbosa, declarou acreditar que
o Institutc de Doencas Renais (IDR), bem como as demais clinicas de
hemodidlise do Estado nunca tivessem tido, até o final de 1894, uma inspecéao

sanitéria. Ao assumir, em janeiro de 1895, ndo encontrou funcionarios com
capacidade para inspecionar o sistema, de modo que, em junho, patrocinou um
curse no qual 19 funcionarios foram treinades para fazer a fiscalizaggo. No
segundo. semestre de 1995, as cinco primeiras clinicas foram inspecionadas e
uma delas fechada. Elas foram escolhidas de um total de 16 por sorieio.
Barbosa ressaltava gue o sistema de hemodidlise ndo esta devidamente
normatizadc e que as atribuicbes dos governos - nos ambitos federal, estadual
e municipal - ndo estdo definidos. Em suas palavras: "0O SUS é um sistema
ainda em construcdo, ndo tem uma definicdo sobre isso. Nao existe nenhuma
legislacdo determinando que a fiscalizacdo deva ser municipal, federal ou
estadu%é A fiscalizacdo, entdo, depende da iniciativa de cada uma dessas
areas.”

Quando Roichman, gerente de terapias especializadas da Secretaria de Estado
de Saude, foi confrontado com a Portaria de 1994, que determina a criacdo de
Comissbes Estaduais de Nefrologia gue deveriam, entre oufras coisas, analisar
as condigdes fisicas da clinica e fazer a confirmacéo do tipo de tratamento de
agua utilizados, além de avaliar o desempenho das clinicas, disse que "havia
dificuldade em contratar os especialistas que a portaria determina. Por isso a
Secretaria preferiu instrumentalizar-se e capacitar seus proprios técnices para a
tarefa. Alias, essa comisséo parece ter sido idealizada para atender o lobby da
Sociedade Brasileira de Nefrologia, j& gue todos devem possuir titulo de
aspecialista”. Concluindo a entfrevista, comentou que o DR n&o fazia analise da

% Eolhg de S, Paulo, 12/4/98.
% Folha de S Paulo, 11/4/96.
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Agua, & se alguma equipe de fiscalizagéo tivesse feito uma avaliacdo da clinica,
o resultado teria sido a sua interdiggo. ™

O Ministro da Saude, ao contrério dos demais, admitiu a responsabilidade do
governo federal na tragédia de Caruaru, "E responsabilidade do Ministério, sim.
Se tivéssemos feito a vigilancia que estamos fazendo hoje n&o teriamos
permitido que a dgua coletada em um lugar sem tratamento fosse utilizada para
fazer hemodialise”."™ Segundo o Ministro Jatene, isso 86 ocorreu porque &
vigilancia sanitaria estava desorganizada e com um numero reduzido de
técnicos:

A causa dessa desorganizacdo foi, nas palavras de Jatene, ‘o desfinanciamento
do setor nos Ultimos governos. Mas a vigilancia receberd recurses, estao sendo
criados centros regionais e ela estd sendo reequipada. Houve, contudo,
necessidade de preparar os auditores para avaliar a qualidade. A fiscalizacéo
nos centros de hemodidlise ja vinha sendo feita antes de Caruaru. Ja
fiscalizamos 250 dos 490 centros de didlise que existem no Brasil".'®

Segundo o relatério final da Comisséo Parlamentar de inquérito da Assembléia
Legislativa de Pernambuco, deveria ser aberto processo criminal contra cinco
pessoas, entre elas o Secretdrio Municipal da Salude de Caruaru. No
documento, os deputados estaduais acusam o secretario de omissao e
responsabilizam os diretores do IDR pela morte dos pacientes. O médico do IDR
idelfonso Rodrigues Santos também é responsabilizado. O gerente de terapias
especializadas da Secretaria estadual, Carl Roichman, & acusado de omissao.

A CPI sugeriu, ainda, que o Estado autorizasse a concessao de penséo no valor
de dois salarios minimos aos parentes dos doentes mortos. O beneficio seria
pago as familias enquanto os filhos das vitimas ndo completassem a
maioridade.

Os promotores publicos de Caruaru (PE) também encaminharam a Justica da
cidade denuncia contra sete pessoas consideradas responsaveis pelas mortes
dos doentes renais. A principal acusacgéo contra eles é de homicidio culposo
(sem intencao) e lesdo corporal culposa. A pena para homicidio culposo vai de
um a trés anos de detencéo. No caso da leséo corporal, a pena é de seis meses
a um ano. Os sete denunciados foram os diretores e um médico do IDR, ©
Secretério Municipal de Saude de Caruaru, a diretora da SES em Caruaru e a
diretora: da Vigilancia Sanitaria da SES. O sétime denunciado foi ¢ diretor da
Companhia Pernambucana de Saneamento em Caruaru.

1y Bstado de S8o0 Paulo, 12/4/96.
% golha de S. Paulo, 26/4/96.

"% o Estado de SHo Paulo 26/4/96.
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Também foram movidas agdes contra o IDR, a Companhia Pernambucana de
Saneamentc e as Secretarias Municipal e Estadual da Satde, pedindo
indenizacéo para os parentes das vitimas da hemodidlise do IDR. Os valores
pleiteados variam de US$ 300 mil & US$ 1 milhdo por morto.

0 advogado dos proprietérios do IDR, Gilberto Marques, disse gue eles nac
dispbdem de recursos para pagar indenizacbes. Ja o governo federal anunciou
que vai conceder penséo aos parentes dos mortos.

O governo federal, além de assumir a “culpa’ e se comprometer a pagar as
pensdes, empenhou-se, também, em rever as regras que regulamentam o
atendimento ao doente renal crénico. Para tanto preparou a minuta da portaria
que deve substituir a portaria de 1994,

Essa minuta, se aprovada, mantera a obrigatoriedade de monitorar a satide dos
pacientes, por meio de exames periodicos feitos pelas clinicas. Definira
parametros para a avaliacdo da qualidade da agua usada no tratamento,

alterando o periodo de realizagdo dos exames da &gua que deveréio passar de

trimestrais para até mensais, dependendo do tipc da analise exigida, e
normatizara o uso e a reutilizacéo dos capilares. Vale comentar que a minuta se
concentra na tarefa de definir um Regulamento Técnico para o Funcionamento
dos Servigos de Terapia Renal Substitutiva, ndo tocando em nenhum momento
na questao, por exemplo, da organizacdo das Centrais Estaduais de
Notificag8o, que era um dos temas principais das minutas anteriores. Nesse
momento estdo sendo enfatizadas as questdes técnicas, deixando-se menos
espaco para as guestdes organizacionais.

O Ministro da Salde, Adib Jatene, anunciou, ainda, gue o Banco Nacional de
Desenvolvimento Econdmico e Social (BNDES) vai financiar um projeto de R$
100 milnbes para reformar o sistema brasileiro de hemodidlise.

Ou seja, a sequéncia de fatos que ocorreram em Caruary, apesar de previsivel,
@ surpreendente. As familias das vitimas apareceram repetidamente na
imprensa reivindicande uma pensdo do Estado, mas nunca chegaram a
organizar qualquer denuncia sobre as condigdes do tratamento ou a exigir maior
atencdo para a questéo dos doentes renais crénicos.

Os donos da clinica e as autoridades sanitérias foram denunciadas pelos
mesmos crimes, sendo passiveis das mesmas penas. N&o seria esse o
momento de, finalmante, dar uma lig&o exemplar nos prestadores que fazem da
sadde um negdcio sem assumir qualquer compromisso com a qualidade dos

servicos prestados?
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Os donos da clinica j& avisaram, de gualquer maneira, que nao tdm recursos
para pagar indenizacbes. Ainda, assim, eles poderéo em, no maximo dez anos,
ter seus servicos novamente credenciados e voltar a operar na legalidade
recebendo recursos do Estado.

O Secretario de Saude de Pernambuco, por sua vez, sabe que o SUS é um
sistema em construcdo, mas ainda ndo conseguiu descobrir as competéncias
gue cabem a cada esfera de governo. Se for lembrada a insisténcia com que a
questdo tem sido normatizada pelo Ministério da Saude, nao se pade deixar de
estranhar a questdo. Afinal, uma boa leitura do material n@o deixa qualquer
ddvida de que cabe as Secretarias de Estado de Saude, com base nas normas
especificadas pelo Ministério, fazer as visitas de identificacéo da capacidade
técnica e operacional dos servicos que executam procedimentos de alta
complexidade, a indicacBo dos servigos que deverao ser credenciados ou
descredenciados pelo Ministério e o acompanhamento e avaliaggo do
desenvolvimento desses procedimentos, contando com a
participacéo/colaboragdo de setores representativos de prestadores e Usuarios.

Nesse contexto ndo deixa de ser surpreendente que o proprio Ministro da
Saude afirme que a responsabilidade pela fiscalizagéo rotineira dos 480 centros
de hemodidlise seja da competéncia da vigilancia sanitaria federal. Afinal, &
possivel ao Ministério da Saude controlar de Brasilia a vigilancia desses
servicos? Ou, o Ministro estd assumindo o compromisso de capacitar as
vigilancias sanitérias estaduais para realizarem a tarefa?

i.5.5. Consideragies

A partir de 1987, constituiu-se um espago na agenda do Ministério da Saude
destinado & discussdo e definicdo de um sistema ideal de tratamento da
insuficiéncia renal. Esse espaco operou, principalmente a partir da década de
90, de uma forma curiosa, na medida em que, repetidamente, criou normas que
foram revogadas para serem, em seguida, novamente promulgadas, sem que
chegassem a ser implementadas.

Assim, para citar apenas um exemplo, em um periodo de trés anos, enire 1991
e 1994 foram baixadas trés normas recomendando o cadastramento dos
hospitais e centros de didlise e a organizagdo de sistemas de informagao
guande, entre 1987 e 1991, esse processo esteve em curso tendo, no final do
periodo, sido desativado.

Para entender esse processo é preciso lembrar que diferentes grupos foram
chamados para gerir, no periodo, a questdio dos procedimentos de alta
complexidade. Em 1992, a Divisdo Nacional de Procedimentos de Alta
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Complexidade, da qual fazia parte o Sipac-Rim, foi desativada, tendo novas
normas sido promulgadas. Essas normas, promulgadas pela Coordenacao de
Procedimentos para Alta Complexidade, tratavam das relacBes entre as varias
esferas de governo na administracdo dos procedimentos de alto custo e
enfatizavam a necessidade de organizar um sistema de transpiantes, com seu
respectivo sistema de informacao.

Em 1983, a passo com o trabalho de organizacéo do Registro Brasileiro de
Transplante e Didlise, a Sociedade Brasileira de Nefrologia voliou a pressionar
o Ministério no sentide de retomar a questdo de um sistema integrado de
fratamento do doente renal cronico. Esse trabalho resultou na portaria 38 de
marco de 1994, que normatizava o sistema integrado de atenc&o ao doente
renal cronico.

Essa seqiuéncia de acdes mostra como ¢ fato de o Ministério ndo contar com
quadros proprios para gerir a questao dos procedimentos de alta complexidade
e a conseqlUente sucessac de grupos que ocuparam essa funcdo tornou
possivel que, enfre 1991 e 1994, as mesmas normas fossem reeditadas trés
vezes. Fatos como esse acabam por reforcar o carater fransitério das leis,
levando os prestadores a “esperar que elas mudem’, ao invés de buscarem se
adequar a elas. A disputa que se travou enire esses grupos ajudou, de guaiquer
forma, a gue se produzisse um conjunto importante de documentos que
detalham as caracteristicas de um sistema adequado de tratamento da IRTC.

Ocorreu, no entanto, gue nem o Ministério da Salde, nem as secretarias
estaduais contavam com recursos instifucionais para fazer valer esse conjunto
de normas. Essa situacdo ficou muito clara com a tragédia de Caruaru, onde
tanto o governo estadual, como o governo federal ndo estavam assumindo as
suas fungdes nos processos de cadastramento, de fiscalizacéo e de avaliacéo
dos servigos de dialise.

As decisbes do Ministro Jatene, em 1996, guanto a uma nova normatizacéo da
hemodidlise, a sua “mea culpa” no caso de Caruaru e a garantia de recursos do
Banco Nacional de Desenvolvimento Social (BNDS) para reformar o sistema
brasileiro de hemodidlise parecem apontar para uma nova esiratégia de
encaminhamento da questio renal. Resta saber se o problema ainda é o de um
sistema integrado de tratamento da insuficiéncia renal ja que muito mais énfase
estd sendo dada ao saneamento do parque dialitico do que & questdo renal
como um todo.
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Capituio IV

Anélise do Sistema e suas Tendéncias

Este capitulo final esta dividido em trés partes. Na primeira, indica-se como a
questdo do tratamento da insuficiéncia renal crénica se insere nos atuais

debates sobre politica de satide, destacando-se a importancia da analise dos
aspectos institucionais, ligados principalmente a organizagéo de instituicbes
como o Ministério da Salde e as secretarias estaduais, no processo de
formulacdo e avaliacdo das politicas publicas de saude.

Na segunda parte, conclui-se a andlise das caracteristicas do sistema brasileiro
de tratamento da insuficiéncia renal crénica mostrando como atores e
constrangimentos - médicos, institucionais, econdmicos e éticos - se associam
para produzir essas caracteristicas.

Na terceira parte esboca-se um encaminhamento alternative para a politica de
tratamento da insuficiéncia renal crénica, indicando-se 0s pontos nos quais
seria possivel promover rearranjos institucionais que contribuissem para tornar
essa politica mais eficaz, viabilizando o transplante para um numero maior de
doentes.

iV.1. O sistema @msiieimpcﬁe Tratamento da Insuficiéncia Renal
no Contexto do Sistema Unico de Satide

Vem ganhando espaco na area da saude a idéia de gue é preciso democratizar
o processo de elaboracéo do orgamento pabtico do setor saude. O argumento
central dos que defendem essa democratizacdo é que ela poderia contribuir
tanto para conscientizar a populacéo quanto a necessidade de hierarquizar as
demandas em funcio dos limitados recursos existentes, como para tomar a
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distribuiclo desses recursos menoes enviesada e mais conforme ao interesse
publico.

Essa proposta, bastante sedutora, é, no entanto, dificil de ser posta em pratica,
Seja porque implica em negociacdes complexas entre atores sociais com
perspetivas muito diferentes do problema, seja porque requer um conjunto
amplo e consistente de informacbes nem sempre disponiveis, ou por demandar
a conciliacdo de valores, como justica e eficiéncia, por vezes imponderaveis.
Apesar dessas dificuldades, ao se buscar otimizar a distribuic8o de recursos e
possivel que se encontrem solugdes que de outra maneira ndo seriam sequer
cogitadas.

No Brasil, essa discusséo tem tido pouca repercusséo e as decisfes quanto a
alocacdo de recursos publicos na drea de saude continuam sendo feitas
tomando-se por base, na maioria das vezes, o comportamento historico do
setor, ajustado pelo crescimento demografico. Com isso, a discussao do que
seria uma distribuicéo mais adequada de recursos tem sido bastante timida, e

0s ajustes na oferta de servicos vém sendo orientados quase que

exclusivamente pelos valores de remuneracdo indicados na tabela do SUS.
Assim, por exemplo, ndo se estimula ou se deixa de pagar procedimentos
explicitamente mas, aos poucos, os valores de remuneracgéo indicados na tabela
véo incentivando a oferta de certos procedimentos e inibindo outros. 1sso ocorre
porgue, como mostra a tabela abaixo, ha procedimentos que valem no SUS
quase o dobro do gue no mercado, enguanto outros valem menos de 10%.
Como se produzem essas diferencas nunca fica, no entanto, explicitado, ja que
o processo de revisdo dos precos da tabela é, em certo sentido, mais
administrativo do qgue politico.

Tabela Xl. Custos Médicos Comparativos entre a Tabela do SUS e Tabelas
de Convénios Privados (em R$) - 1985

Procedimento Tabela SUS Tabela AMB/outros
convénios
consulia 2,04 20,00
amidalectomia 32,00 90,00
cesariana 120,20 180,00
hemodiélise 100,00 60,00/108,00
tomografia 138,00 119,00
computadorizada de
cranio
fratura da coluna 104,78 60,00
vertebral

Fonte: OESF (6/8/95)
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A experiéncia do Oregon, estado dos EUA, onde se conseguiu elaborar
democraticamente uma lista dos servigos que deveriam ser financiados com
recursos publicos, & o caso brasileiro, no gual ha muito pouca tradicdo na
elaboracdc e discuss@o democratica de modelos prospectivos colocam por
caminhos diferentes um mesmo problema: afinal, que mecanismos organizam a
alocacso de recursos publicos destinados a financiar servicos de saude? Basta
uma decisdo politica de alterar o orgamento para que automaticamente se altere
o perfil de distribuicdo de recursos entre os varios procedimentos? Que outros
fatores influenciam esse perfil?

Esta tese discute estas questdes para um caso bastante particular, procurando
entender como se produziu, no Brasil, a distribuicdo atual de recursos no
tratamento da insuficiéncia renal cronica. No caso estudado fica clara a enorme
diferenca que existe entre conhecer a solucdo adequada para um problema de
distribuicdo de recursos e ver essa solugdo implementada. lsso mostra a
importéncia de conjugar a discusséo sobre as diferentes alternativas de

disiribuicdo de recursos a uma analise que busque explicar a distribuicao atual

e possa a partir dai prever ac menos parte das dificuldades que devem surgir
para implementar uma soluco alternativa.

No Brasil ja existia, desde a década de 70, um consenso em torno das questoes
médicas, éticas e econdmicas envolvidas no tratamento da insuficiéncia renal
crbnica, o que permitiv que a Sociedade Brasileira de Nefrologia apresentasse,
em 1979, a sociedade e, mais particularmente, ao Inamps, entdo gestor da
politica nacional de salude, o Programa Nacional de Assisténcia ac Doente
Renal Crénico.

Esse programa, gue € até hoje considerado legitimo pelos envolvidos com o
problema, apontava para a necessidade de se organizar um sistema integrado
de tratamento ao doente renal crbnico, para a importancia de se fiscalizar a
qualidade dos servigos ¢ de se desenvolver o transpiante e a dialise domiciliar.
Apds apresentar esse programa, a SBN voltou a repetir em inumeras situagdes
que era necessario desenvolver uma politica decidida de incentive ao
transplante com doador cadaver.

Para se ter uma idéia do gue significa uma politica decidida de incentivo ao
transplante, pode-se tomar 0 modelo tedrico de tratamento do paciente urémico
cronico desenvolvido pela Coordenadoria de Transplante do Rie Grande do Sul.
Nesse modelo, 60% dos pacientes tratados poderiam receber um transplante.’®

1% A idéia de gue é possivel transplantar, aproximadamente, 60% da populagdo doente foi
veiculada em artigos da Sociedade Brasileira de Nefrologia, da Associagdo Brasileira de
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Na Noruega, pals que apresenta uma das maiores taxas de transplante do
mundo, essa relacdo é de 85%. Hoje, no Brasil, 17 anos apés a divuigacdo do
Programa Nacional de Assisténcia ao Doente Renal Cronico, essa relagio é de
7%, o gue indica que o namero de transplantes realizados é muito pequeno em
relacdo ac numero de tratamentos dialiticos oferecidos.

O grafico abaixo mostra o comportamento da relagdo entre o numerc de
transplantes e tratamentos dialiticos oferecidos no Brasil nos ulfimos anos. Essa
relacdo, gue praticamente se estabilizou na casa dos 7%, mostra uma tendéncia
muito diferente daquela que seria esperada se o transplante estivesse sendo a
forma preferida de fratamenio. Na leitura desse grafico é preciso lembrar que
até 1976 tanto a didlise como o transplante eram terapias experimentais. Em
1876, guando o tnamps passou a reembolsar os servicos de dialise com valores
considerados mais gue adequados, ocorreu uma rapida expansao na sua oferta.
Esse fato explica a expressiva queda, de 0,39 para 0,09, na relacdo analisada,
entre 1976 @ 1981.""

Relagio entre o nimeroe de transplantes e de procedimentos
dialiticos realizados no Brasil - 1976 a 1996

040 onmes
oas Niniis
Q,BG
045 4
040 |
006

(O grafico seguinte mostra que, apesar de ter ocorrido no periodo de 1980 a
1895 um crescimento sistematico tanto da didlise como do transplante, foi a
didlise que cresceu de uma forma mais acentuada. O consenso entre
especialistas e doentes de que o transplante @ a melhor alternativa para o
tratamento da IRTC ndo foi, portanto, suficiente para garantir um crescimento
mais acentuado desse Uitimo.

Transplante de Orgéos e, mais recentermente, pela Coordenadoria de Transplante do Rio
Grande do Sul.

W7 As taxas apresentadas no grafice foram sendo apresentadas no texio da tese a partir de
célculos que utilizaram dados da $BN, ABTO, Vaz, Sesso e Baxter para o periodo.



160

Evolugo do nGmero de Transplanies e Procedimentos Dialiticos
realizados no Brasil

36.600

20000 4

e |

10000 1 g Transplante

5.000

1976
1980

28

28
1986
1988 11
1990
199
1994

Forte: SBN (1078, 1882, 1904);, ABTO (1820, 1985), Vaz (1903); Sesso (1987, 1900, 1084, 1985}, Baxter (1908)

EFssa siluagdo é parlicularmente delicada quando se sabe ndo sb que ©
transplante & mais econdmico e permite aos doentes melhor qualidade de vida
mas, sobretudo, que 90% da assisténcia ac paciente renal cronico & financiada
com recursos publicos. Ou seja, os recursos publicos hoje destinados ao
tratamento da insuficiéncia renal crénica poderiam garantir ndo sé fratamento a
um maior numero de doentes, como também lhes possibilitar uma qualidade de
vida melhor.

Quando se expde o problema nesses termos, hé sempre quem argumente que &
expanséo dos transplantes requer investimentos na area hospitalar dificeis de
realizar com 08 recursos existentes, que faltam dOrgdos ou mesmo que 08
nefrologistas preferem a dialise, por ser um procedimento mais simples, gque
garante uma condiciic mais estavel aos pacientes, além de representar um
rendimento financeiro permanente.

Para responder a objecdo de que faltam recursos para a expanséo do
transplante, vale a pena observar dois pontos. O primeiro é que & expanséo das
atividades de didlise e fransplante foi acompanhada, nos Gltimos 20 anos, por
um  crescente comprometimento de recursos do orgamento federal no
financiamento desses tratamentos. Esse fato fica bastante claro no grafico
seguinte que mostra gue, mesmo nos momentos em que o gasto federal com
saude declinou, os gastos com a IRTC seguiram crescendo.
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Gastos Federais Totais em Sadde e no Tratamenio da Insuficiéncia
Renal Croénica
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* Céloul de valores aproximados usande-se valores médios calculados a partir de dados fornecidos por Sesso (1900), tabela
do Inamps de janeiro 1883 e de novembro de 1985,
“Balangos Gerais da Uniflo, i Medicl {1984) e OESP (1895)

O segundo ponto & perceber que, dados os recursos progressivamente
envolvidos no tratamento da IRTC, teria sido possivel aloca-los de forma
alternativa & que foi feita. E possivel estimar que na década de 80 foi gasto
cerca de US$1,5 bilhéo no tratamenio da IRTC, e que entre 1987, ano em gue
foi criado o Sire-Trans, e 1995, foram gastos cerca de US$25 bilhdes no
programa. Teria sido possivel, portanto, principalmente a partir de 1987,
momento em gue se inaugurou uma politica federal para tratar da organizagéo
de um sistema integrado de tratamento da insuficiéncia renal cronica, canalizar
uma parte mais significativa dos novos recursos que entraram a cada ano para
financiar o ftratamento da IRTC, para o crescimento da atividade
transplantadora. Ou, em oulros termos, recursos existiram, o problema foi a
forma com que foram alocados.

Guanto a objecéo de gue faltam orgaos e capacidade instalada, Pestana (1992),
Vaz (1993), lanhez (1994), Garcia (1994) e Romao (1985) mostraram em
diferentes estudos e artigos que ha disponibilidade de doadores e as taxas de
doagdo sdo suficienies para sustentar um significativo crescimento da atividade
transplantadora. Mostraram, tambem, que "o namero de equipes que realizam
transplantes renais no Brasil & adequado em relacao & populacao brasileira,
embora, 0 numero de transplantes realizados por essas equipes seja pequeno’.
(Pestana, 1992)
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Quanto ac ultimo, e talvez mais forte dos trés argumentos, que aponta para a
preferéncia dos nefrologistas pela didlise, é preciso considerar ¢ exemplo de
outros paises - como a Franca, onde o sistema de didlise também é privado -
gue conseguiram, apesar das preferéncias dos nefrologistas, sustentar politicas
agressivas de crescimento da atividade transplantadora. isso significa que
também nesse caso ndo se esta diante de um obstaculo intransponivel, mas de
uma situacdo que pode, através de incentivos adequados, ser superada ou aoc
menos parcialmente contornada.

Ou seja, dado esse conjunio de circunstancias, no gqual parece claro gue
existiram condicbes para o desenvolvimento de um sistema integrado de
tratamento da insuficiencia renal cronica, a pergunta inevitavel que se coloca é:
por que, entdo, ndo se conseguiu efetivar uma politica mais agressiva de
incentivo ao transplante? Ou, por que a atividade dialitica conseguiu crescer de
forma tao mais acentuada que a atividade fransplantadora?

A resposta corrente a essas guestes @ que existem interesses ligados a classe

médica e a industria que garantiram o atual perfil de distribuicdo de recursos
entre o fransplante ¢ a didlise. Por mais que essa interpretaco sintetize uma
boa parte da histéria, ela deixa de lado um aspecto fundamental do problema,
que é o fato de que os interesses, para alcancarem seus fins, precisam agir
através de instituicBes, no caso as instituicbes publicas ligadas & politica de
saude, que tém wuma forma propria de processa-los e que recebem,
simultaneamente, outras presstes. Ou seja, a agdo de um mesmo conjunto de
interesses poderia, se processada por instituicdes organizadas de forma
diversa, levar a resuliados diferentes. Nesse sentido, t8o importante guanto
identificar os interesses, as suas motivacdes e as suas formas de presséo €
conhecer as instituictes que processam esses interesses, reconhecendo,
inclusive, que elas tém seus proprios interesses.

Reduzir o problema aos interesses dos diferentes atores e ao perfil das
instituicdes publicas de saude implica, no entanto, em deixar de lado ndo s os
constrangimentos médicos, éticos e legais, como também, dar pouca atencéo
ao perfil das demais instituigbes envolvidas no tratamento da insuficiéncia renal
terminal crénica. Nesse sentido, ser@o analisadas a seguir algumas das
principais caracteristicas do sistema brasileiro de atendimento aocs doentes
renais cronicos, relacionando-as a esse conjunto mais amplo de condicdes.

Ao se abordar, no estudo das politicas publicas, os problemas nesses termos
torna-se possivel entificar os pontos onde seria proveitoso proceder a
rearranjos  institucionais. A identificacdo desses ponios pode ser uma
contribuicdo decisiva para o formulador de politicas. Afinal, por mais delicado
que seja realizar esses rearranjos, & razoavel imaginar que seja mais facil
mudar rotinas do que interesses,
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IV.2. Anélise das Caracteristicas do Sistema Brasileiro de
Atendimento ao Doente Renal Terminal Crénico

V.2.1. Caracteristicas Associadas as QuestbHes Médicas

Um aspecto do sisterma de tratamento da IRTC associado as guestfes médicas
& a relagdo que se esiabelece entre o nimero de transplantes realizados com
orgéos de doadores vivos e de doadores cadaver.

No Brasil, durante muitos anos houve uma ampla predominancia de
transplantes realizados com 6rgéos de doadores vivos noe total dos transplantes
oferecidos. Essa predominancia foi inicialmente motivada por ter esse tipo de
transplante um prognastico methor que os franspiantes realizados a partir de
outros tipos de doador. O fato de esse tipo de transplante ndo envolver a

captacéo de orgéos de doador cadaver, considerada por muitos médicos como
um assunto nebuloso, também contribuiu para a sua predominancia. Qutro fator
gue parece ter influenciado a oferta de transplante com doador vive é a
possibilidade, nesse tipo de transplante, de as eguipes acertarem
antecipadamente com o paciente uma remuneracdo adicional aguela que é
paga pelo sistema publico de saude. Afinal, & muito mais dificil programar um
transplante com doador cadaver e, portanto, acertar “pagamentos”.

Agsim, entre 1968 e 1982, apenas 12% dos transplantes foram realizados com
doador cadaver. Em 1886, quando as técnicas para transplante com doador
cadaver ja estavam bem estabelecidas, a porcentagem de ftransplantes
realizados a parlir desse tipo de doador ainda era de 26%. Em 1987, o Inamps
passou a remunerar a retirada de orgéos de doador cadaver. Em 1989, o total
de transplantes reaiizados com doador cadaver passou para 38% e, em 1995, ja
era de 46%. E possivel observar, portanto, uma clara tendéncia no crescimento
desse tipo de transplante. Em paises como a Espanha, o ftransplante com
doador cadaver chega a representar quase 100% do total dos procedimentos
realizados.

A gradual mudanga que esta ocorrendo no perfil de distribuicgo de transplantes
por tipo de doador, se deve por um lado ao desenvolvimento técnico do
transplante com doador cadaver que vem apresentando resultados cada vez
melhores, a remuneraco que passou a ser feita pelo Suds para a retirada de
drgos em doador cadaver, ao crescimento sistematico dos programas de
transplante com esse tipo de doador realizados, principalmente, pelos hospitais
universitarios e ao fortalecimento de sistemas integrados de resgate de érgéos.
A reducéo gue se verificou no numero de fransplantes realizados com doadores
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vivos ndo-relacionados e o crescimento dos transplantes realizados com doador
cadaver foi, nesse contexto, largamente determinada pela decisdo dos meédicos
transplantadores de privilegiar o transplante com doador cadaver, o que da uma
ustracao valiosa de uma “politica” medica realizada de forma descentralizada.

Como se pode ver na tabela abaixo, dos seis estados que concentram 84% da
atividade transplantadora, os trés gue apresentam as maiores taxas de
transplante com deador cadaver contam com sistemas integrados de resgate ou
com uma forte atividade transplantadora realizada por hospitais universitarios
ou, ainda, com ambos.

Tabela Xi. Porcentagem de Transplantes Realizados sobre o Total
Brasileiro e Porcentagem de Transplantes Realizados por Tipo de Doador
em Cada Estado

Estado % do Brasil | Doador Vivo | Doador Cadaver
% %
Minas Gerais 10 53 47
Pernambuco 7 63 37
Parana 12 41 59
Rio de Janeiro & 59 41
Rio G. do Sul 12 33 67
Sao0 Paulo 37 46 54
Total 84 - -

Fonte: Registre Lating-Americano de Transplante (1993) e ABTO (1905}

Mo caso do transplante com doador cadaver esta ocorrendo, portanto, uma
combinagao de fatores que vem se mostrando suficiente para contrabalancar
com vantagem os interesses que buscam obter lucro através do fransplante com
doador vivo e que, até bem pouco tempo, eram vistos como um dos mais fortes
impedimentos ao crescimento do transplante com doador cadaver.

Uma segunda caracteristica do sistema brasileiro de atendimento ao doente
renal cronico associada as questdes médicas é a participacéo de 81% da
hemodialise hospitalar no total de procedimentos dialiticos oferecidos. Ha trés
fatores que explicam esse perfil no caso brasileirc. O primeiro é o fato da
hemodialise ter sido a primeira modalidade de tratamento dialitico credenciada
pelo Inamps. Os altos valores com que essa terapia foi desde o inicio
remunerada, a relativa simplicidade dos procedimentos envolvidos na instalacéo
de uma unidade de didlise e a falta de uma fiscalizacéo rigorosa lhe garantiram
uma rapida expanséo por todo o territdrio nacional. O segundo fator esta
associado as condigbes por vezes precérias de moradia e higiene de parte da
populacéo que recebe tratamento. Dada essa situacio, a didlise hospitalar seria
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um tratamento mais adequado, j& que tanto a hemodidlise domiciliar quanto a
diglise peritoneal exigem boas condigdes de higiene e manipulacéo. O terceiro
fator seria o interesse econbmico dos nefrologistas que fazem o
encaminhamento dos pacientes e que tém na didiise hospitalar a possibilidade
de maximizar seus ganhos econdmicos. A “dupla militancia’ de médicos que
diagnosticam os pacientes em hospitais estatais e os encaminham para centros
privados de sua propriedade ou onde t&ém algum tipo de interesse faz com que
outros fatores além dos estritamente médicos pesem nas decisbes de
encaminhamento de pacientes,

A possibilidade de maximizar os ganhos em clinicas de hemodidlise estd
associada a uma terceira caracteristica do sistema brasileiro de tratamento da
IRTC, que € a baixa qualidade do fratamento prestado em muitos centros. A
hemodidlise hospitalar, ao contrério da didlise domiciliar ou da didlise
peritoneal, possibilita ao centro de didlise manipular a preparacéo das solucdes
usadas nos banhos de diadlise, tomar decisées guanto as taxas de reuso de
capilares e quanto & substituicdo de equipamentos. A manipulacido dessas

variavels - que tem significado em muitos casos taxas inaceitdveis de reuso,

doses inadequadas de medicamento e um parque de maguinas onde apenas
10% das 5000 maquinas em funcionamento dispdem de tecnologia
desenvolvida nos Gitimos cinco anos - permite diminuir os custos com o
fratamento e, assim, aumentar os ganhos. Essa forma de aumentar os ganhos
tem implicado, no entanto, em altas taxas de mortalidade em varios centros de
hemodialise, denunciadas constantemente na imprensa e pelas associactes de
pacientes.

Das questdes levantadas até aqui, deve-se ressaltar o fato de que hoje ©
processe de encaminhamento de pacientes para as diferentes modalidade de
tratamento, seja de transplante ou de dislise, & feito de forma totalmente
discricionaria pelos médicos. Essa situacdo torna-se delicada quando ha, como
nas situagbes comentadas, interesses econdmicos bastante claros em jogo. O
mecanismo de encaminhamento de pacientes é portanfo, um processo que
devera ser cuidadosamente analisado quando forem estudadas mudangas no
sistema de tratamento da IRTC.

Uma quarta caracteristica do sistema brasileiro de atendimento ao paciente
renal cronico, relacionada & forma como foram respondidas as questbes
médicas, diz respeito aos critérios de alocagio de orgéos utilizados no
transplante de doador cadéaver. No caso do Estado de Sao Paulo, ficou bastante
clara a preferéncia das equipes de transplante por sistemas discricionérios de
distribuicBo de 6rgdos, nas quais o uso da tipagem HLA como critério de
distribuigéo fica restrito quase que exclusivamente aos transplante com doador

>
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Com isso, os pacientes hipersensibilizados ficam praticamente exciuidos do
sistema de transplante, & que em um sistema iotalmente descentralizado
dificiimente se encontraré um doador para o qual um paciente hipersensibilizado
tenha um crossmalch negativo.

Ou seia, aos poucos a relacéo entre o numero de transplantes realizados com
orgéos de doador cadaver e de doador vivo vai crescendo. Hoje esta relacdo é
de 46%, indicando a importancia da “politica” descentralizada feita pelos
meédicos e dos sistemas regionais de resgate no crescimenfo do transplante
com doador cadaver.

A hemodialise hospitaiar, que hoje representa 81% do total de procedimentos
dialiticos realizados, permaneceu por todo o periodo como o tipo de tratamento
dialitico mais oferecido no Brasil. Essa predominancia, bem como a falta de uma
diversidade maior de experiéncias envolvendo tanto a hemodidlise domiciliar
como a dialise peritoneal e a criacéo de unidades satélites de auto-tratamento

podem ser explicadas pela combinag8o entre os interesses econbmicos dos

nefrologistas enveolvidos na oferta de hemodidlise hospitalar, a precedéncia
histérica com que a hemodialise hospitalar se estabeleceu no Brasil e o perfil da
populacio tratada.

Finaimente, a pequena utilizacao da tipagem HLA como critério na alocacdo de
drgéo de doador cadaver parece se justificar n&o sé por aspectos logisticos
ligados ao custo e as dificuldades de integracéo inter-institucional entre as
varias equipes, como também pelo interesse das equipes de fransplante em
manter processos discriciondrios de selecdo de pacientes.

Tanto na questdo do encaminhamento de pacientes entre as véarias
modalidades de transplante e de didlise como entre as duas formas de terapia
aparece com clareza a grande autonomia de que os médicos dispdem para, em
ultima instancia, organizar a oferta de servigos de acordo com seus préprios
valores e interesses. A discricdo médica @ um valor absolutamente respeitado e
garantido nesse sistema. Nesse sentido, tarto os nefrologistas ligados ao
transplante como agueles ligados & didlise - que trabalham seja em hospitais
estatais, publicos ou privados - tém em unissono defendido essa autonomia,
mesmo que por razdes nem sempre coincidentes.
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IV.2.2. Caracteristicas Associadas as Questdes Institucionais

Aspectos Legais

Os aspectos legais associados & organizacéo do sistema brasileiro de
atendimento ac doente renal crbnico se referem tanto és disposicbes mais
gerais das Constituigbes federal e estaduais que tratam do Sistema Unico de
Saude, guanto & Lei dos Transplantes.

Uma caracteristica importante do sistema brasileiro de tratamento da
insuficiéncia renal cronica é ser financiado gquase gue exclusivamente por
recursos publicos, o gue pode ser explicado em parte pelas disposicfes
contidas na Constituicdo Federal. Dado que, segundo esse texto, a saude é um
direito do cidadao e um dever do Estado, pode-se facilmente concluir que cabe
a este dltimo tratar dos doentes gue sofrem de IRTC. Nesse sentido, o Estado
tem tornado disponiveis recursos crescentes para cuidar desses doentes, sendo
hoje responsavel por cerca de 95% dos pacientes tratados (Sesso, 1995).

Essa disposicio constitucional conjugada & forma com gue o orgamento da
saude ¢ definido e & falta de um controle efetivo por parte do Estado dos
procedimentos realizados tém levado a um crescente comprometimento de
recursos publicos em procedimentos de alto custo. Se em outras areas de alta
complexidade estiver ocorrendo um processo semethante ao que se observa
para 0 caso da IRTC, pode-se prever que brevemente o sistema estard
financiando procedimentos complexos em uma relacdo inversa ao que
normalmente se espera de um sistema piblico de salde.

Assim, seguindo as tendéncias atuais, por volta do ano 2003 praticamente
todos os doentes que sofrem de IRTC estardo recebendo tratamento, o que
significara, segundo essas mesmas tendéncias, um gasto anual para os cofres
publicos de mais de US$1bilhéo.

Com relagéo a legislagio mais especifica, a Lei dos Transplantes é bastante
propicia a uma politica de transplante. A lei é liberal com relagdo ao doador
vivo, aceitando primos até segundo grau, cunhados e cdnjuges, sem ser
permissiva, @ positiva com relaco ao doador cadaver, reconhecendo a morte
encefalica e a doagéo em vida através, por exemplo, de cartdo de doador ou a
doacéo apds a morte decidida pelos familiares. Recomenda, ainda, o incentivo
ao transplante com doador cadaver. No texic que regulamenta essa lei esta
indicado que devem ser organizados sistemas estaduais de transplantes
coordenados por uma Central de Resgate e Distribuicdo de Orgaos subordinada
a Secretaria Estadual de Salde.

Tanto o texto que regulamenta a Lei dos Transplantes como a norma que
regulamenta o Sistema Integrado de Atendimento ao Doente Renal Cronico
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apontam para ume caracteristica do sistema brasileiro de atendimento ao
paciente renal cronico que vem se acentuando nos Ultimos anos. Trata-se da
existéncia de um grande abismo entre a detalhada normatizacéo do setor que
pressupde a existéncia de um sistema regional onde ha um alto grau de
integrag&o inter-institucional - entre as egquipes de transplante e didlise e entre
estas e o setor publico - e a realidade do setor onde em geral ha pouca
infegracdc e onde o setor publico tem pequena capacidade de avaliar e
controtar as atividades desenvolvidas.

Esse abismo entre as normas e a realidade - tanto no que diz respeito a
referéncia obrigatoria de pacientes em didlise para transplante,'® como a
implanta¢éo por decreto de sistemas centralizados de distribuicdo de 6rgdos,
como, ainda, & criagdo de sistemas estaduais e naciocnais de informacéo scbre
a situac@o da IRTC - mostra que ha uma tensdc entre os formuladores de
politicas para o setor (que tém proposto a criagdo, no interior do Estado, de
estruturas capazes de respaldar o desenvolvimento de um sistema integrado de
tratamentc ao doente renal cronico) e os médicos ligados a didlise e ao

transplante (que t&m procurado conservar seu poder discricionario através de
sistemas locais de distribuicdo de pacientes e orgéos).

A soluc@o do problema, como se pdde acompanhar no processo de organizacio
da Central de Resgate do Estado de S&o Paulo, ndo é trivial. Parece claro, de
qualquer forma, que mesmo mantendo-se um sistema descentralizado de
distribuicdo de orgdos é preciso simplificar os processos de inscricéio em lista
de espera e garantir uma transparéncia maior ao sistema de distribuicéo de
érgéos. E preciso considerar, também, que as novas propostas de normatizacdo
do setor devem ser mais caulelosas no dimensionamento das tarefas que
poderao ser assumidas pelc Estado na organizagéo de um sistema integrado de
tratamento da IRTC. Nesse contexto, é possivel pensar que parte das tarefas
hoje atribuidas ao setor publico, como, por exemplo, a fiscalizacdo das unidades
de dialise ou a administracho das listas de espera para transplante, possam vir
& ser assumidas com vantagem pelos proprios pacientes.

O abismo entre as normas e a realidade do setor também fica patente quando
se analisa a questio dos sistemas de informacdo que, segundo a Lei dos
Transplantes e as demais Portarias, deveriam estar montados e produzindo
informagbes. Essa situagio resulta, a0 menos em parte, do fato de nunca se ter
atrelado, em caréter permanente, o pagamento dos procedimentos realizados
ao envio dos dados solicitados. Quando isso foi feito pelo Sipac-Rim, produziu-
s& um banco de dados inédito e de grande valor sobre a situacdo do transplante
renal no Brasil,

"% pelas normas do Sisterna Integrado de Atendimento ao Doente Renal Crénico, todo paciente
em condighes de receber um transplante deve ser encaminhado pelo centro de didglise onde se
trata para se inscrever em um programa de transplante. Essa norma, publicada ja repetidas
vezes, € cumprida apenas por cerca de 40% dos centros de diglise.
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Ou seja, de um ponto de vista mais geral as definicbes constitucionais tém
respaldado o crescimento da oferta de tratamentos para 0s doentes portadores
de IRTC. Hoje cerca de US$ 400 milhdes séo gastos no tratamento de cerca de
trinta mil pacientes - incluindo-se aqui tratamentos dialiticos, transplantes e
pacientes transplantados com funcdo renal - sendo 95% desses custos
financiados com recursos publicos. Ainda assim, falta tratar quase 40.000
pacientes, ja que a populacéo renal pode ser estimada em 70.000 doentes a
partir de calculos efetuados utilizando-se parémetros apresentados na literatura
especializada.

Do ponto de vista da legislaco especifica para a questdo renal, um grande
trabalho foi feito nos ultimos dez anos para se chegar a Lei dos Transplantes, &
sua regulamentacdo e a portaria que normatiza o Sistema Integrado de
Tratamento da Insuficiéncia Renal Cronica. Essa legislacdo ndo so define as
condigbes minimas para a realizacéo dos tratamentos de substituico da funcéo
renal, como esboga o modelc organizacional que deve orientar a criacéo de um
sistema integrado de tratamento para a doenca.

Tal legislacéo ndo tem alcangado, no entanto, grande sucesso, seja No seu
propasito de garantir condicdes minimas para o funcionamento do setor, seja no
sentido de incentivar o desenvolvimento de um sistema integrado de tratamento.
Essa falta de sucesso se deve em parte go fato de o Estado - definido como
responsavel pela fiscalizacdo dos servigos prestados, pela qualidade dos
insumos  utilizados, pelo controle do fluxo de pacientes entre as vérias
modalidades de tratamento e das taxas de morbidade e mortalidade associadas
as varias terapias - ndo contar com as capacidades administrativas gue the
permitiriam realizar as fungbes que Ihe sdo atribuidas por essa legisiaco.

Embora néo se possa atribuir a legislacéo as distorgbes verificadas no sistema
brasileiro de atendimento ac paciente renal cronico, é possivel supor que uma
legisiacio mais sensivel as caracteristicas das instituicbes envolvidas com a
questdo pudesse indicar caminhos mais efetivos para viabilizar o controle da
qualidade dos servigos prestados e a produgéo de informacdes. Nesse sentido,
mesmo que mais modesta, uma legisiacdo que tivesse maiores chances de ser
implementada com sucesso poderia reforcar a credibilidade nas instituices
publicas ao invés de sustentar o sentimento mais ou menos generalizado “de
que todos aqueles formularios n&o serdo usados para nada e logo serdo
substituidos por outros”.

Hoje, tanto as disposicbes mais gerais quanto as mais especificas se destinam
a disciplinar um sistema ideal seja de salde, seja de tratamento da IRTC.
Parece importante alterar essa tendéncia no sentido de se criar uma legislacéo
que possa ser aplicada no sistema que, afinal, existe. Nesse sentido, poderiam
ser criados recursos legais que viabilizassem uma associagc8o mais estrita entre
o Estado e os doentes, dando, por exemplo, a esses Ultimos instrumentos que
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lhes permitissern organizar ao menos parfe do trabalho de fiscalizagdo e
controle dos servicos. As sociedades de especialistas também poderiam ser
anvolvidas nesse processo. Para tanto, a legislacdo deveria colocar a
disposicio dos atores recursos que facilitassem a organizacgo de acbes
coletivas,

Aspectos Associados as Politicas Publicas

A questfio de uma politica para o tratamento da insuficiéncia renal cronica
comecou a ser proposta na década de 70 pela Sociedade Brasileira de
Nefrologia, mas o Ministério da Assisténcia e Previdéncia Social s& abriu
espaco - institucional para a sua definicdo a partir de 1987, apds um longo
processo de discussdo sobre o crescimento dos gastos com procedimentos de
alta complexidade.

A criacdo, em 1987, do Sirc-Trans, a primeira cémara técnica responsavel pela

definicéo de uma politica nacional para a questao renal, se deu em meio a um
processo de grandes mudancas politicas no pais. Essas mudancas incluiram a
reorganizacdo do setor satde, fazendo com que, além da necessidade de se
definir o que seria um modelo adeguado de tratamento da IRTC, fosse
necessario, tamhém, prever como funcionaria ¢ “novo” sistema de saude.

Embora o processo de reorganizacio do sistema de satde tenha dado inicio a
profundas mudancas, elas ndo chegaram a tocar em alguns aspectos que
parecem cruciais para o sucesso de um sistema integrado de tratamento da
IRTC. Hoje, as regras que respondem pelo financiamento do setor definem o
montante de recursos que serdo destinados aos procedimentos ambulatoriais e
aos procedimentos hospitalares. Isso significa que a competicdo por recursos se
dé entre os varios procedimentos ambulatoriais e entre os varios procedimentos
hospitalares mas n&o entre procedimentos ambulatoriais @ hospitalares, ja que
hé uma Norma Operacional do Ministério da Sadde que estabelece guanto dos
recursos sero aplicados em cada tipo de procedimento.

Essa forma de operar o financiamento da saude dificulta qualquer projeto de
desenvolvimento de um sistema integrado de tratamenio da insuficiéncia renal,
pois, como o sistema ndo tem mecanismos simples de realocacéo de recursos
de um procedimento ambulatorial para um procedimento hospitalar, no oferece
ncentivo para que 0% atores envolvidos no processc busguem otimizar a
distribuicdo dos recursos investidos no setor. Afinal, quer do ponto de vista dos
pacientes, dos nefrologistas ou da industria, nada do que for economizado na
didlise ird para o transplante, valendo mais a pena deixar a situacdo como estd,
j& que, na situacdo atual, esse comportamento otimiza ¢ volume de recursos
investidos no setor.
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Assim, quando se diz que existiram recursos que poderiam ter sido canalizados,
principaimente & partir de 1987, para o0 crescimento da atividade
transplantadora, deve-se ter claro que teria sido necessaric criar mecanismos
qgue permitissem reaiizar a realocacdo de recursos da didlise para o ransplante.
Ou seja, naquelas condigdes o sucesso de um sistema integrado de fratamento
da IRTC dependia da possibilidade de se diferenciar a forma de financiar a
guestao renal no conjunto dos demais procedimentos, o gue ndo chegou sequer
a ser cogitado.

QOutro problema associado a essa forma de financiamento é que, mesmo
guando se consegue melhorar a remuneracéo para ¢ transplante, nao ha como
diferenciar o valor de uma consulia feita para atender um paciente no pos-
transplante das demais consultas pagas pelo SUS. Os baixos valores pagos
pelas consultas constituem um  desestimulo @ ampliagdo da atividade
transplantadora, j& que o hospital que realizar o transplante ficaré responsavel
pelo paciente, mas ndo recebera praticamente nada por esse seguimento
clinico.

A inexistencia de mecanismos que permitam integrar os recursos disponiveis
para o tratamento da IRTC e aloca-los segundo uma légica propria a um
sistema integrado de tratamento da IRTC € um dos fatores que explica a falta de
impacto das politicas federais, que sempre recomendaram ¢ incentivo ao
transplante, sobre a relacdo entre 0 numero de transplantes e procedimentos
dialiticos realizados no periodo. Assim, apesar de todos o0s programas terem
como um de seus principais objetivos o incremento dessa relaclo, que era de
8%, em 1981, ela vem decrescendo, sendo hoje de 7%.

Qutros fatores que devern ser levados em conta na analise do pequeno impacto
da politica federal sobre a organizacéo de sistemas infegrados de tratamento da
IRTC estdo ligados ao fraco desempenho das instituices publicas.

Um desses fatores, extensamente comentado neste trabalho, é a falta de certas
capacidades administrativas tanto no Ministério da Saude como na Secretaria
de Estado de Salde de Sdo Paulo, necessadrias para executar as atividades de
controle e avaliaglo dos servigos prestados a populagéo e ao planejamento da
politica de saide. Com isso, até hoje ha muito pouca fiscalizacdo controle e
informacgio disponivel sobre a gquantidade e qualidade dos tratamentos
oferecidos pelo SUS para os doentes renais cronicos.

Outro fator que tem contribuido para debilitar tanto a politica federal como a
estadual para a questio renal é a falta de um corpo de funcionarios estéveis -
tanto inicialmente no Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social como
posteriormente no Ministério da Salde e na Secretaria de Estado de Salde -
para tratar dos procedimentos de alta complexidade. Com isso, a definicéo de
politicas tem ficado a cargo de grupos de especialistas, ligados em muitos
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casos aos hospitais universitérios, que passam a ocupar cargos de confianca,
apesar de conhecerem pouco dos meandros administrativos do ministério e das
secretarias. Isso tem levado a formulagéo de politicas por vezes pouco
adequadas a estrutura da administragéo publica e a uma grande
descontinuidade nas agbes desenvolvidas, ja que esses grupos s&o
rotineiramente substituidos,

Finalmente, a percepgéo que os atores mais fortes ligados & questdo renal tém
da fragilidade das instituigbes publicas ligadas a saude faz com que se tornem
pouco dispostos a participar de iniciativas que envolvam ativamente o poder
publico. No caso do Estado de S&o Paulo, ficou claro que ha uma disposicao
favoravel por parte de certos grupos de nefrologistas & criacdo de um sistema
cenfralizado de distribuigdio de érgéos. A definicdo de que esse sistema seria
gerido pela Secretaria de Saude foi, no entanto, um fator que dificultou
enormemente o avanco dessa proposta.

Ou seja, o encaminhamento de uma politica de tratamento da insuficiéncia renal

cronica, nos termos que foram propostos pelos governos federal e estadual,
requer um conjunto de condigfes favordveis ligadas & possibilidade de gerir o
conjunto de recursos destinados a IRTC e de controlar o uso desses recursos.
Essas condigbes nao foram favoraveis nos Gltimos anos, levando a gue nem o
governo federal, nem o governo estadual assumissem as atribuicdes que thes
cabiam nos processo de cadastramento, fiscalizacéo, avaliagéo dos servicos e
planejamento da politica publica de atendimento ao doente renal cronico.

Diante dessa falta de controle e de informacées, de uma tragédia como a de
Caruaru e das sucessivas dentincias feitas, sobretudo, pelos doentes quanto as
precarias condigfes do tratamento que recebem, torna-se cada vez mais forte a
impresséo de que os interesses mercantis dominam a cena. Nesse contexto, ¢
acentuado crescimento na oferta de procedimentos dialiticos parece obedecer
mais &s regras de um negdcio, que prolifera por gerar lucros para empresarios
pouco comprometidos com a qualidade dos servicos oferecidos, do que
enquanto resposta ao esforgo das autoridades sanitarias para equacionar os
desafios colocados pela necessidade de tratamento da IRTC.

A andlise da politica federal para a questdoc mostra, no entanto, que algumas
iniciativas importantes foram tomadas visando aperfeicoar esse sistema. Em
nenhum momento se cogitou, no entanto, na possibilidade de diferenciar o
financiamento dos procedimentos de alto custo dos demais procedimentos, o
que poderia ter sido um fator decisivo para o desenvolvimento de um sistema
integrado de tratamento da doenca renal cronica. Essa questo, aliada as
condicles desfavordveis da administrago publica, fragilizou o projeto de um
sistema integrado de tratamento da insuficiéncia renal cronica.
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Nesse sentido, é preciso estar atento as diferencas que existem entre o projeto
que foi defendido para viabilizar uma politica publica adequada, a capacidade
que esse projeto teve de mobilizar recursos dentro do Estado para se realizar, e
as adesfes e resisténcias que suscitou tanto no interior do Estado como junto
aus prestadores e doentes.

Aspectos Organizacionais

Foi visto ao longo deste trabalho que o tratamento da insuficiéncia renal crénica
comporta desde um sistema onde os centros de prestac@o de servicos dispdem
de completa autonomia até solugbes que exigem um alto grau de integracéo
inter-institucional.

No Brasil, com a progressiva regionalizagéo da politica de salde, se assiste
cada vez mais ac desenvolvimento de sistemnas estaduais de fransplante que
procuram ceordenar o trabalho das equipes, seja para o resgate de 0rgéos,
seja, em um numerc menor de casos, para centralizar a distribuicéo dos orgaos
captados. Esses sistemas, no entanto, ainda sfo raros e 0 mais comum é a
atuacdo independente dos centros de didlise, a doacdo voluntaria, a
organizacao independente de cada equipe de transplante para o resgate de
argéos e a alocagdo discricionaria desses 6rgéos.

As caracteristicas organizacionais desse sistema séo, portanto, muito diferentes
daguilo que a legislacio recomenda, i.e., um sistema onde ha um altc grau de
integracdo inter-institucional - entre as equipes de transplante e dialise e entre
estas e o setor publico. Essas caracteristicas podem ser explicadas pelas
preferéncias médicas e pelas dificuldades de um projeto de integracdo inter-
institucional em um contexto em gue o Estado tem grande dificuldade em fazer a
mediacao entre 0s interesses dos médicos e dos pacientes.

Agsim, entre os meédicos ha agueles gue preferem um sistema totalmente
descentralizado,'” seja por lhes permitir manipular methor os pacientes em
funcgdo de seus interesses econdmicos, seja por thes dar maior agilidade na
administraco de seus programas, ao thes permitir escolher os pacientes com
methor prognostico ou 08 mais adequados as pesquisas em andamento no
hospital onde trabalham.

Ha, também, aqueles que preferem um sistema mais integrado, seja apenas
entre as equipes de transplante ou, também, enire estas e as equipes de

"® A descentralizagio esta nomeando no caso um sistema onde hé pouca integracio entre as
instituighes, L.e., onde as unidade prestadoras estio atomizadas no interior do sistema e no
integradas. O fermo é usado, portanto, em um sentido muito proprio que ndo deve ser
confundido com a descentralizac8o proposta pelo Sistema Unico de Saude, que é, em principio
um atributo positive.
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dialise. A integracdo entre as equipes pode ser preferida a autonomia por varias
razbes. Ha os que véem nela a possibilidade de maior eficiéncia - como, por
exemplo, no casc do uso da tipagem HLA, gue permite realizar transplantes com
melhor prognostico - e 0s que acreditam que com ela os médicos ficam isentos
das suspeitas de tréfego de influéncia - na medida em que hd, por exemplo,
uma lista Unica e publica de pacientes em lista de espera para transplante. Essa
preferéneia néo significa, no entanto, uma adeséo irrestrita a qualgquer projeto
de integrac&o. Afinal, como ficou claro na discusséo sobre a Central de Resgate
e DistribuicBo de Orgdos no Estado de S&o Paulo, os médicos impdem uma
série de condicfes para aceitar um novo sistema.

Hoje, a preferéncia dos nefrologistas pela descentralizacéo predomina porque
para alguns grupos - que até aceitariam participar de sistemas integrados, mas
néo nas condigbes atuais - esta garante agilidade na administracdo de seus
programas e uma certa liberdade na escolha dos pacientes a serem tratados,
enquanto para outros grupos ela atende as necessidades colocadas pelos seus
nteresses mercantis. Ocorre que esses objetivos, de gqualidade e lucro, terdo

tanto mais chances de se concretizarem quanto maior for ¢ numero de

pacientes em boas condicbes encaminhados para cada tipo de tratamento.
Nessa situacdo, os mecanismos discricionarios de encaminhamento e selecéo
de pacientes representam a possibilidade de moldar um sistema gue responda
as demandas dos nefrologistas.

No presente sistema a imporiéncia da discricdo médica é enorme. Trata-se de
um valor que garante ao médico grande liberdade para atuar nos processos de
encaminhamento e selecdo de pacientes e que, com isso, pode levar &
introduc@o nesse ponto do sistema de outros valores que os estritamente
médicos. A discricdo médica em um sistema de satde como o brasileiro no qual
as decisbes feitas durante o processo de encaminhamento de pacientes podem
estar diretamente relacionadas a ganhos financeiros, coloca problemas
delicados.

O Sire- Trans tratou dessas questdes definindo o que seria uma taxa adequada
de encaminhamento de pacientes dos centros de didlise para transplante e
recomendando gue fossem analisados 0s casos em gue essa taxa se mosirasse
baixa e, se necessario, fosse cancelado o corvénio com esses prestadores.
Essa questio voltou a ser tratada, nesses termos, pelo Sipac-Rim e mais tarde
pela Portaria de 1994 que normatizava o Sistema Integrado de Tratamento da
IRTC. Essa taa, no entanto, nunca chegou a ser calculada.

A posicio das associagbes de doentes renais cronicos quanto as questbes
organizacionais e totalimente favordvel a um sistema integrado de tratamento,
no qual a doagdo seja presumida, o encaminhamenio dos doentes para
transplante seja obrigatorio e o resgate e a distribuicBo de 6rgéaos sejam
centralizados. Para defender esse projeto e informar os pacientes sobre os
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cuidados a serem tomados e as possibilidades de tratamento, os doentes renais
vém cada vez mais se organizando em associagbes de pacientes. J& existem
mais de 20 delas distribuidas pelo pais, sendo que da sua atuacéo a favor de
uma politica de incentivo ao transplante resultou, no inicio dos anos 90, a
participacdo com direito a voto no Sipac-Rim.

Com o SUS, abriu-se espacgo para a participacéc dessas associaches nas
Comissbes Estaduais de Nefrologia e no Conselho Nacional de Sadde, o gue
representa um avango no sentido de reconhecer que o doente também deve
participar das decisbes referentes ao seu tratamento. Ainda assim, ndo ocorreu
uma associacao firme seja entre o Estado e os pacientes, ou entre estes e as
sociedades de especialistas, ou, ainda, entre os trés, com o objetivo de
estabelecer um modo efetivo de participaco dos doentes na definicdo e na
implementacao das politicas para o setor.

Com relacGo aos procedimentos de selecSo de pacientes para transplante,
tambem se verifica um sistema marcado por um alto grau de discricio médica,

no qual cada equipe estabelece os seus critérios de selecdo e gerencia
individualmente a sua lista de espera. Com isso, torna-se dificil para os
pacientes acompanhar e fiscalizar a lista de espera. Esse sistema é totalmente
diferente de um sistema como 0 americano no gual a United Network of Organ
Sharing (UNOS) gerencia uma lista Unica nacional & os orgéoes so atribuidos a
partir de procedimentos totalmente mecénicos.

Um sistema como o brasileiro, no qual as instituicbes esto tdo atomizadas,
acaba criando situagfes onde ha sempre espaco para a desconfianca. Afinal,
estar&o os médicos retendo pacientes? E os pacientes estarfo comprande lugar
na fila para o transplante? Essas questdes dificiimente serdo respondidas em
um sistema sem algum grau de coordenacdo entre as vdrias equipes. Diante
dessa situac8o, muitos médicos preferem um sistema integrado de resgate e de
distribuic@o de orgdos baseado na tipagem HLA mesmo que isso venha a
significar abrir méo de parte de sua autonomia.

Ou seja, no Brasil o tratamento da insuficiéncia renal crénica cComecou a se
desenvolver, tanto no ambito da didlise, quanto do transplante, dentro de um
sistema de saude que dava muito poucos incentivos a integracdo inter-
institucional. O fato de o inamps ter dado pouca importancia a idéia de um
sistemna que integrasse os vérios tipos de tratamento levou a que desde muito
cedo valesse o projeto individual de cada prestador. Esse fato, que pode ter se
constituido, em um primeiro momento, come um “facilitader” do processo de
implantag8o dos centros de didlise e transplante, acabou se somando a outras
caracteristicas do sistema brasileiro de salde - como as relagdes que se
estabelecem entre o setor estatal e privado, o grande poder discricionério dos
medicos,. a sua pequena vulnerabilidade a agbes litigiosas e a fragilidade do
Estado e das associagbes de pacientes, que comecaram a se fortalecer apenas
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nos ultimos anos - e dificultando o desenvolvimento de um sistema integrado de
tratamento para os doentes renais cronicos.

Hoje, no Brasil, comegam a se desenvolver em aliguns estados, como Rio
Grande do Sul e Minas Gerais, sistemas onde ha algum grau de integracéo
inter-ingtitucional para organizar as atividades de resgate e distribuicéo de
Orgéos para transplante. Ainda assim, essas experiéncias séo pontuais e deve-
se reconhecer gque as condigbes, indicadas acima, ndo séo favoraveis a acbes
que dermandam um alto grau de integracéo inter-institucional.

O Estado de S&o Paulo, onde se realizam 32% do total de procedimentos
oferecidos para o tratamento da IRTC, dd um bom exemplo dessas
dificuldades. Afinal, aqui ja se definiram todas as instituicbes necessarias a
organizacéo de um sistema integrado de tratamento da IRTC, existe a Central
de Resgate de (‘_’)rgéma, o Disque-dialise, a Comissédo Estadual de Nefrologia, a
Associagao Paulista de Renais Cronicos, a Sociedade Brasileira de Nefrologia,
& Sociedade Brasileira de Transplante de Orgéos, a experiéncia do Séo Paulo

Interior ~ Transplantes, aproximadamente  11.000 pacientes recebendo

tratamento, 100 centros de didlise @ 23 equipes de fransplante movimentando
algo em tormo de 130 milhdes de dolares e, ainda assim, se conseguiu avancar
muito pouco no sentido de concretizar uma agéo minimamente coordenada para
o tratamento integrado da questéo renal.

V.2.3. Aspectos Relacionados as Questoes Eticas

Um dos problemas delicados no tratamento da insuficiéncia renal é o
encaminhamento de pacientes. Seja entre os varios tipos de dialise, seja entre a
dialise e o transplante. Vérios autores ja indicaram como o interesse médico de
reter pacientes - seja reter um nUmero maior de pacientes ou reter aqueles com
melhor prognéstico - pode provocar distorcbes no sistema de tratamento da
IRTC.

Outro problema ético se refere a introducac de critérios nao-médicos na selecdo
de pacientes. Assim, diante de um nUmero restrito de vagas, 0s medicos
tenderiam, mesmc que inconscientemente, a oferecé-las aos homens, mais
iovens, mais escolarizados e brancos, No Brasil esses temas comecaram a ser
discutidos recentemente e, embora alguns estudos preliminares™ indiquem
uma sele¢do enviesada, ainda é prematuro polemizar sobre o assunto.

Ou seja, 0 comportamento ético implica em que o respeito aos valores médicos
e sociais deve prevalecer sobre os interesses e preconceitos. No contexto do

""" Ver, por exemplo, Angiio (1966) e Figueiredo e Coelho (1993).
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sistema brasileiro de tratamento da IRTC ha algumas indicactes de distorgdes
tanto no processo de encaminhamento como de selecdo de pacientes, o que
sugere a necessidade de se desenvolver uma discussdo mais ampla sobre
esses {opicos.

V.2.4. Consideractes

Analisando o comjunto das caracteristicas médicas, institucionais e éticas
presentes no sistema brasileiro de atendimento ao doente renal cronico, se
percebe que a maior oferta de procedimentos se da exatamente nas
modalidades que permitem aos nefrologistas maiores ganhos financeiros. Assim
¢ no caso da hemodidlise hospitalar (que representa 81% do total de
ratamentos dialiticos) e no caso dos transplantes com doador vivo (que
representia 54% do total de transplantes). A baixa qualidade dos servigos
oferecidos em varios pontos do sistema também esta associada a arranjos que

permitem diminuir custos e com isso ampliar os iucros.

Nessa andlise também chama a atencao que o Estado destine recursos
crescentes para um setor que ndo consegue fiscalizar, sobre o qual néo dispée
de informacdes sistematicas e onde sua politica de desenvolver um sistema
integrado de tratamentos nédo tem sido efetiva, Assim, apesar de ter duplicado,
nos ultimos dez anos, seus gastos com o tratamento da IRTC, chegou ao final
do periodo com um sistema ineficiente de diglise e uma relago decrescente
entre o numero de transplantes e tratamentos dialiticos oferecidos.

Esse quadro bastante desalentador tem em contrapartida convivido com
grandes avangos na legislacéo para o tratamento da insuficiéncia renal crbnica,
COMm um numero crescente de doentes tratados, com a expanséo sistematica do
transplante com doador cadéver, com uma melhora progressiva dos valores
com que o SUS vem remunerando o transplante (que passou de US$1.800,00
em 1992, para US$6.800,00 em 1994), com o crescimento de sistemas
estaduais de transplante e com a crescente organizacdo dos doentes renais em
associagbes de pacientes.

Para interpretar essas tendéncias por vezes ambiguas é preciso reconhecer a
diversidade de projetos hoje existentes nesse setor e 0s mecanismos que tém
garantido maior ou menos sucesso a cada um deles.

Nesse contexto, o Estado fez, em linhas gerais, aquilo que, segundo a
Constituigéo, Ihe cabia fazer para consolidar um sistema de tratamento para os
doentes renais cronicos. Destinou recursos crescentes para o tratamento
desses doentes. Definiu esses tratamentos como procedimentos de altg
complexidade e criou uma politica federal para a questac. Delineou, no interior
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dessa politica, 0 que deveria ser o modelo adequado de iratamento da
insuficiencia renal cronica e produziu uma legislagdo para regulamentar ©
funcionamento do setor. Ocorre que, como se pode acompanhar ao longo deste
trabaiho, houve um enorme abismo entre essas iniciativas e a capacidade do
Estado de implementa-ias.

Para entender a ineficacia das politicas propostas deve-se levar em conta trés
fatores: a precedéncia com que a diélise se expandiu, no Brasil, como forma de
tratamento da IRTC, a falta de mecanismos que permitissem diferenciar o
financiamento e a oferta de procedimentos de alta complexidade dos demais e a
falta de uma certa dose de engenharia institucional na concepgac das politicas
propostas.

Us altos valores com que a didlise foi inicialmente remunerada contribuiram
decisivamente para a sua répida expanséo a partir de 1976 e tiveram um peso
decisivo na organizagéo do sistema de tratamento da insuficiéncia renal cronica.
Afinal, pbde-se observar como 0s interesses para defender os valores da diglise

sempre conseguiram se organizar e atuar sobre 0s mecanismos de definigdo

dos valores da tabela do SUS com muito mais sucesso que aqueles ligados ao
transplante. Esse resultado pode ser atribuido por um lado & resisténcia que os
grupos ligados a didlise conseguiram opor as perdas propostas e por outro a
dificuldade de organizar os interesses ligados ao transplante para obter ganhos.
Com isso, aqueles que formularam propostas para a racionalizagdo dos gastos
no setor se confrontaram com o paradoxo de enfrentar, em um sistema de
saude sempre carente de recursos, grandes resisténcias tanto para cortar
gastos com didlise como para aumentar os gastos com transplante, o que
mostra que é mais facil organizar a ac8o coletiva para evitar perdas do que para
obter ganhos,

A falta de mecanismos que permitam tratar integradamente do financiamento da
dialise e do transplante fez com que 0s NOVos recursos que entraram no sistema
de fratamento da IRTC, nos Gltimos dez anos, nao pudessem ser alocados de
forma simples para o transplante e o seguimento clinico dos pacientes
transplantados.

A legistac8o também ndo permite ao Estado realizar nenhum tipo de selecéo de
doentes o que the obriga, por exemplo, a pagar pelo tratamento da IRTC mesmo
oS casos em que os doentes s&o associados a convénios privados de saude.
Fatos semelhantes vém ocorrendo em relagdo a outros procedimentos de alta
complexidade o que tem contribuido para provocar uma sobrecarga nos gastos
publicos com esses procedimentos.

A falta de engenharia institucional significa que as politicas propostas nao
definem um desenho institucional no qual se possa esperar mobilizar os atores,
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@ partir de certos incentivos, para agirem em um sentido que venha a coniribuir
para o sucesso da politica proposta.

O sucesso na aplicacfio da normatizacéo do sistema de tratamento da IRTC
depende hoje inteiramente da atuacdo do Estado. Afinal, o Estado deve
financiar, fiscalizar, avaliar, planejar, produzir informac&o, orientar e punir. Ora,
s& 0 Estado ndo conta com 0s recursos necessarios & esse projeto & se essas
acles s80 realmente indispensaveis, & preciso comecar a estudar formas
alternativas de incorporar os doentes, que s&o afinal os maiores interessados
em que o sistema funcione bem como, 0s meédicos e as sociedades de
especialistas na realizac8o dessas tarefas. Nesse sentido, a perspectiva de
que o sucesso de um projeto de politica publica depende da qualidade da
engenharia institucional usada na sua elaboracdco pode significar novas
ferramentas de trabalho para os formuladores dessas politicas.

Os médicos tém mostrado posicbes que se alternam entre o apoio a um sistema
integrado de tratamento da IRTC e a defesa da sua autonomia profissional. 1sso

se deve, em parte, 3 dupla condicdo que tém experimentado nesse sistema.
Afinal, os médicos s&o os formuladores de politicas para a questéo renal, tendo
sido responsaveis por guase toda a legislago e normatizacéo que existem para
o setor, e s&o, também, os prestadores de servico desse sistema.

Enguanto formuladores de politicas, membros de associacdes médicas, como a
Sociedade Brasileira de Nefrologia, a Associac8o Brasileira de Transplante de
Orgéos e a Associacao Brasileira de Histocompatibilidade, e enquanto médicos
- preocupados com a justica, com a sua propria vulnerabilidade e com a
eficiéncia do sistema - defendem um sistema regional com um alto grau de
integracéo inter-institucional, entre as equipes de transplante e didlise e entre
estas e o setor publico. Nesse sistema haveria referéncia obrigatéria de
pacientes em diglise para fransplante, funcionaria um sistema centralizado de
distribuicdo de drgdos e seriam criados sistemas estaduais e nacionais de
informacéo sobre a situagéo da IRTC. Ja na condigéo de médicos responsaveis
pela administracio das suas unidades de servico defendem uma ampla
autonomia para essas unidades. Com isso, se aliam, por vezes, a interesses
mercantis na defesa de um sistema desceniralizado, onde a interferéncia do
setor publico na gestlo do sistema - e néo no financiamento, bem entendido -
seja minima.

Essa situacdo mostra que hé uma tenséo no interior da classe médica motivada
em certa medida pela sua dupla condigBio de formuladores de politicas,
membros de sociedades de especialistas e individuos portadores de valores
eticos por um lado e a sua condicBo de prestadores de servico, por outro.
Assim, 0s medicos em certas circunstancias propdem e apoiam a criagdo pelo
Estado de estruturas capazes de respaldar o desenvolvimento de um sistema
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integrado de tratamento ao doente renal cronico, ao mesmo tempo em que, em
outras situagdes, procuram conservar seu poder discriciondrio e sua agilidade
administrativa através de sistemas locais de distribuicao de pacientes e érgéos.

No Brasil, a predominéncia de centros independentes de hemodialise, do
transplante com doador vivo, da doacdo voluntéria, da organizacac
independente da maioria das equipes de transplante para o resgate de 6rgéos e
da alocacéo discriciondria desses 6rgaos caracteriza um sistema de tratamento
da insuficiéneia renal crénica onde ha um baixo grau de integracdo inter-
institucional entre as equipes de transplante e didlise e entre estas e o setor
publico. Essas caracteristicas indicam que tem prevalecido o projeto de um
sistema nao-integrado de tratamento da IRTC, o que pode ser explicado pelas
relagbes que se estabelecem entre o setor estatal e privado, o grande poder
discriciondrio dos médicos, a sua pequena vulnerabilidade a agOes litigiosas e
a fragilidade administrativa do Estado. Em um sistema em que 0s médicos s&o
mais vulneraveis ao litigio ou em que o Estado aparece como um parceiro forte
as preferéncias tendem a se organizar de outras formas podendo favorecer o

desenvolvimento de sistemas integrados para o tratamento da IRTC.

O projeto das Associagfes de Pacientes tem indicado a preferéncia por um
sisterna integrade de tratamenio da IRTC onde o papel do Estado, na defesa
dos interesses dos doentes € central. Essa concepcdo herdada, em certa
medida, do Movimento da Reforma Sanitaria tem levado os doentes a
inferpretarem com muito entusiasmo  situagbes pouco promissoras, sem
reconhecer o quanto a fragilidade administrativa do Estado dificulta a tarefa
deste de fazer a mediagdo entre os interesses dos médicos e os dos pacientes.
Assim, por exemplo, em 1991, pouco antes de o Sipac ser dissolvido, a
Associaco Paulisia de Renais Cronicos avaliava que estavam dadas as
condicbes para a resolucédo definitiva dos problemas dos doentes renais
crénicos. Nesse sentido, talvez seja necessério repensar com mais cuidado as
aliangas e o projeto que podem contribuir para uma solucdo mais adequada dos
problemas dessa comunidade.

Seria um erro, no entanto, ndo reconhecer gue o Movimento da Reforma
Sanitéria teve uma contribuigdo decisiva no processo que garantiu As
associagles de cdoentes participac8o na politica de saude. Hoje, essas
associagbes participam das comissbes estaduais de nefrologia e do Conselho
Macional de Salde Ainda assim, a sua participagdo na formulacéo e
implementacéo de politicas voltadas para a questao renal é pequena, sendo
necessario estudar formas de amplid-la. A integracéo gue as associacbes de
pacientes tém alcangado ndo sd com o poder publico, mas também com as
associaghies médicas e a industria, & promissora e pode abrir perspectivas
interessantes na definicéo desse novo projeto.
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Qu seja, o sistema brasileiro de tratamento da insuficiéncia renal crénica agrega
interesses bastante variados e comporta uma tenso apreciavel entre agueies
que tém defendido o desenvolvimento de um sistema integrado de tratamento,
aqueles que preferem um sistema descentralizado e agueles que, apesar de
tecricamente preferirem a integrac&o, ndo estdo dispostos a abrir mao da
autonomia que detém por acreditarem que ao fazé-lo poderiam pér em risco
suas unidades de servico.

Os sistemas integrados ndo encarnam por si a eficiéncia e a justica, nem
tampouco s&o os sistemas descentralizados a expressdo dltima dos interesses
mercaniis. Nessa analise ficou claro como, por vezes, a defesa de um sistema
integrado nédo considera a realidade do setor publico, levando a que, naquela
situagdo, a defesa de um sistema descentralizado passe a significar a tentativa
de dar continuidade aos servigos oferecidos - que sdo, em muitos casos, de boa
qualidade. Ja em outros casos, o boicote a um sistema integrado representou,
efetivamente, uma acdo dos interesses corporativos contra o interesse publico.

Nesse sentido, os interesses ndo apontam para esiratégias Unicas, e a

necessidade de responder as questdes - médicas, legais, institucionais e éticas
- que se colocam no processo de desenvolvimento de um sistema de tratamento
da IRTC permite que os atores facam escolhas que teréo suas chances de
sucesso determinadas em grande medida pela adequac@o dessas respostas.

Neste trabalho ficou claro como a precedéncia historica com que a didlise se
tormou o tratamento predominante para a insuficiéncia renal cronica, a falta de
instrumentos legais que permitam diferenciar no interior da politica de satde os
procedimentos de alta complexidade, a fragilidade administrativa das
instituigbes responsaveis pela politica de salude, a forca da discricdo médica e a
organizagéo ainda embrionaria das associacbes de pacientes séo fatores que
explicam as altas taxas de crescimento da hemodidlise, a baixa relagéo entre o
numerc de transplantes e tratamentos diaiiticos oferecidos e um sistema
altamente atomizado e discriciondrio de tratamento da IRTC, bem como a
dificuldade que vem sendo experimentada para mudar esse perfil.

Essa andlise mostrou a importancia de cada conquista feita pelos diferentes
atores no desenrolar da hisidria. Assim, uma pequena conquista feita hoje pode
garantir uma enorme vantagem, j& que, em um momento seguinte, ela
significara um constrangimento adicional com que os outros atores terao que
lidar. Mostrou também como é possivel reconstituir os mecanismos que
permitem ou vetam a introdugio dos diferentes interesses no interior do sistema
e como esses interesses s&o a partir dai amplificados ou distorcidos. E,
finaimente, mostrou como os valores éticos jogam um pape! importante nesse
sistema. A compreensdo de uma politica plblica passa, portanto, pela analise
dos interesses, das instituicbes e das normas sociais.



182

V.3, Tendéncias e Possibilidades

Foi extensamente comentado nesse trabalho 3 possibilidade de encaminhar,
sobretudo nos Uitimos dez anos, uma politica publica de fratamento da
insuficiéncia renal cronica que incentivasse o transplante e produzisse, em
conseqUéncia, um impacto positivo na relagéo entre o numero de transplantes e
tratamentos dialiticos realizados. As principais vantagens dessa politica seriam
viabilizar uma melhor qualidade de vida aos pacientes e permitir uma economia
aos cofres publicos.

No ano de 2003, se as tendéncias atuais se mantiverem, estardo sendo
oferecidos 68.437 tratamentos dialiticos ¢ 4.408 fransplantes, a um custo de
mais de LS$1 bilhdo, o que é mais uma indicacio da necessidade de reverter a
tendéncia de crescimento da dialise e incentivar o transplante. Essa fendéncia é
apresentada a seguir no Cenario 1.

Para chegar a uma proposta vidvel de crescimento da atividade transplantadora
nos proximos anos fol construido um cendrio alternativo onde, mantendo-se a
tendéncia de crescimento do nUmero total de procedimentos oferecidos, se
prope um aumento no nimero de transplantes oferecidos. Essa proposta é
apresentada no Cenario 2.

Deve ficar claro que o propdsito da construcio desses cenarios é viabilizar um
exercicio que permita pensar nos préximos passos a serem dados na questao
renal & partir de um balanco critico das tendéncias atuais. Esse exercicio
devera ser refeito & medida que valores mais exatos se tornem disponiveis e
que se conheca meilhor a dindmica dos fluxos entre os vérios estagios do
tratamento e entre os tratamentos.

Para realizar este exercicio se optou por trabalhar sobre os valores da
populagdo que inicia tratamento. Isso porque embora se tenha como ideal
transplantar cerca de 60% da populaggo que sofre de IRTC, néo se pode
imaginar que seja possivel chegar a esse resultado transplantando
imediatamente a 60% dos renais hoje em tratamento, pois isso significaria criar
uma capacidade transplantadora que em breve ficaria ociosa. Trata-se,
portanto, de criar um fluxo de pacientes que estabeleca uma relacéo entre o
numero de pacientes transplantados e dialisados que tenda para uma solucéo
adeqguada.

Inicialmente foi construido um cendrio onde em um prazo de sete anos se
deveria estar transplantando um valor equivalente a 60% da populagio que
iniciava tratamento. Nesse cendario, em 2003, se chegaria a uma oferta de 94
transplantes, por milhdo de habitantes. O modelo abaixo simula essa primeira
tentativa de estabelecer um fluxo adequado de pacientes entre o transplante e a
didlise.
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Exemplo de simulagio do fluxo de pacientes nos diversos tipos de terapia
para IRTC
{(Valores hipotéticos)
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Considerando as dificuldades de passar em 7 anos de 11 transplantes, por
milh&o de habitantes, para 94 transplantes, por milhdo de habitantes, optou-se
por um situac@o intermedidria, onde se chegaria ao ano de 2003 oferecendo um
total de 8.175, ou 44 transplantes por milhac de habitantes.

Dada a grande discusséo levantada pelos médicos a respeito da influéncia da
baixa remuneracéo sobre o crescimento da atividade fransplantadora, se
considerou, no Cendrio 2, uma remuneracdo de JS%$20.000"" para o
transplante, o que € compativel com valores cobrados pela rede privada e
significa dobrar a remuneraco atual paga pelo SUS. Ainda assim, no Cendrio 2
obtém-se uma economia de quase US$200.000.000 ao ano, sobre os gastos
projetados pelo Cenario 1. Essa economia é significativa, j& gue equivale @
cerca de 50% do que se gasta hoje, ao ano, com o programa. O cendario usando
a projec&o dos valores atuais (Cenario 1) e o cendrio proposto como alternativa
{Cendrio 2) aparecem nas tabslas seguintes, 12

111

e Esse valor inclui 08 gastos com imunossupressores nos primeiros meses pés-transplants.

. Os valores indicados para a didlise em 1982, 1983, 1984 ¢ 1987 e & quantidade de
transplanies realizados em 1994 foram estimados com base nos demais dados.



Cenario 1

Projeciio do namero de procedimentos oferecidos para IRTC,
ndo como base as t&éncﬁas e oscustos atuais
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Cenario 2
Projecdo do nomero de procadimentos oferecidos para IRTC, tomando-se coma base o
modelo ¢ 08 custos prepostos
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Projecio das quantidades de procedimentos, segundo o modelo
proposto
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O grafico abaixo mostra como variariam os custos das duas propostas. Fica
claro que no cenario alternativo atende-se a um mesmo numero de doentes com
CUSIOS menores.

Projeclo dos custos de tratamento de IRTC, nos dois cenarios
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No sentido de contribuir para 0 encaminhamento da solucdo proposta, s&o
apresentadas algumas sugestdes que podem vir a facilitar o desenvolvimento
de um sistema integrado de tratamento da IRTC. 530 elas:

« Uma analise culdadosa dos mecanismos de encaminhamento de pacientes.
Esses mecanismos deverdo ser muitc bem analisado quando forem
estudadas mudangas no sistema de tratamento da IRTC, ja gue € um dos
pontos que permite a introducéo de consideracbes ndo médicas no sistema.

s A possibilidade de garantir constitucionalidade a procedimentos de selecdo
dos pacientes que receberfo procedimentos de alto custo, financiados com
recursos publicos. Ou seja, o Estado limitaria a oferta de procedimentos de
alta complexidade deixando, por exemplo, de cobrir gratuitamente os custos
dos doentes segurados por seguro-saude.

+ Maior cautela no dimensionamento das tarefas que poderdo ser assumidas
pelo Estado na organizacdo de um sistema integrado de tratamento da IRTC.
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devem se preocupar nao 86 em definir um modelo adequado de tratamento
da IRTC como, também, pensar na engenharia institucional que pode
sustentar esse modelo. Ou seja, devem procurar definir uma politica na qual
se possa esperar gue, a partir de cerfos incentivos, 0s atores se mobilizaréo
para defender seus proprios interesses, podendo, com isso, contribuir para o
sucesso da politica proposta. A incorporacac dos doentes na fiscalizacdo das
unidades gue prestam servicos € na administracao das listas de espera para
transplante, ou ainda a divulgacdo publica de certos indicadores de
qualidade referentes aos servigos prestados pelas unidades de transplante e
dialise poderiam ser exemplos dessa engenharia.

e As sociedades de especialistas poderiam participar desse processo, fazendo,
por exemplo, parte do trabalho de avaliacdo da qualidade dos servigos
prestados.

o Com relagdo a0 financiamento do setor, a distingdo existente entre
procedimentos ambulatoriais e hospitalares tem sido um empecitho para 0
desenvolvimento de um sistema integrado de tratamento da IRTC. E
necessario estudar a viabilidade de diferenciar o financiamento dos
procedimentos de alto custo para dar agilidade a solugbes que possam
representar economia significativa de recursos.

¢ E preciso, também, produzir um conjunto minimo de informacdes sobre o
setor e torna-las disponiveis para a sociedade. Para tanto deve-se atrelar, em
carater permanente, o pagamento dos procedimentos realizados ao envio de
um conjunto de dados,

¢ O conjunto de dados solicitados deve ser pequeno, sendo preciso abrir méo,
a0 menos inicialimente, da aspirag@o de se ter um conjunto completo de
informactes sobre a IRTC, 18 que a administracado publica conta hoje com
DOUCOS recursos para processar esses dados.

Essas sugestdes podem contribuir para contornar, ao menos parciaimente, a
fragilidade administrativa que o Estado tem mostrado na gestdo do sistema de
tratamento da insuficiéncia renal cronica. Nesse sentido os pacientes, que sao
0s principais interessados no bom funcionamento do sistema, poderiam assumir
parte das fungbes de controle e fiscalizagdo hoje atribuidas ao Estado. As
sugestbes tambem, apontam para estratégias que podem contribuir para
diminuir a carga hoje assumida pelo Estado na oferta de procedimentos de alta
complexidade e para a reorganizacdo do financiamento desses procedimentos.

Com isso, se encerra um trabalho de pesquisa e analise que teve como uma de
suas principais preocupacies explicar como se produziu o sistema brasileiro de
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atendimento aos doentes renais crbnicos. Nesta investigago se procurou
identificar 0s mecanismos gue associam a acio dos atores ao processo de
constituicBo desse sisterna. O principal desafio, nesse sentido, fol evitar explicar
que certos projetos prevaleceram porque convinham aos atores que detinham
mals recursos para, alternativamente, mostrar como esses recursos foram
usados em wum contexto institucional gque permitiu gue esses projetos
prevalecessem.

O sistema de atendimento ac paciente renal cronico se organiza a partir de um
conjunto bastante amplo de decisbes, que diferentes atores - doentes, médicos,
especialistas diversos e funcionarios publicos - tomam ao longo do tempo e gue
séo processadas por instituicdes do sistema de saude do pais. Essas decisdes
resultam da avaliac&o gue cada ator faz sobre gual seja 0 seu interesse e a
melhor maneira de alcancar seus objetivos dados os constrangimentos legais,
iecnicos, econdmicos, instifucionais e éticos existentes. Da interacdo desses
atores entre si @ com as instituicbes que compdem o sistema de salde, resulta
0 sistema de atendimentc ao doente renal cronico.

Para entender por gue alguns desses atores tém mais sucesso em fazer valer
seus interesses do que outros, foram analisadas trés variaveis. as decisdes
tomadas pelos diferentes atores, a estrutura institucional que processa essas
decisGes e a disponibilidade de recurses para implementa-ias.

Afinal, o grau de sucesso dos atores depende de qudo adequadamenie
conhecem as variaveis envolvidas no problema e da sua habilidade para, a
partir dali, tracar estratégias eficazes. Como se pdde observar, varias aces
fracassaram porque foi mal-avaliada a capacidade tecnica das instituicbes
publicas ou a resisténcia da burocracia estatal a certas mudancas.

A eficacia das agbes dos diferentes atores depende, também, da natureza das
ieis, das instituicbes publicas e dos procedimentos burocraticos gue processam
essas agbes. Nesse sentido, a estrutura institucional resulta das politicas
passadas e define as posicdes relativas dos varios atores no contexto do
sistema de saude. Com isso, certos atores podem ter suas posicdes fortalecidas
ou debilitadas pela natureza das regras existentes. Um exemplo disso é a
impossibilidade de integrar os recursos destinados ao transplante e a dialise em
um unico orgamentc. Esse fato, que decorre da forma de financiamento do
sistema de saude, diminuiu consideravelmente as possibilidades de sucesso
das politicas propostas pelo Sipac-Rim.

Finalmente, a disponibilidade de érgdos para transplante, de equipes médicas,
de capacidade instalada e de dinheiro também influencia a possibilidade de
sucesso das acbes planejadas e realizadas por cada ator. Analisando os dados
apresentados na literatura e o persistente crescimento do sistema de
atendimento ao doente renal cronico nos ultimes anos, pode-se concluir que



189

novos recursos vém sendo alocados para esse sistema. E dificil, no entanto,
avaliar a relaglo entre esses gastos e 0 custo de se implementar, em uma
sociedade. como a nossa, um sistema eficiente e transparente de resgate e
distribuiggo de orgdos. Afinal, como foi visto, um sistema como esse, implica em
criar capacidade institucionais que hoje n&o estdc disponiveis no interior do
sistema publico de saude. Esta é, portanto, uma questiio que devera ser melhor
analisada em trabalhos futuros.

A analise das caracteristicas do sistema brasileiro de tratamento da IRTC a
partir desta perspectiva metodolégica mostrou como o sistema se define a partir
de um conjunto de interesses bastante heterogéneos - seja no interior da classe
medica, seja no interior do Estado -, de atores que sistematicamente refazem
seus calculos - comc os médicos, que aderem a um ou outro projeto
dependendo da posicéo relativa que ocupam naquele momento no sistema de
saude -, e de instituicdes que, ao processar a atuacdo desses atores,
rearranjam suas posicbes relativas de uma maneira surpreendente - exemplo
disso € o fato de que ao se ter definido inicialmente uma remuneracéo generosa
para a dialise, se deu a essa terapia uma vantagem inicial sobre o transplante

que tem sido decisiva para garantir a sua predominancia enquanto forma de
tratamento da IRTC no Brasil.

Do ponto de vista daqueles que estdo preocupados com o aperfeicoamento das
politicas publicas, a vantagem deste tipo de analise sobre aquelas que atribuem
a ineficacia das poiiticas pablicas apenas aos interesses que blogueiam
solugbes socialmente mais adequadas ou & escassez de recursos € chamar a
atengéo para a importéncia de se levar em conta os aspectos institucionais
tanto na analise como no processo de formulacdo de politicas para o setor.
Afinal, procurou-se mostrar que é preciso adequar os projetos as capacidades
institucionais existentes e identificar as regras que hoje organizam o tratamento
da IRTC e que devemn ser mudadas para viabilizar 0 processo de organizacao
de um sistema integrado de tratamento da insuficiéncia renal crénica.
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