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Neste momento de desenvolvimento do Sistema Unico de Satde (SUS), ¢ importante
perguntar sobre as razdes que levam o usudrio a tomar certas decisbes na organizagao
de suas préticas e cuidados de sadde que, aparentemente, contradizem as “boas inten-
¢oes publicas” dos esforcos de descentralizagiao da agdo estatal. Em outras palavras: por
que os esforcos intencionais de inclusio das populagoes desfavorecidas pelas politicas de
descentralizacio, que constituem uma inovag¢ao muito importante, diga-se de passagem
(LUZ, 2001), nio tém levado necessariamente ao aumento da participagao popular e
de responsabilizagio dos usudrios na gestao dos programas, como seria de se esperar?

Para avancar nesta discussao, a pesquisa “Usudrios, redes de mediagao e esfera publica
na saide”,' que ¢ a base do presente livro, considerou ser necessdrio repensar os motivos
e causas que levam o usudrio a ndo responder adequadamente as expectativas do plane-
jador, do gestor e do profissional da satide. Parte-se do principio de que a inagdo nio ¢
prova de desinteresse ou irresponsabilidade dos atores locais, mas sintoma de uma série
de bloqueios estruturais (culturais, psicolégicos, organizacionais etc.) que contribuiram, ao
longo das décadas, para suprimir as energias criativas e transformadoras do sujeito social.

Nesta perspectiva, a rede de pesquisadores que gera o presente livro levou em conta
a importincia de se desconstruir certos reducionismos da teoria social que levam a dis-
torgdes sobre a natureza da prética do ator social, como j4 o demonstraram autores que
aprofundaram os estudos sobre a dddiva (CAILLE, 2002) e sobre o reconhecimento
(CAILLE, 2008; HONNETH, 2003). Um desses reducionismos ¢ a identificagio da
demanda do usudrio a uma fungao do servigo publico sem consideracio dos contextos
complexos da agdo social. Neste sentido, é importante se desconstruir a representagao
funcional corrente do usudrio, isto ¢, a compreensdo do usudrio como mera categoria
estatistica ou de planejamento, para se avangar em um entendimento relacional do
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cuidado em sadde. Outro reducionismo ¢ aquele da leitura individualista e utilitarista

! Esta pesquisa foi desenvolvida a partir de parceria institucional entre 0 NUCEM-UFPE e LAPPIS-UER], com o
apoio de redes de pesquisas de vérias universidades publicas (Acre, Mato Grosso, Rio de Janeiro, Rio Grande do Sul e
Pernambuco), de unidades hospitalares e de servigos (Hospital Sofia Feldman em Belo Horizonte, Prefeitura Municipal
do Recife) e da Fiocruz, recebendo apoio financeiro de institui¢oes como CNPq e Facepe (Pernambuco).
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pela qual o usudrio é concebido como alguém que apenas se preocupa consigo mesmo,
sem considera¢do de sua codependéncia com relagao aos condicionantes comunitdrios.
Nesta leitura, o usudrio apenas usufruiria unilateralmente do servigo publico a partir
dos cdlculos que produz sobre sua condi¢ao de satde pessoal.

Deste modo, tanto a visao funcionalista — que exalta a organizacio funcional — como
a leitura individualista — que consagra o interesse individual sem consideragio do todo
— sdo modalidades conceituais restritivas que foram objeto de criticas ao longo da pes-
quisa, de modo a fazer emergir a importancia das redes de mediagao na organizagao das
esferas publicas locais em saide. Somente tais redes revelam a dinimica processual do
cuidado e o cardter dos impactos que as intervengdes externas (politicas, administrativas
e juridicas) geram sobre a trama social, impedindo muitas vezes uma compreensao mais
aprofundada da relagao entre usudrio cidadao e esfera publica democrdtica.

Ao longo da pesquisa, observou-se que a reflexdo sobre o tema do “usudrio do servigo
publico em satde”, a partir do cotidiano, permite entender que as modalidades de sua
presenca como coparticipe dos cuidados sio definidas nao apenas a partir de normas
técnicas, mas igualmente de seu empoderamento como ator envolvido na trama da esfera
publica. No caso brasileiro, pode-se dizer que a visibilidade cultural e linguistica do
“usudrio do servico publico” resulta do confronto de vivéncias e percepgoes que colocam
frente a frente o ator comunitdrio ¢ o gestor estatal. No Brasil, tal processo é também
enriquecido pela presenca do agente de satde, na medida em que a posi¢ao ambivalente
deste ator institucional — entre a comunidade e o servigo publico — termina exercendo
papel relevante na organizagao do acesso e na redistribui¢ao dos bens publicos na satude.

Por outro lado, é importante lembrar que o interesse de aprofundamento tedrico das
redes de mediagdo nio ¢ casual, mas constitui o desdobramento de uma pesquisa anterior,
desenvolvida pela mesma rede multicéntrica, intitulada “Redes, Sadde e Determinantes
Sociais” (Ministério da Satide/ CNPq), na qual se buscou apreender os critérios e de-
terminantes a partir do olhar do usudrio. Ao se repensar o valor dos determinantes em
sadde a partir dos usudrios, compreendeu-se a importincia de se ampliar o entendimento
da integralidade desde as mediagoes de redes e de dddivas do cotidiano (MARTINS,
2010a). Constitui, assim, uma verticalizagao de algumas conclusdes observadas na pesquisa
sobre determinantes, em particular o de melhor compreensio das redes de mediadores,
pois tais individuos aparecem como estratégicos para as possibilidades de organizacio
da esfera publica e na territorializagao dos programas em satde.

A partir do que foi observado, nao hd uma solugao simples para o tema da partici-
pacdo social e da corresponsabiliza¢io da agdo publica. O alargamento da compreensio
das determinagbes ¢ importante mas nio basta para se entender a complexidade das mo-
tivagoes da agao social. Hd que se entender as causalidades da prdtica mas hd, sobretudo,
que se desenvolver uma empatia tedrica com a prdtica dos atores, o que leva a pensar
em metodologias que permitam compreender as tramas do cotidiano dos usudrios. E
tais tramas sio sempre redes de convivio que se reproduzem niao somente por determi-
nagdes contextuais, mas por dispositivos de trocas e mediagdes experienciais que tanto
podem liberar as préticas dos atores como condiciond-las e inibi-las. Assim, as razoes
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que levam o usudrio a participar mais ativamente da “gestao compartilhada em satde”
dependem nio apenas do entendimento tedrico das determinagdes, mas de métodos que
permitam o avango tedrico e, igualmente, a desconstrugao de crengas e dispositivos que
fragmentam as redes e isolam os atores sociais. Para isso, as metodologias de interven-
¢ao em espagos de exclusdo social devem considerar a perspectiva de integralidade e do
cuidado como valor (PINHEIRO, 2007) e da dddiva como sistema de mediagao das

préticas (MARTINS, 2009; LACERDA; MARTINS, 2009).

A base da reflexdo sobre a perspectiva do cuidado como valor tem sido desenvolvida
a0 longo dos dltimos dois anos, a partir da pesquisa “Visibilidade, responsabilidade e
pertencimento publico: constru¢des téorico-priticas sobre o cuidado como direito humano
a sadde”, que, com apoio de CNPq e FAPER],” possibilitou didlogos interdisciplinares
entre Justica, direito e cuidado na satde.

A dignidade, a reciprocidade e o sentimento de pertenca publica refor¢am a base te-
érica e metodoldgica deste livro, ao definir o cuidado como valor dos valores do direito
a satide como direito humano. A centralidade do usudrio nas andlises de demanda por
cuidado constitui nexos imperativos para compreensio dos circuitos de dddivas e mediagoes
das préticas sociais em satde. Por isso, o presente livro niao é apenas a soma de bons
textos, mas principalmente um esfor¢o de integralizar a teoria e a prdtica, rearticulando
a reflexdo e a intervengao desde a pesquisa, a incubagio e a formagio na sadde.

O avango em metodologias desconstrucionistas é importante para trazer esclarecimentos
sobre uma série de pontos que expomos a seguir, sob a forma de questoes:

1) Quem ¢ de fato o usudrio? Trata-se de uma categoria pronta definida pelo planejador
ou ¢ o usudrio uma categoria complexa, processual e aberta a diversos entendimentos,
e que se forja numa esfera publica compartilhada?

2) As nogoes prevalecentes de determinantes sociais em sadde bastam para delimitar as
condi¢oes de vida adequadas do usudrio na perspectiva da promog¢io? Ou hd que se
considerar as representagoes e as redes de solidariedade e de mediagio de que dispoe
o usudrio para organizar sua prdtica de saude?

3) Se considerarmos os usudrios na perspectiva de redes interativas, como ¢ possivel
identificarmos os mediadores? Ou seja, aqueles individuos ou recursos que tém im-
portancias singulares tanto na reprodu¢ao como na articulagdo das redes, permitindo
que as agdes de sadde possam contar efetivamente com apoios soliddrios no interior
da vida comunitdria?

Guardando as devidas proporcoes, as dificuldades de se entender a categoria do usudrio
do servigo publico sdo préximas daquelas de cidadania, na medida em que, & primeira vista,
usudrios e cidaddos parecem ser “condigdes naturais” dos individuos humanos que vivem
em sociedades com Estado organizado. Isso configura um erro de interpretagdo, pois tais
categorias s3o, na verdade, crengas produzidas por intervengdes sobre a realidade, como o

2 O projeto de pesquisa “Visibilidade, responsabilidade e pertencimento publico: construges téorico-prdticas sobre
o cuidado como direito humano a satde” faz parte da 32 fase do Projeto Integralidade, Saberes e Prdticas nas Ins-
tituigdes de Satde, que, com apoio do CNPq, UER] e FAPER], estabelece movimentos sinérgicos de construgao de
conhecimento na parceria entre LAPPIS ¢ NUCEM.
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demonstrou convincentemente Simmel, ao estudar o tema da pobreza (SIMMEL, 2002).
Assim, nem a palavra cidadania reflete um direito natural do ser humano, ao contrério
do que se pensa comumente,” nem o termo “usudrio do servico publico” constitui uma
referéncia funcional e automdtica do individuo consumidor dos bens e servicos publicos. Hd
que se problematizar criticamente tal nogao para tird-la de sua aparente obviedade nominal,
e demonstrar que, sob sua aparéncia mérfica homogénea, esconde-se uma pluralidade de
representagdes moldadas nas fronteiras administrativas, politicas e juridicas construidas
entre os espagos do Estado e da Sociedade Civil (MARTINS, 2008).

Nesta perspectiva, a discussao sobre o que seja satde e sobre os determinantes ou
condicionantes de organizagio do bem-estar do usudrio depende do modo como as
mobilizacdes associativas, por um lado, e os interesses corporativos e utilitaristas, por
outro, interferem na organizagao da esfera publica e colocam o usudrio numa posigao
de centralidade (PINHEIRO; SILVA JUNIOR, 2009). A organizacio dos indicadores
que condicionam a a¢ao do usudrio ¢ resultado da correlagio de for¢as dominantes, que
podem se diferenciar de uma situagdo para outra e até mesmo de um distrito sanitdrio
para outro, se tomarmos o caso da satde.

Quando quem “fala” o que sdo determinantes em satde s3o os planejadores e estra-
tegistas, hd uma tendéncia a se enfatizar indicadores abstratos, aqueles condicionantes
institucionais gerais como educa¢io, meio ambiente, trabalho, habitagdo, renda, entre
outros. No lado contrdrio, quando quem “fala” o que sao determinantes em satde sio
os atores comunitdrios e suas redes familiares e associativas, hd uma tendéncia a se res-
saltar indicadores concretos ligados a experiéncias religiosas, memdrias de automedicagio
ou de visitas hospitalares, conselhos de pessoas de confian¢a (familiares, amigos etc.).
No primeiro caso, os condicionantes do cotidiano sio minimizados em favor de uma
consciéncia discursiva utilitarista e tecnocrdtica. No segundo, os condicionantes abstratos
sdo revistos pelo ator social mediante sua consciéncia prdtica ¢ mundana e a favor da
organizagio dos itinerdrios terapéuticos.

Em outras palavras, pode-se dizer que, no plano macrossociolégico — usualmente
valorizado pelos epidemidlogos e por observadores externos as préticas diretas da sadde
—, o usudrio é condicionado por dispositivos sociais como renda, trabalho, educacao,
habitagao, seguranga, epidemias, entre outros. Ao contrdrio, no plano microssociolégico
— valorizado pelos que entendem a significagao da experiéncia vivida na organizacio dos
cuidados —, ele ¢ coparticipe na produgio de determinantes sociais. Neste caso, as injun-
¢oes produzidas pelas crengas e vivéncias construidas no seio da familia, dos vizinhos,
do trabalho, da igreja, da politica, da cultura e do sistema de sadde, entre outros, sio
revalorizadas pelos usudrios a partir de suas trajetdrias de vida. Aqui, pode-se observar
que o usudrio refaz sua prdtica a partir da tomada de consciéncia de sua condigao de
existéncia pessoal e de sua posi¢ao como mediador de diversos planos de interatividade,
mais conhecidos como redes sociais.

3 A cidadania ¢ um constructo moral, politico e juridico que apenas surge em sociedades complexas nas quais se cria e
se sanciona um direito publico, que garante a0 mesmo tempo os valores da liberdade e da igualdade e as perspectivas
de justiga social entre os membros da comunidade (MARTINS, 2010b).
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Se considerarmos, diferentemente, o modo concreto de producio das sociabilidades
em sadde, constatamos que esta classificagiao bipolar — determinacio microssocioldgica e
determinagdo macrossocioldgica — é uma apresentagio simplificada, nio sendo evidente para
os atores sociais e institucionais envolvidos. No plano da vida cotidiana, o usudrio estd
sempre reinventando seus itinerdrios terapéuticos, a partir dos desafios que se apresentam em
cada momento de organizacio da satide e, também, a partir de suas redes de inser¢do, que
sa0 sociais e simbdlicas. Isto é, as redes de usudrios em satde nio sio formadas somente
de individuos mas, sobretudo, do conjunto de objetos visiveis (medicamentos, dinheiro,
alimentagdo etc.) ou invisiveis (crengas, simbolos, mitos etc.) que contribuem para se criar
os sistemas de trocas e a circula¢io de dons. No trabalho de constituicio de redes sociais,
produzem-se e trocam-se significagdes sobre a vida e sobre a morte, a doenga e a satde.

A ideia de rede que desenvolvemos aqui para repensar uma visao integralizada do
usudrio — que dé conta ao mesmo tempo de suas obrigagdes coletivas ¢ dos mecanismos
de emancipagio individual — coloca-se dentro de uma tradi¢o interacionista que tem
suas rafzes nas contribuicoes de autores como Simmel, Durkheim, Mauss, Moreno e
Elias (MARTINS, 2004). Para esses autores, ¢ mais importante compreender os nexos e
processos que as posi¢oes fixas; é mais relevante entender as interagdes que as estruturas,
pois no plano concreto da vida, o que existe sio processos dindmicos e mutantes. Esta ¢
uma questdo epistemoldgica fundamental com reflexos sobre os entendimentos préticos
da vida. Ela nos permite intuir que as classificagdes genéricas e dualistas — ou individuo
ou sociedade ou agéncia ou estrutura — sao meras abstra¢des que nio favorecem uma
compreensdo interativa da sociedade.

A importincia da rede social para se avangar nos estudos sobre a satide publica e sobre
a atengdo primdria no é uma novidade, como se pode depreender de diversos estudos
jd realizados a este respeito (SLUZKI, 1997; MARTINS, 2004 e 2010; LACERDA;
PINHEIRO; GUIZARDI, 2006; MOREIRA, 2006; FLEURY; DUVERNEY, 2007).
Do mesmo modo, a importincia de teorizar as redes de usudrios vem sendo revelada
progressivamente quando se percebe o quanto tal debate pode repercutir na emergéncia
de novos processos participativos e democrdticos no interior da esfera piblica em satde e
também na revisdo das priticas avaliativas. O fato ¢ que os avangos da teoria critica na
sadde vém colocando novos desafios para os intelectuais comprometidos com a reforma
do Estado e com a emancipagio da sociedade civil numa 4tica associacionista. Entre
esses desafios, devem ser assinalados aquele de se contextualizar a teoria das redes sociais
para melhor compreensio as motivagdes e condicionantes das préticas em satde e, ainda,
aquele de favorecer o empoderamento dos usudrios, que é uma condigdo decisiva para que
a ideia de participagao democritica nao permanega no plano da mera retérica intelectual.

4 E importante compreender que as redes sociais aparecem como redes de significagio antes mesmo de aparecerem
como meios de articulagio objetiva de atores e instituigdes sociais. Ou seja, ¢é importante considerar que as redes
societais se formam em diversos niveis de interatividade e de reciprocidade, incluindo tanto o servi¢o hierdrquico
e normatizado como as dimensoes intersubjetivas das prdticas humanas no seio da familia. H4 de se compreender
que os hdbitos e mecanismos de reciprocidade que se estabelecem nos diversos niveis assinalados formam redes de
significagdes ou semanticas que definem a autonomia do usudrio e a possibilidade do sistema de satide organizado de
intervir nas préticas de satde.
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E de grande interesse aprofundar a compreensio dos impactos dos processos de
descentralizacdo e de territorializa¢do das a¢oes em sadde sobre a vida local a partir das
discussdes sobre as ideias de participagao, de solidariedade e de mobilizagao. E igual-
mente importante integrar uma visao nao apenas sobre a produgdo das redes mas da
reprodugdo das redes. A énfase sobre este segundo ponto coloca de imediato o desafio
de saber quem articula os individuos em rede e quem mobiliza os recursos em favor
da reprodugio do sistema comunitdrio ou social. Nesta dtica, as discussdes sobre as
redes de mediagao no interior das redes formadas pelo usudrio sio importantes para se
compreender a sadde num plano dialético e histérico e para identificar aquelas pessoas
que agenciam a vivéncia comunitdria e social.

As redes de mediadores colaboradores sao conjuntos sistémicos envolvendo usudrios,
agentes de saide e profissionais especializados das unidades (médicos e enfermeiras,
principalmente), que sdo responsdveis pelas mobiliza¢des civicas, humanitdrias, culturais,
politicas, administrativas e juridicas na passagem de um modelo assistencial centralizado
para um modelo participativo descentralizado, que estd reorganizando a esfera publica
local. As redes de mediadores apareceram progressivamente para nés como uma resposta
a problemas préticos observados no desenvolvimento de pesquisas em satide, em parti-
cular a constataco de altos niveis de fragmentagio da solidariedade coletiva, tanto na
esfera da sociedade civil como da esfera publica em si, onde ocorrem as agdes sociais
organizadas. No nosso entender, as figuras de mediadores e as redes de mediacao que
vinculam tais mediadores deveriam ser objetos de maior atengio por parte dos pesqui-
sadores e formuladores de politicas publicas, por constituirem elos importantes para a
manutenc¢io e reprodu¢io das memdrias coletivas, dos mecanismos de socializagio e de
reprodugdo da vida social. Quando tais mediadores desaparecem, ocorre um processo
de fragmentagdo social de consequéncias imprevisiveis.

Nossa hipétese bdsica foi que identificar as redes de mediagdo locais e os agentes —
atores comunitdrios, agentes de satide, médicos(as) e enfermeiros(as) — que participam de
modo colaborativo na reprodugio de tais redes é um passo importante para se conhecer
o processo de formagao de espagos publicos hibridos que podem ser a base de esferas
publicas democrdticas e territorializadas. O trabalho com mediadores colaborativos nos
permitird entender que os determinantes sociais em satide também sio produzidos pelos
usudrios a partir dos modos de organizacio de suas redes e itinerdrios terapéuticos.

Operacionalizacao da pesquisa

A construgdo deste segundo estudo multicéntrico nao se deu de forma distinta
de nossos trabalhos anteriores (PINHEIRO; MARTINS, 2009; PINHEIRO; SILVA
JUNIOR; MATTOS, 2006). Como empreendimento humano caracteristico da produgao
de conhecimento cientifico, no campo da Sadde Coletiva, a natureza interdisciplinar de
suas investigagoes e a multiprofissionalidade de seus integrantes constroem as media¢oes
necessdrias a seus movimentos da prdtica da pesquisa. A importincia de se descrever
mais esse processo proficuo de construgao confere o atributo pedagdgico-educativo, con-
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duzido pelos coordenadores da pesquisa nas fronteiras dos conhecimentos acumulados
pela Satde Coletiva, pela Sociologia da Satude e Filosofia do Direito. Por conseguinte,
a operacionaliza¢io da pesquisa nao se fez como uma questdo apenas instrumental ou
procedimental, mas como um efetivo exercicio daquilo que denominamos de solidarie-
dade de conhecimentos. A continuidade dos trabalhos em rede possibilitou a renovagao
de estudos e formas de financiamento, o que traz a promessa de uma trajetdria que
continuard consistente e solida e, portanto, nao termina aqui.

Novos objetos de estudos e caminhos analiticos foram delimitados; inquietagdes e
desassossegos renovaram nossa ideia de que as crengas conservadoras sobre as reformas
em curso na saide publica devem ser superadas pela construgio de inovagées. E um
trabalho de competéncia técnica que une entusiasmo e gratificagio, e o reconhecimento
reciproco de nossas diferencas vem ampliando cada vez mais nossa capacidade de pen-
sar e agir em redes hibridas de construgio de conhecimento. E sabido que a parceria
entre LAPPIS (Laboratério de Pesquisas sobre Prdticas de Integralidade em Saude) e
NUCEM (Ntcleo de Cidadania e Processos de Mudanga) nasceu de sucessivos desdo-
bramentos, frutos do engajamento de seus coordenadores, que conjugaram afinidades
epistemoldgicas — geridas por um “ezbos pablico” de seus integrantes na produ¢io do
conhecimento para afirmagao do direito a satide — moderadas pelo compromisso ético e
pelos ideais da dignidade humana e da justica social. E nessa perspectiva, mais uma vez,
que descreveremos essa construgio, remetendo seus antecedentes de encontros, sempre
auspiciosos, mas nunca definitivos.

O interesse de ambos os grupos pelo tema dos usudrios, redes sociais, mediagoes e
integralidade em saide ndo surgiu aleatoriamente, mas do aprofundamento de nossas
pesquisas anteriores, jd citadas, articulando os debates sobre Satide Coletiva, Sociologia da
Satde e, agora, a Filosofia do Direito. Por isso, reafirmamos nossa vocagio de construgio
epistemoldgica em redes que envolvem multiplas dimensdes de andlise da realidade e de
agoes publicas que integralizam a solidariedade, a reciprocidade e a dddiva como fonte
de teoria viva. A evolugao dessas escolas disciplinares em torno desse tema decorre da
continuidade de reflexdes paralelas sobre a importincia de introduzir o principio da plu-
ralidade de olhares na organizacio das légicas decisérias, de sociabilidades alternativas,
de modo a enfatizar suas repercussdes e efeitos sobre a sadde publica. A aproximagio
do NUCEM e do LAPPIS no esforgo de construgao de uma pesquisa comparativa e
articulada tem sido o resultado natural desta compreensao convergente sobre os limites
das préticas de democratizagao e sobre os desafios de se avangar nas reformas da saide.

A rede multicéntrica liderada pelo LAPPIS passou a ter seu interesse despertado pela
questdo dos usudrios, mediagoes e redes sociais, a partir das devolutivas de vdrios proje-
tos coordenados em parcerias NUCEM-LAPPIS, em particular o Projeto “Visibilidade,
responsabilidade e pertencimento publico: construgdes téorico-prdticas sobre o cuidado
como direito humano 2 sadde”, que conta com apoio de CNPq e FAPER] (processo
CNPq 306897/2009-1). As devolutivas tiveram como principal objetivo de compartilhar
ligoes aprendidas e desdobramentos da pesquisa, reunindo os integrantes do grupo de
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pesquisa multicéntrica Juliana Léfego e Rodrigo Silveira (Universidade Federal do Acre
e Secretaria de Estado de Sadde do Acre)’, Roseney Bellato (Faculdade de Enfermagem,
Universidade Federal do Mato Grosso), Alda Lacerda (Escola Politécnica de Satde Joa-
quim Venéncio, Fiocruz), Tatiana Gerardt (Universidade Federal do Rio Grande do Sul),
Tatiana Coelho Lopes (Hospital Sofia Feldeman, Belo Horizonte) e Aluisio Gomes da
Silva Junior (Universidade Federal Fluminense), assim como pesquisadores convidados
e autoridades do Ministério da Sadde. Foram convidados, ainda, os professores Cesar
Favoreto, da Faculdade de Ciéncias Médicas da UER], e Felipe Asensi, da Fundagao
Getulio Vargas do Rio de Janeiro.

Paralelamente aos trabalhos da rede multicéntrica, a equipe de Sociologia da Satide do
NUCEM, sob a coordenagao do prof. Paulo Henrique Martins, desenvolveu, ao longo
dos dltimos anos, estudos originais sobre a importancia da dddiva para a compreensao dos
mecanismos de producio de solidariedades nas esferas publicas locais. Em particular, a
partir dos resultados de uma pesquisa comparativa financiada pelo Ministério de Ciéncia
e Tecnologia e CNPq sobre Redes Sociais e Satde, os pesquisadores do NUCEM enten-
deram que as intervengdes do Estado sobre as redes locais estavam gerando processos de
fragmentacoes institucionais, o que tornava necessdrio avangar na critica da natureza dos
indicadores utilizados nessas intervengdes sobre os espagos da vida local. Dando sequéncia
a esta reflexio, o NUCEM concorreu a novo edital (MCT/CNPq/MS-SCTIE-DECIT
— n° 026/2006), com o projeto intitulado “Saide, redes e determinantes sociais”, que foi
aprovado e se iniciou em julho de 2007, sendo finalizado no inicio de 2009. Mais adiante,
o grupo do NUCEM foi ampliado, com a incorporagio a pesquisa multicéntrica do grupo
de pesquisas de Petrolina, liderado pela socidloga Ma. Antonieta Albuquerque. Paralela-
mente, o NUCEM conseguiu apoio da Fundagao de Amparo a Ciéncia e Tecnologia de
Pernambuco (FACEPE) para desenvolvimento da pesquisa “Usudrios, redes de mediadores
e esfera publica na saide”. Este apoio foi importante para se consolidar a parceria entre
o NUCEM e o LAPPIS, e para a realizagio dos semindrios de incubagio inter-regionais
envolvendo os diversos grupos de pesquisas da rede multicéntrica.

Essa parceria institucional ampliou a legitimidade do debate sobre o tema supracitado,
possibilitando a unido de especialistas que estabeleceram discussoes sobre os problemas e
dados produzidos na pesquisa, conferindo validagao de forma dialdgica de seus resultados,
que se mostraram coerentes com os objetivos da parceria. Problematizar e aprofundar
a discussdao sobre o tema dos usudrios, mediagoes e redes e a integralidade em saide
significou avaliar sua importincia para se repensar os mecanismos de reconhecimento,
reciprocidade e circuitos de dddivas, que influenciaram as prdticas sociais dos lugares
dos atores sociais no cotidiano, e de que forma teriam repercussdes em suas formas
de organizagio sociais face aos problemas de satide identificados e sua relagio com as
instituigbes de ensino e sadde.

> Os professores Rodrigo da Silveira e Juliana Lofego trouxeram intimeras contribui¢es fundamentais para esta pes-
quisa, a partir do desenvolvimento de suas investigagdes, “Desinstitucionalizagdo a pacientes de longa permanéncia no
Estado do Acre” e “Regionalizagdo da satde no Estado do Acre”, ambas contando com apoio do Edital MCT/CNPq/
Fundacre 01/2006 (protocolos PROJ_012_9269256 ¢ PROJ_075_9269236, respectivamente).
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No percurso tedrico e metodolégico da pesquisa, nio poderfamos deixar de destacar,
na defini¢io do marco epistemoldgico das atividades de pesquisa que constituiu a base
desta coletdnea, uma triade de atividades complementares: o Encontro dos Pesquisadores
da Rede Multicéntrica de Pesquisa LAPPIS/NUCEM; o II Encontro Regional do Mo-
vimento Anti-Utilitarista, ambos realizados em novembro de 2009; ¢ o IX Semindrio
Nacional do Projeto Integralidade, em outubro de 2009.

E importante relembrar aqui as ideias inovadoras do II Encontro Anti-Utilitarista,
que contou com a presenga de especialistas das dreas da Educa¢ao, Sociologia e Eco-
nomia. Nesse evento, buscamos responder as expectativas de agregar atores académicos
(pesquisadores, professores, estudantes) que estio desenvolvendo trabalhos nas dreas
focadas a partir de uma abordagem antiutilitarista que denuncia todos os reducionismos
tedricos como, por exemplo, o de reduzir satide a um mero status de oposigao a doenga.
Entendemos que inclusao do II Encontro Regional do Movimento Anti-Utilitarista do
Rio de Janeiro serviu como dispositivo de incubagdes de novas ideias e prdticas que nos
auxiliaram nas defini¢des do marco conceitual e metodoldgico mais amplo que inspirou
o desenvolvimento da pesquisa. Este espago de critica tedrica antiutilitarista funcionou
como “4gora” de debates sobre as questdes da responsabilidade coletiva, da produ¢ao do
conhecimento, do papel da universidade e do grande valor da extensao para superar as
fronteiras entre mercado e ciéncia.®

Na mesma semana, ocorreu o primeiro encontro de pesquisa do grupo coordenado
pelo NUCEM e pelo LAPPIS. Estavam presentes pesquisadores de Mato Grosso (“Grupo
de Pesquisa Enfermagem Saide e Cidadania”, de Cuiabd); do grupo de educagio de
Pernambuco (UFPE, Recife e UPE, Petrolina); do Rio Grande do Sul; do Rio de Janeiro
(Fiocruz, FGV, IMS-UER], FCM-UER]J); de Minas Gerais (Hospital Sofia Feldman); e
do Acre. Nessa reunido, foi apresentado o Projeto “Usudrios, redes de mediacao e esfera
publica na satide 2009-2011” (processo FACEPE - APQ 1347-4.00/08), desenvolvido
pelo NUCEM, com colaboragao do LAPPIS e apoio da FACEPE. Apés a discussio de
seus componentes, o grupo de pesquisadores redimensionou os principais objetivos para
defini¢ao de questoes e atividades da rede de pesquisa. Foram abordados alguns aspectos
centrais para se avangar na proposta, como o significado, a importincia e o papel dos
mediadores colaboradores na formagio e multiplicacdo das redes locais de usudrios em
sadde, na perspectiva de integralidade, o que favorece a concepgao e sistematizagao de
novos recursos de gestdo descentralizada e de participagao com inclusao do usudrio. A
hipétese inicial foi que o apoio as agdes de usudrio na sua busca por cuidado em saide
constituiria um passo fundamental para efetivar esferas publicas locais de participacio,
ampliando a proposta da descentralizagao do SUS.

¢ O Movimento Anti-utilitarista conta com importantes pesquisadores em 4mbito nacional e internacional envolvidos
na critica 2 desumanizagio provocada pelo capitalismo sobre as sociedades contemporaneas em vdrios campos — eco-
nomia, direito, educacio, filosofia, psicologia, entre outras disciplinas — e foi central para a construgio de horizontes
da pesquisa. Foi importante, sobretudo para organizar conceitualmente a perspectiva da satide nio como um bem
de consumo, pelo seu valor de uso, mas pelo seu valor de reconhecimento, satide como um direito realizado com
solidariedade, compromisso e responsabilidade.
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Naquele momento, foi estimado como resultado potencial desta reflexao o estimulo a
formacido de redes de mediadores colaboradores locais que funcionariam como dispositivos
importantes para desbloquear os sistemas de dddivas verticais na saide. Considerou-se
que as hierarquias verticais estariam inibindo a emancipagio de processos participativos
e integralizados mais amplos dos usudrios na organizagao da saide coletiva. E a reagao
a tais hierarquias seria fundamental para levar os usudrios comunitdrios a sairem da
incomoda posi¢ao de receptores passivos (ligado 2 ideia de tomar coisas sem participar
do circuito da déddiva), para assumirem a de doadores ativos (que recebem do sistema
satide, mas se organizam para contribuirem). Trazer uma ldgica antiutilitarista como
a dddiva para repensar a agdo publica foi entendida como condigdo para a formagio
de redes locais mais soliddrias e responsdveis pela formacio da esfera publica. Um dos
pontos de debate foi a utilizagao do termo “alteridade” como recurso alternativo a ideia
de emancipagao, pois esta, por nao apontar claramente para o valor da convivéncia, pode
sugerir um entendimento fragmentdrio do social.

Na figura 1, abaixo, podem-se observar os trés momentos da dddiva — o da doacao,
o da recepgio e o da retribuigao — que, em conjunto, constituem um sistema dindmico
que permite o surgimento de “circulos hermenéuticos” fundamentais para se pensar
préticas associativas mais amplas.

FIGURA 1 - Esquema de representacao da dadiva Cl>
DAR RECEBER

RETRIBUIR

A inovagio tedrica representada pela adogio da dddiva como sistema de favoreci-
mento de circulos hermenéuticos na vida local tem impacto para se repensar as novas
dimensdes da agdo em satde a partir de alguns pontos: a descentralizacao em sadde
numa perspectiva pds-geogrdfica; as redes de mediagio e mediagio em redes; as esferas
publicas locais com l6cus da interatividade e da participa¢do. Apoiados no referencial
conceitual da dddiva, verificamos mais um desafio para a pesquisa, que consistiu em
problematizar a necessidade de descoloniza¢io dos sistemas de sociabilidade, de modo
a fazer emergir esferas publicas locais participativas.

Do lado do Direito, destacou-se a incompreensio de que seja mediagio no campo
do Direito, pois comumente a mediagao ¢ concebida como um partilha do patriménio.
Essa assertiva foi consubstanciada por outros estudos, que revelaram que o entendimento
restritivo da media¢ao no campo do Direito se deve ao fato de que, tradicionalmente,
a préxis do direito se afirma como um conjunto de mediagdes em uma perspectiva
individual, e nao coletiva. Um primeiro movimento teérico-metodolégico de sintetizar
essa discussao foi construir as bases do bloco comum, definindo os eixos, agdes-quadro,
assim como conceitos multicéntricos (direito, mediagdo e itinerdrios) com as questdes a
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serem consideradas no plano de coleta de dados e de andlise de categorias centrais que
pudessem nuclear a ideia de mediagdo.

No que diz respeito ao bloco comum da pesquisa, de modo consensual, pareceu-nos
claro que a operacionalizagio dos elementos apresentado no quadro 1, a seguir, nos
nichos locais tem como campo observacional o tema do sofrimento. A experiéncia ¢é
questdo fundamental para se pensar o cuidado, o que significa assumir que a experiéncia
de adoecimento, sofrimento e sua relagio com o cuidado redefinem a base de existéncia
do ser profissional de satde. Os efeitos e repercussoes da relacio sofrimento/cuidado nos
pareceram um elemento propulsor para haver mais visibilidade no primeiro nivel de
sociabilidade, o da afetividade, por ser este o que sofre menor interferéncia de institu-
cionalizagdo, no sentido de regras para serem seguidas. Esse nivel tende a ser organizado
pelos valores éticos dos sujeitos que estao implicados na relagao, sendo uma relagao mais
humana, menos trabalhador-objeto. Com os niveis mais elevados, dos direitos a cidadania
e do exercicio da solidariedade profissional, observa-se a presenca dos protocolos, rotinas
e regras a serem seguidas institucionalmente. Aqui, a regra formal tende a substituir a
importincia dos valores como norteadores das a¢oes dos trabalhadores da sadde.

Quadro 1 - Esquema do bloco comum da pesquisa

EIXOS
ACAO INOVACAO ALTERIDADE VINCULO
DIREITO_ (Experiéncia de (Pluralidade/ (Pertenga/Publico)
MEDIAGCAO inclusao) Visibilidade)
INTINERARIOS @ @ @
3] -
&) FORMAGCAO
<
a
C PESQUISA
o~
= -
E INCUBACAO
S (maturagio
5 da prdxis/
:2) disseminagao)
@ Como ¢ a concepgio e prética de mediagao do campo do direito e o impacto/efetividade dele na
relagdo servigos de satide e pessoas e familias com vistas ao direito de cidadania?
@ Direito relacional tensionando o direito individual. A alteridade como mediadora nessa relagao.
Corresponsabilidade na agao (dar-receber-retribuir).
De que modo ¢ a concepgio e prdtica de mediagdo das instdncias de representagio social do direito
a satide no SUS, e a efetividade/impacto dessa mediagao na vida das pessoas de modo a minimizar-
lhes o sofrimento.

Dar visibilidade a esses atravessamentos e transversalidade de temas, objetos e abordagens
foi passo fundamental para dar mais vigor e interagdo entre as atividades da pesquisa,
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cuja formagado e incubagio sdo agoes retroalimentadoras da pesquisa, como intervencio,
ensino e investigagdo. A multicentricidade como nucleadora de enfoques metodoldgi-
cos, com vetor transversal, permitiria dar movimento aos resultados tedrico-préticos do
conjunto das atividades da rede multicéntrica. Os enfoques metodoldgicos tinham nas
ideias de narragdo, narratividade e narrativas, aportes conceituais para a realizacao de
estudos nos nichos locais. Tais enfoques eram a expressiao dos efeitos dos resultados a
serem obtidos, contemplando a natureza de cada projeto a ser localmente desenvolvido.

A reciprocidade epistemoldgica identificada pelo grupo nos debates sobre determinantes
sociais, integralidade em satide, redes, dddiva e mediagGes, conferiu os atributos habilitado-
res do coletivo de pesquisadores para elaborar as categorias analiticas do estudo, visando
a articulagbes temdticas comuns nas sucessivas etapas de investigagdo. Esse momento foi
fundamental para o estabelecimento de acordos e pactos para defini¢io e execugao das
etapas da pesquisa, assim como as metas a serem atingidas. Com isso, nio saimos do
“zero”, nao desperdicamos a experiéncia de pesquisas anteriores, sendo todo esse material
considerado fonte secunddria de nossos trabalhos. Os estudos desenvolvidos anteriormente
pela equipe de pesquisa multicéntrica, que envolviam os itinerdrios terapéuticos, e pelo
grupo de Sociologia da Satde, sobre as redes sociais e solidariedade, e direito pelo grupo
do LAPPIS/UERJ-UFF, permitiram organizar caminhos de reflexao seguros. O plano de
atividades (figura 2) definido exigia de cada participe o empenho no cumprimento das
tarefas a serem executadas, o que incluiu a organizagio de atividades locais e regionais,
cujos resultados finais seriam apresentados em semindrio nacional, com langamento da
presente coletinea. Com um cronograma de 12 meses de trabalho, foi possivel definir os
principais pontos para a construgio de um termo de compromisso interinstitucional no
qual se designava a responsabilidade de cada pesquisador. O projeto obteve aprovagio do
Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Medicina Social da Universidade do Estado
do Rio de Janeiro, registrado sob o n°® CAAE-0004.0.259.000-08, ¢ também no Conselho
de Etica da Universidade Federal de Pernambuco e pela Prefeitura da Cidade do Recife.

Incubacao

Figura 2 - Espiral de sinergias hermenéuticas
(narra-acao — multicentricidade) entre as
atividades do projeto

Formacaos

Pesquisa;

Pesquisas
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No dias 8 e 9 de abril de 2010, foi realizada a I Oficina Técnica de Construcio
Coletiva da Pesquisa Facepe “Usudrios, redes sociais e mediadores e incubages na satde,
cujo objetivo foi discutir os relatérios das pesquisas realizadas pelos nichos locais, para
trocas e complementacio de informagdes, assim como para orientar um roteiro especi-
ficamente criado para este fim. Houve participantes da Regido Sudeste (EPSJV/Fiocruz,
IMS-UER], UFF, Hospital Sofia Feldman ¢ FCM-UER]); da Regido Norte (FCM e
FCO/UFAC); Centro-Oeste (FE/UFMT e ISC/UFMT); Regido Sul (Satde Coletiva/
UFRGS) e Nordeste (UFPE-NS/UFPE, UPER, FE/UFPE). Realizamos trabalhos de
grupos com preenchimento de matriz analitica (figura 3). No dia anterior ao semindrio,
o grupo participou de atividade pré-oficina, denominada II Semindrio do Programa In-
cubadora da Integralidade do Hospital Sofia Feldman, sobre valores do cuidado, prdticas
avaliativas e gestdo em satde. Esta foi uma atividade complementar, um desdobramento
prdtico pela avaliagdo da discussdo sobre usudrios, redes, mediagoes e integralidade. No
dia 9 de abril de 2010, realizamos a sintese dos trabalhos de grupo e operacionalizagao
da pesquisa, com um pacto de compromissos e defini¢ao de responsabilidades para a
préxima oficina de textos, que foi realizada posteriormente em Recife, em 12 e 13 de
agosto 2010. No dia 10 de abril, foram revistas as bases conceituais sobre dddiva, redes,
media¢oes e integralidade e direito, com énfase na ideia de inovagao.

Figura 3 - Inovacao (Inclusao), Alteridade (Pluralidade) e Vinculo (Pertenca)
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Finalizamos nossas atividades nos dias 26 e 27 de agosto, na Universidade Federal
de Pernambuco, com a realizagdo da oficina de textos e defini¢do do sumdrio preliminar
desta publicagdo, com a defini¢ao de cronograma de prazos. Este foi um momento extre-
mamente fértil e de aprendizado, pois cada pesquisador-autor tinha tido a possibilidade
de ler previamente as versoes preliminares dos textos, que foram sendo apresentadas e
debatidas ao longo dos dois dias de oficina. Enfim, tinhamos compartilhado o eixo
estruturante da pesquisa, assim como seu conteddo informativo, possibilitando manter
a organicidade do tema, com seus eixos transversais.

Acolher as diferentes abordagens disciplinares e objetos de estudo eleitos foi nossa
primeira tarefa. Isso significou, na prdtica, que embora nio existisse um tnico olhar
sobre o usudrio, terfamos que assumir uma perspectiva comparada que valorizasse os
distintos matizes e permitisse construir alguns consensos. Assumiamos ali uma abertura
dialégica sobre a participacio desse usudrio na formulagao e efetivagao do direito a sadde,
reconhecendo-o no seu préprio exercicio, colocando-o como centro na construgio do
discurso na producio do cuidado em satde.

Ressaltamos que a categoria “usudrio” nio se reduzia ao individuo consumidor dos
servicos de satide — que ¢ inerente a abordagem utilitarista —, mas se abria a uma diver-
sidade de experiéncias de construgio social do direito. Pareceu-nos estratégico considerar
o usudrio a partir de suas trajetdrias. Estas necessariamente envolviam familias, amigos,
comunidades e, no caso especifico da relagio com os servigos de saide, demonstravam
muito claramente o papel de mediador dos agentes comunitdrios de satde. Desse modo,
constitufam-se redes de relacionamentos de apoio na construc¢io de saberes e prdticas
alternativas a modelos convencionais de assisténcia, promovendo resposta para o enfren-
tamento dos problemas de satide numa comunidade ou populagzo.
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