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Em busca de consensos
na diversidade

» PAULO PAIVA

Professor associado da Fundacdo Dom Cabral. Foi ministro do Trabalho e do Planejamento e Orcamento

or todos o0s eventos que aconteceram

nas primeiras décadas deste século,

o futuro estd carregado de incertezas.

Crises e angustias quase sempre levam
governantes e executivos a olharem para o cur-
to prazo. Ao contrdrio, a Funda¢ao Dom Ca-
bral, por intermédio da Iniciativa Imagine Bra-
sil, estd conclamando e mobilizando lideran-
cas de diversos segmentos da sociedade bra-
sileira para enxergar o futuro além dos desa-
fios de curto prazo.

Imagine Brasil é um movimento, certa-
mente politico, pois diz respeito a agdes co-
letivas, contudo, jamais partiddrio porque
visa a identificar convergéncias por meio de
didlogos entre diferentes, procurando criar
uma energia coletiva positiva para a cons-
trucdo de uma nacao que encontre a prospe-
ridade na coexisténcia do crescimento eco-
noémico com a sustentabilidade ambiental e
a inclusao social; que encontre sua prospe-
ridade na convivéncia participativa de sua
ampla diversidade. Por sua formacao, o Bra-
sil é grande e diverso.

A Iniciativa Imagine Brasil estabelece trés
compromissos como principios fundamen-
tais: com a democracia e a ordem constitu-
cional, com a sustentabilidade ambiental e a
construcdo de uma economia verde, e com a
inclusdo social, como necessidade fundamen-
tal para a dignidade dos brasileiros.

Esse movimento segue um simples méto-
do cléssico na teoria da administracdo, desde
os tempos de Herbert Simon, que estabelece
como fator a estimular mudancas o ato entre
as aspiracoes de uma organizacdo ou pessoa
e seu atual desempenho.

Assim, de um lado, a Iniciativa perquirir de
liderancgas de diferentes segmentos — edu-
cadores, ambientalistas, empresdrios, profis-
sionais de defesa, liderancas sociais, indige-
nas, esportistas, jornalistas, executivos, eco-
nomistas e produtores culturais — suas aspi-
racoes para o futuro do pafs para, daf, identi-
ficar os aspectos convergentes que poderiam
contribuir para um sonho aparentemente co-
mum de futuro.

De outro lado, Imagine Brasil estd anali-
sando o desempenho, e simultaneamente
elaborando e coletando propostas j4 apre-
sentadas em outras instituicdes, para a bus-
ca da prosperidade em eixos centrais nos
campos da sustentabilidade, da inclusdo
social, da produtividade e do desempenho
das politicas ptblicas.

Como um movimento, Imagine Brasil
nao se encerra na elaboracao de um relaté-
rio final com diagndsticos e propostas. Além
de procurar entender por que o Brasil ndo
avanca em questdes fundamentais para seu
desenvolvimento, a Iniciativa da FDC vai
além, estimulando as liderancas do setor

privado, do terceiro setor e do setor ptiblico
a agirem também com vistas a iniciar mu-
dancas que dependam de seus comporta-
mentos, de suas atividades e de suas acoes,
no ambito de suas competéncias. Imaginar,
avaliar e agir. Hd muito que pode ser feito
jdno caminho da prosperidade.

O Brasil tem enormes possibilidades pa-
ra garantir o bem-estar de seu povo; rique-
zas naturais que permitem desenvolver a
economia em contexto de saldo negativo na
emissdo de carbono; producdo agropecud-
ria para abastecer o mundo e, combinada
com estimulo a pequena agricultura, apla-
car a fome doméstica; inclusdo produtiva e
social de sua populacdo, sem se esquecer de
ninguém; e o uso inteligente dos beneficios
darevolucao digital. A prosperidade do Bra-
sil estd em nossas maos; ndo podemos per-
dé-la por omissao.

Como nos ensinou, hd 100 anos, o fil6-
sofo francés Henri Bergson, o futuro ndo é
0 que vai acontecer, mas aquele que vier-
mos a construir. O principal desafio para
a execucdo de um plano estratégico consi-
derando a transversalidade das politicas,
projetos e atividades nas dreas econdmica,

social e ambiental nao é apenas técnico,
mas, sobretudo, ético.

Para tanto, é essencial uma mudanca de
valores nas escolhas de politicas e projetos
publicos e privados. E essencial uma nova
ética de prosperidade que concilie liberdade
individual com bem-estar coletivo e que con-
cilie bem-estar das geracdes presentes com o
bem-estar das geracdes futuras.

Uma das caracteristicas da iniciativa
Imagine Brasil é a proposicdo de regras
morais que orientem as decisdes econo-
micas no ambito dos setores privado e pt-
blico, incluindo as politicas ptblicas, para
atenderem a transversalidade do complexo
processo de desenvolvimento.

Como nos alertou Eduardo Giannetti ao
concluir seu discurso de posse na ABL: “O Bra-
sil tem futuro. A biodiversidade de nossa terra
easociodiversidade da nossa gente — afro-eu-
ro-amerindia — sdo os principais trunfos bra-
sileiros diante de uma civilizacdo em crise. O
futuro se redefine sem cessar — ele responde a
forca e a ousadia do nosso querer. Queiramos”,
pois. Ainiciativa Imagine Brasil se oferece co-
mo um caminho a prosperidade, como cria-
cdo coletiva. Vamos imaginar e fazer juntos.

AME: precisamos avancar,
nao retroceder

uando falamos de doengas raras, é
inegdvel que nos ultimos anos tive-
mos avancos significativos em termos
de politicas publicas, conscientizacao,
aceleracdo do diagndstico e, principalmente,
acesso a tecnologias inovadoras. Diria que hoje
as doencas raras, felizmente, ganharam um es-
paco sélido na agenda politica de satide ptibli-
cano Brasil. Um desses primeiros avancos, por
exemplo, foi a Portaria 199/2014, do Ministério
da Saide — que instituiu a Politica Nacional de
Atencao Integral as Pessoas com Doencas Ra-
ras, um passo importante para a comunidade,
pois definiu uma politica publica de Estado.

A maioria das doencas raras, até bem pou-
co tempo atrds, ndo contavam com trata-
mentos modificadores. Felizmente, hoje te-
mos um cendrio diferente e promissor para
algumas dessas enfermidades raras, como é
o caso da atrofia muscular espinhal (AME).
Descrita pela primeira vez hd quase 130 anos,
trata-se de uma doenca genética, rara, grave,
e que até cinco anos atrds ndo contava com
qualquer opcao farmacolégica que de fato
mudasse a histéria natural da condicdo. Ho-
je, na data que escrevo, é com felicidade que
temos registrados pela Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitdria (Anvisa) trés tratamentos,
nenhum deles promove a cura da AME, mas
as trés terapias modificadoras trazem impor-
tantes beneficios — e isso transforma a reali-
dade de quem tem a doenca.

O primeiro deles foi aprovado no final-
zinho de 2017. Pouco menos de dois anos
depois, em 2019, celebramos outra grande
conquista: a incorporagdo do primeiro tra-
tamento ao Sistema Unico de Satide (SUS),
ainda que para uma populacao especifica de
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pacientes. Mas ja foi um primeiro e grande
passo — isso porque ndo s6 o SUS passou a
oferecer o tratamento de forma administra-
tiva, como foi criada uma politica de Estado
para cuidar das pessoas que tém AME. No ano
passado, tivemos mais avancgos. O acesso ao
tratamento foi ampliado para pacientes com
o tipo Il da doenca —e aqui vale abrir um pa-
réntese: a AME é classificada clinicamente
em tipos (que vao do tipo 0 ao IV), com base
no inicio dos sinais e sintomas e nos marcos
motores atingidos pelos pacientes.

Pois bem. Apesar dos avancos, vivemos
um momento desafiador. Atualmente, o Mi-
nistério da Satide estd atualizando o Proto-
colo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT)
da AME 5q tipos I e II, documento que tem
por objetivo nortear as melhores préticas a
serem seguidas por profissionais de satide,
bem como direcionar critérios para o traba-
lho médico no SUS, incluindo diagnéstico,
tratamento e manejo clinico. A atualizagao
do protocolo se faz necessdria porque mais
um tratamento modificador para AME estd
sendo incorporado no SUS — fruto de muito
engajamento e mobilizacdo social.

Contudo, de acordo com a recomendacao
preliminar da Comissao Nacional de Incorpo-
racao de Tecnologias (Conitec), 6rgao técnico
do Ministério da Satide que avalia a incorpora-
¢ao de novas tecnologias no SUS, aideia é que
o PCDT seja estruturado a partir de linhas de
tratamento. A atualizacdo do documento pre-
vé um tratamento para pacientes até dois me-
ses de idade e outro para aqueles maiores de
dois meses. E isso € preocupante e um verda-
deiro retrocesso, uma vez que restringe o di-
reito de escolha dos médicos.

O texto impde uma regra que desconsidera
a variabilidade das manifestacdes clinicas da
doenca, bem como a realidade em que os pa-
cientes vivem. O Brasil € um pais de dimensao
continental e com desigualdades profundas. Ter
mais opgdes farmacoldgicas na rede de satide
ptiblica com administracdes distintas é o que
faz diferenca para atender as necessidades cli-
nicas e sociais da comunidade de AME em sua
completude e integralidade — como preconiza
o préprio SUS. Essa recomendacao inicial por
linha terapéutica prejudica a autonomia e a de-
cisdo médica, e isso também fica em desacordo
com o posicionamento das principais agéncias
de avaliacao de tecnologia em satide do mundo.

Soma-se a isso outro fator: essa proposta de
atualizacdo do documento nio é baseada em
evidéncias clinicas. A op¢ao por linha de tra-
tamento a partir de critérios ndo se sustenta
porque as terapias modificadoras incorpora-
das no SUS tém perfil de eficdcia e seguranca
comprovados. O exercicio de debrucar sobre
esse documento e analisa-lo mais profunda-
mente faz surgir outras questdes, ainda; o fato
de o Ministério da Satide ndo estar levando em
conta o impacto or¢amentdrio a longo prazo.

Precisamos mudar isso. Até 3 de outubro,
estd em vigor uma consulta publica que foi
aberta pela Conitec. Por meio dela, toda a so-
ciedade pode opinar sobre os critérios de atua-
lizagcdo do documento. A comunidade de AME
no Brasil estd hd muitos anos lutando para
garantir que os pacientes tenham acesso ao
tratamento — nao faz sentido que agora seus
médicos ndo tenham direito de escolha entre
medicamentos aprovados pela Anvisa. Preci-
samos reverter essa situacao, ndo podemos
deixar que haja esse retrocesso.

Desde 1960
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Mamon

Novos atores se unem agora aos protagonistas de
sempre, todos eles pregam o voto em seus candidatos
prediletos. No fundo, o que se tem é o mais do mesmo,
com essas personalidades, catadas a laco, fazendo pro-
paganda para seus politicos de estimacgao, como se o po-
vo, fosse atrds de conversa de artista ou de pastor. Fa-
latério de artistas, sabe-se, ndo traz voto para nenhum
candidato nem retira.

Na verdade, o grande ptiblico mantém sua fidelida-
de aos artistas, na medida em que seus talentos perma-
necem em alta. A fidelidade do povao é como fidelidade
de politico: dura enquanto for necessdria e satisfatoria.
Cantor que perde a voz e desafina perde o fa. Obviamen-
te, 0os marqueteiros — que sempre formam a turma que,
realmente, ganha com as eleicoes — ndo confessam essa
crua verdade nem outra. Passadas as elei¢des todos es-
ses artistas, que se expuseram, fazendo campanha poli-
tica para determinado candidato, mais tarde cobrarao do
vencedor o labor e as benesses que acreditam ter direito.

Nada no mundo é de graca. Por isso mesmo, a Receita
Federal, deveria ficar de olhos bem abertos e acompanhar
o modo e quanto cada um desses marqueteiros lucrarao
com as campanhas miliondrias, feitas, na sua maioria,
com o dinheiro sacado do contribuinte.

O que se tem de parcialmente novo nessas eleicoes é a
entrada em peso do fator religioso nessa disputa. Ao con-
trario dos artistas, cuja a soma € igual a zero, os pasto-
res, dependendo do credo, tém certa ascendéncia sobre
a plateia de fiéis que escuta sua pregacdo didria. Nesse
sentido, a pregacdo de pastor é semelhante aos discur-
sos proferidos por politicos. Hd um certo conteido, mas
ha também, e em quantidade, um vazio de ideias e mui-
ta distor¢ao da realidade.

Para o tedlogo consciente, Deus parece nao confiar
em politicos, sejam eles Césares sejam fariseus. Quem €
amigo do mundo € inimigo de Deus, ensinava Tiago 4:4.
Ainda assim alguns crentes na palavra costumam ouvir o
que falam seus pastores dentro de suas igrejas, principal-
mente quando os dirigentes, na sua eloquéncia, alertam
para os maleficios em votar em determinados candida-
tos. Criticar e condenar certos candidatos, lancando-os
direto ao fogo do inferno, por seu passado nebuloso até
criminoso, resulta muito mais eficaz do que tecer elogios.

E o que tem se ouvido com mais frequéncia nos cultos
e missas pelo pais afora. De olho nesse eleitorado, que se
somam as dezenas de milhdes, muitos politicos tem apa-
recido com assiduidade nas igrejas, numa mostra falacio-
sade sua devocdo e fé. Comungam, tomam passe, johrei e
outros ritos na tentativa de se apresentar como cidadaos
rumo ao céu. Tudo fantasia, facilmente vista por todos.

Politicos sdo o que sdo: camaledes miméticos ou uma
espécie renovada de Zelig, de Wood Allen. Fingem tao
fielmente ser o que nao sdo. Até chegam a fingir uma fé
que ndo tém ou sequer entendem. A entrada e o protago-
nismo marcante das religides nessa campanha sdo tam-
bém, e simplesmente, uma jogada de marketing politico,
sem qualquer dom ou marca de espiritualidade. Usam a
religido e a fé das pessoas com objetivos pragmadticos e
muito longe do Deus verdadeiro. Acreditam, isso sim, no
deus Mamon (dinheiro), seguido por cegos e sedentos.

» A frase que foi pronunciada

“Nao hd necessidade de o
capitalismo ser monstruoso.

O mundo permitiu que esse
demonio, essa criatura de
Mamon, surgisse como uma
murcha Medusa em seu meio,
porque se recusou a enfrentar os
problemas perenes da heranca

e das elites dindsticas servindo
seus proprios interesses em todos
0s momentos, contrariamente as
necessidades do povo.”

Mark Romel

Pauta

» Moradores da 208 Sul estao se mobilizando
contra a obra de um restaurante mal localizado
na quadra. Depois da extin¢cao da Casa
D'Italia, s6 faltava essa. Vamos acompanhar o
desenrolar dos fatos.

Pediatras

» Pediatras e medicamentos para criancas
sumiram das prateleiras das farmdacias. As maes
tomaram a decisao de recrutar pelo menos
quatro profissionais da satide para a prole. Na
falta de um, outros trés sao a possibilidade.
Hospital publico, nem pensar. Nao ha
profissionais para atender a demanda. Um
absurdo que j4 poderia ter sido resolvido.

Fim do mundo

» Um botijao de gds, o recipiente mais o GLP
estd custando R$ 350. Na Alemanha, o valor da
energia elétrica € um terco do saldrio minimo.

» Historia de Brasilia

As casas foram destelhadas, outro dia, por uma
ventania. Agora, a humilhagdo. Quem ndo foi vitima,
dorme, hoje, com a casa amarrada com arame. Arame,
sim! (Publicada em 10/3/1962)
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