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Resumo

A comunicagao cientifica dialdgica con-
stitui a linguagem primordial do engaja-
mento comunitario em pesquisa. O pre-
sente trabalho procura langar um olhar
exploratdrio as estratégias de engajamen-
to ente ciéncia e sociedade no campo da
pesquisa em saude no Brasil. O estudo de
caso da Associagao dos Doentes Renais e
Transplantados do Estado do R| (Adreterj)
revelou que o grupo busca o exercicio do
controle social, porém, ha subaproveita-
mento da comunicacao e pouco engaja-
mento comunitario em pesquisa.
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Abstract

Dialogical scientific communication is
the primordial language of community
engagementinresearch. The present work
seeks to launch an exploratory look at the
strategies of engagement between science
and society in the field of health research
in Brazil. The case study of the Association
of Renal and Transplant Patients of the
State of Rio de Janeiro (Adreterj) revealed
that the group seeks the exercise of social
control, however, there is underutilization
of communication and little community
engagement in research.

Keywords: Community engagement,
scientific communication, communica-
tion and health, health research, chronic
kidney disease

Resumen

La comunicacion cientifica dialégica
constituye el lenguaje  primordial
del compromiso comunitario en
investigacion. El presente trabajo busca
echar un vistazo exploratorio a las
estrategias de compromiso entre cienciay
sociedad en el campo de la investigacion
en salud en Brasil. El estudio de caso de
la Asociaciéon de los Enfermos renales y
trasplantados del Estado de Rio de Janeiro
(Adreterj) reveld que el grupo busca
el ejercicio del control social, pero hay
subaprovechamiento de la comunicacién
y POCO compromiso comunitario en
investigacion.

Palabras clave: Compromiso comunita-
rio; comunicacion cientifica; comunica-
cion y salud; investigacion en salud; enfer-
medad renal crénica
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Introdugio

As relacdes entre ciéncia e sociedade tém passado por
transformacdes nas ultimas décadas em decorréncia de con-
trovérsias contemporaneas como a degrada¢io do meio am-
biente, os alimentos geneticamente modificados e os testes
de medicamentos que envolvem diretamente comunidades
(Singh & Mills, 2005), o que vem provocando a amplia¢io
dos questionamentos a ciéncia e aos cientistas. Para Wilsdon
e Willis (2004), na medida em que se avan¢a em diregio
a sociedade do conhecimento, que depende essencialmen-
te da inovagdo para impulsionar o crescimento econémico,
a ciéncia e a tecnologia tendem a se tornar arenas cada vez
mais contestadas no dominio publico.

O modelo classico de comunicagdo entre ciéncia e socie-
dade segue um modo linear, pedagégico e paternalista, de
conteudos e conhecimentos sendo escoados da ciéncia para
a sociedade, de experts para leigos. Décadas de estudos empi-
ricos seguindo esta légica evidenciaram suas inameras limi-
tacdes. Nesse modelo chamado de déficit de compreensio,
o publico é visto como uma popula¢ido que possui conheci-
mento inadequado sobre a ciéncia, enquanto que os cien-
tistas possuem todo o conhecimento cientifico necessario
para entender uma real complexidade da sociedade. A fim
de reverter essa situacdo, em meados dos anos 1980, e espe-
cialmente no continente europeu, 6rgios publicos e priva-
dos, passaram a apostar em eventos destinados a promover o
interesse publico pela ciéncia (Bucchi, 2008).

A origem do termo “Entendimento Publico da Ciéncia”
se da na década de 1950 quando grandes pesquisas de opinifo
publica passaram a propor a aferi¢do da compreensio da cién-
cia pelo publico (Wynne, 1995 apud Kurath & Gisler, 2009).
Ainda assim, até o final do século XX a sociedade, no geral, teve
pouco espaco nos processos de tomadas de deciséo da ciéncia e
da tecnologia. O foco era voltado para a melhor compreensio
da ciéncia por meio do acesso a informagio e também por meio
das relagdes publicas e processos educacionais.

Assim, alguns autores reforcam que os modelos de co-
municac¢do entre ciéncia e sociedade atualmente propostos
reconhecem a importancia do contexto social e da negocia-
¢do de significados para compreender a complexidade da
comunica¢do em ciéncia. Abrangem priticas de produgio e

negociagio de significados que ocorrem em condigées so-
ciais, culturais e politicas especificas (Schirato & Yell, 1997
apud Burns, O’Connor & Stocklmayer, 2003). Schifer
(2009) entende que essa mudanca, voltada para uma di-
vulgacgdo cientifica orientada ao didlogo, caminha para uma
evolucdo do conceito de entendimento publico para outro
de Engajamento Publico com Ciéncia e Tecnologia (EPCT ou
Public Engagement in Science ant Technology — PEST, em inglés), que
envolve a necessidade de discutir ciéncia com o publico em
geral. S3o as consideracdes desses autores que possibilitam
uma integra¢io mais direta do atual momento no ambito
da reflexio sobre a divulgac¢do cientifica e a demanda pre-
mente de se engajar comunidades. A comunicacéo cientifica
dialégica constitui a linguagem primordial do engajamento
comunitario.

Nesse sentido, o presente trabalho procura lancar um
olhar exploratério sobre uma possivel estratégia de engaja-
mento entre ciéncia e sociedade no campo da saude. Mais
especificamente, trata-se de explorar e descrever as acdes da
Associagdo dos Doentes Renais e Transplantados do Estado
do Rio de Janeiro (Adreterj) com vistas & promog¢do de um
didlogo e um possivel direcionamento da pesquisa no cam-
po das doencas renais a partir das estratégias de comunicagio
utilizadas e dos efeitos transversais da midia no espaco social,
entendendo a midia como um meta-capital (Couldry, 2014,).

Controle social, um caminho para o engajamento
comunitario

O engajamento comunitirio pode ser definido como
um processo que envolve um continuum de atividades capaz de
levar a comunidade a captar, apropriar e sustentar melho-
rias para a saude (Rifkin, 2014). Pode ser entendido como
o exercicio do controle social, ou seja, a atuagdo da comuni-
dade no processo decisério das politicas publicas e no con-
trole das a¢des do Estado (Arantes, et al, 2007).

Cabe ressaltar que, tal como o conceito de participagio,
engajamento ndo é um conceito que conte com uma defini-
¢do clara e ndo problemitica no campo das ciéncias sociais.
Hashagen (2002) aponta que engajamento é da ordem dos
sistemas de governancga: ndo ha um lado privilegiado na re-
lagdo governo-comunidade, ndo é possivel fazer pressupo-
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sicdes — engajamento pressupde escuta e pede o didlogo ou,
mais importante, vinculos de confian¢a. No campo das cién-
cias da saude, o Centers for Disease Control and Prevention
(CDC, 1997, p.I) define engajamento comunitario como “a
process of working collaboratively with and for groups of people affiliated by
geographical proximity, special interest, or similar situations to address issues
affecting the well-being of those people”.

Tindana et al (200%) defendem que o conceito de en-
gajamento comunitario vai além da simples participa¢io da
comunidade, é o processo de trabalhar em colaborag¢io com
parceiros relevantes que compartilham objetivos e interes-
ses em comuns. Trata-se de “construir parcerias auténticas, incluindo
o respeito miituo e a participagdo ativa e inclusiva; partilha do poder e da
equidade, beneficio miituo para se encontrar a ‘possibilidade” de win-win’”
(Zakus & Lysack, 1998) em iniciativas colaborativas.

A premissa do engajamento comunitirio em pesquisa se
baseia no desenvolvimento de parcerias entre a ciéncia e os
atores que séo o foco central do objeto em estudo, envolven-
do-os na avaliagdo dos problemas de saude, determinando o
valor da pesquisa, planejando, conduzindo, supervisionan-
do e integrando a pesquisa dentro do sistema de cuidado
em saude, ou seja, pessoas trabalhando em prol de objetivos
comuns (Jones & Wells, 200% apud CIH, 2016).

A agenda para pesquisa em satude é influenciada por fa-
tores que vio além dos motivos dos pacientes que identifi-
camos. Os interesses dos pesquisadores e revisores, a viabi-
lidade do estudo, o potencial de inovagédo, a qualidade dos
métodos e as consideracgdes éticas influenciam o financia-
mento governamental e ndo governamental para pesquisas.
Os interesses comerciais também afetam as decisdes sobre
que tipo de pesquisa deve ser financiada. Parte significati-
va da pesquisa em satde é patrocinada pela industria, que
muitas vezes tem como estratégia a maximizac¢io de lucros.
Incluir as perspectivas e necessidades dos pacientes pode
ampliar a agenda de pesquisa e ajudar a garantir que os re-
cursos limitados sejam direcionados para pesquisa que oti-
mizem os beneficios (Tong et al., 2008).

De acordo com uma revisdo de literatura realizada por
Popay (200%), o engajamento comunitario pode ter efeitos
positivos em diversas situa¢des sociais como fluxo de infor-
magio e prestacio de servicos, sobre o capital social e a coe-
séo social. Além de propiciar o empoderamento da comuni-
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dade, promovendo o seu desenvolvimento e a construgio de
uma “voz” local mais unida e mais forte, pode incentivar o
senso de eficacia politica e o envolvimento de grupos comu-
nitarios com a sociedade. No entanto, a autora aponta para
a existéncia de diversas barreiras para o engajamento comu-
nitario como as rela¢cdes de poder nas iniciativas, os recursos
de comunicagio e conhecimento, as préprias praticas de en-
gajamento, custos, atitudes, cultura e ao contexto politico.

No campo da saude, o envolvimento do paciente na
identifica¢do e priorizagido de pesquisa pode tornar a pratica
e a politica mais relevantes para as necessidades dos usua-
rios, levando a resultados que incluem maior satisfagdo do
paciente, melhoria na adesdo ao tratamento, melhor acei-
tacdo dos achados da pesquisa e risco reduzido de litigio
(Pleasant, 2005).

Igualmente, a literatura atesta que, apesar do imenso
desafio, existem exemplos bem documentados de mudanca
do envolvimento publico na politica de pesquisa em saude,
chegando mesmo a influir no financiamento de pesquisa
biomédica em saude. Epstein (1995) documenta como os
movimentos de ativistas da Aids mudaram a pratica da pes-
quisa biomédica, bem como atuaram nas técnicas terapéuti-
cas do atendimento médico. Essas mudancas foram alcanga-
das n3o por meio de um poder politico puro, mas por meio
de um forte engajamento de ativistas que reivindicaram e
ganharam credibilidade e voz no discurso da pesquisa em
saude (Epstein, 1995; Pleasant, 2005).

Apesar dos ganhos do engajamento comunitario, a par-
ticipacio da comunidade no projeto, implantagio e avalia-
¢do das intervenc¢des em saude é dita ser bastante ausente
ou até mesmo nula. Além disso, essa participa¢io, quando
existe, se refere as a¢des de interveng¢des sem uma efetiva
participagdo da comunidade. Nio obstante, os estudos de
intervencio sio dominantes quando se tratam de pesquisa
em saiude, sendo projetados por profissionais da area que
buscam testar hipéteses através de intervenc¢des e da avalia-
¢do dos resultados, geralmente através de ensaios clinicos
controlados (Rifkin, 2014).

Lavery et al (2010), publicaram um modelo que pudes-
se tornar o engajamento comunitario efetivo em relagéo ao
desenvolvimento, avalia¢do e incorporagio de novas tecno-
logias em saude. Dentre os doze pontos apresentados pelos
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autores a serem considerados para um engajamento comu-
nitario em pesquisa em saude, destaca-se a caracterizagédo
da comunidade - identifica¢io de grupos, individuos, orga-
niza¢des, agéncias que tenham interesses 1egitimos na pes-
quisa para que possam participar efetivamente da pesquisa.
A participagdo efetiva ndo é apenas informar a comunidade
dos objetivos e etapas da pesquisa e orientd-la para os pro-
cedimentos que serdo conduzidos. A participagio efetiva é
aquela que resulta da escuta das demandas da comunidade e
as considera durante o percurso investigativo, buscando tra-
zer resultados que orientem a formulacdo de politicas publi-
cas, tornando a comunidade colaboradora na pesquisa em
prol de melhorias da sua prépria saude (Green et al, 2003).

A Adreterj e as suas estratégias de visibilidade

No Brasil, dados da Pesquisa Nacional de Saude (IBGE,
2013) revelam que cerca de 2,5 milhdes de brasileiros (1,4%)
apresentam insuficiéncia renal crénica. Essa prevaléncia au-
menta com a idade, atingindo 3,5% de individuos acima de
75 anos de idade e também esta inversamente associada com
a escolaridade (aqueles sem instru¢do ou que apresentam
fundamental incompleto possuem uma prevaléncia de 2,1%
e os que tém ensino médio completo ou superior incom-
pleta apresentam prevaléncias de 0,9%). Portanto, a insufi-
ciéncia renal crénica é um problema de saude publica e esta
associada com a idade e escolaridade.

A Adpreterj é a principal associagio estadual para doentes
renais cronicos no Rio de Janeiro. Fundada em abril de 1985
por pacientes renais, chamava-se Associa¢io dos Doentes
Renais da Clinica de Doengas Renais (CDR). Neste inicio, a
institui¢do funcionava num espaco cedido pela CDR, uma das
pioneiras no tratamento renal no estado do Rio de Janeiro.
Apés 32 anos de atuagdo, se mantém como importante repre-
sentacdo de controle social dentro da area nefrolégica e des-
de 1998 localiza-se dentro do Hospital Universitario Pedro
Ernesto (Hupe) da Universidade do Estado do Rio de Janeiro
(Uerj), onde funcionava a Central de Captagao e Distribui¢io
de Orgﬁos de Tecidos para Transplante.

Caracteriza-se como uma entidade de controle social,
sem fins lucrativos, com carater fiscalizador e informativo.

Tem como objetivo desenvolver politicas que melhorem o
Tratamento Renal Substitutivo, proporcionando uma me-
lhor qualidade de vida aos pacientes, de forma que todos
os doentes renais tenham acesso as diferentes formas de te-
rapias, novos medicamentos e maquinarios que auxiliem e
aumentem a qualidade da dialise e do transplante renal.

Segundo informag¢des fornecidas pelo o presidente da
Associagdo, Gilson Nascimento Silva, ha atualmente 9.700
pacientes com doenga renal crénica no estado do Rio de
Janeiro, tanto em tratamento a partir de medicamentos tra-
dicionalmente utilizados (tratamento conservador), quanto
submetidos a terapia dialitica (dialise). Desses, aproxima-
damente 50% estdo associados a Adreterj, correspondendo
a 4.700 associados. O baixo percentual de adesado justifi-
ca-se pela existéncia de associa¢des municipais no estado
distribuindo os associados. Além da Adreterj, ha no estado
do Rio de Janeiro outras unidades menores que funcionam
como filiais para atender pacientes nos demais municipios.
A Adreterj concentra o atendimento da capital. Ha outra
associa¢do com finalidade de atendimento aos pacientes re-
nais crénicos que contempla o norte e noroeste do estado,
Associa¢do dos Cronicos Renais e Transplantados do Norte
e Noroeste do Rio de Janeiro, sediada na cidade de Campos
dos Goytacazes.

A estrutura de governanga da associacfio apresenta como
dire¢do maxima a diretoria (presidente e vice), diretor fi-
nanceiro, secretaria, assessoria juridica (advogada), psi-
célogo, jornalista, fiscalizacfo institucional e assessoria da
diretoria. Nao ha contribui¢do financeira por parte do as-
sociado. O financiamento da associagio ocorre por projetos
desenvolvidos pela mesma, na qual os recursos sdo emprega-
dos na sua maioria pela industria farmacéutica. Nos gover-
nos anteriores, havia o recebimento de recursos através de
subvencio do municipio por se tratar de uma associa¢éo de
utilidade publica.

A associag¢do articula-se com diferentes setores da so-
ciedade, como a Uerj, o Hupe, a Sociedade Brasileira de
Nefrologia, o Ministério Publico, o Ministério da Saude e
laboratérios da industria farmacéutica. Conta ainda com
representagdo em cidmaras técnicas na Secretaria Estadual
de Saide do Rio de Janeiro, na Comissio de Saude da
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Assembleia Legislativa do Estado do Rio de Janeiro e nos
conselhos municipal, estadual e federal de saude entre ou-
tros. O engajamento comunitario a partir da participagio
em instancias de controle social é uma pratica estimulada
pela associacdo como pode ser observado no depoimento do

presidente da Adreterj.

Vocé precisa levar para as pessoas que tém um problema. Vocé
ndo estd interagindo com o problema deles? Entdo essas pessoas
tém que interagir com o teu problema também. Vocé vai ouvir e
eles também vdo te ouvir e dali tem que sair alguma coisa e eles
tém que apoiar em algum momento. E isso que passo para as pes-
soas. Tentamos formar um cara proativo. O cara que vai ld e vai
dar conta do recado. Nao adianta mandar uma pessoa “ah vou
mandar uma pessoa para me representar”. Nao, ndo. Ndo pode
mandar alguém s6 para sentar se ela ndo for falar. Ai acho que é
melhor ndo ir ninguém. (Silva, 2016).

O presidente da associagio é membro do Comité de
Etica em Pesquisa do Hupe/Uerj e da Casa de Saude Sao José
em Botafogo, porém, de acordo com a entrevista realizada
para este estudo, nfio ha um engajamento em pesquisa - en-
tendido como a participagdo da associagido e suas deman-
das na orienta¢io de pesquisas. A associa¢do nio atua como
colaboradora na agenda de pesquisas definindo prioridades
para a melhoria da saude de doentes renais crénicos e trans-
plantados. No entanto, o presidente da associa¢do nio di-
vide o mesmo entendimento de participacdo engajada em
pesquisa, tendo uma visio de participacio com base apenas
nas decisdes do comité de ética.

Aqui no dmbito da Universidade a gente participa bem. Qualquer
tipo de pesquisa, ndo importa o que seja, mesmo que ndo tenha
nada a ver com renal. Por exemplo, a gente estd entrando com
um medicamento no mercado, a gente vai trabalhar este medi-
camento aqui com um grupo aqui no Hospital Pedro Ernesto. A
gente participa, ndo importa qual seja o medicamento, porque
nés somos do Comité de Etica. Qualquer pesquisa clinica, qual-
quer coisa que sai, passa pela gente. Had reunies do Comité de
Etica e as coisas s6 rolam se o Comité de Etica aprovar, sim ou
ndo. Por exemplo, tem uns medicamentos ai que tem uns incenti-
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vos, a Comissdo do Comité de Etica tem que avaliar, a alimenta-
¢do para o voluntdrio que estd participando, transporte etc. Até
isso hoje passa pelo Comité de Etica. Nao passava antigamente.

(Silva, 2016).

A busca por conhecimento em relagio a tratamentos e
medicamentos é feita com base em literatura de laboratérios
e nio em resultados de pesquisas cientificas de institutos de
referéncia no tema.

Antigamente vocé tinha muito acesso a literatura com uma fa-
cilidade tremenda (referindo—se a literatura da industria). As
canetinhas vinham com as bulas dos medicamentos. Hoje tudo
isso € proibido. As literaturas ndo sdo dadas para ninguém que
ndo seja médico. Eu tinha um monte de literatura. Hoje vocé tem
que meio que “contrabandear” a literatura. Entdo sai um medi-
camento novo e vocé tem que ter literatura. Eu fago questdo da
literatura. (Silva, 2016).

Ha, anualmente, a realiza¢io de seminarios em co-
memorag¢io ao Dia Mundial do Rim, instituido em 10 de
marc¢o. Cada ano ha um tema diferenciado. Em 2016, o
tema da Campanha foi “Doenga Renal e as criancas: agir
cedo para prevenir”. A Adreterj colabora com a Sociedade
Brasileira de Nefrologia na divulgag¢do dessa campanha.
Ha também o evento organizado pela Adreterj denomina-
do Semana do Renal, realizado anualmente durante o més de
novembro, no Hupe. Em 2015, aconteceu a XXV Semana do
Renal, com o tema “Hemodialise e Transplante Renal”. O
objetivo foi debater questdes sobre a situa¢do da terapia
renal substitutiva no pais, como a qualidade no tratamento
e o financiamento do Sistema.

Em relagdo aos meios de comunicag¢io, conta com um
site (www.adreterj.org.br) e uma pagina no Facebook (ht-
tps://www.facebook.com/Associa%C3%A%7 % C3%A30-dos-
Renais-e-Transplantados-do-Estado-do-Rio-de-Janeiro-
5854122683704.76/?fref=ts) na categoria Comunidade e
Governo com cerca de mil seguidores’. Os associados tam-
bém usam o aplicativo de mensagens WhatsApp. Os dados

1 Dados de junho de 2017.
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da analise a seguir foram coletados em 26 de junho de 2016
e foram categorizados de acordo com os géneros e forma-
tos jornalisticos propostos por José Marques de Melo e
Francisco de Assis (2010).

O site da associa¢do, administrado por uma jornalista,
foi desenvolvido por uma agéncia de desenvolvimento Web,
IFELSE Group. O site est4 dividido em cinco se¢des de na-
vegagio: 1) “Adreterj”, com as subse¢des “Institucional”,
que contém a estrutura de governanca da instituic¢io;
“Editorial”, com um texto opinativo do presidente de as-
socia¢fio e “Links”, com links para sites cujos conteudos sdo
direcionados ou relacionados aos pacientes renais crénicos.
2) A secio “Doacdes” contém os dados bancirios da asso-
ciagdo para o recebimento de contribui¢des voluntarias. 3)
A sec¢do “Midia” apresenta a subse¢do “Fotos”, com duas
galerias de fotos de eventos realizados pela Associagéo. 4)
A se¢io “Imprensa” divide-se nas subse¢des “Noticias” e
“Artigos” que serdo melhor caracterizadas abaixo. 5) A se-
¢do “Contato” disponibiliza o endereco, telefone e e-mail
da Associa¢io e um formulario para o envio de mensagem.

A subsecio “Noticia” contém I5 matérias que foram ca-
tegorizadas em noticias, notas (textos curtos) e servico (ma-
téria com informagdes que serdo utilizadas pelo usuério de
forma imediata e prética) de carater informativo cujos te-
mas sfo relacionados aos pacientes renais. As noticias mais
recentes sdo de junho de 2015. Oito sdo matérias produzi-
das pela Adreterj, nos formatos servi¢co e nota, sobre a di-
vulgacdo de eventos realizados pela institui¢do, transplan-
te, conquista de vaga em conselho e doagdo de 6rgaos. Sete
sdo noticias compartilhadas de veiculos de comunicagido na
internet (portal G1/Bem Estar, Agéncia Gamara de Noticias e Didrio do
Vale) e do site do Programa Estadual de Transplante do Rio
de Janeiro sobre habito alimentar, legislacio, hemodialise,
doacio de 6rgios e transplante.

A subsecdo “Artigos”, contém I5 matérias que foram
classificadas em artigo (de carater opinativo), entrevista
(onde privilegia-se o relato de um protagonista), noticia e
servico - I4 delas foram produzidas pela Adreterj. Ha uma
noticia sobre obesidade infantil compartilhada do site por-
tal G1/Bem Estar que, inclusive, se enquadraria melhor na
subsec¢do Noticias. Oito matérias desta subsecdo sdo de ser-
vigo, seis delas sdo dedicadas a informagées sobre legislag3o,

as outras duas listam os enderecos das Farmacia Populares e
das Unidade de Pronto Atendimento (UPAs) do estado do
Rio de Janeiro. As demais matérias enquadram-se nos for-
matos entrevista, noticia e artigo e discorrem sobre temas
como transplante, promogao da saude, legislagdo, doagio de
6rgios e diabetes.

A énfase em matérias sobre a patologia em si e a legisla-
¢do vai ao encontro da orientago associag¢do e dialogam com
a perspectiva de Entendimento Publico da Ciéncia.

O mais importante ¢ vocé conhecer a sua patologia. Nao pode
uma pessoa vir para cd e ficar fazendo atendimento aqui sozinho
e vocé ligar para cd e falar sobre um medicamento relacionado ao
transplante e o cara ndo conhece porque é um paciente de didlise.
Se vocé é voluntdrio vocé tem que conhecer. Vocé ndo estd pre-
cisando de informagdo @ Vocé é generalista. Ninguém vai entrar
aqui para ser especialista de nada, entendeu? Entdo o que vocé
faz? Vocé treina as pessoas no dia a dia. Vocé bota a pessoa aqui
e vai monitorando. Primeiro, vocé vai ler as portarias que regu-
lamentam a didlise. Vocé tem que conhecer esse negécio. O que
eu fa;o com o paciente ¢ o seguinte, saiu uma portaria nova e
a gente xeroca a portaria e chama o paciente e fala: “Vocé tem
quatro horas, trés vezes por semana para ler esse trogo. Néo tem
nada para fazer na didlise. Fica ld quatro horas. Vai ler isso. Vocé
tem que conhecer isso. Vocé ndo pode querer brigar pelo negécio
se vocé ndo tem condigdo.” Ar, [quando] eu chegar e na secreta-
ria [de saude] e for falar sobre uma droga com o farmacéutico,
daqui a pouco a gente vai estar discutindo sobre a droga porque
eu li sobre ela. Eu li sobre a droga, Ii muito. Ndo vou chegar ld
para vocé me dar uma aula sobre a droga, né? (Silva, 2016).

Além das cinco sessdes de navegacdo, a pagina inicial
do site, home, apresenta um espago para banners eletréni-
cos randémicos onde trés se alternam. Um com chamada
para a reunifo realizada em 29 de margo de 2016, o segundo
com uma chamada para uma matéria veiculada na TV Band,
“Uma tragédia anunciada... o drama de quem precisa fazer
hemodialise” e o terceiro com uma chamada para doacio
“Ajude a salvar vidas... Seja nosso parceiro... Veja como aju-
dar!”, que direciona para a secio “Doag¢des” do site. A home
apresenta outras caixas editoriais que ddo destaques para os
conteudos internos das se¢des do site.
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Como elementos fixos do site destacam-se a secdo
“Ultimas noticias” a direita da tela, com uma noticia de 17
de junho de 2015 e duas de 12 de maio de 2015 e o box para
doagido “Seja um sécio colaborador Participe!”. A pagina
inicial do site possui seis links para a se¢do “Doag¢des” e nio
possui link para a pagina no Facebook. No site predomina a
linguagem informativa e textual. Eventualmente as matérias
contam com fotos e videos de matérias veiculadas em emis-
soras de TV.

A pagina no Facebook recebe o nome por extenso da
institui¢do, Associagdo dos Renais e Transplantados do
Estado do Rio de Janeiro. A sigla “Adreterj” apenas apare-
ce na imagem de identificacio da pagina, conhecida como
avatar. A administracio da pagina é feita pelo presiden-
te da associagido que, segundo a classificacio do Facebook,
“Normalmente responde dentro de uma hora”. Segundo
avaliacdo de I2 usudrios, a pagina recebe 4,7 de 5 estrelas.

Foram analisadas as 15 ultimas postagens da pagina, rea-
lizadas entre 06 a 26 de junho de 2016. A maioria das pos-
tagens sdo de outras fontes, ndo ficando restritas aos gran-
des veiculos de comunica¢do de massa. Ha links de noticias
de veiculos regionais com o portal de noticias do estado de
Amazonas, AM Post (www.ampost.com.br) e o jornal on-line
do Acre, Folha de Jurud (www.folhadojurua.com.br) e de si-
tes tematicos como A menina e o Lipus (www.ameninaeolupus.
com.br), Transplante Pancreas (www.transplantedepancreas.
com.br) e Pressdo Alta (www.pressaoalta.com.br), além do
site do jornal O Globo (oglobo.globo.com), portal G1 (gI.
globo.com) e de uma empresa de clipping de noticias para
seguros, Segs (www.segs.com.br). Os assuntos das postagens
sdo sobre temas indireta ou diretamente ligados aos renais
croénicos como terapia renal substitutiva, transfusio de san-
gue, gastos publicos, doac¢do de 6rgaos, atendimento, hepa-
tite, diabetes, pressdo arterial, passe livre, clinicas de dialise
e plano de saude.

A interatividade da pégina é predominantemente rea-
tiva, na forma de “curtidas” ou “compartilhamentos”, em
detrimento da interatividade mutua, onde se estabelece uma
relagdo de interagio (Primo, 2000). Das 15 postagens ana-
lisadas, sete tiveram entre I a I0 curtidas; duas tiveram entre
II a 20 e seis entre 21 a 50 curtidas. Em rela¢do aos com-
partilhamentos, oito postagens tiveram entre I a 10, uma

MUZI, DANIELA; NOGUEIRA, FERNANDA; BERTOLDO, LUCILENE; PRADO, TATIANA; GUIMARAES, MARIA.

postagem teve entre IT a 20 e cinco entre 2T a 5O. Sendo que
a matéria “Divida e ‘baixo pre¢o’ pago por diélise fazem cli-
nicas fechar 144 vagas no DF” obteve 810 compartilhamen-
tos. Das 15 postagens oito n#o tiveram nenhum comentario
e sete tiveram de um a quatro comentérios.

Pelas relagcdes com diversos segmentos da sociedade, a
Adpreterj possui relevancia no exercicio do controle social do
Sistema Unico de Saude (SUS) no que diz respeito especial-
mente ao acesso e a cobertura dos servigos e a¢des de saude
destinados aos portadores de insuficiéncia renal crénica no
estado. Além de ser uma “voz” reconhecida pelos veiculos
de comunica¢do de massa, sendo convocada regularmente
para falar em matérias e reportagens relacionadas aos renais
crénicos, principalmente no que tange aos problemas das
sessdes de hemodiilise e a fila de espera por transplante. Na
visdo do presidente da associa¢do, a imprensa e o Ministério
Puablico sdo fundamentais para a articulagio da Adreterj,
uma vez que a midia dé visibilidade as questdes. Partindo
do entendimento do papel mediador da midia, a associagéo,
de forma estratégica, busca garantir sua visibilidade atra-
vés da divulgacdo dos problemas enfrentados pelos renais
cromnicos, sensibilizando, consequentemente, o Ministério
Publico e a sociedade.

Tudo que ndo ¢ bonitinho, tudo que é um grande drama, a im-
prensa compra. E eu me especializei em potencializar drama. Eu
conto a histéria real dando o meu tom de dramaticidade e geral-
mente a imprensa compra isso e o Ministério Piblico sempre vem
a reboque, principalmente se vocé estiver na midia. A imprensa
¢ um grande parceiro para detonar um negécio, mas morre. A
imprensa hoje fala mal de vocé daqui a pouco ela esquece, todo
mundo esquece de falar mal de vocé. O Ministério Pubico ndo.
Se eu conseguir convencer que ele vai perturbar vocé, ele vai te
perturbar mesmo. (Silva, 2016).

Para identificar a quantidade de matérias veicu-
ladas/publicadas pela associag¢do, utilizamos o relatério de
midia no periodo de janeiro a junho de 2016. Foram pu-
blicadas 20 matérias, em diferentes veiculos de comunica-
cdo (jornal impresso, jornal on-line, televisio e radio). Sio
utilizados tanto a midia local, como o Jornal SBT Recife, como a
midia de abrangéncia nacional, como o Jornal da Band, e tam-
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bém a midia na politica, Rddio Senado, site da Alerj e site da
Cémara dos Deputados. A maioria dos assuntos refere-se
a dificuldade de financiamento publico para as clinicas de
hemodiilise, resultando na diminui¢io do numero de aten-
dimentos. A intencionalidade dessas matérias é pressionar
os 6rgdos governamentais competentes a tomar medidas ne-
cessarias para garantir o tratamento adequado aos doentes
renais crénicos.

Consideragdes finais

Comissio

A Adreter;j
Parlamentar de Capta¢io de Orgios do Ministério da

possui representagdio na
Saude, em instincias estaduais, e busca parcerias com
representantes politicos (vereadores, deputados) como
forma de lobby pela causa. Desta forma, ha engajamen-
to para alteracdes no campo legislativo. Em uma pes-
quisa exploratéria na internet, encontramos citagdes
da presenga da associacdo no ambito legislativo como a
“Comissdo de satude solicitando complemento para ver-
bas destinadas a clinica de hemodialise”?; “Audiéncia
Publica na Assembleia Legislativa do Estado do Rio de
Janeiro discute dificuldades da nefrologia”®; “Comissao
de Saude discute situacio de transplantados no Rio”*. No
corpo de membros da associacdo, ha uma advogada para
atendimento das necessidades juridicas dos associados.
Pode-se observar que a atuagdo da Adreterj representa
importantes conquistas para os doentes renais no estado
do Rio e Janeiro e, em alguma medida, também no pais
uma vez que eles conseguem dar visibilidade a causa em
nivel nacional, assim como penetra¢io no ambito fede-
ral através da participacdo em comissdes e por represen-
tatividade politica. As articulagdes com diversos setores
da sociedade acarretaram em melhorias no atendimento
as questdes do renal crénico no estado, como incorpo-
ra¢do e regularidade na distribuicdo de medicamentos,

2 Disponivel em: <http://www.alerj.rj.gov.br/Visualizar/Noticia/38379>. Acesso
em: 26 jun. 2016.

3 Disponivel em: <http://sbn.org.br/audiencia-publica-na-assembleia-legisla-
tiva-do-estado-do-rio-de-janeiro-discute-dificuldades-da-nefrologia>.  Acesso

em: 26 jun. 2016.

4 Disponivel em: <http://www.alerj.rj.gov.br/Visualizar/Noticia?id=38370>.
Acesso em: 26 jun. 2016.

nas condig¢des fisicas para este atendimento, regulagdo de
vagas de hemodialise e qualidade do servigo, passe livre
para transporte pablico aos pacientes. No entanto, ainda
ha muitas dificuldades.

Do ponto de vista da Comunicagio, hé varios fatores a
serem observados como a desatualizacdo do site e a falta de
ligagdo com as redes sociais. A arquitetura de informag&es
também precisaria ser revista, uma vez que os conteudos
de servi¢o, mais interessantes aos pacientes por tratarem
de seus direitos, n3o sdo visiveis facilmente. Seria preciso
redefinir as editorias, pensando em facilitar o acesso as in-
formacdes, dando visibilidade as questdes mais importan-
tes aos pacientes, usuarios do site. Uma pesquisa de opi-
nifio ou uma consulta aos associados nas reunides mensais
poderia ser uma estratégia para convergir o conteudo as
necessidades dos usuédrios. No que se refere a pagina no
Facebook, ha um subaproveitamento da potencialidade das
redes sociais, uma que vez o numero de pessoas que “cur-
tem” a pagina nio corresponde a quarta parte do namero
de associados da Adreterj. Pode ser um problema de di-
vulgacio da pégina, ja que ndo possui um link no site da
institui¢do e nem usa a sigla Adreterj no nome da pégina,
forma pela qual os usuarios buscam a informacio.

No campo da informagio, foi observado um distan-
ciamento com literatura cientifica como fonte. O conhe-
cimento da associa¢do é mediado pela literatura disponi-
bilizada por empresas do segmento farmacéutico. Artigos
cientificos néo sdo fontes dos conteudos compartilhados
nos veiculos de comunicag¢io da Adreterj, nem fonte de
informacgio para os membros da associagéo.

Outro distanciamento observado foi com a pesquisa,
acdo que precisa ser desenvolvida pela Adreterj, princi-
palmente por estar localizada em um hospital universita-
rio e integrar o Comité de Etica em Pesquisa. Da mesma
forma, é preciso haver engajamento da pesquisa com a
comunidade, uma vez que o hospital universitario abriu
as portas para sediar uma associagdo de pacientes. Um
meio para este engajamento é o proprio seminario anual,
Semana do Renal, realizado em parceria com o Hupe,
que aborda diversas questdes de interesse dos pacientes
(gestéo, técnico e cientifico). Os dois movimentos de en-
gajamento reiteram a assertiva de que participar nédo é
apenas fazer parte e sim tomar parte.
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