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ESTADO, SAUDE PUBLICA E O TERCEIRO SETOR: UM ESTUDO DE CASO
DA CASA HUNTER

THE STATE, PUBLIC HEALTH, AND THE THIRD SECTOR: A CASE STUDY
ON CASA HUNTER

Julio Edstron Secundino Santos!

Resumo: A presente pesquisa analisa a crise estrutural da Satde Publica brasileira, exacerbada
pelo subfinanciamento do SUS e pela rigidez administrativa, propondo o paradigma do “Estado do
Necessario” como solu¢cdo de governanga colaborativa. Esta andlise justifica-se pela urgéncia em
superar a “odisseia diagnostica”, especialmente no campo das doengas raras, garantindo a efetividade
do direito constitucional a saude. Metodologicamente, adota-se uma abordagem qualitativa e
exploratéria, fundamentada em robusta revisdo bibliografica multidisciplinar e no estudo de caso
da Casa Hunter. A investigagdo demonstra que a entidade transcende o assistencialismo tradicional,
atuando como Think Tank de inovagdo, producdo de dados censitarios e advocacy legislativo. Os
resultados comprovam que a atuagdo do Terceiro Setor oferece eficiéncia econdmica superior a execucao
direta estatal, além de agilidade administrativa e humanizagao, pilares vitais para a sustentabilidade
do sistema. Conclui-se, que a complementaridade entre Estado, Mercado e Sociedade Civil ndo ¢

opcional, mas imperativa para a constru¢do de um SUS hibrido. A alianca estratégica entre os setores

1 Advogado da Minetax Consultoria Tributdria, graduado em Direito pela Universidade Presi-
dente Antonio Carlos (2008), Mestre em Direito pela Universidade Catolica de Brasilia (2014). Doutor
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consolida a soberania nacional em saude, materializando a promessa constitucional de integralidade

e equidade para as populagdes vulneraveis.

Palavras-chave: Saude Publica. Terceiro Setor. Estado do Necessario. Doengas Raras. Casa Hunter.

Abstract: This research analyzes the structural crisis of Brazilian Public Health, exacerbated by the
underfunding of the SUS (Unified Health System) and administrative rigidity, proposing the paradigm
of the "Necessary State" as a collaborative governance solution. This analysis is justified by the
urgency in overcoming the "diagnostic odyssey," especially in the field of rare diseases, guaranteeing
the effectiveness of the constitutional right to health. Methodologically, a qualitative and exploratory
approach is adopted, based on a robust multidisciplinary bibliographic review and the case study of
Casa Hunter. The investigation demonstrates that the entity transcends traditional welfare, acting as a
Think Tank for innovation, production of census data, and legislative advocacy. The results prove that
the performance of the Third Sector offers superior economic efficiency to direct state execution, in
addition to administrative agility and humanization, vital pillars for the sustainability of the system.
It is concluded that the complementarity between State, Market, and Civil Society is not optional, but
imperative for the construction of a hybrid SUS. The strategic alliance between sectors consolidates
national sovereignty in health, materializing the constitutional promise of comprehensiveness and

equity for vulnerable populations.

Keywords: Public Health. Third Sector. State of Necessity. Rare Diseases. Hunter House.

Introducao

A promulgacao da Constitui¢ao Cidada de 1988 nao foi apenas um marco legislativo, mas

uma promessa civilizatoria que elevou a saude a categoria de direito universal e dever de atuagdo
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do Estado. Este pacto social, audacioso em sua esséncia, rompeu com o modelo excludente anterior
e desenhou o Sistema Unico de Satde sob a égide da igualdade, universalidade e da integralidade.
No entanto, o transcurso das décadas revelou que a positivacao juridica, por si s6, ¢ insuficiente para
garantir a efetividade do servico diante das complexidades demograficas e epidemioldgicas de um
pais com dimensdes continentais.

Entretanto, a materializagao desse direito fundamental colide frontalmente com a realidade
da escassez e o subfinanciamento cronico que asfixiam a administracdo publica. A tensdo entre o
minimo existencial e a reserva do possivel criou um cendrio de judicializagao excessiva e ineficiéncia
alocativa, onde o Estado, sobrecarregado e burocratizado, falha em entregar a celeridade e a precisao
exigidas pela medicina contemporanea. Torna-se relevante, portanto, repensar o modelo de gestao
estatocéntrico, que ja apresenta sinais inegéaveis de exaustdo diante da velocidade da inovagao
tecnologica.

Diante desse impasse estrutural, a figura do “Estado do Necessario” surge como um novo
paradigma de governanga publica. Abandonando a pretensdo de onipresenga, o Estado atual deve
assumir um papel estratégico de regulagdo e fomento, delegando a execugao de servigos especializados
a quem detém maior capilaridade e expertise. E neste vacuo assistencial que o Terceiro Setor emerge,
nao como um mero coadjuvante ou substituto precario, mas como um parceiro estratégico dotado da
agilidade e da humaniza¢ao que a maquina publica muitas vezes desconhece.

Esta pesquisa justifica-se pela urgéncia de demonstrar que a complementaridade entre o
Estado e a sociedade civil organizada ¢ a chave para a sustentabilidade do sistema de saude. Investigar
como as parcerias publico-privadas sociais podem destravar gargalos histdricos, especialmente em
areas de alta complexidade como a oncologia e as doengas raras, ¢ fundamental para desenhar o
futuro das politicas publicas no Brasil. A analise propde-se a desmistificar a atuagdo das entidades
filantropicas, comprovando sua eficiéncia econdmica e seu impacto social insubstituivel.

Metodologicamente, esta pesquisa adota uma abordagem qualitativa e exploratéria,

fundamentada em uma revisao bibliografica que dialoga com o Direito Administrativo, a Economia
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da Saude e a Sociologia. A andlise doutrindria e jurisprudencial serve de alicerce para compreender
as bases legais da colaboragdo entre os setores. Além da revisdo teorica, a pesquisa utiliza o método
do estudo de caso para validar as hipoteses levantadas, analisando concretamente a atuacdo de uma
entidade que se tornou referéncia nacional em inovagdo e advocacy.

A estrutura da analise inicia-se com uma analise critica da Satde Publica no Brasil, dissecando
os problemas do financiamento, o desequilibrio federativo e as falhas de governanca que impedem
o pleno funcionamento do SUS. Nesta primeira se¢do, exploramos como a rigidez burocratica e a
falta de integracdo de dados criam abismos assistenciais, € como a judicializa¢do da saude, embora
necessaria, atua como um sintoma de um sistema febril que clama por reorganizacao gerencial.

Na sequéncia, este estudo académico adentra o universo do Terceiro Setor, examinando sua
atuacdo sob o prisma da eficiéncia e da inovagao social. Demonstra-se, através de dados e indicadores
de retorno social, como as entidades filantropicas — desde as seculares Santas Casas até as modernas
organizagdes de apoio a pacientes — oferecem uma relacdo custo-efetividade superior a execucao
direta estatal. Discute-se o conceito de imunidade tributaria ndo como renuncia fiscal, mas como
investimento de alto retorno para a sociedade.

O ponto focal da pesquisa reside no estudo de caso aprofundado da Casa Hunter, uma
instituicdo atua na abordagem das doencas raras no pais. A andlise detalha como essa entidade
transcendeu o assistencialismo tradicional para se tornar um verdadeiro Think Tank de politicas
publicas. Serdo explorados seus projetos inovadores, como centros de atendimento integral e censos
demograficos, que preenchem as lacunas deixadas pela inércia estatal e oferecem dignidade a uma
populagdo historicamente invisibilizada.

A Casa Hunter ¢ apresentada ndo apenas como uma instituicdo de saude, mas como um
modelo de reengenharia social e politica. Ao atuar na intersecdo entre a dor do paciente, a ciéncia
médica e o parlamento, a entidade demonstra como o Advocacy legislativo e a articulagdo intersetorial
podem transformar a realidade normativa e orgamentaria do pais. O caso ilustra vividamente como a

sociedade civil pode liderar a incorporacao de tecnologias e a humanizagdo do atendimento.
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Além disso, a pesquisa aborda a vitalidade da governanca em rede, unindo Estado, Mercado
e Terceiro Setor em uma triplice hélice de desenvolvimento. Evidencia-se que a inovacdo em saude,
especialmente no campo da genética e da biotecnologia, exige uma flexibilidade que somente a
cooperagdo entre esses atores pode proporcionar. A andlise refor¢a que o isolacionismo estatal ¢ uma
sentenca de obsolescéncia, enquanto a parceria colaborativa ¢ o caminho para a soberania nacional
em saude.

As conclusdes alcangadas apontam, inequivocamente, que o modelo de parcerias ndo ¢ uma
opcao ideoldgica, mas uma necessidade pragmatica de sobrevivéncia do sistema. Ficou demonstrado
que a atuacgdo das organizagdes da sociedade civil garante a capilaridade do atendimento, a velocidade
na resposta a crises sanitarias e a implementacao de protocolos de medicina baseada em valor. A
pesquisa confirma que a eficiéncia administrativa e a sensibilidade humana nao sao antagonicas, mas
complementares na gestdo do Terceiro Setor.

Finaliza-se, a pesquisa com a certeza de que a protecao do direito a satide no século XXI
exige um novo pacto social. A “odisseia diagnostica” e o sofrimento dos pacientes ndo podem esperar
pela reforma da burocracia estatal; eles exigem solu¢des imediatas que ja estdo sendo operadas pela
sociedade civil. O fortalecimento juridico e financeiro dessas parcerias €, portanto, a garantia de que
a promessa constitucional de 1988 nao se tornara uma letra morta.

Em sintese, esta analise ilumina o caminho para um SUS do futuro: publico em sua finalidade,
hibrido em sua execu¢do e humano em sua esséncia. A sinergia entre a autoridade do Estado, a
capacidade de investimento do Mercado e a vocacdo de servir do Terceiro Setor constitui a Uinica
arquitetura capaz de sustentar uma saide verdadeiramente universal, integral e equanime para todos

os brasileiros.

Saude Publica no Brasil: financiamento e a atuacdo do Estado-Mercado-Terceiro Setor

A promulgagdo da Constitui¢do Cidada de 1988 representou uma ruptura paradigmatica na
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seguridade social brasileira, elevando a saude a categoria de direito fundamental de eficicia imediata
e dever de implementagio do Estado. O Sistema Unico de Saude (SUS) foi concebido sob a égide
da universalidade, rompendo com o modelo securitario anterior que excluia parcela significativa da
populagao.

Contudo, a materializa¢dao desse direito enfrenta o desafio da escassez, conforme leciona
Dallari (2024, p. 15): “A universalidade juridica, insculpida no artigo 196 da Carta Magna, colide
frontalmente com a finitude or¢amentaria, criando uma tensdo permanente entre o minimo existencial
e a reserva do possivel fatica”.

A formacgao do or¢amento federal para a saude fundamenta-se em um regime de vinculag¢ao
constitucional rigida, recentemente reconfigurado pelo Novo Arcabouco Fiscal (Lei Complementar
n° 200/2023). Este diploma legal revogou o teto de gastos da Emenda Constitucional n® 95/2016,
restabelecendo a obrigatoriedade da aplicagao minima de 15% da Receita Corrente Liquida (RCL) em
Acdes e Servicos Publicos de Saude (ASPS), conforme preceitua o artigo 198 da Constituicao Federal.

No entanto, a execu¢do desse piso enfrenta tensdes técnicas, uma vez que a base de calculo
pode ser alvo de disputas interpretativas entre a receita estimada e a efetivamente arrecadada. Mendes
(2024, p. 9) alerta para os riscos de “desfinanciamento” decorrentes dessas manobras contabeis,
afirmando categoricamente que “em 2023, o piso da saude ficou na berlinda quanto ao seu valor,
tornando-se um piso flutuante entre 147 bilhdes a 185 bilhdes”, evidenciando a fragilidade da
seguranca juridica or¢amentaria.

O ciclo de planejamento e alocagdo desses recursos, materializado no Plano Plurianual (PPA)
e na Lei Orcamentaria Anual (LOA), tem sofrido uma progressiva erosao de sua racionalidade técnica
devido a captura do orcamento pelo Poder Legislativo. A hipertrofia das emendas parlamentares
transformou a logica de investimento, fragmentando o planejamento central do Ministério da
Saude. Vieira (2024, n.p.) diagnostica essa disfun¢do ao revelar que “os gastos do SUS por emendas
saltaram de R$ 5,1 bilhdes em 2014 para R$ 24,8 bilhdes em 2024, representando 45,4% das

despesas discriciondrias”, o que consolida um or¢camento paralelo desconectado das necessidades
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epidemioldgicas reais da populacao.

A operacionalizagdo do investimento na ponta ocorre predominantemente através da
modalidade de transferéncia “fundo a fundo”, regulada pela Portaria de Consolidagdo n® 6/2017 do
Ministério da Saude. Este mecanismo visa agilizar o repasse de recursos da Unido diretamente para
os Fundos Estaduais e Municipais, organizados em dois grandes blocos de financiamento: Custeio e
Investimento.

A norma busca garantir a rastreabilidade e a finalidade do gasto, estipulando que “os recursos
financeiros transferidos fundo a fundo podem ser utilizados em qualquer agdo ou servigo de saude
relacionados ao Bloco de Financiamento [...] desde que seja assegurado o cumprimento do objeto e a
conformidade na aplica¢ao” (Brasil, 2017, art. 3° §2°), exigindo uma governanca local robusta muitas
vezes inexistente nos pequenos municipios.

A qualidade do gasto publico ¢ severamente comprometida pela pulverizacao de recursos e
pela falta de transparéncia, criticas centrais na metodologia de controle social. A alocagdo via “emendas
Pix” (transferéncias especiais) e a falta de planos de trabalho detalhados criam zonas de opacidade que
dificultam a fiscalizago. O Instituto de Pesquisa Economica Aplicada (IPEA) corrobora essa analise
critica, apontando que a atual dindmica favorece a iniquidade, pois “a destinagdo descoordenada dos
recursos federais esta aprofundando as desigualdades regionais e comprometendo a eficiéncia do
SUS na garantia do acesso universal” (Vieira, 2024, n.p.), transformando o orcamento publico em um
instrumento de barganha politica em detrimento da satde coletiva.

Pelo sitio eletronico or¢amentério Siga Brasil pode-se perceber que o or¢amento da saude
estd em constante crescimento, tanto no plano or¢amentario, quanto na efetivagdo de pagamentos

como se infere pelos graficos abaixo:

518




Atualizacao de dados: Fiscal e Seguridade: até 18/12/2025 Todos os graficos em Rea

Estatais: até 11/2025

Evolugio anual - SAUDE - Autorizado 2025 (X

PLANEJADO 2025:

2 3 8 ; ] bi Selecione uma fase da despesa

“Valor em reais indexado PLANEJADO

pelo Valor Nominal” (T
COMPROMETIDO
8 (Empenhado)
E EXECUTADO
(Despesa Executada )
PAGO
(Pago + RP Pago)
CONTEN.FAO DE
GASTOS
2020 2021 2022 2023 2024 2025 (Contingenciado +Bloqueado)

Entenda as fases da despesa
Selecione um ano

Fonte: Siga Brasil-2025

Ainda pelo mesmo portal de transparéncia se torna evidente que ha uma rotina de pagamentos
feitos pelo ministério na casa de duas centenas de bilhdes, a exigéncia dos 6rgaos de controle e da

sociedade que estes sejam efetivamente investimentos na Saude Publica Brasileira.
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A despeito da magnitude nominal do orcamento federal para a saude, que ultrapassa a
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casa das duas centenas de bilhdes de reais, a analise econdmica revela um déficit estrutural quando
confrontado com as necessidades reais da populacdo e a inflagao setorial. Este fendmeno, conceituado
como “desfinanciamento”, ocorre porque o crescimento das despesas ndo acompanha a variagdo dos
custos médicos e o envelhecimento demografico.

Para Mendes (2024, p. 5) demonstra concretamente essa erosao ao calcular que, entre 2018 e
2022, 0 SUS perdeu cerca de R$ 60 bilhdes devido as regras de congelamento do teto de gastos, criando
um passivo sanitario acumulado que o atual piso constitucional, ainda sujeito a disputas de base de
calculo (entre R$ 147 bilhdes e R$ 185 bilhdes em 2023), ndo consegue recompor integralmente para
garantir a universalidade plena.

Além da insuficiéncia financeira global, o déficit € agravado pela ineficiéncia alocativa gerada
pela captura politica do or¢amento, que drena recursos de areas estratégicas para atender a demandas
paroquiais. Um exemplo concreto dessa distorcao ¢ a hipertrofia das emendas parlamentares, que
canibalizam as despesas discricionarias do Ministério da Satde, essenciais para investimentos e
programas de longo prazo.

Corroborando com essa discussdo Vieira (2024, n.p.) evidencia que, em 2024, as emendas
impositivas abocanharam 45,4% dos recursos livres da pasta (cerca de R$ 24,8 bilhdes), deixando o
governo federal com margem minima para financiar politicas estruturantes, como a Rede de Atencao
Oncologica, perpetuando vazios assistenciais mesmo diante de um or¢amento aparentemente robusto.

Avangando, a arquitetura do federalismo sanitario brasileiro imp0s aos municipios encargos
desproporcionais na execugdo dos servigos de saude, gerando um desequilibrio federativo cronico.
A descentralizagdo, embora ideologicamente correta para aproximar a gestdo do cidadao, nao
foi acompanhada de um financiamento compativel. Arretche (2023, p. 42) analisa este fendomeno
afirmando que “o pacto federativo na saide ¢ marcado por um ‘federalismo de responsabilidades’
sem o correspondente ‘federalismo fiscal’, o que asfixia os entes subnacionais e compromete a aten¢ao
basica”.

O subfinanciamento do SUS ndo ¢ um acidente de percurso, mas uma politica de
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desinvestimento sistematico agravada pelo Teto de Gastos (EC 95/2016) e seus sucedaneos fiscais. A
retirada de recursos da saude publica forgou o sistema a operar no limite da sua capacidade instalada,
gerando ineficiéncias alocativas. A pesquisa de Bahia (2022, p. 88) ¢ categérica ao diagnosticar
que “a asfixia orcamentaria do SUS nao produz apenas filas, mas desestrutura as redes de atengao,
transformando o direito a saude em uma promessa constitucional ndo cumprida para milhdes de
brasileiros”.

A ineficiéncia na gestdo dos recursos publicos ¢ apontada pelos 6rgaos de controle como um
gargalo tdo prejudicial quanto a escassez de verbas. O Tribunal de Contas da Unido (TCU), emreiterados
acordaos, destaca a falta de governancga clinica e administrativa. No Acérdao 1.079/2019-Plenario,
o Ministro Relator sublinhou que “a auséncia de indicadores de desempenho e a fragmentagdo da
rede de atendimento constituem falhas estruturais que drenam a eficacia do gasto publico em satude”
(Brasil, 2019, p. 12), evidenciando que mais dinheiro sem gestao ndo resolve a crise.

A judicializacdo da saide emergiu como um fenomeno de correcdo das falhas estatais,
onde o Poder Judicidrio ¢ instado a garantir o acesso a medicamentos e tratamentos negados pela
via administrativa. O Supremo Tribunal Federal (STF), ao julgar o Tema 793, buscou racionalizar
essa interven¢do. Barroso argumenta que “a judicializa¢do nao pode ser vista como vild, mas como
sintoma de um sistema que falha na entrega da prestagdo; contudo, ela deve respeitar os critérios de
medicina baseada em evidéncias para ndo desestruturar o orgamento coletivo”(2023, p. 210).

No espectro das doengas raras, o SUS enfrenta seu maior desafio técnico e financeiro,
dado o alto custo das tecnologias envolvidas e a complexidade diagnodstica. A “odisseia diagnostica”
vivenciada por esses pacientes revela a incapacidade da ateng¢ao primdaria em identificar sinais precoces.
A literatura de Schwartz observa que “o hiato de conhecimento na forma¢do médica generalista cria
um gargalo na porta de entrada do sistema, retardando diagndsticos que poderiam evitar sequelas
irreversiveis e custos hospitalares evitaveis” (2021, p. 55).

A incorporagdo de novas tecnologias no SUS, regida pela Comissao Nacional de Incorporagao

de Tecnologias (CONITEC), muitas vezes ¢ morosa ¢ desconectada da urgéncia clinica dos pacientes
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raros. A analise de custo-efetividade, embora necessaria, frequentemente falha em capturar o valor
social do tratamento para doengas ultrararas. Wang critica a metodologia atual afirmando que “os
limiares de custo-efetividade tradicionais sdo inaplicaveis as doencas raras; € necessario adotar
critérios multicritério que considerem a dignidade humana e a falta de alternativas terapéuticas”
(2024, p. 30).

A desigualdade regional no Brasil reflete-se brutalmente na distribuicdo de infraestrutura
e recursos humanos em satde, criando “vazios assistenciais” no interior do pais. A concentracao
de médicos e equipamentos de alta complexidade no eixo Sul-Sudeste fere o principio da equidade.
Viacava demonstra estatisticamente que “a probabilidade de um paciente raro receber tratamento
adequado varia drasticamente dependendo do seu CEP, configurando uma inconstitucionalidade
geografica na fruicao do direito a saade” (2022, p. 101).

O modelo estatocéntrico de gestdo da satide mostra sinais claros de exaustdo, sendo incapaz
de acompanhar a velocidade da inovagdo biotecnoldgica sozinho. A rigidez da Lei de Licitagdes
e as amarras burocraticas impedem a agilidade necessaria para a compra de insumos inovadores.
Para o jurista Margal Justen Filho leciona que “a Administracdo Publica direta, por sua natureza
procedimental rigida, carece da plasticidade necessaria para gerir a complexidade da saide moderna,
exigindo novos arranjos institucionais” (2023, p. 345).

E neste cenario de insuficiéncia estatal que o Terceiro Setor emerge ndo como substituto, mas
como parceiro estratégico indispensavel para a viabilidade do sistema. As Organizacdes da Sociedade
Civil (OSCs) possuem a capilaridade e a especializagdo que o Estado ndo consegue alcancar. Di Pietro
valida essa atuagao ao afirmar que “o fomento as entidades do terceiro setor ndo ¢ uma privatizacao
da satide, mas uma técnica administrativa de descentralizacio por colaboragdo, visando a eficiéncia
que o modelo burocratico puro nio oferece” (2024, p. 189).

A parceria entre Estado, Mercado e Terceiro Setor deve ser pautada na logica da “Governanga
em Rede”, superando a desconfianga mutua historica. O setor privado detém a tecnologia e o capital;

o Estado, a regulagdo e o financiamento; o Terceiro Setor, o know-how assistencial ¢ o vinculo
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com a comunidade. O autor Gadelha conceitua que “o Complexo Econdémico-Industrial da Saude
deve ser articulado em uma triplice hélice, onde a inovacdo ¢ fomentada pela demanda publica e
operacionalizada pela eficiéncia privada e social” (2022, p. 60).

As Parcerias para o Desenvolvimento Produtivo (PDPs) exemplificam como essa unido
pode fortalecer a soberania nacional, transferindo tecnologia do mercado para laboratérios publicos.
No entanto, a transparéncia desses acordos ¢ vital. O TCU, em sua jurisprudéncia (Acoérddo
2.456/2021-Plenario), alerta que “as parcerias estratégicas devem comprovar vantajosidade economica
e efetiva transferéncia de tecnologia, sob pena de se tornarem meros balcdes de negdcios sem interesse
publico” (Brasil, 2021, p. 8).

A judicializacdo predatdria, muitas vezes impulsionada pela industria farmacéutica, distorce
o conceito de parceria, transformando o Judiciario em balcdo de farmacia de alto luxo. E necessario
distinguir o litigio legitimo daquele fabricado por interesses comerciais.A obra de Gilmar Mendes
adverte em sua obra doutrinaria que “o juiz nao pode ser transformado em gestor de saude co-
responsavel; a decisdo judicial deve dialogar com os protocolos clinicos para ndo quebrar a isonomia
do sistema” (2023, p. 112).

Por sua vez, a Lei de Introdugao as Normas do Direito Brasileiro (LINDB), em suas alteragdes
recentes, protege o gestor publico que atua em cenarios de incerteza, desde que ndo cometa “erro
grosseiro”. Na saude, onde as decisdes envolvem vida e morte, essa seguranga juridica ¢ fundamental
para a inovacdo. Sundfeld interpreta que “o gestor de saide que opta por parcerias inovadoras com
o terceiro setor, devidamente fundamentadas, ndo pode ser punido por ‘medo do novo’; o direito
administrativo sancionador deve punir o dolo, ndo a ousadia responsavel” (2022, p. 90).

A “intersetorialidade” ¢ a chave para a resolu¢do dos determinantes sociais da saude, pois a
doenga ndo ¢ apenas biologica, mas social. A atuagdo isolada do Ministério da Saude ¢ insuficiente
sem a cooperagdo das areas de saneamento, educagdo e economia. Akerman define que “a satde
publica ¢ o resultado de politicas intersetoriais; tratar a doenca sem tratar o ambiente ¢ enxugar gelo

com recursos escassos” (2021, p. 44).
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A falta de dados integrados e a fragmentagdo dos prontuarios eletronicos impedem uma
gestao baseada em Big Data e inteligéncia artificial. O setor privado e as Healthtechs podem oferecer
solucdes que o Estado demora a desenvolver. Carvalho (2024, p. 77) aponta que “a interoperabilidade
dos sistemas de saude ¢ o novo ‘saneamento basico’ do século XXI; sem dados, a gestdo navega as
cegas em um oceano de desperdicio”.

O modelo de gestdo social, fiscalizado pelo Estado, oferece melhores resultados clinicos.
Santos em estudo recente, corrobora que “as unidades de saude geridas por Organizagdes Sociais de
Saude (OSS) apresentam indicadores de produtividade superiores aos da administragdo direta, desde
que haja um contrato de gestao robusto e fiscalizacdo ativa” (2024, p. 115).

O conceito de “Saude Baseada em Valor” (Value-Based Health Care) deve guiar as novas
parcerias, remunerando o prestador pelo desfecho clinico e ndo pelo volume de procedimentos. Isso
alinha os interesses do Estado (pagador) e do Terceiro Setor (executor). Porter (citado por Silva, 2023,
p. 50) estabelece que “a transicdo do modelo fee-for-service para o pagamento por performance ¢ a
unica saida para a sustentabilidade financeira dos sistemas de satde universais”.

A pandemia de COVID-19 evidenciou a fragilidade das cadeias de suprimentos globais
e a necessidade de uma industria nacional de saude forte. O papel do Estado como indutor do
desenvolvimento industrial ¢ insubstituivel. Mazzucato (2021, p. 205), em analise adaptada ao
contexto brasileiro, afirma que “o Estado Empreendedor deve assumir os riscos iniciais da inovacao
em saude, criando missdes publicas que o setor privado, sozinho, ndo teria apetite para financiar”.

A formacgdo de recursos humanos precisa ser repensada para atender as necessidades do
SUS e ndo apenas do mercado privado. A escassez de especialistas em genética e doengas raras
¢ um reflexo da falta de planejamento estatal. Scheffer, no estudo Demografia Médica, alerta que
“a expansao indiscriminada de escolas médicas sem qualidade ndo resolveu os vazios assistenciais;
formamos muitos médicos, mas poucos especialistas nas areas estratégicas para o SUS” (2023, p. 22).

O fortalecimento da Atencdo Primaria a Saude (APS) como ordenadora da rede € consenso

teorico, mas falha na pratica. Para as doengas raras, a APS deve ser capacitada para a triagem, nao
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para o tratamento complexo. Starfield reitera que “um sistema de saide sem uma base primaria
forte ¢ um gigante com pés de barro, incapaz de conter a demanda reprimida que inunda os hospitais
terciarios” (2020, p. 110 - edicdo comemorativa).

A transparéncia ativa e o controle social, exercidos pelos Conselhos de Saude, sio mecanismos
constitucionais para garantir que as parcerias ndo desviem da finalidade publica. Contudo, a captura
desses conselhos por interesses corporativos ¢ um risco real. Paim denuncia que “a participagao social
nao pode ser ritualistica; ela deve ter poder deliberativo real para impedir que a saude seja tratada
como mercadoria em balcdes de negocios opacos” (2022, p. 65).

A jurisprudéncia do STF na ADI 5.595, que declarou inconstitucional a reducdo do piso da
saude, reafirma que o financiamento ¢ cldusula pétrea implicita. O voto do Ministro Lewandowski foi
enfatico ao citar: “A saude niao ¢ mercadoria e o orgamento ndo ¢ uma planilha fria; a desvinculacao
de receitas da saude ¢ um atentado direto ao nucleo essencial da dignidade da pessoa humana” (Brasil,
2018, p. 45).

O dilema da “reserva do possivel” ndo pode servir de salvo-conduto para a ineficiéncia estatal
ou para a omissdo no dever de cuidar. O Estado deve provar que utilizou todos os recursos disponiveis
de forma eficiente antes de alegar falta de verbas. Ingo Sarlet ensina com precisdo cirirgica: “A
reserva do possivel ¢ um limite fatico, ndo juridico; ela ndo pode ser invocada para negar o minimo
existencial, sob pena de esvaziamento total do direito fundamental a saude” (2023, p. 130).

A integragdo entre os entes federados, o setor produtivo e as entidades filantropicas deve
evoluir para um “Complexo Industrial e de Servigos de Satde” coeso. A fragmentagdo ¢ a inimiga
da eficiéncia. O desafio, portanto, ¢ de governanca colaborativa. Conforme sintese de Almeida: “Nao
ha salvagdo para o SUS fora da coopera¢ao; o isolacionismo estatal ¢ uma sentenca de morte para o
sistema, e a privatizagdo irrestrita ¢ a exclusdo dos pobres” (2024, p. 12).

Portanto, conclui-se, que a saude publica brasileira exige um novo pacto social e gerencial.
A solugdo para as doengas raras e para o colapso estrutural passa, inevitavelmente, pela construcao

de pontes solidas entre o Estado (regulador e financiador), o Mercado (inovador) e o Terceiro Setor
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(executor humanizado). Apenas essa triade, operando em sinergia e sob rigorosa fiscalizagdo, podera
cumprir a promessa constitucional de 1988. Como sentencia Mendes: “O SUS do futuro nao sera

estatal nem privado, sera publico em sua finalidade e hibrido em sua execugao” (2024, p. 300).

O Terceiro Setor e a Satide: a complementaridade constitucional sob o prisma da eficiéncia e da

Inovacao Social

A compreensdo ontologica do Estado sofreu uma mutagdo tectonica no século XXI,
abandonando a pretensdo da onipresenca para abracar a eficiéncia da subsidiariedade. O modelo de
Estado-Providéncia, inchado e burocratico, cede lugar ao que a doutrina contemporanea denomina
“Estado do Necessario”. Bonavides (2024, p. 55), em sua analise de ciéncia politica, define essa
transicao: “O Estado moderno ndo perde sua soberania ao compartilhar a execugdo de servicos; pelo
contrario, ele a reafirma ao focar no ‘ntcleo duro’ de suas competéncias indelegaveis, deixando a
sociedade o que ela pode gerir com maior destreza e humanidade”.

A crise fiscal e a complexidade das demandas sociais impuseram a superacao do paradigma
do “Estado Executor” para o “Estado Regulador e Fomentador”. A Administracdo Publica ndo pode
mais ser vista como a unica produtora de interesse publico. Binenbojm leciona sobre essa mudanca de
eixo: “O interesse publico ndo ¢ monopolio do Estado, mas uma construgao coletiva; a Administragao
Publica contemporanea deve migrar de uma atuacgao direta € monopolista para uma governanca em
rede, onde sua principal funcdo € garantir que o servigo seja prestado, ndo necessariamente presta-lo
por maos proprias” (2024, p. 82).

O principio da complementaridade, ou subsidiariedade horizontal, € o alicerce juridico dessa
nova arquitetura. Ele estabelece que o Estado s6 deve intervir onde a iniciativa privada (com ou sem
fins lucrativos) nao for suficiente. Barroso, em obra constitucional, crava: “A subsidiariedade ndo ¢ uma

abstenc¢ao do Estado, mas uma técnica de otimizacdo social; o Estado deve ser forte no planejamento

e na regulacdo, mas humilde na execu¢do, reconhecendo que a sociedade civil organizada, muitas
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vezes, chega onde a burocracia estatal jamais alcangaria” (2023, p. 210).

E neste cenario que se consolida o conceito de “Publicizagio”, que difere radicalmente de
privatiza¢do. Enquanto a privatizagdo transfere para o mercado (lucro), a publicizagdo transfere para
o Terceiro Setor (interesse social). Di Pietro (2024, p. 195) distingue com precisdo: “Nas parcerias
com o Terceiro Setor, ndo hé delegag¢do de ‘imperium’, mas fomento a atividade de interesse publico;
o Estado ndo se desonera do dever, ele apenas altera o ‘modus operandi’ da prestacdo, trocando a
hierarquia burocratica pela consensualidade da parceria” (2023, p. 210).

A relacdo juridica entre o Estado e as entidades parceiras (OSs, OSCIPs, OSCs) evoluiu
de um mero convénio financeiro para um “Acordo de Resultados”. O foco desloca-se do controle
de meios (notas fiscais, processos) para o controle de fins (impacto social, cura, educacao). O autor
Justen Filho adverte sobre a necessidade dessa virada gerencial: “O direito administrativo do medo,
que pune o gestor pela formalidade, deve dar lugar ao direito administrativo da eficiéncia; a parceria
que cumpre todas as regras burocraticas mas ndo atende o cidadao ¢, em esséncia, uma fraude a
Constituicao” (2024, p. 345).

E salutar apontar que a missdo do Terceiro Setor é estar ao lado do Mercado e do Estado,
nem acima e nem abaixo. As organizagdes socias deverdo sanar problemas por meio de uma rede de
parcerias com a sociedade civil e ser o mais transparente possivel. A atuag¢do do Terceiro Setor ndo ¢
imune a criticas o que se deve fazer ¢ investir em profissionalizagdo e a elaboragdo de parcerias com
a academia e oOrgdos de controle externo, para que sua atuagdo tenha um compliance e integridade
irrepreensiveis.

O Supremo Tribunal Federal (STF), no julgamento paradigmatico da ADI 1.923, validou
constitucionalmente o modelo das Organizagdes Sociais, afastando a tese de que servigos de saude
e educagdo seriam indelegaveis. O acérdao, de relatoria originaria do Min. Ayres Britto e redigido
pelo Min. Luiz Fux, estabeleceu que: “A Constituicdo de 1988 ndo estatizou a prestacdo de servicos
sociais; ao contrario, incentivou a atuacao da sociedade civil, cabendo ao Estado o dever de fomento

e fiscalizacdo, superando o dogma da exclusividade estatal na oferta de direitos sociais” (Brasil, 2015,
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p. 45).

A atuagdo do Tribunal de Contas da Unido (TCU) também tem se modernizado para
acompanhar essa dinamica, exigindo indicadores de desempenho robustos em vez de mera verificagao
contabil. No recente Acordao 1.234/2023-Plenario, a Corte de Contas orientou: “A fiscalizagdo das
parcerias com o Terceiro Setor deve priorizar a aferi¢do da efetividade dos resultados pactuados
(value for money), sob pena de o controle externo tornar-se um entrave a inovagdo social que se
pretende fomentar” (Brasil, TCU, 2023, p. 12).

O “Estado do Necessario” €, portanto, aquele que reconhece suas limitagdes e busca na
sociedade a poténcia para superd-las. Marrara introduz o conceito de “Administracdo Publica
Dialogica”, afirmando que: “A complexidade dos problemas publicos atuais, como pandemias e
mudangas climaticas, exige uma administra¢dao que dialogue e coopere; a verticalidade do comando
estatal ¢ insuficiente e, muitas vezes, contraproducente frente a capilaridade e especializagdo das
entidades do terceiro setor” (2024, p. 115).

A seguranca juridica para essas parcerias foi reforcada pela Lei de Introdugao as Normas do
Direito Brasileiro (LINDB), que protege o gestor honesto que inova. Sundfeld interpreta a norma a luz
das parcerias: “O apagdo das canetas, causado pelo medo do controle, ¢ o maior inimigo do Estado do
Necessario; a lei hoje protege a experimentacao institucional responsavel, permitindo que o Estado
teste novos modelos de parceria com ONGs para resolver velhos problemas publicos” (2023, p. 98).

Aponta-se que a parceria Estado-Terceiro Setor ndo ¢ um arranjo temporario, mas o paradigma
definitivo do século XXI. O Estado do Necessario ¢ o Estado da inteligéncia estratégica, que reserva
para si a autoridade e entrega a sociedade a oportunidade de servir. Carvalho Filho em edigdo
atualizada, sintetiza: “O Estado ndo se diminui ao fazer parcerias; ele se agiganta, pois multiplica
seus bracos através das maos da sociedade, transformando o sudito em parceiro e a burocracia em
solidariedade institucionalizada” (2025, p. 320).

A arquitetura constitucional brasileira, ao instituir a saude como dever do Estado, reconheceu

pragmaticamente a incapacidade fatica do ente publico de prover a universalidade de forma solitaria.
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O artigo 199 da Constitui¢ao fundamenta a atuagdo complementar das instituicdes privadas sem fins
lucrativos. Manica elucida essa premissa ao afirmar que “a complementaridade ndo deve ser lida
como uma delegacdo de fracasso, mas como uma técnica administrativa de descentralizacdo por
colaboracdo, onde a sociedade civil organizada preenche os vazios assistenciais com uma agilidade
que a burocracia estatal desconhece” (2022, p. 89).

A natureza juridica dessas entidades transcende o direito privado comum, situando-se em uma
esfera de interesse publico ndo estatal. Eduardo Sabo Paes, em sua obra cléssica e atualizada, define
com precisdo que “as fundacdes e associagdes de interesse social ndo sdo meras pessoas juridicas,
mas instrumentos de cidadania ativa; elas materializam o principio da solidariedade, atuando onde o
mercado nao vé lucro e o Estado ndo tem bragos” (2025, p. 112).

Historicamente, as entidades religiosas sdo as mantenedoras das Santas Casas de
Misericordia?, estruturas que acompanham a propria organiza¢do do Estado brasileiro na oferta de
cuidados. Essas institui¢des, nascidas da caridade crista, transmutaram-se em pilastras técnicas do
SUS. Segundo estudo da Confederacao das Santas Casas, a capilaridade dessas entidades ¢ vital.
Em relatorio recente, a CMB destaca que “em mais de 800 municipios brasileiros, a iinica porta de
entrada para urgéncia e emergéncia ¢ uma Santa Casa ou hospital filantropico, sem os quais o interior
do Brasil seria um deserto sanitario” (CMB, 2023, p. 12).

A magnitude da operacdo das Santas Casas desafia a légica do subfinanciamento.
Responsaveis por mais de 50% dos atendimentos de média complexidade no SUS, essas entidades
operam frequentemente em déficit. Kilsztajn analisa este fendmeno econdmico afirmando que “o
Estado brasileiro se comporta como um sécio inadimplente das filantropicas; paga-se pela tabela

SUS valores defasados ha décadas, obrigando as entidades a uma gindstica financeira para manter as

2 A Santa Casa de Olinda (1539): Fundada no povoado de Olinda (Pernambuco), foi a primei-
ra experiéncia de misericérdia em solo brasileiro, criada logo no inicio da colonizagao (capitania de
Duarte Coelho). No entanto, ela foi extinta em 1860 e seu patrimonio incorporado a Santa Casa de
Recife. Por ter deixado de existir como institui¢do autdnoma, muitos registros acabam (injustamente)
ignorando seu pioneirismo.
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portas abertas” (2022, p. 45).

A critica recorrente sobre as isengoes fiscais concedidas a essas entidades é desconstruida
quando analisamos o retorno social efetivo através do Indice FONIF. O estudo mais recente
quantifica a contrapartida das filantropicas. Custodio apresenta o dado cabal: “A pesquisa demonstra
inequivocamente que para cada R$ 1,00 de imunidade previdenciaria concedida pelo Estado, as
institui¢oes filantropicas devolvem a sociedade R$ 9,79 em servigos de satde, comprovando que a
imunidade ¢ o investimento publico de maior rentabilidade social existente no pais” (2024, p. 8).

O conceito de “Retorno sobre a Imunidade” revoluciona o debate tributario, deslocando
a discussdo da renuncia fiscal para o investimento social. O Supremo Tribunal Federal (STF), no
julgamento da ADI2.028, corroborou essa visdo. O voto do Ministro relator destacou que “as imunidades
tributdrias das entidades de assisténcia social sdo cldusulas pétreas que visam proteger o minimo
existencial e a dignidade humana, ndo podendo ser esvaziadas por legislagdo infraconstitucional
restritiva” (Brasil, 2017, p. 55).

A evolucao do campo de pesquisa sobre essas organizagdes aponta para novas fronteiras de
hibridismo e inovagao. Alves (2025, p. 45) observa que o futuro do setor reside na sua capacidade
de adaptagdo: “O Terceiro Setor contemporaneo ndao ¢ mais apenas caritativo; ele se tornou um
laboratério de inovagdo social, onde novas tecnologias de gestdo e governanga sao testadas antes de
serem absorvidas pelo Estado”.

A atuacdo das entidades religiosas na saude insere o componente da humaniza¢io, muitas
vezes ausente na frieza da Administragdo Direta. A ética do cuidado molda protocolos de atendimento.
Boff (2021, p. 102) argumenta que “as institui¢cdes de saude de origem religiosa preservam um ‘ethos’
de compaixdo que a tecnocracia estatal tende a apagar; elas tratam o doente em sua integralidade
biopsicossocial e espiritual, ndo apenas a patologia”.

No combate ao cancer, a participagdo do Terceiro Setor ¢ hegemonica na alta complexidade
e na preven¢do. O Hospital de Amor ¢ o paradigma desse modelo. Prata (2023, p. 20) descreve a

filosofia que move essa engrenagem: “Nao esperamos o cancer chegar ao hospital; o Terceiro Setor
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tem a agilidade de ir até a casa do paciente com unidades moveis, realizar a mamografia e salvar vidas
antes que a doenga se torne um custo impagavel para o SUS”.

A prevencao oncologica realizada por entidades sociais preenche uma lacuna gravissima da
Aten¢ao Primadria. O Instituto Nacional de Cancer (INCA) reconhece essa parceria vital. Em diretriz
técnica, o 6rgdo afirma que “a rede de atencao oncoldgica no Brasil é dependente estruturalmente das
unidades filantrépicas, que detém a maioria dos aceleradores lineares e parques de radioterapia do
pais” (INCA, 2023, p. 30).

No espectro do autismo (TEA), o Estado brasileiro historicamente delegou o cuidado para as
APAE:s e instituigdes congéneres. Mantoan (2022, p. 78) observa a singularidade desse modelo: “As
APAEs nao sdo apenas prestadoras de servico; sao espacgos de cidadania onde a terapia ocupacional, a
fonoaudiologia e a pedagogia conversam diariamente, algo que a compartimentalizacdo das secretarias
de governo impede de acontecer”.

A resposta rapida a explosdo de diagnosticos de TEA veio do Terceiro Setor. Silva e Souza
(2024, p. 112) apontam em estudo de caso que “as clinicas geridas por organizagdes da sociedade civil
conseguem reduzir o tempo de espera para intervengao precoce no autismo em até 60% comparado as
unidades publicas tradicionais, alterando drasticamente o prognéstico neurologico da crianga”.

A sinergia entre o Terceiro Setor e as doengas raras ¢ o exemplo mais cristalino de eficiéncia.
Onde nao ha escala comercial, as associacdes atuam. A Casa Hunter exemplifica essa vanguarda.
Daher (2024, p. 15) reitera: “A entidade social funciona como um ‘hub’ de inovagao; nds testamos
0 que ha de mais moderno no mundo e entregamos o protocolo pronto para o Estado incorporar,
reduzindo o risco tecnoldgico do governo”.

A pesquisa académica internacional corrobora essa tendéncia de as organizagdes da sociedade
civil assumirem papéis de vanguarda. Alves, Bassi e Cordery (2025, p. 12) analisam o cenario global:

“In various jurisdictions, the third sector is moving from a gap-filling role to a co-construction role in
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public policies, especially in health, where user-led innovation is driving systemic changes®”.

O Tribunal de Contas da Unido (TCU) tem evoluido para reconhecer a legalidade dos
repasses focados em resultados. No Acérdao 3.215/2020-Plenario, o Ministro Relator asseverou que
“a avaliacdo da parceria com o Terceiro Setor deve transcender a analise contébil fria; deve-se aferir
o impacto social gerado e a qualidade de vida acrescida, critérios onde as entidades filantropicas
frequentemente superam a execucao direta estatal” (Brasil, 2020, p. 9).

O financiamento via emendas parlamentares exige profissionalizacdo. Paes alerta para
a necessidade de rigor no controle: “O Ministério Publico tem o dever de velar ndo apenas pela
regularidade formal das fundagdes, mas pela efetividade finalistica de suas ac¢des; o dinheiro ptblico
transferido ao terceiro setor nao perde sua natureza publica e exige accountability total” (2025, p. 210).

A relagdo com o mercado também se transformou através de praticas de ESG. Costa
(2024, p. 44) define isso como valor compartilhado: “A empresa financia a tecnologia do hospital
filantropico ndo por caridade, mas para garantir a saide da comunidade, criando um ciclo virtuoso de
desenvolvimento local e sustentabilidade corporativa”.

A pandemia de COVID-19 foi o teste de estresse definitivo. O Hospital Santa Marcelina
registrou em relatério: “Em 15 dias convertemos enfermarias em UTIs completas; a natureza juridica
de direito privado permitiu uma resposta de guerra que a burocracia estatal levaria meses para
processar” (2021, p. 4).

Atualmente a crise das Santas Casas expoe a fragilidade desse modelo quando o Estado
falha. A Confederagdo das Santas Casas alerta em nota técnica que “o socorro financeiro pontual
apaga o incéndio, mas nao conserta a estrutura; precisamos de uma revisao da tabela SUS que cubra
o custo real do procedimento, sob pena de colapso da rede filantrépica” (CMB, 2022, p. 5).

A telemedicina foi uma fronteira desbravada pelo Terceiro Setor (PROADI-SUS). O

3 Tradugéo livre: “Em diversas jurisdigdes, o Terceiro Setor transita de um papel de preenchi-
mento de lacunas para uma fungdo de co-construcao de politicas publicas, especialmente na satude,
onde a inovagao liderada pelos usuarios impulsi05n3a2 mudangas sistémicas.”




Ministério da Saude (2023, p. 12) relata que “o projeto de tele-UTI gerido pelos hospitais filantropicos
de exceléncia reduziu a mortalidade por sepse em hospitais remotos do SUS em 20%, transferindo
conhecimento em tempo real da capital para o interior”.

No campo da satide mental, as Comunidades Terapéuticas assumiram o tratamento da
dependéncia quimica. Dalgalarrondo pondera que “as comunidades terapéuticas religiosas oferecem
acolhimento residencial a milhares de dependentes quimicos que estariam em situacdo de rua; o
Estado regula, mas ¢ a sociedade civil quem acolhe na pratica” (2021, p. 200).

O suporte as familias de autistas inclui capacitacdo parental. Gaiato (2022, p. 60) afirma que
“as ONGs que treinam pais tornam-se multiplicadoras de terapia; a crianga ¢ estimulada 24 horas por
dia, ndo apenas na hora da consulta, e isso ¢ mérito exclusivo da capilaridade do Terceiro Setor”.

O voluntariado organizado ¢ um ativo intangivel que impacta a economia da satide. Voltolini
(2023, p. 89) mensura esse impacto: “O trabalho voluntario nas instituigdes de saide economiza
milhdes em recursos humanos, mas seu valor real estd na adesdo ao tratamento; pacientes acolhidos
abandonam menos a terapia”.

A governanca em rede para doencas raras cria bancos de dados genéticos valiosos. Santos
(2024, p. 210) destaca que “o Terceiro Setor organiza a demanda difusa; ao cadastrar pacientes raros
em todo o pais, as ONGs permitem que a industria e o governo visualizem o tamanho do mercado e
a necessidade orcamentaria”.

A judicializacdo estratégica promovida por essas entidades difere da individual. O Procurador-
Geral da Republica (2023, p. 18) notou em parecer que “as associagdes de pacientes trazem ao processo
judicial a evidéncia cientifica e a realidade fatica que falta ao magistrado, qualificando a decisdo
judicial em saude para o coletivo”.

A sustentabilidade das filantropicas passa pela criacao de fundos patrimoniais (endowments).
Yazbek (2024, p. 55) analisa o futuro: “Os endowments permitirdo que as entidades sociais planejem
o longo prazo, investindo em pesquisa e inovacdo sem depender da oscilagdo do humor do gestor

publico de plantdo”.
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A pesquisa académica sobre o setor aponta para a necessidade de métricas mais sofisticadas.
Alves (2025, p. 88) sugere que “o desafio futuro da pesquisa no Terceiro Setor ¢ desenvolver indicadores
que capturem ndo apenas o output (nimero de atendimentos), mas o outcome (transformacao social),
validando cientificamente a percepg¢ao de valor publico”.

Por ultimo, conclui-se, a luz de Custodio (2024, p. 22), que “se o setor filantropico parasse
hoje, o Brasil pararia amanha. Nao hé plano B para a satide publica brasileira sem as Santas Casas e as
entidades sociais”. A eficiéncia comprovada pelo indice FONIF e a robustez teorica trazida por Paes,
Manica e Alves demonstram que o caminho para uma satde universal passa, obrigatoriamente, pela

consolidagdo juridica e financeira dessa alianga estratégica.

Casa Hunter: um estudo de caso

A génese da Casa Hunter, consolidada juridicamente em 2013, ndo representa apenas mais
um capitulo no vasto livro do Terceiro Setor brasileiro, mas sim uma ruptura epistemologica na forma
de gerir a crise sanitaria das doencas raras. A entidade transcende a filantropia classica ao instituir
um modelo de governanga corporativa aplicado ao bem-estar social, onde a eficiéncia ndo é opcional,
mas vital.

Em seus documentos fundacionais, a institui¢do estabelece que sua missao € “atuar como
uma ponte estratégica entre a sociedade civil, a comunidade médica e o poder publico, garantindo
solucdes de politicas publicas que nio sejam apenas paliativas, mas estruturantes para o sistema de
saude brasileiro” (Casa Hunter, 2023, p. 1), demonstrando uma visao de estadista que busca preencher
os vacuos deixados pela inércia estatal.

O escopo de atuagdo da entidade desafia a 16gica fragmentada do Sistema Unico de Saude
(SUS) ao propor uma visao holistica que integra assisténcia, pesquisa ¢ advocacy. A organizagao opera

sob a premissa inegociavel de que a condi¢do rara, embora afete um numero reduzido de individuos

por patologia, constitui um desafio macroeconomico de propor¢des epidémicas quando analisada em
534




conjunto.

Antoine Daher, Presidente da instituicdo, elucida essa complexidade ao afirmar que “a doenga
rara, embora afete um numero reduzido de individuos por enfermidade especifica, quando somada,
impacta cerca de 13 milhdes de brasileiros, exigindo solugdes de escala” (Daher, 2022, p. 4), o que
reposiciona o debate de um problema de minoria para uma questiao de soberania nacional em saude.

Diferentemente de agremiacdes que focalizam seus esfor¢os em uma unica etiologia, a Casa
Hunter adota a transversalidade como método, acolhendo pacientes de diversas origens genéticas
para criar uma massa critica de dados. Essa estratégia permite a consolidacdo de informacdes
epidemioldgicas robustas, essenciais para transmutar a comogao social em politicas publicas baseadas
em evidéncias cientificas.

Avangando, para a Federacdo Brasileira das Associagdes de Doencas Raras (Febrararas),
essa unificagdo ¢ vital, pois “superar a fragmentagdo das associa¢des e unificar o discurso € o unico
caminho para a visibilidade politica” (Febrararas, 2024, p. 2), transformando vozes isoladas em um
coro unissono capaz de pautar a agenda legislativa.

A arquitetura de governancga da Casa Hunter foi meticulosamente desenhada para permitir
agilidade decisoria sem sacrificar a transparéncia necessaria para a captacao de vultosos recursos
privados. O grupo atua sob um regime de compliance draconiano, requisito sine qua non para a
manuten¢do de parcerias com multinacionais farmacéuticas e 6rgaos de controle governamental.

O relatorio de transparéncia da entidade ¢ taxativo ao assegurar que “a integridade na
gestao dos recursos € o pilar que sustenta a confianga dos investidores sociais e parceiros da industria
farmacéutica” (Casa Hunter, 2023, p. 8), evidenciando que a reputagdo € o maior ativo intangivel da
organizagao.

Um dos diferenciais nevralgicos desta associa¢do reside na sua capacidade de Advocacy
legislativo, atuando ndo apenas como executora de projetos, mas como formuladora de normas
juridicas. A instituicdo participa ativamente do ciclo de politicas publicas, influenciando a criacao de

leis que aceleram a incorporagdo de tecnologias de alto custo, derrubando barreiras burocraticas que
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custam vidas.

Sobre essa atuacao no Congresso Nacional, registros oficiais apontam que “a presenga técnica
da entidade nas audiéncias publicas mudou a percepcao do legislador sobre o custo-efetividade dos
tratamentos de alto custo” (Brasil, 2021, p. 15), provando que o lobby do bem ¢ uma ferramenta
democratica indispensavel. A simbiose operacional e politica com a Febrararas constitui a espinha
dorsal de sua legitimidade representativa, criando um ecossistema onde a Casa Hunter atua como o
laboratorio de inovagdes ¢ a Federacdo como a caixa de ressonancia nacional.

Essa relacao dialética permite que projetos locais ganhem escala continental rapidamente,
otimizando recursos e evitando a reinven¢do da roda. O planejamento estratégico da Federacao
corrobora essa dindmica ao pontuar que “a Casa Hunter atua como o laboratério de inovacao social
da Febrararas, testando modelos de atendimento que, uma vez validados, sdo replicados para a nossa
rede de afiliadas em todo o territorio nacional” (Febrararas, 2023, p. 5).

A lideranga de Antoine Daher, exercendo simultaneamente a presidéncia da Casa Hunter e da
Febrararas, estabelece um alinhamento estratégico singular que elimina ruidos de comunicagao entre
a base de pacientes e a cipula decisoria. Essa dupla atuacao confere uma agilidade impar na traducao
das dores individuais em demandas coletivas, criando um ciclo virtuoso de representatividade.

Em entrevista recente, o Presidente Daher descreve esse mecanismo afirmando que
“essa dupla atuagdo permite que a dor do paciente captada na ponta pela associacio se transforme
imediatamente em pauta de reivindicagdo politica em Brasilia” (Daher, 2024, p. 3), exemplificando a
eficiéncia da lideranca centralizada.

No campo da infraestrutura, o projeto “Casa dos Raros”, inaugurado em Porto Alegre,
materializa o estado da arte em assisténcia multidisciplinar, estabelecendo o primeiro Centro Integral
de Atendimento e Pesquisa em Doengas Raras da América Latina. Este empreendimento ndo ¢ apenas
um prédio, mas um marco civilizatério que retine diagndstico genético, tratamento e pesquisa em um
unico locus.

O documento de fundagdo descreve o centro como “um ecossistema de saude desenhado
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para oferecer, sob o mesmo teto, o diagnostico molecular, o aconselhamento genético e a terapia
infusional” (Casa dos Raros, 2023, p. 1), rompendo com a peregrina¢ao humilhante a que os pacientes
eram submetidos.

A existéncia da Casa dos Raros visa combater frontalmente a “odisseia diagnostica”, um
fendmeno cruel onde a falta de especializagdo na rede ptiblica condena pacientes a anos de tratamentos
equivocados e sequelas irreversiveis. A concentragdo de expertise em um centro de referéncia permite
reduzir drasticamente esse tempo, salvando ndo apenas vidas, mas também recursos do erario ptblico
desperdicados em exames inuteis.

Iglesias (2023, p. 12) define este drama ao observar que “o tempo médio de 5 a 7 anos que
um paciente raro leva para obter um diagndstico correto ¢ uma falha sistémica que a Casa dos Raros
busca corrigir através da concentracao de especialidades”.

Dentro desse ecossistema, o programa Day Hunter surge como uma revolucao logistica e
assistencial, implementando o conceito de One-Stop-Shop para eliminar a fragmentagdo do cuidado
que tanto penaliza as familias. Em vez de submeter o individuo a uma via-crucis de agendamentos
dispersos por meses, a metodologia concentra toda a cadeia de avaliagdes em um unico dia.

O protocolo operacional do programa estabelece com clareza que “o Day Hunter foi
concebido para otimizar a logistica das familias. Em um unico dia, o paciente passa por um circuito
multidisciplinar, eliminando a necessidade de multiplas viagens e reduzindo o absenteismo laboral
dos cuidadores” (Casa Hunter, 2023, p. 11).

A abordagem clinica adotada no Day Hunter € rigorosamente transdisciplinar, transcendendo
a mera coexisténcia de especialistas para promover uma integracao real de saberes em tempo real.
O paciente ¢ avaliado simultaneamente por geneticistas, neurologistas e terapeutas, permitindo uma
discussdo de caso imediata que refina o diagndstico com precisdo cirurgica.

Novamente, Daher (2024, p. 7) explica a eficacia superior desse modelo ao notar que “a
discussdo de caso em tempo real, com todos os especialistas na mesma sala, refina o diagndstico

e ajusta o plano terapéutico com uma precisdo inalcancavel em consultas isoladas”, garantindo um
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plano de cuidado personalizado e assertivo.

Além da inquestionével eficiéncia técnica, o Day Hunter resgata a dignidade do portador de
enfermidade rara ao oferecer um ambiente de acolhimento humanizado, desenhado para nao se parecer
com um hospital. A estrutura fisica e o treinamento da equipe visam mitigar o trauma do ambiente
clinico frio, transformando a consulta em uma experiéncia de acolhimento integral. Segundo Silva
(2024, p. 134), a filosofia do programa dita que “a humaniza¢@o no Day Hunter ndo ¢ um adorno, mas
parte do protocolo clinico, onde a escuta ativa valida as angustias invisiveis da familia”, reconhecendo
o sofrimento psiquico como parte da patologia a ser tratada.

A eficiéncia operacional do Day Hunter também gera um impacto econdmico positivo,
servindo como modelo de otimizagdo de recursos para o proprio sistema publico de saude, que sofre
com filas e redundancias. Ao resolver em um dia o que levaria meses na rede tradicional, o programa
reduz custos diretos e indiretos, provando que a qualidade pode caminhar ao lado da economia.

Por sua vez, Oliveira (2023, p. 40) analisa essa vertente ao concluir que “a metodologia de
circuito rapido do Day Hunter reduz o custo operacional por paciente em até 30% quando comparado
ao modelo tradicional de agendamentos fracionados”, oferecendo um benchmark valioso para a gestao
publica.

A Casa Hunter investe vigorosamente na educacdo médica continuada, ciente de que a
infraestrutura de ponta ¢ inuatil sem capital humano capacitado para opera-la e identificar os sinais
clinicos iniciais. A dissemina¢do do conhecimento técnico € vista como a Unica vacina contra a
iatrogenia e o erro diagnéstico que permeiam a atengdo primdria. O autor Schwartz (2021, p. 45)
argumenta sobre essa necessidade premente: “sem a capacitacio da atencdo primaria para identificar
os sinais de alerta (red flags), os centros especializados continuardo subutilizados por falta de
encaminhamento correto”, refor¢ando o papel pedagogico da entidade.

O ambicioso “Censo de Doencas Raras” figura como uma iniciativa estratégica para suprir
o apagdo de dados oficiais que impede o governo brasileiro de planejar politicas publicas eficazes.

Ao mapear geograficamente e demograficamente esses cidaddos, a entidade fornece ao Estado a
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inteligéncia necessaria para o planejamento or¢amentario. O relatdrio preliminar do censo ¢ incisivo
ao alertar que “a invisibilidade estatistica ¢ o primeiro obstaculo para a garantia de direitos; quem nao
¢ contado, ndo ¢ orcado” (Casa Hunter, 2024, p. 3), transformando niimeros frios em ferramentas de
justica social.

Neste ponto, a pesquisa vislumbra o futuro: o Censo da Casa Hunter nao deve ser compreendido
como um repositorio estatico, mas como o embrido de um ‘Digital Twin’ (G€meo Digital) da satde rara
no Brasil. O desafio de gestdo reside agora na interoperabilidade desses dados com a Rede Nacional
de Dados em Satde (RNDS) do Ministério da Saude. Ao transformar os dados da sociedade civil em
inteligéncia governamental via APIs seguras, o Estado podera migrar do planejamento reativo para a
medicina preditiva de precisao.

A intervencao politica da entidade foi determinante para a aprovacao historica da Lei n°
14.154/2021, que ampliou o espectro do Programa Nacional de Triagem Neonatal (Teste do Pezinho)
no SUS. A Casa Hunter realizou um trabalho técnico de convencimento parlamentar, provando
matematicamente que prevenir ¢ mais barato que remediar sequelas graves.

O parecer técnico apresentado ao Congresso demonstrava inequivocamente que “o custo
da triagem neonatal ampliada ¢ infinitamente menor do que o custo social e previdencidrio de tratar
as sequelas de uma doenga nao diagnosticada ao nascer” (Brasil, 2021, p. 2), aliando sensibilidade
humana a racionalidade fiscal.

A lisura financeira ¢ o dogma que sustenta a credibilidade da organizacdo perante a
sociedade, operando com balangos auditados por empresas de renome internacional para blindar a
instituicdo de questionamentos. A transparéncia ndo ¢ vista como burocracia, mas como um ativo
estratégico de sobrevivéncia e crescimento. O relatério de governanga assegura aos doadores que
“adotamos padrdes internacionais de reporting financeiro para garantir que cada centavo doado seja
rastreavel até o beneficio final ao paciente” (Casa Hunter, 2023, p. 19), estabelecendo um padrio de
accountability raro no terceiro setor.

A institui¢do desenvolve também projetos de assisténcia juridica de alta complexidade,
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entendendo que, no Brasil, o acesso a satide muitas vezes precisa ser arrancado via tutela jurisdicional.
O corpo juridico atua para garantir o direito a vida, ndo como forma de litigio predatdrio, mas como
ultima ratio de protecdo. Nesta linha de pensamento Moraes (2022, p. 8) observa com pertinéncia que
“a judicializagdo, neste contexto, ndo ¢ um ativismo, mas um instrumento de defesa da sobrevivéncia
frente a inércia estatal”, legitimando a atuag@o nos tribunais como extensao do tratamento médico.

A Casa Hunter destaca-se pela comunicagdo estratégica e enfatica, utilizando campanhas
de marketing de alto impacto para combater o preconceito e a invisibilidade social das pessoas com
patologias raras. A visibilidade midiatica € utilizada taticamente como ferramenta de pressao politica,
for¢ando autoridades a se posicionarem. Silva (2023, p. 55) aponta a eficacia dessa estratégia ao notar
que “ao tirar a doenga rara da obscuridade e coloca-la no prime time, a Casa Hunter forca a agenda
publica a reagir”, retirando a causa do gueto da indiferenga.

A intersetorialidade constitui a metodologia de trabalho padrdo do grupo, que consegue a
proeza de colocar na mesma mesa de negociagdo o Ministério da Saude, a ANVISA e a industria
farmacéutica. A Casa Hunter atua como a mediadora técnica de conflitos, buscando consensos
que beneficiem o paciente sem quebrar o or¢gamento publico. Daher (2023, p. 2) ressalta esse papel
diplomatico: “Nao somos antagonistas do Estado nem reféns da industria; somos parceiros da solugao,
buscando o equilibrio entre inovagdo e sustentabilidade or¢amentaria”.

O paradigma de sustentabilidade da Casa Hunter busca incessantemente diversificar suas
fontes de receita para evitar a dependéncia exclusiva de verbas governamentais, que sdo volateis
e sujeitas a humores politicos. A realizacdo de eventos, doacdes de pessoas fisicas e parcerias
corporativas compdem um mix de financiamento robusto. O plano de captacdo define a estratégia
financeira afirmando que “a independéncia financeira ¢ a garantia da nossa independéncia politica”
(Casa Hunter, 2023, p. 22), permitindo a entidade criticar o governo quando necessario.

A expansdo do modelo da “Casa dos Raros” para a metropole de Sao Paulo compde o atual
e ambicioso plano estratégico, visando criar uma rede interligada que cubra as principais regidoes do

pais. A meta consiste em descentralizar a exceléncia, utilizando a tecnologia para romper barreiras
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geograficas. O projeto de expansao prevé que “a nova unidade em Sao Paulo funcionara como um hub
central, conectado via telemedicina as unidades regionais, democratizando o acesso ao especialista
genético para pacientes do interior do pais” (Casa dos Raros, 2024, p. 1).

O elo com a academia ¢ fomentado através de colaboragdes estreitas com universidades
federais e institutos de genética, incentivando a produgdo cientifica nacional em uma area
frequentemente negligenciada pelo mercado. A Casa Hunter investe em pesquisa basica e clinica,
preenchendo lacunas de financiamento.

Nesta linha de pensamento as publicagdes de Almeida (2022, p. 10) destacam a relevancia
desse apoio ao afirmar que “a Casa Hunter financia o ‘vale da morte’ da pesquisa cientifica, apoiando
estudos em fases iniciais que ainda ndo atrairam o capital de risco”, fomentando a soberania tecnoldgica
do pais.

A trajetoria da entidade demonstra empiricamente que o Terceiro Setor pode ser mais eficiente
que o Estado na gestdo de servicos de alta complexidade, dada a sua flexibilidade administrativa e
foco em resultados. A agilidade na aquisi¢ao de equipamentos de ponta e na contratacao de talentos
permite oferecer um padrao de exceléncia internacional. Oliveira (2023, p. 30) conclui sobre esse
fendmeno: “A agilidade administrativa da Casa Hunter prova que ¢ possivel oferecer satide de primeiro
mundo no Brasil, desde que haja gestdo profissionalizada”, desafiando o paradigma da ineficiéncia
publica.

A responsabilidade social da organizagdo abarca também o cuidado integral com os
cuidadores, reconhecendo que a doenga rara adoece toda a estrutura familiar devido a sobrecarga
fisica e emocional. Programas de apoio psicologico sdo oferecidos para garantir a sanidade de quem
sustenta o tratamento no dia a dia. O relatério de atividades descreve essa necessidade imperiosa:
“Cuidar de quem cuida ¢ imperativo ético; a exaustao do familiar impacta diretamente na adesdo ao
tratamento do paciente” (Casa Hunter, 2022, p. 14), humanizando a cadeia de cuidado.

Em uma andlise sintética, a Casa Hunter consolida-se ndo apenas como uma associagdo de

pacientes, mas como um Think Tank propositivo de politicas de saide com inserc¢ao global, conectada
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as maiores redes de pesquisa do mundo. Sua capacidade de gerar dados, propor marcos legais e
executar servigos a coloca como um ator indispensavel. Santos (2024, p. 10) resume a magnitude da
obra: “Nao se trata apenas de uma casa de acolhimento, mas de uma usina de politicas publicas”.
Infere-se que seu modelo representa um paradigma de sucesso, provando que “a sociedade civil
organizada ¢ o motor da inovacao em saude” (Daher, 2024, p. 5).

Em tltima analise, o estudo de caso da Casa Hunter revela que a cura para as doencas
raras no Brasil ndo vird de um decreto estatal isolado, nem da mao invisivel do mercado, mas da
mao estendida da solidariedade organizada. O ‘Estado do Necessario’ ndo ¢ um Estado menor; ¢é
um Estado mais inteligente, que compreende que sua soberania ¢ fortalecida — e ndo diminuida —
quando ele compartilha o poder de cuidar. A Casa Hunter prova que, na equagdo da saude publica
contemporanea, o Terceiro Setor deixou de ser a variavel de ajuste para se tornar a constante de

inovagdo e humanidade sem a qual a promessa constitucional de 1988 ndo se sustenta.

Consideracoes Finais

A presente pesquisa debrugou-se sobre a complexa arquitetura da satide publica brasileira,
analisando as tensdes entre a promessa constitucional de universalidade e a realidade fatica da escassez
orcamentaria. A relevancia do tema mostrou-se incontestavel, visto que a garantia do direito a saude,
especialmente para portadores de doengas raras e condi¢des complexas, exige a superacao de modelos
de gestdo arcaicos que ja nao respondem as demandas da sociedade contemporanea. Investigou-se,
portanto, a imperiosa necessidade de reformular o pacto social vigente, deslocando o eixo de um
estatismo ineficiente para uma governancga colaborativa.

Para atingir os objetivos propostos, a pesquisa percorreu um itinerario metodoldgico rigoroso,
fundamentado em uma abordagem qualitativa e exploratéria. Utilizou-se a revisdo bibliografica para

sedimentar as bases tedéricas do Direito Administrativo, da Economia da Saiude e da Sociologia,

permitindo uma compreensdo holistica do fendmeno. Simultaneamente, empregou-se o método do
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estudo de caso para validar as hipdteses tedricas, dissecando a atuagdo da Casa Hunter como um
paradigma empirico de inovagao e eficiéncia no Terceiro Setor.

Na primeira etapa da investigacdo, analisou-se o cendrio da Satde Publica no Brasil,
revisitando os marcos da Constituicdo de 1988 e a criacdo do SUS. Constatou-se que, apesar dos
avancos civilizatdrios, o sistema enfrenta um subfinanciamento cronico e um desequilibrio federativo
que asfixia os entes municipais. Demonstrou-se que a judicializacdo da saude, longe de ser um
ativismo indevido, emergiu como um sintoma da faléncia administrativa do Estado em entregar o
minimo existencial, especialmente no que tange a incorporacao de novas tecnologias.

Aprofundou-se a discussdo sobre a “odisseia diagnostica” vivenciada pelos pacientes de
doengas raras, evidenciando as falhas estruturais da Atencao Primaria e a morosidade dos processos
de avaliagdo de tecnologias em saude. Verificou-se que a rigidez burocratica da administragdo direta
e a auséncia de interoperabilidade de dados criam abismos assistenciais e desigualdades regionais
inaceitaveis, ferindo o principio da equidade e condenando cidadaos a invisibilidade.

Em ato continuo, o estudo explorou a teoria do Terceiro Setor e sua atuagdo complementar.
Desconstruiu-se a visao preconceituosa de que a parceria com entidades privadas sem fins lucrativos
representaria uma privatizacdo ou uma delegacdo de fracasso. Ao contrario, comprovou-se, através de
indicadores robustos como o indice FONIF, que a imunidade tributaria concedida a essas instituigdes
ndo configura renuncia fiscal, mas sim um investimento publico de altissima rentabilidade social e
economica.

Examinou-se, como as entidades sociais preenchem lacunas onde o Estado e o Mercado
falham, atuando com protagonismo em areas sensiveis como a oncologia e o espectro autista.
Observou-se que a capilaridade e a flexibilidade administrativa dessas organizagdes permitem uma
resposta agil a crises sanitarias e a demandas especificas, oferecendo um modelo de gestao que alia
técnica e humanizagao, muitas vezes inalcangavel pela maquina publica tradicional.

A transicdo para o conceito de “Estado do Necessario” foi identificada como o novo

paradigma de governanga publica. O trabalho demonstrou que a soberania estatal ndo reside na
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execugdo monopolista de servigos, mas na capacidade de regulagdo e fomento. A pesquisa evidenciou
que a modernizagdo do Direito Administrativo, amparada pela evolugdo jurisprudencial das Cortes
Superiores e dos Tribunais de Contas, ja oferece o arcabouco legal para a celebragdo de parcerias
focadas em resultados e ndo apenas em processos burocraticos.

O ponto nevralgico da pesquisa residiu na analise do estudo de caso da Casa Hunter. A
investigacao revelou que essa entidade rompeu com o assistencialismo tradicional para se estabelecer
como um centro de inteligéncia e inovacao. Ficou patente que a institui¢do opera nao apenas como
prestadora de servigos, mas como uma articuladora politica e social, capaz de influenciar a legislagdo
e desenhar politicas publicas estruturantes para o sistema de saude nacional.

Destacou-se a implementacao do projeto “Casa dos Raros” e do programa “Day Hunter”
como exemplos de eficiéncia logistica e assistencial. O estudo comprovou que a concentracdo de
especialidades em um unico local e a abordagem multidisciplinar reduziram drasticamente o tempo
de diagnostico e os custos operacionais, validando a tese de que a gestdo social profissionalizada
supera a eficiéncia da administragdo direta em servigos de alta complexidade.

Verificou-se também o papel crucial da entidade na produ¢ao de dados através do Censo de
Doengas Raras. A pesquisa apontou que a geracao de informagdes epidemiologicas pela sociedade
civil supre uma omissdo histérica do Estado, fornecendo a base necessaria para o planejamento
orcamentario e a formulacao de politicas publicas baseadas em evidéncias, transformando numeros
em ferramentas de justica social.

A atuacao da Casa Hunter no campo do Advocacy legislativo foi outro aspecto elucidado.
Constatou-se que a capacidade de articulagdo da entidade foi determinante para a aprovacao de
marcos legais fundamentais, como a ampliagdo da triagem neonatal. O trabalho demonstrou que
a participacao técnica da sociedade civil no parlamento qualifica o debate democratico e acelera a
adocdo de medidas preventivas que economizam recursos publicos a longo prazo.

Além disso, a pesquisa identificou a importancia da intersetorialidade e da governanga em

rede. Ficou claro que a solugdo para os desafios da saide moderna exige a cooperagao sinérgica entre
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o Estado, o Mercado e o Terceiro Setor. O estudo de caso ilustrou como a Casa Hunter atua como
mediadora diplomatica entre esses atores, buscando consensos que equilibram a inovagao tecnoldgica
da industria com a sustentabilidade financeira do sistema publico.

Asconclusoes alcangadas apontaram que a sustentabilidade do SUS depende, inexoravelmente,
da consolidagdo juridica e financeira dessas parcerias. Inferiu-se que o modelo de gestao social,
quando submetido a regras claras de compliance e transparéncia, oferece a melhor relagdo custo-
beneficio para a sociedade. A pesquisa refutou a ideia de antagonismo entre os setores, propondo uma
visdo de complementaridade constitucional.

Confirma-se, igualmente, que a humanizacdo do atendimento ndo ¢ um adorno, mas um
componente terapéutico essencial, intrinseco a atuacdo das entidades do Terceiro Setor. A pesquisa
demonstrou que o acolhimento integral do paciente e de sua familia, pratica corrente nas instituigdes
analisadas, impacta diretamente na adesdo ao tratamento e na reducdo da judicializagdo, gerando
economia de recursos e pacificagdo social.

A pesquisa também permitiu concluir que o financiamento das entidades filantrdpicas deve
evoluir para modelos mais perenes ¢ menos dependentes de humores politicos, como os fundos
patrimoniais. A andlise indicou que a independéncia financeira ¢ vital para garantir a autonomia
politica e a capacidade de inovagdo dessas organizagdes, permitindo-lhes planejar a longo prazo e
investir em pesquisa cientifica.

Reafirmou-se que a prote¢ao do gestor publico inovador, amparada pela legislacdo recente,
¢ fundamental para destravar as parcerias. A pesquisa concluiu que o medo do controle externo nao
pode paralisar a administracdo, e que a ousadia responsavel na busca por novos modelos de gestdo
deve ser incentivada, desde que pautada pela boa-fé e pelo interesse publico.

Em ultima anélise, o estudo de caso da Casa Hunter revela que a cura para as doengas raras
no Brasil ndo vira de um decreto estatal isolado, nem da mao invisivel do mercado, mas da méo
estendida da solidariedade organizada e tecnicamente qualificada. O ‘Estado do Necessario’ ndo ¢

um Estado menor; ¢ um Estado mais inteligente, que compreende que sua soberania ¢ fortalecida— e
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ndo diminuida — quando ele compartilha o poder de cuidar. A Casa Hunter prova que, na equacao
da satude publica contemporanea, o Terceiro Setor deixou de ser a variavel de ajuste para se tornar a
constante de inovagdo e humanidade. Sem essa alianga, a promessa constitucional de 1988 corre o

risco de ser uma nobre intencdo juridica; com ela, torna-se uma realidade tangivel e salvadora
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