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RESUMO

O proposito central deste estudo € proceder a avaliagdo do Programa Tratamento
Fora de Domicilio (TFD) mediante as trajetorias dos usuarios e das suas redes de
acolhimento, atendidos no servico de transplante renal do Hospital Universitario
Walter Cantidio (HUWC), instituicdo que faz parte do Complexo Hospitalar da
Universidade Federal do Ceara, conjuntamente com a Maternidade Escola Assis
Chateaubriand. Alicergada em uma perspectiva contra-hegemaonica a realizagao desta
pesquisa avaliativa amparou-se na avaliagdo em profundidade cuja proposta concorde
Rodrigues (2008) coloca-se de forma contextualizada, densa, ampla e
multidimensional, pois considera a dimensao politica, social e humana dos sujeitos
envolvidos. Dito isto, a presente pesquisa objetivou avaliar as garantias asseguradas
pelo Programa Tratamento Fora de Domicilio ao usuario e as suas redes de
acolhimento para o transplante renal. Em particular, fora realizado a analise do
contexto de implantagdo do Programa TFD; a avaliagédo do conteudo da Portaria n°®
055/SAS/MS que rege o TFD e as suas bases conceituais, tal como o Manual de
Tratamento Fora de Domicilio dos Estados; além da apreenséo das experiéncias dos
usuarios, familias e profissionais do TFD mediante as seguintes indagagdes: Quais
sdo 0s impactos psicossociais da rotina do TFD para os usuarios? Qual o papel da
familia no processo de tratamento e de cuidado? Qual o papel/funcdo que o TFD
confere a familia? Qual a percepc¢éao dos gestores e dos profissionais de saude acerca
do Programa? Como metodologia logrou-se o enfoque qualitativo, acrescido de dados
quantitativos e da analise bibliografica e documental. Tal como de entrevistas
semiestruturadas distribuidas entre os usuarios, gestores do programa e profissionais
de saude devido a necessidade de incorporacdo das distintas interpretagdes dos

sujeitos sobre a politica e suas trajetdrias nos espacos institucionais.

Palavras-chave: tratamento fora de domicilio; redes de acolhimento; avaliagdo em

profundidade; familia; trajetérias.



ABSTRACT

The central purpose of this study is to evaluate the Treatment Out of Home Program
(TFD) through the trajectories of users and their care networks served in the kidney
transplant service of the Walter Cantidio University Hospital (HUWC), institution that is
part of the Hospital Complex of the Federal University of Ceara, together with the Assis
Chateaubriand Maternity School. Based on a counter-hegemonic perspective, the
carrying out of this evaluative research was supported by the in-depth evaluation
whose proposal Rodrigues (2008) agrees with is placed in a contextualized, dense,
broad and multidimensional way, as it considers the political, social and human
dimension of/ the subjects involved. That said, this research aimed to evaluate the
guarantees provided by the Out-of-Home Treatment Program to users and their
reception networks for kidney transplantation. In particular, an analysis of the context
of implementation of the TFD Program was carried out; the evaluation of the content
of Ordinance n°® 055/SAS/MS that governs the TFD and its conceptual bases, such as
the States' Out-of-Home Treatment Manual; in addition to understanding the
experiences of TFD users, families and professionals through the following questions:
What are the psychosocial impacts of the TFD routine for users? What is the role of
the family in the treatment and care process? What role/function does TFD confer on
the family? What is the perception of managers and health professionals about the
Program? As a methodology, a qualitative approach was achieved, plus quantitative
data and bibliographic and documentary analysis. Such as semi-structured interviews
distributed among users, program managers and health professionals due to the need
to incorporate the subjects' different interpretations of the policy and their trajectories

in institutional spaces.

Keywords: out-of-home treatment; reception networks; in-depth assessment; family;

trajectories.
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1 INTRODUGAO

O propésito central deste estudo € proceder a avaliagdo do Programa
Tratamento Fora de Domicilio (TFD) mediante as trajetorias dos usuarios e das suas
redes de acolhimento' atendidos no servico de transplante renal do Hospital
Universitario Walter Cantidio (HUWC), instituicdo que faz parte do Complexo
Hospitalar da Universidade Federal do Ceara, conjuntamente com a Maternidade
Escola Assis Chateaubriand. Trata-se, portanto, de trajetérias marcadas por
singularidades e circunscritas pelos efeitos das politicas publicas que normatizam o
TFD.

O tema de interesse apresentado acima ganhou contornos nitidos ao iniciar
os percursos formativos no Mestrado em Avaliagado de Politicas Publicas (MAPP) e,
em especial, na Disciplina de Metodologia Qualitativa I. Momento este, em que fui
provocada a avivar minha imaginagao sociologica que resultou no desbravamento de
outros caminhos através de leituras, de observagdes ou de escutas ativas de
professores e/ou discentes.

O interesse foi ainda somado com minha vivéncia profissional, pois desde
o0 ano de 2010 acompanho a experiéncia cotidiana de pacientes com seus respectivos
acompanhantes que se deslocam de seu Estado de origem? para a realizagédo de
transplante renal na cidade de Fortaleza/CE. Os/as quais sdo conjugados a um
processo sistematico de preparagdo com consultas médicas, exames,
acompanhamentos multiprofissionais, dentre outros procedimentos. Um aspecto
importante a ser comentado € a necessidade de um acompanhante, familiar ou nao
que esteja disponivel para trilhar os varios percursos desse processo de transplante
ocupando também o lugar de cuidador(a), fazendo parte de uma rede de acolhimento.

Cumpre destacar que o transplante® renal se trata de um procedimento

cirurgico de alta complexidade, que € garantido a toda a populagédo por meio do

TA nocdo de redes de acolhimento que esta sendo tomada no presente trabalho nao se trata,
exclusivamente, de lagos consanguineos, mas toda a rede que da suporte aos usuarios no processo
de transplante.

2 Estado de origem corresponde a naturalidade, a procedéncia, ou melhor, ao lugar onde o paciente
nasceu e/ou reside.

30 servico de transplante no Brasil é regulamentado pela Lei n® 9.434, de 4 de fevereiro de 1997, cujas
prerrogativas retratam que a doagdo ndo é mais presumida e sim consentida, ou seja, independente
da existéncia de documentos ou de verbalizagéo prévia que expressem o desejo do/a falecido/a para
o procedimento da doagdo, logo a familia passa a ser detentora do poder de decisdo para o
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Sistema Unico de Saude (SUS). Nesse procedimento, requisitos e condicdes devem
ser garantidos para que se efetive o direito do usuario ao acesso a saude.

Para atingir o objetivo de desenvolver o processo de doagao, o Ministério
da Saude (MS), através do Decreto n° 2.268, de 30 de junho de 1997, institui o Sistema
Nacional de Transplante (SNT) e as Centrais de Notificagao, Captacao e Distribuigao
de Orgdos (CNCDO). Haja vista, o controle e o0 monitoramento dos transplantes de
orgaos realizados no Brasil.

O Sistema Nacional de Transplante dispbée de Coordenag¢ao Nacional,
Grupo Técnico de Assessoramento da Coordenacdo, Centrais Estaduais de
Transplante, Central Nacional de Transplante, Cadastro Nacional de Transplante,
dentre outras frentes. De acordo com dados do Registro Brasileiro de Transplantes
(2021) o Brasil € o quarto em numero absoluto de transplantes renais, tomando uma
lista de 35 paises. Entre o periodo de janeiro de 2010 a dezembro de 2020 foram
realizados 85.714 transplantes no pais. Todavia, com o agravamento da pandemia no
primeiro semestre de 2021, a taxa de doadores efetivos caiu para 13%, tomando os
riscos de transmissao da COVID-19.

O Estado do Ceara, congruente com a Secretaria de Saude, conta com
sessenta e dois hospitais notificantes cadastrados no SNT/MS, entre publicos,
privados e filantropicos. A Central de Transplantes do Ceara foi criada através da
Portaria da SESA n° 797, de 9 de junho de 1998 em conformidade com a Lei n°
8.434/1997. O processo de doacgao-transplante inicia com a identificacdo dos
potenciais doadores e segue com a realizacdo dos testes de morte encefalica,
procedimentos de comunicacdo do Obito aos familiares e a notificagdo aos
profissionais responsaveis pela procura de doadores.

O Hospital Universitario Walter Cantidio, desde o seu marco inicial de
transplante renal em 1977 até setembro de 2022, realizou 1.854 transplantes com
doador falecido e doador vivo, segundo fontes do Registro Brasileiro de Transplantes
(RBT/2022). Atualmente, estdo inscritos no cadastro acumulado 5.045 pacientes,
sendo que 871 sdo ativos em lista de espera. Toda essa estruturagao do Sistema
Nacional de Transplante é perpassada pelas propostas de acdes e servicos do
Sistema Unico de Saude (SUS). Uma das possibilidades para a realizagdo do

transplante, quando n&o oferecido ao paciente no seu local de moradia, € o Programa

consentimento ou a negativa a doagao (Grossi, 2014). Ademais, a presente legislagdo confere/retrata
sobre o critério de morte encefalica para definicao da constatagao do débito.
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de Tratamento Fora de Domicilio (TFD), instituido por meio da Portaria SAS/MS n°
55/1999. O foco central desse programa esteia-se na viabilizacdo do tratamento de
doencgas clinicas e/ou cirurgicas de alta complexidade, quando os recursos
disponiveis na localidade para a intervencdo terapéutica do usuario foram
insuficientes ou estanques. Os instrumentos normativos que dao fundamentagao a
esse programa sao: a Lei n°® 8080/1990 e, especificamente, a Portaria SAS/MS n° 55,
de 24 de fevereiro de 1999, que define os aspectos gerais e orgamentarios, bem como
os critérios a serem considerados para o efetivo repasse dos recursos.

A partir de 2010, com a implantagdo do Programa de Residéncia
Multiprofissional em Ateng¢ao Hospitalar a Saude pela Universidade Federal do Ceara
(UFC) e a minha insergdo na fungao de preceptora dessa residéncia, o servigo de
transplante renal passou a ter a referéncia do assistente social no atendimento aos
usuarios no processo de preparagao para o transplante e apds a sua realizagdo. O
principal objetivo do trabalho do assistente social no ambulatério de transplante renal
€ identificar e intervir sobre as expressdes da questdo social, as quais podem
repercutir sobre a adesao ao tratamento, direito e promoc¢éo da saude dos usuarios
que utilizam o servigo.

Dentre as demandas relacionadas aos campos de atengao a saude no
servigo de transplante renal, desenvolvo, juntamente com a equipe de assistentes
sociais da residéncia multiprofissional, as seguintes ac¢des: atendimentos para
avaliagao social em transplante, emissdo de relatérios sociais, pareceres sociais,
acompanhamento aos transplantados e seus familiares nas enfermarias, orientacdes
e encaminhamentos que ampliem o acesso aos direitos a saude e as demais politicas
de seguridade social, entrevistas sociais junto aos usuarios e familiares, além de
demandas especificas do Programa TFD.

Torna-se significativo mencionar que dentre as diversas agdes citadas a
entrevista social configura-se como um instrumento que através de uma perspectiva
psicossocial e ético-politica, possibilita o didlogo e a escuta qualificada, posto o
estabelecimento da relagao entre o profissional e o usuario (Adeodato; Do Nascimento
Rolim; Andrade, 2020). Este instrumento permite conhecer de forma introdutéria as
trajetdrias e os dilemas vividos pelos sujeitos como: a perda de vinculos familiares,
dificuldades financeiras, rotinas do tratamento, implicagdes com a atuagao profissional
e mudangas nas atividades diarias. Em sua concretude consideram-se como

imprescindiveis os diversos contextos psicossociais vivenciados no processo saude-
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doenga pelos usuarios, destacando-se as situagbes de vulnerabilidades sociais e
emocionais.

As dificuldades vivenciadas pela pessoa com insuficiéncia renal cronica
nao se resumem a lista de espera e aos 6rgaos disponiveis para o transplante. A partir
da descoberta da doenca, o tratamento da hemodialise causa consideraveis traumas
na pessoa com insuficiéncia renal cronica e em sua familia. Apés o transplante
também se instaura outro tipo de rotina de acompanhamento periddico e regular.

Nesse sentido buscam-se conhecer, prioritariamente, no trabalho cotidiano
as pessoas cujos vinculos sejam eles consanguineos ou ndo surgem como suporte
no decorrer do transplante renal, sendo as redes de acolhimento fundamentais.
Porque apods a realizagao do transplante ndo ha previsao de retorno para os locais de
residéncia dos usuarios, principalmente, para aqueles procedentes de outros Estados.

Com relacédo ao estabelecimento e a manutengao diaria dos usuarios em
Fortaleza/CE para a realizacdo do tratamento, eis um grande desafio, posto a
interlocugdo com os técnicos que gerenciam os Programas de TFD. Em minha
intervencdo profissional, tenho observado e acompanhado as adversidades
enfrentadas no processo de repasse da ajuda de custo por parte do citado Programa
aos usuarios, tendo em vista as suas inumeras vivéncias.

Além das demandas anteriormente mencionadas, tem me causado
inquietacéo os efeitos que a sobrecarga da doenga causa ndo somente aos usuarios,
mas também as suas redes de acolhimento. Nesse sentido, faz-se necessario a
compreensao da familia no contexto da saude, pois no modelo de Atencao Basica a
Saude é tida como uma representante que colabora na definicado de acdes de saude,
seja na promogao, na definicdo ou na cura. E sua atribuigdo nos cuidados é elemento
fundamental na definicdo de direitos e responsabilidades de acordo com Gelinsk e
Moser (2015).

E importante sublinhar que os TFD’s, apés um ano ou dois da realizagéo
do transplante, iniciam um processo de solicitagdo de regresso dos usuarios para o
seu Estado de origem com respaldo na Portaria n°® 055/SAS/MS. Nao obstante,
também se aplica a mesma legislacdo quando tomamos a seguinte consideragao: se
todos os meios de tratamento estiverem esgotados no local de origem do usuario
devera ser assegurado o tratamento em outro local com a necessaria assisténcia,
mediante prévio agendamento. Desse modo, o Programa devera intermediar com a

rede de assisténcia de média e alta complexidade o atendimento do usuario, no
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municipio ou estado que oferte o servigo. Além de controlar, organizar os servigos e
tomar providéncias necessarias referentes ao pagamento de despesas com
deslocamentos do usuario e seu acompanhante.

Vale ressaltar que nessa trajetéria de tratamento e acompanhamento
visando o transplante, a familia (rede de acolhimento) € convocada a desempenhar
diversos cuidados com o paciente, principalmente aquele que esta realizando a
Terapia de Substituicdo Renal Continua (TSRC); em outras palavras, a hemodialise.
Concorde Brasil (2014), a Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS) reconhece
claramente a centralidade das familias, como provedora de cuidados aos seus
membros, referindo que para o desenvolvimento de tal responsabilidade torna-se
necessario, fundamentalmente “garantir condi¢des de sustentabilidade para tal’
(Brasil, 2004, p.35). Todavia, 0 que se constata cotidianamente é um desencontro
entre a importancia dada a familia e o seu papel de suporte/acolhimento, bem como
“a falta de condicbes minimas de vida digna e de assisténcia [...] ofertadas pelo poder
publico” (Teixeira et al., 2015).

A Portaria e os Manuais de Normatizagcao do TFD dos Estados apresentam
lacunas no que tange aos aspectos psicossociais e a entrada da familia no processo
de tratamento fora de domicilio. Assim como denotam a auséncia de garantias e de
protecao social nos aspectos relativos as mudancgas geograficas, ao isolamento social,
as conformacdes financeiras ou a saude fisica/autocuidado do familiar e cuidador.

Dito isto, a presente pesquisa tem como intuito avaliar as garantias
asseguradas pelo Programa Tratamento Fora de Domicilio ao usuario e as suas redes
de acolhimento para o transplante renal. Em particular, busca-se: analisar o contexto
de implantagdo do Programa TFD; avaliar o conteudo da Portaria n® 055/SAS/MS que
rege o TFD, as suas bases conceituais e o Manual de Tratamento Fora de Domicilio
dos Estados; apreender as experiéncias dos usuarios e suas redes de acolhimento,
tal como suas trajetérias visando identificar o grau de coeréncia/dispersao ao longo
de seu percurso pelas vias institucionais; por fim, analisar o espectro
temporal/territorial do programa com a finalidade de confrontar os seus objetivos com
as especificidades locais e a historicidade. Tomando por fio condutor as seguintes
indagacgdes: Quais sdo os impactos psicossociais da rotina do TFD para os usuarios?
Qual o papel da familia no processo de tratamento e de cuidado? Qual o papel/fungao

que o TFD confere a familia?
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Nesse interim, sera considerado para o embasamento tedrico: as
discussodes e contribuigdes sobre conceito de familia nas politicas sociais brasileiras
(PNAS/2004 — NOB/SUAS, 2005); familia e protegdo social; familismo; servigos
sociais e responsabilizagdo da familia; configuracbes de familia e atribuicbes nos
cuidados conforme Kroth (2008), Serapione (2005), Scott (2006), Resta e Motta
(2005), Miotto e Dal Pra (2015), Brant (1997), Da Matta (1987), Bruschini (1990),
Boschetti (2003), Behring (2009), Bourdieu (2015) e Beltrdo (1970). Propde-se
também o dialogo com autores que anunciam a politica de saude a partir de aspectos
histdricos, politicos e sociais. Os quais antecedem inclusive a constituicao do Sistema
Unico de Saude, dadas as transformagdes engendradas desde os anos 1980, com
destaque para o Movimento de Reforma Sanitaria e o novo ordenamento juridico
disposto pela Constituicao Cidada de 1988 que encaminhou a luta pela construcéo de
um sistema publico de saude de carater universal, mantido e assegurado pelo Estado.

Para a avaliagdo do Programa de Tratamento Fora de Domicilio como uma
politica de saude, a perspectiva escolhida sera a avaliacdo em profundidade. Essa
perspectiva consiste em avaliar as politicas publicas, levando em consideracao a
configuracado do Estado, a qual esta inserida as especificidades de cada local de sua
implementacao e a interface com a sociedade, bem como as relagées com os diversos
atores envolvidos que dao sentido e significado de acordo com seus espagos culturais
e institucionais (Gussi, 2017; Rodrigues, 2008).

A escolha por essa perspectiva de avaliacdo faz-se em detrimento de
posturas alicercadas no paradigma positivista, consolidado como hegeménico e
amparado por abordagens cartesianas classicas de avaliagdo, uma vez que busca
uma falsa tentativa de neutralidade desconsiderando a apreensao das subjetividades,
ponto central do enfoque contra hegemdonico observado por Cruz (2019). Além de o
mesmo separar o sujeito avaliador da politica a ser avaliada, o que evidencia um
esforgo para o distanciamento das concepgdes politico-ideoldgicas, no que concerne
as decisdes e avaliagdes referentes as politicas publicas.

Entretanto, vale salientar que a proposta da avaliacdo em profundidade,
apresenta-se no sentido de um norteamento da investigag&do aqui tratada, por permitir
que haja uma maior apreensao de experiéncias e significados acerca da politica em
foco. Assim sendo, a predita investigacao institui como elemento norteador o percurso
das trajetdrias dos pacientes e as suas redes de acolhimento que se deslocam dos

seus Estados de origem para a realizagdo do transplante renal no Hospital
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Universitario Walter Cantidio (HUWC), cujo marco temporal compreende aqueles
(usuarios) atendidos pelo assistente social de referéncia e residentes (RESMULTI) do
ambulatorio de transplante renal entre o periodo de janeiro de 2018 a agosto de 2022.
O que totaliza cerca de 118 pacientes em processo de preparagao para o transplante
e 66 pacientes transplantados, todos encaminhados pelo Programa TFD.

Destaca-se ainda o emprego da metodologia de pesquisa qualitativa por se
tratar de uma tematica tdo iminente, ao longo de minha pratica profissional, cujas
prenogdes “o universo dos significados, crengas, valores, atitudes” conforme Minayo
(2011) precisam ser refletidos criticamente, dadas as representagdes inscritas, seja
através do senso comum ou dos enunciados institucionais.

Reforcando a escolha da abordagem qualitativa, Minayo (1992) enfatiza
que essa investigacao requer agdes importantes que possam facilitar a flexibilidade,
abertura e interagdo com os sujeitos sociais envolvidos. Nesse aspecto, passa a ser
discutida a relacdo do pesquisador com os sujeitos que este se propde a observar,
porque o observador ndo se encontra isolado no/do mundo, mas ao contrario, figura-
se inserido em relacdes e em relagdo ao campo, que se propde a observar. Observa-
se que nado se trata apenas de uma observagao dicotbmica e sim, de um
estabelecimento de vivéncias, desamparos, trajetorias e escutas. Tais elementos
estdo imbricados constitutivamente na pesquisa social e qualitativa e legitimam
posicionamentos, limitacbes e o resultado temporal da pesquisa, tal como o
reconhecimento do carater parcial das observacdes.

Dessa forma, o presente estudo contou com vinte e quatro sujeitos, sendo
entrevistados seis usuarios, cujo tempo de espera na fila de transplante ultrapassa
cerca de dois anos e, pelo menos dois desses configura-se no processo de
(re)transplante devido a perda do enxerto; além de sete usuarios transplantados ha
pelo menos um ano. Conjuntamente, efetuou-se a participacdo de dois
acompanhantes (representantes das redes de acolhimento) desses sujeitos.
Entrevistou-se ainda um representante da Liga de Atletas Transplantados do Brasil.
Ademais, também integraram a pesquisa cinco representantes/gestores dos TFD’s
que encaminham e/ou encaminharam pacientes para o HUWC, selecionando-se dois
gestores dos TFD’s dos Estados que compdem a Regido Nordeste, dois gestores da
Regido Norte; e um ex-gestor do Estado do Nordeste; por fim, trés profissionais de

saude do servigco de transplante renal, a saber: médico, enfermeiro e assistente social.
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Para as entrevistas com os gestores utilizamos os recursos de
comunicagao via online com data e horarios previamente agendados, dada a
impossibilidade de deslocamento da presente pesquisadora para outros Estados. Ja
com os usuarios do Programa TFD e os demais profissionais de saude, as entrevistas
deram-se de forma presencial utilizando o préprio espago do ambulatério de
transplante renal do HUWC.

O estudo/analise dos dados coletados teve o enfoque quantitativo e
qualitativo, uma vez que sera articulado o tratamento estatistico simples através da
representacdo de dados e graficos concernentes ao perfil socioeconébmico dos
usuarios do Programa TFD, com um recorte temporal de entrevistas sociais realizadas
entre o periodo de janeiro de 2018 a agosto de 2022 no ambulatério de transplante
renal do HUWC. Compreende-se que o uso de dados numeéricos nao deprecia a
importancia da abordagem qualitativa, tampouco da avaliagdo em profundidade,
porque possibilitaria um estudo critico e reflexivo, através de resultados mais
fidedignos devido ao confronto entre os dados estatisticos e as subjetividades
retratadas nas entrelinhas das entrevistas.

Nessa mesma direcdo, Silva (2008) salienta a importancia de uma
articulacdo entre os aspectos quantitativos e qualitativos, no sentido de que a
realidade social pode apresentar-se também em dados quantitativos, porém estes
devem ser interpretados numa perspectiva qualitativa, posto que a interpretacao de
uma dada realidade somente é reconhecida a partir de dados que qualifiquem essa
realidade.

Na construgdo de politicas, principalmente, em sua formalizagdo ha um
espaco de correlagdo de forgas entre agentes pertencentes a campos sociais
diferentes. Cabe uma observagdao sobre o conceito de campo caracterizado por
Bourdieu (2015) que o considera como um espaco de relacdes de forgas e de disputas
entre seus agentes. E nesse sentido, o pesquisador necessita ter a percepcéao do
campo onde os gestores estdo envolvidos devido a sua atuagao na formulagao e na
trajetoria da politica, segundo Silva et al. (2016).

A analise da trajetéria de conteudo, formulagdo e bases conceituais da
politica também fora realizada a partir das entrevistas em profundidade com os
gestores, a fim de explorar seus posicionamentos e tomadas de decisdes mediante a
articulagao entre o concreto/material e o simbdlico, e desse modo apreender nas

entrelinhas a variedade de percepgdes e sentidos.
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Para subsidiar a analise do material institucional, seguiu-se o roteiro da
pesquisa documental, buscando-se principalmente as leis e os manuais de cada TFD
com suas normas, condutas e formularios, tal como reportagens, dentre outras fontes.
Esse tipo de pesquisa requer uma analise mais criteriosa, pois os documentos n&o
foram ainda analisados cientificamente, consoante a Oliveira (2010).

A analise de um material institucional através de suas leis, portarias,
relatérios, manuais e fichas de acompanhamento requer a atencao do pesquisador
em trés aspectos: a formulacdo da politica com seus objetivos, intengdes e
implantacéo; suas bases conceituais que dizem respeito a conceitos, concepgdes e
valores (paradigmas que orientam a politica) e, por fim, a coeréncia interna, a qual
busca aspectos que possam contradizer as bases conceituais do programa
(Rodrigues, 2008).

Fontes histéricas como leis, portarias, normas, pareceres e relatorios séo
de extrema importancia, mas precisam ser validadas. Nessa esteira, congruente a
Rodrigues (2011), fez-se necessario aliar a analise do conteudo da politica a nogcéo
de trajetoria, em raz&o da apreciagao/articulagdo das entrevistas com os materiais
institucionais. A inclusdo dos usuarios e seus respectivos acompanhantes forneceu
importantes subsidios, fundamentalmente, por ocuparem a posicao de beneficiarios
do programa. As histérias de vida, seus diferentes contextos sociais e experiéncias
vividas conferiram recursos para a analise do programa e de seus objetivos, provendo
um significativo alerta para a necessidade de uma reestruturagdo do programa com
propostas de maior atengao e cuidado aos usuarios e as suas redes de acolhimento.

Por conseguinte, ndo se tratou de analisar a individualidade do sujeito,
conforme alerta Lalanda (1998), mas de compreender processos de socializagéo e
compartilhamento de valores e vivéncias com os outros (subjetividades). A historia de
vida diz respeito a toda uma existéncia de marcas, tracos e acontecimentos marcantes
que fazem parte da existéncia de um sujeito, incluindo épocas, fases, dentre outros
(Lalanda, 1998). Enquanto que a narrativa refere-se a tudo aquilo que se conta ou de
si ou daquilo que foi fotografado ou marcado na memaria. Dai o motivo para néo
direcionarmos a narrativa para as singularidades, e sim para a representacao
socioldgica desses componentes na situacdo em estudo, tal como expressa Bertaux
(1979).

De acordo com Richardson (1985) esse tipo de entrevista visa obter do

entrevistado aspectos relevantes para o problema investigado, porém de uma forma
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guiada, na qual, a fala vai sendo explorada/orientada e os seus conteudos vao
oferecendo ao pesquisador elementos para a sua analise posterior. No entanto, a
eficacia dessa técnica depende do dominio do entrevistador, de sua atitude
“antropologica” e empatica, porque este deve langar um olhar através de lentes
perceptivas que possam propiciar uma maior aproximag¢ao com a realidade.

Bourdieu (1997) retrata uma importante reflexdo sobre o mercado de bens
linguisticos envoltos numa entrevista, a qual visa reduzir ao maximo a violéncia
simbdlica que pode ser exercida durante o processo de escuta ativa. Ao discutir sobre
0 processo de eficacia da violéncia simbdlica, o autor declara que esta é tdo mais
eficaz quanto menos é conhecida, ou seja, quanto menos a violéncia é percebida no
nivel consciente, mais ela permanece em acg¢ao na relagdo de forcas. Confirmando
essa assertiva, Safatle (2020) considera que muitas vezes a violéncia simbdlica €, na
verdade, um anteparo contra a violéncia real, pois ela desloca a violéncia para outra
cena com dinamicas proprias.

Nessa logica, Bourdieu (2015) desenvolve a chamada dissimetria, que é
acentuada todas as vezes que o pesquisador assume uma posi¢cao de superioridade
ao entrevistado, que sublinha uma desigualdade entre a condicdo financeira,
econdmica, além dos chamados ativos sociais (conhecidos através da denominagao
capital cultural). A qual é intensificada mediante uma autovalorizacdo dos suijeitos,
dadas as subjetividades construidas e/ou legitimadas pelo mercado de bens
linguisticos e simbdlicos face 0 monopdlio dos detentores do poder.

Para tanto, apropriando-se das contribuicbes de Bourdieu, visando
apreender a realidade do objeto de pesquisa em pauta, seguiu-se com uma cuidadosa
e respeitosa postura mantendo-se certo distanciamento, sem perder a capacidade de
pensar criticamente. Ademais, a escuta, o respeito ao siléncio e as singularidades, e
as sutilezas nas intervengdes foram posturas adotadas com o propdsito de
desconstruir posi¢cdes de superioridade e dissimetria que, por ventura estivessem
presentes no processo investigativo.

Para a concretizagdo da pesquisa foram seguidas as orientagbes da
Resolugéo n° 466/2012 da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP),
vinculada ao Conselho Nacional de Saude (CNS) do Ministério da Saude, respeitando
dessa forma os principios éticos da pesquisa que envolve seres humanos. Seguiu-se
ainda, o cadastro da pesquisa na Plataforma Brasil e a sua submissao a apreciacao

do Comité de Etica da Universidade Federal do Ceara e do Hospital Universitario
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Walter Cantidio sob o numero de parecer 6675948. Foi elaborado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), contendo as informagdes sobre o titulo da
pesquisa, 0s seus objetivos e a ndo obrigatoriedade da participacdo na pesquisa,
como também a possibilidade de desisténcia a qualquer momento/tempo durante o
desenvolvimento da mesma. Este, ao ser assinado, resguarda o pesquisador sobre a
anuéncia do entrevistado. Dito isto, postula-se que as informagdes coletadas tiveram
como finalidade exclusiva a execug¢ao deste trabalho de pesquisa.

A nomeada pesquisa possui sete se¢des estruturadas da seguinte forma:
introducdo, na qual se apresenta o tema central acrescido das motivagdes desta
pesquisadora sobre o estudo e a sua relagdo com o0 campo de pesquisa, prosseguindo
a problematizagao, os objetivos e o tipo de avaliagdo empreendida. A segunda seg¢ao
denominada “O sentido da avaliagao de politicas publicas” contextualiza histérica e
conceitualmente os marcos normativos, demonstrando a heterogeneidade das
politicas publicas e o detalhamento do percurso metodoldgico para atingir os objetivos
do estudo. Nao obstante, apresenta-se a perspectiva da avaliagcdo em profundidade
proposta por Rodrigues (2008) somada as contribuicées de Gussi e Oliveira (2016),
Cruz (2019) e Silva (2008).

A terceira secao intitulada “Politicas publicas de saude no Brasil” aborda a
definicdo de politicas publicas de saude e a forma como essas politicas sao
constituidas junto ao Estado e a sociedade civil, associando a construgédo do Sistema
Unico de Saude. Nas subsegdes, discorre-se sobre as redes de atengdo a pessoa
com insuficiéncia renal crénica e a insercdo da familia no processo de tratamento, e
os efeitos da desresponsabilizagao do Estado conforme as consideragdes de: Paim
(2003); Bravo (1996); Escorel, Nascimento e Edler (2005); Mioto (2015); Teixeira
(2009); Minayo (2010), dentre outros.

A quarta sec¢ao analisa o programa como uma politica de saude gestada
na esfera federal, considerando a Portaria SAS/MS n° 55/1999 e os Manuais
Normativos do TFD de cada Estado, a partir do cumprimento dos preceitos da
Constituicao Federal de 1988 e da Lei Orgéanica da Saude que regulamenta e organiza
as agoes e os servicos de saude em todo o territdrio nacional. Discorre-se ainda, sobre
a Instituicdo Hospitalar como espaco de relagbes de saber/poder (Foucault; 1984) e
instituicdo total segundo o pensamento de Goffman (2015). A quinta secgéo
“Experiéncias e trajetérias no TFD: o olhar dos usuarios” apresenta o perfil e as falas

dos usuarios atendidos no ambulatorio de transplante renal mediante a construgéo de
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quatro eixos tematicos: o adoecimento e os seus impactos; acessibilidade/programa
Tratamento Fora de Domicilio sob o olhar dos usuarios; garantias e os aspectos
normativos do programa Tratamento Fora Domicilio; e por fim, as vivéncias e
trajetérias dos usuarios e suas redes de acolhimento.

A sexta seg¢do apresenta o dialogo com aqueles que executam
institucionalmente o programa e aqueles que empreendem as atividades de
atendimento no ambulatério de transplante renal. Pontuando aspectos relativos a
politica de satde no Brasil, especificamente o Sistema Unico de Saude; Além das
concepgoes relativas ao programa, a Portaria SAS/MS n° 55/1999 e seus objetivos;
estendendo as redes de acolhimento/familia. A ultima secao delineia-se a intersecgao
dos quatro eixos da avaliagdo em profundidade, articulando os relatos dos usuarios,
gestores e profissionais de saude com o referencial teérico anteposto para que assim

se efetuem as consideracoes finais.
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2 O SENTIDO DA AVALIAGAO DE POLITICAS PUBLICAS

A tematica sobre o sentido de avaliacdo de politicas publicas e de
programas sociais ganha contornos de grande interesse em estudos relacionados a
pesquisa social, uma vez que este ndo se trata de um campo homogéneo, mas
desvela-se numa arena conflituosa em sua relagdo entre Estado e sociedade.
Diversos interesses estdo envolvidos nessa arena politica, principalmente de érgéos
publicos e agéncias multilaterais que viabilizam a formagdo e a manutencdo de
equipes técnicas em universidades, centros de pesquisa e organizagdes nao
governamentais, as quais se dedicam a produg¢ao de estudos sobre técnicas que sao
de interesse e que tenham repercussao ou ndo na sociedade, na midia ou no setor
publico, de acordo com Jannuzzi (2018).

Segundo Silva (2008), essa expansao ocorre a partir dos anos 1960,
primordialmente, nos Estados Unidos direcionando-se a programas de combate a
pobreza. O objetivo principal era consubstanciar-se em uma avaliagédo voltada para a
eficiéncia e eficacia das politicas, objetivando também a mensuragdo do nivel de
fracasso ou sucesso desses programas, destacando um carater quantitativo e de
imparcialidade.

Silva (2008) apud Chambers; Wedel; Rodwell (1992) destaca que entre os
anos 1930 e 1960, a avaliagdo de programas sociais, nos Estados Unidos, na sua
pratica, ja havia alcangado um nivel de primeira e segunda geracao, admitindo duas
importantes constatagdes: as politicas implantadas n&o correspondiam ao que havia
sido proposto e os objetivos ndo eram alcangados; o desenvolvimento das pesquisas
nessa area fora conduzido para um mercado com tecnologias de amostragem e
procedimentos no campo do consumidor. A chamada terceira geragao foi situada no
governo de Lyndon Jonhson com investimentos de grande porte em servigos sociais.
Conquanto, seguiu-se a um declinio com a eleicdo de Ronald Reagan devido a
reducéo e o desmonte dos investimentos em politicas sociais (Silva, 2008).

Ampliando essa discussdo sobre o histérico e construgcdo da pesquisa
avaliativa, identifica-se um primeiro periodo, nos anos de 1960, cuja marca é a
aplicacao de rigorosos métodos cientificos voltados para questbes sociais. Ja nos
anos 1970, considerado um segundo periodo, o destaque é para o pragmatismo
pondo em segundo plano o rigor metodoldgico, que marcou o primeiro momento.

Surgem oposicdes relacionadas as técnicas qualitativas, destacando-se também a
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falta de consenso entre tedricos sobre a melhor utilizagdo da pratica avaliativa. O
terceiro periodo segue como a sintese dos dois primeiros “trazendo a proposta de
integragéo entre as técnicas de acordo com o contexto e objetivos da avaliagao” (Silva,
2008 apud Shadish; Cook; Leviton, 1995).

Com o desenvolvimento da pesquisa avaliativa, floresceu-se um carater
cientifico e uma melhoria dos instrumentos para lidar com problemas sociais,
aplicando-se metodologias da pesquisa social com maior qualidade e cientificidade,
concorde (Silva, 2008). Registram-se também muitas publicagdes e estudos sobre a
pratica de avaliagdo. Ja nos anos 1980 e na década de 1990 assistiu-se a um maior
interesse pela pesquisa de cunho avaliativo com articulagdo entre os aspectos
quantitativos e qualitativos, indicando ainda uma atencdo especial aos elementos
contextuais, os quais eram totalmente ignorados pelos modelos neutralistas. Ainda
nesse periodo, intensificou-se a avaliagdo de programas no combate a pobreza,
buscando considerar a dimenséo politica em articulagdo com os aspectos técnicos de
éxito ou fracasso dos 6rgaos na area social (Silva, 2008).

Segundo Silva (2008), o Brasil nos anos 1980 registra um acelerado
crescimento e interesse por avaliagdo de politicas publicas e programas sociais.
Aprofundam-se também criticas ao mal uso dos recursos financeiros e a falta de
focalizagao dos programas em relagao aos mais carentes. Ressaltando-se também a
interferéncia de organismos internacionais, a exemplo do Banco Mundial e do Banco
Interamericano de Desenvolvimento (BID), exigindo focalizagédo, descentralizacéo e
privatizagao dos programas sociais, bem como maior racionalizagdo dos gastos como
condi¢ao para liberacao de recursos.

Todavia, com a forte influéncia do modelo quantitativista, neutro e
tecnoldgico que passou a ser posto em cheque a partir dos anos 1980, a pesquisa
avaliativa passa a ter uma concepgao de atividade politica e de gestao. A qual, precisa
ser entendida como parte da politica publica e da administracdo, assumindo
importancia para todos aqueles envolvidos em processos politicos.

A década de 1990 com uma forte agenda neoliberal e um contexto de
escassez de recursos, demanda a avaliagao de politicas como forma de estabelecer
prioridades na utilizagcao de recursos de forma enxuta, a qual exige adaptagdes a nova
ordem do capitalismo mundial, com novas formas de reestruturagdo produtiva,

flexibilizagao do trabalho e desregulamentagédo da economia (Silva, 2008).



28

Assim sendo, a avaliagéo de politicas publicas no Brasil assume um carater
de empresa privada, buscando aferir a eficiéncia no modo de utilizar recursos, tal
como a eficacia no alcance dos resultados. Silva (2008) assegura que no Brasil ndo
se verificou uma tradigdo no que concerne a avaliacdo de politicas e programas
sociais e sim, “primordialmente um carater fiscalizatorio, policialesco, formal e
burocratico” (Silva, 2008, p. 108).

Segundo Holanda (2006), generalizou-se a percepgado de que havia uma
desproporgao entre a elevagao dos gastos na area social e o seu desperdicio. As
avaliagbes concluiam que o investimento financeiro volumoso em um determinado
programa nao significava que traria os resultados propostos e esperados no projeto.
Nesse cenario, a avaliacdo é utilizada como instrumento de controle social das
politicas publicas do Estado, e constitui-se em uma condi¢do e exigéncia dos érgaos
financiadores para a liberagao de recursos. Fica clara e evidente a necessidade de
pdr em pratica os processos avaliativos no campo das politicas sociais, como forma
de avaliagdo da eficiéncia, eficacia e efetividade* (Silva, 2008).

Conforme analisa ainda a autora, registra-se uma intensificagcdo nas
pesquisas avaliativas nessa década de 1990, onde ocorreu a implementagcéo de
sistemas de avaliagdo e monitoramento de programas com foco nos resultados, com
a finalidade de obter melhores resultados e dinamizar a administracao do governo.
Segue ainda nesse periodo importantes debates sobre paradigmas e metodologias
no campo da avaliagdo, os quais registraram novas formas de pensar sobre os
procedimentos em pesquisas avaliativas. Esses debates suscitam outra concepcgao
sobre a pesquisa quantitativa que até entdo ocupava o lugar exclusivo de rigor
cientifico. Ha o reconhecimento da utilidade e também cientificidade do método da
pesquisa qualitativa sem uma viséo polarizada e de oposicéo entre as duas, mas de
uma complementacgao e de resultados mais amplos e confiaveis (Holanda, 2006).

Nessa arena de discussao sobre os procedimentos em pesquisa avaliativa,
Silva (2008) enfatiza que um tipo de abordagem nao exclui a outra, porém propde que
no processo de articulagao entre a qualitativa e a quantitativa, a interpretacao desses
dados s6 tem sentido com o conhecimento da realidade e em articulagcdes com bases
tedricas sobre essa realidade. Na tradicdo brasileira em termos de politicas publicas

4 No que se refere a Avaliacdo de Politicas Publicas, Silva (2005) define como — eficiéncia a relagéo
entre os custos e os resultados do programa. Enquanto que, a eficacia diz respeito ao grau em que os
objetivos e metas foram alcangados. Ja a efetividade é a relagdo entre resultados e objetivos.
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Arretche (2001) destaca ainda ser uma pratica muito fragil os estudos relacionados a
avaliacao da efetividade, eficacia e eficiéncia das politicas. A autora faz alusao ao
termo efetividade, como a relagéo entre a implementagdo de um dado programa e o
sucesso ou fracasso, no sentido dos resultados e na efetiva mudanga nas condi¢des
sociais daquela populagao alvo do programa.

A avaliacao de eficacia tem sido a mais utilizada e aplicada nas politicas
publicas, tendo em vista ser a mais acessivel e menos onerosa. Segundo a autora, o
avaliador estabelecera uma equacéo entre as metas propostas em um programa e as
metas alcangadas com base em informagdes disponiveis. Em concluséo, define se
houve sucesso ou fracasso naquela politica (Arretche, 2001).

Com relagéo a avaliacao de eficiéncia, Arretche (2001) afirma ser a mais
demandada e urgente de ser aplicada em decorréncia de alguns fatores. Assinala em
primeiro lugar a falta de recursos publicos, exigindo a racionalizagdo dos gastos. Um
segundo ponto € que, além da escassez de recursos, a populagdo que aguarda ser
beneficiada pelos programas sociais tem aumentado cada vez mais. Nesse sentido, o
esforco empregado na implementagdo de uma dada politica e os seus resultados
alcancados tém sido de grande expectativa.

Conforme Silva (2008) esse processo de avaliagao de politicas publicas
vem em crescente expansao e tem estreita relagdo com as exigéncias feitas pelas
organizagdes internacionais, no papel de financiadores dos programas sociais.
Holanda (2006) refere que no campo da avaliagao, a experiéncia brasileira ndo pode
ser ainda considerada como uma acdo ja consolidada, apesar de apresentar
diversificagdes de conhecimento através de planejamento e exercicios de avaliacao.

Importa salientar as analises de Barreira e Carvalho (2001) ao se referirem
sobre os processos avaliativos que estao longe de propiciar transformagdes para os
beneficiarios das politicas. Nesse sentido, as avaliagbes que seguem com
exclusividade metodologias quantitativas e pardmetros estatisticos com o objetivo de
mensurar resultados de politicas ddo destaque a neutralidade cientifica, conforme
Torres Junior et al. (2020), ja que propéem a dicotomia entre sujeito e a politica
avaliada, em outras palavras, a separagao entre sujeito e objeto tendo como
consequéncia o isolamento de qualquer interferéncia subjetiva.

Trata-se, portanto, de um paradigma positivista que privilegia a objetividade
e a isengao de valores. Tal modelo baseia-se no paradigma cientifico dominante,

fundamentado nas Ciéncias Naturais e que ainda predomina na sociedade cientifica
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no campo da avaliagado. Para Rodrigues (2016), as abordagens avaliativas baseadas
na aplicagao da técnica pela técnica e em pressupostos mecanicistas desconsideram
as subjetividades do proprio processo da avaliagdo. Sdo analises que objetivam
somente a mensuragdo de dados e que fazem parte das exigéncias da agenda
neoliberal e das organizagdes internacionais, sendo esses pressupostos o interesse
das politicas neoliberais.

Com o objetivo de promover processos avaliativos na area da saude
publica, o Ministério da Saude criou o Programa Nacional de Avaliagdo de Servigos
Hospitalares (PNASH) em 1989. Em 2004, esse programa foi transformado no
Programa Nacional de Avaliagao de Servigcos de Saude (PNASS), com o intuito de
ampliar o campo das avaliagbes, abrangendo as mais diversas instituicbes de saude
em seus variados niveis (Brasil, 2004). Cabe destacar seus principais objetivos

dispostos em seu Art. 3°:

| - Incentivar a cultura avaliativa dos gestores para os servigos de saude;

Il - Fomentar a cultura avaliativa nos estabelecimentos de saude;

[l - Ser instrumento de apoio a gestdo do SUS;

IV - Produzir conhecimento qualitativo da rede de servigos de saude;

V - Implementar padrées de conformidade dos servigcos de saude;

VI - Incorporar indicadores de produgao para avaliagao de servigos de saude;
VII - Aferir a satisfacdo dos usuarios do SUS;

VIII - Conhecer as condi¢des e relagdes de trabalho dos profissionais nos
estabelecimentos de saude;

IX - Identificar oportunidades e possibilidades de melhoria;

X - Possibilitar a observagcao de experiéncias exitosas para melhoria da
qualidade local; e

XI - Disponibilizar os resultados para conhecimento publico (Brasil, 2004).

A esse respeito, Coqueiro (2013) infere que ha uma tendéncia, em textos
oficiais do governo, a avaliagdes ainda centradas em aspectos mais técnicos voltados
para a eficiéncia e eficacia dos resultados, prevalecendo o modelo hegemdnico. O
que se constitui em maior valorizagao do tecnicismo com uma tendéncia a uma quase
apresentacao de cartio da instituicao.

Esses modelos de avaliagcbes mais técnicas, na visdo de Gussi e Oliveira
(2015), caracterizam-se pelo nao envolvimento dos sujeitos sociais que fazem parte
da politica, tal como desconsidera a realidade sociopolitica e ignora as culturas locais,
sejam elas nacionais ou regionais sem levar em consideragao as suas diversas

contradicdes. Os autores enfatizam que essas férmulas baseadas em critérios pré-
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definidos reduzem a avaliagdo a um viés econdmico, com o objetivo de apresentar o
sucesso ou fracasso das politicas a partir de indicadores expressamente estatisticos.

As exposicoes até aqui realizadas sobre os diversos sentidos da avaliagao
remetem a reflexdes de que essa pratica se constitui de extrema importancia para a
sociedade, potencializando a implantagao de projetos e programas que sejam de
interesse da populagao, produzindo novos indicadores qualitativos, tendo como base
as experiéncias dos sujeitos e trajetdrias de vida. Tornando publico os resultados dos
servigos e o alcance dos objetivos propostos, permitem também compreendé-la como
um eximio instrumento composto de aspectos técnicos, metodoldgicos, politicos e

teoricos.

2.1 A avaliacao em profundidade e sua perspectiva metodolégica

A avaliagao em profundidade inspirada na base epistemoldgica de Lejano
(2012) pressupbe particularidades no campo investigativo, tendo como fundamento
avaliativo as experiéncias dos sujeitos, a valorizagdo da complexidade e os multiplos
aspectos da realidade. Contempla os contextos sociais, politicos e econbémicos e
adentra nos interesses, reivindicagdes dos atores envolvidos, valores e analises das
relacdes de poder que fazem parte das politicas institucionais.

Na visdo de Rodrigues (2008), a avaliagdo em profundidade contrapde-se
aos modelos hegemdnicos que comprometem a visdo da politica em sua esséncia e
na forma como é experienciada por seus diversos atores. Enfatiza ainda aspectos
acerca da complexidade de experiéncias da/na politica, sugerindo a necessidade de
nao separarmos a teoria do campo da pratica. Contrapondo-se as discussdes sobre
avaliagao de politicas publicas que tém sido orientadas historicamente por modelos
tecnicistas, dado o alinhamento com a agenda politica neoliberal contemporéanea,
conforme concordam Torres Junior et al. (2020).

Seguindo nessa esteira, Gussi e Oliveira (2016) assinalam que para avaliar
politicas publicas € necessario dar importancia e apreender o seu contexto
sociopolitico e cultural. Assim, "a analise das politicas deve considerar as multiplas
dimensdes da experiéncia e do entendimento, atentando para a complexidade dos
fendmenos e seu carater processual, contextual, dinamico e flexivel" (Rodrigues,
2016, p.105).
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A avaliacdo em profundidade apresenta-se de forma contextualizada,
densa, ampla e multidimensional, impondo a dimensao politica, social e humana dos
sujeitos envolvidos. Além de realizar interfaces em aspectos analiticos e
metodoldgicos com outros campos de disciplinas, como o das ciéncias sociais (Gussi;
Oliveira, 2016). Desse modo, segundo os autores, € um tipo de avaliagdo "ampla e
abrangente que visa analisar politicas publicas dentro do padréao de intervencgao do
Estado e suas contradigbes, ampliando suas relagdes com distintos sujeitos sociais
envolvidos nas politicas, imersos em universos de sentidos e de significados nos
contextos de suas culturas" (Gussi; Oliveira, 2016, p. 94).

Em associagdo a esses pressupostos analiticos, é preciso que o
pesquisador implique-se em um eximio exercicio de reflexao e avaliagao sobre o0 seu
lugar sociopolitico e torne-se vigilante com suas possiveis interferéncias subjetivas
(Carvalho; Gussi, 2011 apud Gussi; Oliveira, 2016). Cabe ainda ao pesquisador,
segundo Cruz (2019), um posicionamento contrario a neutralidade cientifica e que
compreenda a politica publica enquanto instrumento de direitos na perspectiva da
promogao de cidadania, justica social e emancipagéo. Além disso, deve estar seguro
dos pressupostos filosoficos e das escolhas tedricas necessarias ao processo de
avaliagao.

Para um maior entendimento, empreende-se o registro dos quatro eixos
analiticos descritos por Rodrigues (2008) na avaliagdo em profundidade: a) Analise
de conteudo do programa aponta-se o levantamento dos principais marcos legais da
formulacao da politica, as bases conceituais e a coeréncia interna. A proposta é que
seja realizada uma leitura minuciosa e analitica dos documentos institucionais,
identificando os seus autores e os paradigmas orientadores da politica; b) Analise de
contexto da formulagdo da politica consiste no levantamento de dados sobre o
momento e apreensdo do modelo politico, as condi¢gdes socioecondmicas no periodo
de formulagao da politica com articulagdes entre instancias local, regional, nacional.
E uma contextualizacdo da conjuntura politica, econdmica, social e cultural em que a
politica acontece; c) Trajetdria institucional € uma dimensdo analitica que da ao
pesquisador a percepg¢ao do grau de coeréncia e dispersdo do programa ao longo do
seu percurso pelas vias institucionais. Como destaca Gussi e Oliveira (2016), significa
compreender que uma politica ndo segue um sentido unico e esta sujeita a mudancgas
conforme a realidade organizacional; d) Espectro temporal e territorial € uma

dimensao analitica que apreende a configuracdo temporal e territorial do trajeto da
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politica confrontando as propostas e objetivos da politica com as especificidades
locais e sua historicidade. Compreende também as construgdes subjetivas dos

sujeitos entrelagados com a vivéncia da politica em seu aspecto temporal e territorial.

2.2 O percurso metodolégico da pesquisa

Para avaliar o Programa de Tratamento Fora de Domicilio como uma
politica de saude, optou-se pela perspectiva da avaliagcdo em profundidade. Essa
abordagem visa analisar politicas publicas considerando a configuragcao do Estado,
as especificidades de cada local de implementacao e a interagcdo com a sociedade,
bem como as relacbes com os diversos atores envolvidos que atribuem sentido e
significado de acordo com seus contextos culturais e institucionais (Gussi, 2015;
Rodrigues, 2008).

A escolha dessa perspectiva de avaliagao foi feita em oposicéo as posturas
fundamentadas no paradigma positivista, consolidado como hegeménico, e as
abordagens cartesianas classicas de avaliagdo. Busca-se evitar uma falsa
neutralidade que desconsidera a apreensao das subjetividades, elemento central do
enfoque contra-hegemonico observado por Cruz (2019). Além disso, busca-se evitar
a separacao entre o avaliador e a politica avaliada, evidenciando um esfor¢o para
distanciar-se das concepgbes politico-ideolégicas nas decisbes e avaliagdes
relacionadas as politicas publicas.

Para subsidiar os processos avaliativos desta pesquisa, foi adotado o
pressuposto fundamental atribuido por Silva (2005), que afirma que na avaliagao de
politicas publicas e programas sociais € necessario assegurar uma dimensao técnica
e politica inerente a relacdo dialética. Uma analise baseada em uma proposicao
hermenéutico-dialética busca compreender as praticas sociais dos sujeitos em uma
determinada sociedade em seus movimentos contraditérios. Isso implica considerar
os individuos, grupos, classes e segmentos influenciados por movimentos historicos
e que podem ter interesses coletivos, seja para uni-los ou para contrapd-los (Minayo,
2002).

Essa abordagem enfatiza a critica das ideias expressas nos produtos
sociais, buscando compreender sua cumplicidade com seu tempo histérico e sua
contribui¢cdo para a vida, o conhecimento e as transformagdes sociais (Minayo, 2002).

A escolha de uma linha de abordagem pelo avaliador implica op¢des valorativas e
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intencionalidades, refletindo o lugar que o pesquisador assume diante da avaliagao.
E fundamental manter a coeréncia na utilizacdo de instrumentos de analise e
avaliacdo para que os resultados da pesquisa nao sejam influenciados por intengdes
pessoais. Os procedimentos cientificos devem qualificar a pesquisa como geradora
de conhecimento.

Nesse contexto, Silva (2005) ressalta que a avaliagédo de politicas publicas
€ um processo em movimento e que toda politica publica se torna um instrumento de
regulagcéo ou intervencao na sociedade. Minayo (2011) concebe a metodologia como
uma trilha a ser seguida com instrumentos préoprios para desvendar a realidade,
intrinsecamente ligada a visdo social de mundo ancorada na teoria. Ela € apoiada por
um conjunto de técnicas que visam facilitar a compreenséo e a leitura da realidade,
além de potencializar a criatividade do pesquisador/investigador(a).

E fundamental destacar que, do ponto de vista metodolégico desta
pesquisa avaliativa, ela esta fundamentada na metodologia qualitativa. Esta escolha
decorre da relevancia da tematica ao longo da pratica profissional, em que as
prenogdes, o universo dos significados, crengas, valores e atitudes, conforme Minayo
(2011), precisam ser criticamente refletidos, dadas as representagdes inscritas, seja
pelo senso comum ou pelos enunciados institucionais.

A pesquisa qualitativa vai além dos procedimentos e técnicas, permitindo
um recorte na realidade no setting natural do pesquisador, mantendo o foco nas
observagbes cotidianas das situagdes reais que se apresentam (Minayo, 2011).
Destaca-se o vinculo forte entre o mundo objetivo e subjetivo dos sujeitos como uma
intersubjetividade. Ressalta-se, ainda, que a pesquisa qualitativa se dedica a
construgcdo nao estruturada dos dados, sem a prévia antecipagcao das hipoteses,
procurando identificar o significado da acao social sob a perspectiva dos sujeitos que
fazem parte da pesquisa.

As particularidades da pesquisa qualitativa subsidiaram o trabalho desta
pesquisadora em seu campo de investigagao. Por estar em conexdo com o préprio
campo da pesquisa, faz-se necessario o uso de instrumentos, como o diario de campo,
um dos principais instrumentos de coleta de dados para registrar insights, o dito e o
nao dito, as rotinas e as formas de convivéncia e articulagdes desenvolvidas durante
o trabalho.

Neste sentido, Cruz (2019) destaca a importancia da conjugacéo de dados

quantitativos que por si s6 nao sao suficientes para uma avaliagdo ampla, com
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recursos utilizados no trabalho de campo, aliando-os aos discursos trazidos pelos
sujeitos e ao embasamento tedrico para proporcionar ao avaliador uma melhor
compreensao do contexto no qual a politica esta inserida.

A presente pesquisa utilizou como instrumento para a coleta de dados o
roteiro de entrevista semiestruturado e aberto que fora previamente definido e
elaborado para aplicagdo em trés diferentes grupos, a saber: gestores do Programa
de Tratamento Fora de Domicilio (TFD); profissionais de saude lotados no servigo de
Transplante Renal e usuarios dos servigos assinalados. Ao todo foram entrevistados
cinco representantes do TFD situados nas seguintes localidades: dois gestores da
Regido Norte e trés da Regido Nordeste. Também se considerou para a analise de
dados as declaragbes de um ex-gestor fixado na Regidao Nordeste devido a sua vasta
atuacao e experiéncia com e no programa (perdura em atividade ha cerca de 14 anos).

Ademais, cumpre informar que nao foi possivel a realizagdo de duas
entrevistas com outros gestores, dada a limitagao de tempo e/ou disponibilidade de
ambos. Desse modo, os relatos que se seguem transcorreram com dois técnicos do
programa: um fixado na Regido Nordeste e outro na Regido Norte, mediante prévia
autorizacao. Para fins de anonimato da pesquisa e preservagao da identidade dos
citados, atribuiu-se ao longo dos registros as seguintes nomenclaturas e/ou
abreviacbes: para gestores (GTFD) e (Téc. TFD) para os técnicos seguidos do
numeral correspondente a quantidade de cada participante; e a expressao (ExGTFD)
para designar o ex-gestor. Por fim, para designar os trés profissionais de saude
lotados no servigo de transplante, lograram-se as subsequentes nomenclaturas: P?,
P2 e P3. Enquanto, que para os treze usuarios seguiram-se as consecutivas
abreviagoes: Us', Us?, [...] e Us™3,

Salienta-se que, dos treze usuarios entrevistados, quatro sdo provenientes
do Estado da Paraiba; quatro sao oriundos do Estado do Maranh&o; dois do Piaui;
trés usuarios situam-se no Estado do Amazonas e dois depoimentos sdo de
acompanhantes emanados dos ultimos dois estados mencionados. Estes foram
identificados através das nomenclaturas: A' e A2 Importante salientar que dos
usuarios descritos foram coletadas informacdes de pacientes que estdo tanto na fila
de espera por um transplante, quanto daqueles que efetuaram o transplante. Além
destes, que foram referidos, ocorreu o relato de um representante da Liga Brasileira

dos Atletas Transplantados do Brasil identificado através da sigla LT.
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Os registros de diarios de campo e os depoimentos gravados durante os
atendimentos no Ambulatério de Transplante Renal também foram considerados
como material para a analise de dados, sendo designados mediante terminologia DC.
O quadro com as descricdes/informacdes dos entrevistados preservando o seu
anonimato fora explicitado de forma didatica na se¢édo de apéndices. Destaca-se que
as transcricdes foram realizadas de forma fidedigna, bem como que a compreenséao
e a interpretacdo do material coletado se deram através da analise da hermenéutica-
dialética de Minayo (1992), o que facilita a interpretacédo do universo dos significados,
das crencas e dos valores dos diferentes atores.

A partir dessa orientagcdo, a autora propde a ordenagdo dos dados
mediante as entrevistas, os diarios de campo e a releitura exaustiva do material. A
classificagdo desses dados por temas segue sob o ponto de vista dialético com as
articulagdes tedricas, estabelecendo uma “relacao interrogativa” com o material. O
texto, a fala, os depoimentos construidos por cada sujeito da pesquisa sao fruto de
multiplas determinagdes e significados especificos concorde (Minayo, 1992, p. 237)
porque “cada ser humano individualmente, em grupo ou sob a expressao historica de
classe € um ser significante”.

Para as entrevistas com os gestores e técnicos do programa utilizou-se os
seguidos eixos tematicos, respectivamente: Visdo sobre a politica de saude (Sistema
Unico de Saude - SUS); Concepgdes sobre o Programa Tratamento Fora de Domicilio
(TFD); A portaria e seus objetivos; Redes de acolhimento/Familia. Para os
profissionais de saude em atividade no servico de Transplante Renal abordou-se o
tema: Percepgdes dos profissionais de saude sobre o Programa Tratamento Fora de
Domicilio, ao passo que foram trabalhados os subsequentes temas com os usuarios:
O adoecimento e seus impactos; Acessibilidade/programa Tratamento Fora de
Domicilio sob o olhar dos usuarios; Garantias e os aspectos normativos do programa
Tratamento Fora de Domicilio, além das suas Vivéncias/trajetérias compartilhadas
conjuntamente com suas redes de acolhimento.

O estudo fundamentou-se, igualmente, em uma revisado bibliografica e
documental dado o intuito de articulagc&o entre as categorias de analises e os alicerces
tedricos, os quais discutem politicas de saude, conceitos de familia, protegéo social,

avaliagao de politicas publicas e familismo.
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3 POLITICAS PUBLICAS DE SAUDE NO BRASIL

Parte-se da definigdo de “politica de saude” proposta por Paim (2003), na
qual o supracitado autor concebe a seguinte caracterizagdo: agado e/ou omissao do
Estado aos problemas e as necessidades de saude da populagdo. Em outros termos,
conjectura-se a intervencao sobre a producéo, distribuicdo, gestdo e regulagdo de
bens e servigos que afetam a saude, assim como as questdes concernentes a
natureza, estrutura e as relagcdes de poder tacitas a saude, incluindo-se nesse rol o
planejamento de agdes governamentais e programas de saude, além do
estabelecimento de diretrizes, ao passo que, na produgado académica ha o interesse
de estudos sobre o papel do Estado na formulagao, analise e avaliagbes de politicas
voltadas ao setor saude e sua relacdo com os eixos econdmico e social, dada a
implementacgao de politicas e programas especificos no contexto governamental, de
acordo com Santos e Teixeira (2016).

As politicas publicas sédo o resultado de processos de lutas e de relacbes
complexas e contraditérias que se apresentam e se geram nos conflitos entre o Estado
e a sociedade civil. Traduzem-se a partir de tensionamentos/conflitos e lutas de
classes, somadas ao conjunto de processos que imprimem a producéo e reproduc¢ao
do capitalismo. Conforme Costa (2017), as politicas publicas passam por diversas
reestruturacdes e transformacgdes, visto que sao afetadas constantemente por
interesses e/ou pontos de vista, sejam eles: politicos, ideoldgicos e/ou culturais.

Osterne (2014) atenta sobre a esséncia/sentido atribuido as politicas
publicas, que a rigor diferencia-se do entendimento de politica estatal. No marchar de
tal discusséo, Bravo e Pereira (2002) refletem que a politica publica ndo se reporta
exclusivamente a politica estatal e acentuam que por ser politica publica, esta se pauta
pelo interesse comum, ou seja, fina-se por envolver a sociedade ou a comunidade de
modo geral e, conjuntamente, o Estado.

Historicamente, no Brasil o desenvolvimento de politicas publicas e sociais
na problematica area da saude correspondeu ao resultado de um extenso processo
de lutas e de negociacdes. Na génese dos movimentos sanitaristas a saude pela via
da politica foi considerada como um amago/eixo de grande magnitude e ao mesmo
tempo foco de solugdo nacional (Strozenberg, 2008). Como fato marcante da
intervencao estatal na assisténcia a saude no Brasil a Lei El6i Chaves pode ser assim

considerada porque estabelecia processos regulatérios para as aposentadorias,



38

pensdes e assisténcia médica. Porém, para um conjunto restrito de trabalhadores:
ferroviarios e portuarios, cujos descontos compulsorios eram realizados na folha de
pagamento. Por conseguinte, configura-se uma assisténcia mercantilizada,
segmentada e excludente sob a forma de seguro (Elias, 2004).

Entre os anos 1970-1980, periodo de transi¢do para a redemocratizagao, o
pais vivenciou as experiéncias de lutas de diversos atores sociais em favor da
construcao de um Estado democratico e pela viabilizagdo de um sistema publico de
saude. As discussbes sobre a democratizacdo de politicas publicas de saude
ocorreram em conjunto com o movimento pela redemocratizagao do Estado brasileiro
que estava sob a ditadura militar. Concorde Kruger (2005) a Iuta pela
redemocratizacédo de politicas de saude ganha espago no Movimento pela Reforma
Sanitaria, estando em estreita consonancia com as mobiliza¢gdes ocorridas no plano
social e politico na busca pela mudancga da ordem autoritaria para a democracia.

Tomando por fundamento a realidade brasileira, as politicas publicas
passam a ser instrumentos de dominagdo num jogo de interesses do Estado. Torna-
se 0 mecanismo de intermediacido do Estado para minimizar os conflitos sociais.
Nesse cenario, situamos a importancia dos movimentos sociais, coletivos e/ou agdes
coletivas para a construgcéo de alicerces em prol da cidadania e da justica social, de
acordo com Osterne (2014), pois, segundo a presente autora, torna-se fato comum a
implementagao de politicas e programas com obijetivos isolados e segmentados para
o enfrentamento de determinados problemas.

Nesse campo de politicas sociais concordamos com Kruger (2005) ao
afirmar que na realidade brasileira, a luta pelo reconhecimento de amplos direitos
sociais, a sua legalizagao/implementagao, execugdo e manutencéo tém se colocado
como um espaco maior de sociabilidade e de discussdes com atores politicos e de
movimentos sociais. Nesse sentido, as lutas reivindicatérias na area da saude
reiteradamente estiveram imersas pela/na defesa da universalidade, da integralidade
e do acesso aos servigos de qualidade.

Conquanto, é importante situar o papel das politicas de saude na formacgao
das nocdes de cidadania e conquista de direitos. O Sistema Unico de Saude pode ser
considerado a mais extensa e ambiciosa politica de saude formulada no pais. Emerge
em um momento de ameagas de uma nova ordem mundial, em uma agenda de
reveses sociais e sitiado pelo acolhimento do Estado a mercantilizacdo da saude
(Elias, 2004).
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3.1 A construcgido do Sistema Unico de Saude em tempos de crise

O processo de construcdo das politicas publicas de saude no Brasil tem
relagdo com aspectos historicos, politicos e sociais, que antecedem a constituicao do
Sistema Unico de Saude, dadas as transformacdes engendradas desde os anos 1980
com destaque para o Movimento de Reforma Sanitaria e o0 novo ordenamento juridico
disposto pela Constituicdo Cidada, que encaminhou a luta pela construgcdo de um
sistema publico de saude de carater universal, mantido e assegurado pelo Estado.

Pensar a saude em sua totalidade requer a interpretacédo de que ela
compde processos sociais correlatos e plenos de entrelagamentos. Ou seja, o
processo saude-doenga nao se restringe apenas aos aspectos biologicos e
individuais, mas enfoca processos histérico-econémicos e sociais que, segundo Bravo
et al. (2004), marcaram a conjuntura brasileira dos anos 1930, principalmente, no que
diz respeito a politica de saude.

Autores que discutem o tema ressaltam que a “questdo social’” neste
periodo precisava ser enfrentada/conduzida de forma mais sofisticada,
transformando-se em uma questdo de politicas especificas do Estado, haja vista o
contexto de consolidacdo da economia capitalista de exportacédo e o processo de
organizacdo da mao-de-obra assalariada (Braga; Paula, 1986; Cerqueira, 1982;
Santos, 1979; Bravo, 2004). Nesse interim, sucederam-se a intervencgéo estatal e a
criacdo de novos aparelhos que contemplassem os assalariados urbanos,
caracterizando-os como atores importantes no cenario politico nacional, em razao do
processo de mediagao de classes, em virtude da conquista de alguns direitos sociais
e a manutencdo da ordem social capitalista.

Segundo Cohn (2005), a partir dessa concepg¢ao desenvolvimentista de
Estado é fundado no pais um modelo especifico de sistema de protegao social
alicergado na visdo meritocratica e contributiva. Telles (1999), em sua discussao sobre
os direitos sociais, evidencia que nos anos de 1930 o paradoxo entre o projeto de
modernizacdo econbmica e as regras da Republica Oligarquica legitimou a
“incivilidade nas relagdes sociais”, em razao da retirada de uma populagao da inteira
submissao patronal para exp6-la a total tutela do Estado, em que a cidadania estaria
desvinculada dos direitos politicos e ligada a posse de uma carteira de trabalho. Esse

lugar civico, ao mesmo tempo, que “legitimava” a igualdade pela lei, reproduzia
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imensuravelmente as desigualdades sociais e a exclusdo, manifestados nas
expressoes da questao social.

Deste modo, incorre-se que a responsabilidade para o enfrentamento da
“‘questédo social” passa a ser via Estado, dada a exigéncia do momento historico vivido,
com intervengdes que impediam a ameaga a ordem capitalista. Entretanto, ao invés
de oferecer garantias e universalizagao dos direitos, esse Estado retira dos individuos
qualquer condicado de cidadania e faz uma fissura entre aquele que esta inserido no
mercado de trabalho e o destituido da sociedade por nao ter trabalho. Em outras
palavras, o pobre, o miseravel, o sem civilidade torna-se a figura classica da
destituicdo. Visto que, para esses foi reservado o lugar na Politica de Assisténcia
Social apenas para amenizar a lastima e ir sobrevivendo na triste condi¢ao de miséria,
conforme explicita Telles (1999).

Entre os anos de 1964 a 1974, o Estado utilizou como resposta as
expressdes da questdo social o bindmio repressdo-assisténcia com medidas
assistenciais ampliadas e burocratizadas. Em harmonia com Bravo (1996), essas
intervengdes tinham por finalidade legitimar e amenizar as tensbes sociais geradas
pelo regime ditatorial, além de ser mecanismo de acumulagido do capital. Os
programas desenvolvidos na area de saude e educacgao privilegiavam o setor privado,
trazendo consequéncias na politica social, e registravam consigo o novo perfil da
politica econdmica implantada. E ainda, correspondente a autora na perspectiva
tecnoburocratica dos dirigentes, a saude publica teve o seu maior declinio com poucas
medidas de atencao coletiva a saude da populagao.

O Sistema Nacional de Saude implantado no Brasil no periodo militar teve
caracteristicas previdenciarias, uma burocracia técnica hegemoénica visando a
mercantilizagdo da saude. Reformas institucionais implantadas pelo governo militar,
segundo Escorel, Nascimento e Edler (2005) afetaram profundamente a saude publica
e a crise financeira evidenciada no “milagre econdmico” trouxe efeitos sobre a
populagao brasileira permitindo que a saude publica fosse relegada e desprezada sem
nenhuma prioridade, tornando-se uma maquina sem eficiéncia e conservadora.

Esse cenario permitiu o reaparecimento politico de forcas sociais que
sofreram repressdo com o golpe de 1964, a saber: os sindicatos, as categorias
profissionais dos estratos médios, os trabalhadores rurais, parcelas da Igreja,
entidades da sociedade civil como a Ordem dos Advogados do Brasil (OAB), bem

como 0s movimentos sociais urbanos consoantes a Bravo (2011). Além destes, os
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setores progressistas, compostos por profissionais de saude que, posteriormente, foi
denominado de Movimento da Reforma Sanitaria, o qual trouxe para o centro de
debates a democratizagao da saude.

A reforma sanitaria emerge a partir de movimentos da sociedade e se
apresenta como instrumento de uma nova concepgéao da Politica de Saude norteando
um arcabouco teorico e juridico, ndo somente para os profissionais da saude, mas
para a participacao de atores advindos de movimentos sociais e sujeitos dos servigos
de saude (Paim, 2008).

A realidade social da maior parte dos brasileiros na década de 1980 era de
exclusao do direito a saude, restringindo-se aos trabalhadores com carteira assinada
e que contribuiam com o Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia
Social (INAMPS). As politicas de saude tinham a execugéo financeira e administrativa
centralizadas no referido 6rgao e nos Programas do Ministério da Saude. A julgar
pelas caracteristicas do governo militar, de acordo com (Arretche, 2000, p. 45) eram
“‘muito mais préoximas as formas que caracterizam um Estado unitario do que aquelas
que caracterizam uma federagao”.

A conjuntura politica de 1980 intensificada pela recessdo econdmica
mundial desse periodo, juntamente com a crise no financiamento do sistema de
previdéncia social favoreceram uma atmosfera politica de discussao, encetando
mudancas para o sistema de saude executado a época, vide as condi¢oes de saude
da populacédo. Tais reflexdes estavam vinculadas a ideia de democracia e de direitos,
no tocante a Castro (2020). Como evento de destaque para discussdo da questao
saude no Brasil, em margo de 1986, foi iniciada a VIII Conferéncia Nacional de Saude
(CNS), cujos trés grandes motes discutidos foram: saude como direito; reformulagéo
do sistema nacional de saude e financiamento setorial. Nas palavras de (Castro, 2020,
p. 28):

Desse modo, o pais passa a ter uma perspectiva de saude como direito e
como politica publica e universal. Observamos que foi através de um
processo de luta dos trabalhadores, do combate as antigas formas de operar
no campo da saude, que essa nova forma de pensar a saude como politica
publica foi se materializando.

A VIII CNS foi um marco histérico na sociedade brasileira, sendo uma

experiéncia da sociedade civil a ser convocada a participar de discussées com o tema

"saude, dever do Estado e direito do cidadao". Apresentou no seu relatério final os
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elementos constitutivos da Reforma Sanitaria Brasileira (RSB), a saber: ampliacdo do
conceito de saude; criacdo do Sistema Unico de Saude; participacdo popular;
constituicdo e ampliacdo do orgcamento social. Destacam-se também o0s processos
iniciais de discussdo da implantacdo do Sistema Unificado e Descentralizado de
Saude (SUDS) e da Constituicdo Federal de 1988 (Mendes, 1996; Paim, 2008).

Por intermédio de um processo de lutas e conflitos, consolidou-se essa
conquista da saude sob a perspectiva de um direito de cidadania, o qual confere aos
sujeitos reconhecimento como interlocutores legitimos. Assim, conforme Telles (1999)
€ nesse espago que o "enigma dos direitos" se descortina e sem tal reconhecimento
a "cidadania nos termos da lei ndo se universaliza e ndo tem como se enraizar nas
praticas sociais" (Telles, 1999, p. 101).

Em andlise sobre o desenho da construgcdo do sistema unico, Arretche
(2005) argumenta que embora o SUS tenha sido resultado de intensas lutas,
principalmente do Movimento Sanitario, as suas propostas devem passar por
permanentes reformulacbes porque € a expressao do resultado de discussoes,
decisdes em diversos contextos politicos e de um intenso conflito de diferentes grupos
de interesses. Haja vista, que se tratou de um conflito federativo, o qual através de
muitas pressodes os atores locais de saude conseguiram valer o direito de participagao
nos processos decisoérios e na definicdo de regras de descentralizagao de agoes.

A Assembleia Constituinte, para Arretche (2005), foi uma grande
oportunidade politica para os reformistas, em virtude de constitucionalizar as
propostas apresentadas pelo movimento. A Constituicido Cidada de 1988 e a
regulamentacao da Lei n® 8.080, de 19 de setembro de 1990 e da Lei n°® 8.142, de 28
de dezembro de 1990%, igualmente legitimaram esse movimento de luta ao consolidar
o Sistema Unico de Saude e ofereceram a oportunidade de constitucionalizar as
propostas da reforma, as quais foram em grande parte aprovadas, uma vez que o
artigo 194 da Constituicdo Federal de 1988 consubstanciou a politica social, como:

“[...] um conjunto integrado de ag¢des de iniciativa dos poderes publicos e da sociedade

5 A Lei n° 8.142/1990 regula a participagdo da comunidade na gestdo do Sistema Unico de Saude,
enfatizando o controle social exercido por meio da participagdo da comunidade nos conselhos e
conferéncias de saude (Brasil, 1990). Trata-se de uma “nova formulagao politica e organizacional para
o reordenamento dos servigos e agbes de saude” (Brasil, 1991, p. 4). Ja que, integra todos os servigos
publicos em uma rede hierarquizada, regionalizada e descentralizada, com base no principio da
universalidade da assisténcia.
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destinadas a assegurar os direitos relativos a saude, a previdéncia e a assisténcia
social” (Brasil, 1988, p. 33).

A partir da Lei n° 8.080/1990 foram estruturados os principios e diretrizes
que norteiam o SUS: a universalidade de acesso aos servigos de saude por todas as
classes sociais, em todos os niveis de assisténcia; a integralidade da assisténcia que
consiste em agdes a considerarem as multiplas dimensdes da vida do sujeito, e a
perceber a pessoa na sua totalidade. Exige servigos especializados e o
estabelecimento de articulagdo com outras instituicbes em todos os niveis de
complexidade do sistema. Segundo Uga e Marques (2005) através da instituicao do
direito universal e integral a saude, elimina-se a caracteristica historica brasileira da
segmentacdo de clientelas do nosso sistema de prote¢cdo social; o principio de
igualdade da assisténcia a saude confere o direito aos servigos sem qualquer
preconceito ou privilégios.

Ampliam-se, ainda, os direitos de cidadania dos trabalhadores e retrata-se
um vasto processo de inovagdo, dada a integragdo de tais politicas no tripé da
Seguridade Social e a defesa da universalidade do acesso aos direitos civis e sociais
(Brasil, 1988). Além de que estabelece a responsabilidade estatal pela provisao e
define a descentralizagdo do sistema introduzindo, institucionalmente, uma
reorganizagao politico-administrativa de peculiar profundidade seguindo as diretrizes
da descentralizagao, agao integral e a participagdo da comunidade.

No que concerne a descentralizagao, Arretche (2005) analisa que o modelo
de forma descentralizada confere autoridade ao governo federal através do Ministério
da Saude (MS), como garante também a representagao dos Estados € municipios nos
processos decisorios. Essas representagdes se configuram por via das Comissoes
Intergestores Bipartites (CIB), Comissdes Intergestores Tripartites (CIT) e do
Conselho Nacional de Saude (CNS). Ainda segundo a autora, esse formato nao
estava previsto na aprovacdo da proposta inicial do SUS, o qual demandou o
envolvimento do Ministério da Saude como um poderoso ator no processo de
implementagdo da reforma, bem como dos integrantes do movimento sanitario.
Entretanto, formou-se um campo de lutas e conflitos na busca da definicdo da
normatizagdo do modelo de descentralizagéo.

Por outro lado, o poder de veto dos Estados e municipios ao participarem
do modelo de descentralizagao passa a ser um contrapeso a supremacia do Ministério

da Saude nas decisdes. A autonomia politica dessas federagdes e a descentralizagao
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fiscal conferem poder de veto a Estados e municipios, na medida em que nao
concordam integralmente com os programas advindos do governo federal. Passam a
avaliar os custos e beneficios de tomarem decisdes e se tornarem os responsaveis
por uma determinada politica. Sugerem sobre a viabilizacdo da descentralizagdo, no
sentido de que um resultado positivo depende da normatizagdo do programa federal
e da capacidade do Ministério da Saude em cumprir com os acordos fiscais assumidos
com os governos locais (Arretche, 2005).

Disputas foram geradas entre o Ministério da Saude e os governos locais,
em relacao as regras de descentralizagdo. Envolviam muitas questdes referentes aos
mecanismos de transferéncias dos recursos federais e as decisées da politica de
saude. No governo Collor, o SUS comegou a ser desenhado pelas Normas
Operacionais Basicas (NOB). De acordo com Uga e Marques (2005) esse novo
desenho, tendo como marco a NOB 91, passou a margem dos preceitos da Lei
Orgénica da Saude, que estabelecia critérios de distribuicdo de recursos financeiros.
Foi um instrumento de centralizacdo do sistema de saude que nido implementou o
carater automatico das transag¢des financeiras intergovernamentais, tendo como
consequéncia a total distorgdo do processo de descentralizagao.

Ja em 1993, com a NOB 93 simbolicamente responsabilizada com a
afirmativa de “a ousadia de fazer e cumprir a Lei” foi uma vontade politica de
municipalizagcédo da saude, estabelecendo outros niveis de gestdo com as secretarias
estaduais e municipais de saude. Foi negociado que a descentralizagdo entre o
governo e as unidades federativas seria um processo lento e gradativo, oportunizando
a liberdade de adesao por partes dos estados e municipios.

Com o auxilio das Comissdes Intergestores Bipartite e Tripartite, foram
estabelecidos espacos de discussao e democratizacdo dos processos decisorios.
Nesse contexto, foi efetivada a NOB 96, que estabeleceu as modalidades de gestao
para Estados e municipios em dois tipos de gestdo, quais sejam: gestdo plena da
atencao basica e gestao plena do sistema para os municipios; para os Estados gestéo
avangada do sistema e gestdo plena. Pode-se inferir que nesse processo foi
qualificada a descentralizagao da saude em curso.

Na universalizagdo da assisténcia basica, esse novo modelo assistencial
dos sistemas de transferéncias intergovernamentais passa a ser realizado através do
PAB - Piso de Atencao Basica. Para a sua operacionalizacao, foi criado um valor per

capita nacional para o custeio de procedimentos de atencdo basica e incentivos
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financeiros para a implantacdo de programas e agdes especificos da saude (Ug3;
Marques, 2005). Esse piso surge como um mecanismo de controle de gastos e
racionalizacdo dos servigos de saude resultando “em baixa eficacia social e num
verdadeiro apartheid social na saude”, concernente a Elias (2004, p. 46).

Sequenciando esse processo das NOB, o Ministério da Saude, visando
aprimorar o sistema de saude regionalizado, inaugura a Norma de Assisténcia a
Saude (NOAS/SUS 01/2001), objetivando a equidade na distribuicdo dos recursos.
Essa norma veio regular fundamentalmente a estruturagdo do processo de
regionalizagao e hierarquizagao do sistema de saude da assisténcia de alta e média
complexidade.

Em 2006 ¢é langado o Pacto pela Saude com novas diretrizes preconizadas
para a regionalizagdo do sistema de saude. Viana (2008) presume que com o Pacto
pela Saude é iniciado um novo ciclo de descentralizagao do SUS, assim como uma
forma de integrar e aproximar as duas ldgicas, garantindo também uma coeréncia do
funcionamento dos dois sistemas. Uga e Marques (2005) avaliam que os obstaculos
enfrentados pelo SUS, ao longo da sua implementagdo, relacionados ao seu
financiamento ndo sao inerentes ao modelo de sistema, o qual foi inspirado. Ao
contrario, sado frutos de diversos fatores referentes as politicas de ajuste
macroecondmico, vinculadas a ordem neoliberal.

O contexto da crise econbmica nos anos de 1990, marcado pela
necessidade de mundializagdo do capital e gerenciada pelos organismos
internacionais, conjectura-se que a politica de saude nao é simplesmente afetada por
“contingéncias historicas”, conforme Mészaros (2021). O Estado ao redimensionar o
seu papel através de “necessidades historicas”, sob a influéncia da politica de ajuste
neoliberal, interfere no desenvolvimento das politicas sociais e, portanto, na disputa
entre o Projeto de Reforma Sanitaria e o Projeto Privatista. Destacando-se que, o
Projeto Privatista esta fundamentado em “concepcdes individualistas e fragmentadas
da realidade, em contraposicdo as concepgdes coletivas e universais do projeto
contra-hegemonico” (Bravo, 1996).

Para Bravo e Matos (2002), a politica de ajuste neoliberal tem elementos
do Estado minimo que atua nas politicas publicas mediante uma democracia restrita,
limitando os direitos civis e politicos e tendo por destaque: o carater focalizado para o
atendimento das populacdes mais vulneraveis; a ampliacdo da privatizagdo com

estimulo ao seguro privado e a descentralizagdo dos servigos locais. A universalidade
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do acesso a saude se poe como um desafio, uma vez que a trajetoria historica das
politicas sociais no Brasil, sobretudo o processo de privatizagao crescente a partir dos
anos 1960 e a ofensiva neoliberal ao processo de democratizagcdo do Estado brasileiro
contribuiram para a reprodugédo de um modelo focalizado e fragmentado de atengéo.

Frente ainda a ofensiva neoliberal, o terceiro projeto ao qual Bravo e Pelaez
(2020) se referem é o da reforma flexibilizada, adquirindo meios préprios diante das
diversas contradi¢cdes advindas dos caminhos de constru¢do do SUS. Nesse contexto
de exigéncias de um Estado minimo, o desmonte e subfinanciamento s&do atribuigdes
de uma politica macroecondmica posta no pais. Nas palavras de Gurjao et al. (2018),
o subfinanciamento das Politicas Sociais inviabiliza a articulagao entre politicas de
redes assistenciais, que consequentemente, interferem na garantia do atendimento
integral ao usuario.

Ainda que tenha passado por muitos processos de lutas, a implementacao
do SUS com suas propostas seguiu com muitos deslocamentos e por permanentes
reformulacbes, afinado a Arretche (2005). Entretanto, ainda assim ocorre a
permanéncia de fortes tracos dos interesses politicos tradicionais, historicamente
enraizados no aparelho estatal como o apego a componentes de cunho autoritario do
sistema presidencialista, em concordancia com Nogueira (1998).

Mas, apesar de levarmos em consideracdo uma jurisprudéncia critica, ha
de se ter clareza de que o SUS sempre enfrentou enormes dificuldades desde a sua
implementagao, dada as relagdes de fisiologismo, patrimonialismo e a organizagéo de
corporagcdes e grupos destinados a sua privatizagdo. Apesar de terem ocorrido
avancgos, o0 SUS se distancia de forma real do SUS com seu arcabouco juridico e
institucional.

Conforme Bravo (2011), ha uma significativa disténcia entre aquilo que foi
proposto pelo Movimento de Reforma Sanitaria e o SUS na sua realidade atual. Apds
mais de 30 anos do seu nascimento, o SUS é considerado por uma grande parcela
da sociedade como um sistema para os pobres. A dicotomia entre o individual e o
coletivo, prevengéo e cura, estdo circunscritas as fontes de financiamento: o SUS
coletivo para aqueles que ndo podem pagar e necessitam de acbes basicas de
prevencao; a assisténcia médica individual para os integrados no mercado de trabalho
(Bahia, 2005).

Para sintetizar essa contextualizacdo da construcdo do SUS, a partir das

contribuigdes de diversos autores aqui citados, consideramos que o SUS, apesar de
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alguns avancgos e do seu principio basilar de direito universal, abrangente e inclusivo,
sofre ainda de muitos declinios, retrocessos e negligéncias. A consolidagédo do seu
principio fundamental exige transformagdes de varias ordens, a comegar pelo Estado,
tanto na sua reforma, quanto em politicas voltadas para desmercantilizacdo da saude.

Para o cumprimento do seu arcaboucgo tedrico legal, ha necessidade de
uma maior mobilizagado da sociedade civil por meio da agdo dos movimentos sociais,
buscando a ampliacado de canais de participacao, criando condi¢des para a construcao
de uma consciéncia sanitaria, ancorada em bases sélidas e em prol da efetivacdo da

saude como direito universal, como pontua Elias (2004).

3.2 Redes de atencao a pessoa com doenc¢a crénica: a insuficiéncia renal

cronica e o Tratamento Fora de Domicilio

Cumpre destacar, conforme Paim (2009), que a organizagao de redes de
servicos do sistema unico ocorre de maneira regionalizada e hierarquizada,
efetuando-se a atencéo basica, secundaria e terciaria de atencdo a saude. Embora
essa rede esteja em um desenho bem organizado através de uma legislagao a ser
cumprida, esses dispositivos estdo longe de atingirem a sua efetividade junto aos
usuarios (Coelho, 2008).

Os niveis de atencdo a saude séo estabelecidos pelos dispositivos legais,
mediante o Decreto n° 7.508/2011, o qual regulamenta a Lei n° 8.080/1990. Em seu
art. 9°, as acoes e servicos de saude executados pelo SUS serdo organizados de
forma regionalizada e hierarquizada em niveis de complexidade crescente (Brasil,
1990). Esse principio permite um conhecimento de demandas da populagéo da area
da saude em um territorio delimitado. Com o fito de um maior entendimento acerca da
complexidade das situacdes, segue-se a caracterizacao dos trés niveis: a) a atengao
basica ou atengao primaria: compreende ag¢des voltadas para a promog¢ao da saude,
com agbes basicas, individuais e coletivas, direcionadas para o tratamento e
reabilitacdo, objetivando intervengdes no processo saude/doenca. Nessas acdes
podem estar sendo identificados os grupos de risco, onde espera-se que nessa “porta
de entrada”, pessoas que possam estar desenvolvendo doencas renais sejam
identificadas, e a partir dai seja coordenado o cuidado em outros pontos de atencgéo;
b) a atengdo secundaria / de média complexidade compreende servigos

especializados em nivel ambulatorial e hospitalar; c) no que se refere a atencao
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terciaria, conjectura-se o conjunto de terapias e procedimentos de elevada
especializagdo como: o transplante, cujos Hospitais Universitarios destacam-se em
sua realizagao.

Os niveis de atengao tém em sua organizagao formas de uso racional dos
recursos financeiros e o estabelecimento de critérios a serem transferidos a Estados,
municipios e Distrito Federal sob a fiscalizagdao dos Conselhos de Saude. O perfil
demografico da regido, perfil epidemiolégico da populacdo, niveis de participagdo do
setor saude nos orcamentos estaduais € municipais sdo os principais destaques
nesses critérios. Paim (1997) atribui a formagao do sistema unico a um conjunto de
acdes organizado pelos 6rgaos publicos e instituicdes nos mais diversos ambitos da
federacao e assevera ainda a necessidade de arranjos territoriais de servigos a fim de
que o principio da universalidade alcance pleno éxito.

Nesse sentido, a organizacédo da descentralizagéo do servigo de saude traz
a normatizacao das redes de atencédo a saude, tornando-se um avango importante
para 0 acesso do usuario aos servicos de saude nos mais diferentes municipios e
territorios. E através da descentralizacdo que podem ser redefinidas a redistribuicdo
das atribuicées dos varios niveis de federacao (estaduais e municipais), destacando-
se o0 poder municipal nas agdes de saude. Concernente a Luz (1995), o conceito de
descentralizagcdo pode superar a concepgao estritamente ligada a geopolitica e dar
outra interpretacdo a tendéncia de limita-la somente a aspectos de execucdo da
politica institucional.

Com a normatizagdo, as redes surgem como um modo de suprir as
dificuldades dos governantes de atenderem a complexidade dos problemas sociais,
bem como colaboram com a resolutividade do atendimento as demandas da
populagdo nos seus correspondentes niveis, condizente com Dapuzzo e Junqueira
(2010). O documento "Diretrizes para o cuidado das pessoas com doencgas crbnicas
nas redes de atencdo a saude e nas linhas de cuidado prioritarias" define como
doenca crbnica “o conjunto de condi¢des crbnicas que, em geral, estao relacionadas
a causas multiplas e sao caracterizadas por inicio gradual, de progndstico usualmente
incerto, com longa ou indefinida duragao” (Brasil, 2013).

No presente estudo, a entrada do usuario com doenga renal crénica no
sistema publico dar-se-a através da comunicacao entre a Atencado Primaria a Saude
(APS) e a Rede de Atencao a Saude das Pessoas com Doengas Cronicas, sendo a

APS considerada a coordenadora do cuidado e ordenadora da rede. As diretrizes que
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organizaram o sistema unico em redes foram dispostas por intermédio do Decreto n°
7.508, de 28 de junho de 2011, que considera em seu art. 2° - “Rede de Atencéo a
Saude como o conjunto de agdes e servicos de saude articulados em niveis de
complexidade crescente, com a finalidade de garantir a integralidade da assisténcia a
saude” (Brasil, 2011).

Destaca-se também a Portaria n°® 4.279/2010, a qual estabelece as
diretrizes para a organizagédo dessa Rede de Atencdo a Saude (RAS). A estruturagao
dessa rede deve dar suporte ao funcionamento do SUS, superando a fragmentagéo
da atencao e da gestdo nas Regides de Saude. Deve ainda, fomentar comunicacbes
horizontais entre os espagos onde sao ofertados determinados servigos de saude e a
Atencdo Primaria a Saude. Através desse percurso, pode ser garantido ao usuario o
acesso ao conjunto das acdes e servicos com efetividade e eficiéncia (Brasil, 2010).

A Portaria n°® 483, de 1° de abril de 2014, do Ministério da Saude em seu
art. 1° redefine: “a Rede de Atencao a Saude das Pessoas com Doengas Cronicas no
ambito do Sistema Unico de Saude e estabelece diretrizes para a organizagdo de suas
linhas de cuidado” (Brasil, 2014). Enquanto que o seu art. 5° trata dos objetivos

especificos da Rede de Atengao, estando relacionados a:

| - Ampliar o acesso dos usuarios com doengas crbnicas aos servigos de
saude;

Il - Promover o aprimoramento da qualidade da atengao a saude dos usuarios
com doengas cronicas, por meio do desenvolvimento de agdes coordenadas
pela atencdo basica, continuas e que busquem a integralidade e
longitudinalidade do cuidado em saude;

Il - propiciar o acesso aos recursos diagndsticos e terapéuticos adequados
em tempo oportuno, garantindo-se a integralidade do cuidado, conforme a
necessidade de saude do usuario;

IV - Promover habitos de vida saudaveis com relacdo a alimentagao e a
atividade fisica, como agbes de prevengao as doengas cronicas;

V - Ampliar as agbes para enfrentamento dos fatores de risco as doencgas
cronicas, tais como o tabagismo e o consumo excessivo de alcool;

VI - Atuar no fortalecimento do conhecimento do usuario sobre suas doencas
e ampliagdo da sua capacidade de autocuidado e autonomia;

VIl - impactar positivamente nos indicadores relacionados as doencas
cronicas (Brasil, 2014).

Pode-se inferir, em consonancia com Araujo (2017), que a trajetéria do
usuario com Insuficiéncia Renal Crénica (IRC) deve passar fundamentalmente pela
Atencéo Primaria a Saude (APS) porque se caracteriza como o primeiro ponto de
contato e tem por finalidade a coordenagao do cuidado entre os diversos pontos da
rede. Assim, € essencial nesse processo estabelecer e negociar responsabilidades e

garantir a comunicagéao e a transferéncia segura [...]” (Brasil, 2013).
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Para Malta e Merhy (2010), os usuarios com doengas cronicas devem ser
cuidados de forma integral, e esse cuidado s6 é possivel mediante a organizagao em
rede e a integralidade do cuidado. Os autores alertam que o modelo vigente com
propostas de cuidado ndo consegue apreender a singularidade de cada pessoa e
impde praticas e julgamentos distantes da realidade de cada usuario, o qual necessita
de acolhimento e atencédo. Por esse motivo, propdem a priorizagao de agdes de
integragdo por parte dos gestores, seja do ponto de vista da responsabilidade
compartilhada, seja pela intersetorialidade que viabiliza agdes entre diferentes esferas
do governo.

As afirmacdes de Malta e Merhy (2010) sobre a necessidade de uma rede
de cuidado de forma integral junto aos pacientes com doengas crénicas devem estar
conectadas com as politicas e programas voltados para esses usuarios. Assim, o
suporte de cuidado a pessoa com doenca crbnica implica: “mecanismos de
responsabilizacdo — por parte da equipe, gestores publicos, operadoras de plano de
saude — que resultem em acgdo integral, na qual ndo ocorram a interrupgdo e a
segmentacdo do cuidado, o que exige um sistema unico de saude atuando
coerentemente em todos os frontes de produgao de praticas de saude, publicos e/ou
privados” (Malta; Merhy, 2010, p. 603).

E indispensavel, diante da realidade da oferta de servicos, programas e
agdes que envolvem doengas crbnicas, as quais se constata uma grande ascensao,
que a conduta seja pautada nos objetivos da Rede de Atencédo as Pessoas com
Doencas Cronicas, os quais enfatizam: garantias de cuidado integral, o fortalecimento
na mudanga do modelo de ateng¢do a saude, promog¢ao da saude e prevengao das
doencas cronicas, segundo Brasil (2013). Malta e Merhy (2010) destacam que quando
se trata de doencgas crbnicas, estas apresentam algumas especificidades com
destaque para a qualidade de vida, ndo exclusivamente da pessoa com doenca
cronica, mas também da sua rede de acolhimento (familia), que necessita de atengao.

O enfrentamento de incertezas, dificuldades psicossociais e financeiras no
processo de preparacao para o transplante tornam as familias mais vulneraveis ao
sofrimento, e esses fatores devem ser considerados pelos gestores dos programas,
conectando-se com os objetivos da Rede de Atengdo as Pessoas com Doencgas
Crbénicas. Uma das principais dificuldades das pessoas que necessitam de um
atendimento de maior complexidade esta relacionada com a falta de proximidade do

servico de saude da residéncia dos usuarios. Esse acesso nao se realiza de forma
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igualitaria em todas as regides, em virtude das diferengas territoriais e da
heterogeneidade das regides, além dos aspectos sociais, politicos e econdmicos.

A descentralizagdo e a regionalizagdo apresentam-se como dilemas na
area da saude e por estarem na representatividade dos principios do SUS. Tanto a
regionalizagado quanto a descentralizag&do sao colocadas a prova quando se considera
0 movimento da populagao na busca de agdes e servigos capazes de resolverem as
suas reais demandas de saude. As falhas do Estado e especificamente as barreiras
sao expostas quando o acesso e a necessidade de utilizagdo dos servigos de saude
estdo diretamente relacionados a estrutura e funcionamento desses servigos.

O TFD apresenta-se como um programa de saude inserido no SUS e uma
alternativa de atendimento na perspectiva do direito, mesmo que na sua organizagéo
e operacionalizagéo esteja implicita a falha do Estado e os limites do sistema na oferta
de servigos. Conforme anuncia Rosa (2009, p. 28) “a possibilidade de o individuo
realizar seu atendimento em outra regiao visa garantir o direito de acessar servigos
em outros ambitos pelo reordenamento do atendimento e, por outro lado, vai
evidenciar a limitagdo do sistema na oferta dos servigos, a partir de uma cobertura
deficitaria, com auséncia de fluxos organizados”. Vale ainda ressaltar que as familias,
principais fontes de apoio desses usuarios, implicam-se na participacdo desse
processo, seja nos deslocamentos para outros locais na busca do tratamento, seja no
cuidado ou na ressignificagdo da vida, afetando a sua dindmica familiar e

desresponsabilizando o Estado.

3.3 A centralidade da familia no processo de transplante por meio do programa

Tratamento Fora de Domicilio

A Constituicdo Federal de 1988, em seu art. 226, declara a familia como
“base da sociedade, com especial atengdo do Estado” (Brasil, 1988) assentando-a,
por meio do casamento, da unido estavel ou da monoparentalidade (Gelinsk; Moser;
2015, p. 131). Para Mioto (2003) embora haja o reconhecimento sobre a importancia
da familia no contexto da vida social, implicando que seja merecedora da protecao
estatal, ha evidéncias desse distanciamento, acentuando-se cada vez mais nos
processos de culpabilizacao e penalizagao, culminando na desprotecéo das familias.

Mioto (2002) declara que estamos diante de uma familia quando

encontramos um espago constituido de pessoas que se empenham umas com as
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outras de modo continuo, estavel e ndo casual. No qual, as relagdes se dao entre os
seus membros e também sao construidas por meio de outras esferas, a exemplo: o
mercado, o trabalho, o préprio Estado etc. Osterne (2004) salienta que a definigcdo de
familia reune elementos significativos envoltos por importantes afinidades:
casamento, parentesco, casa, pai, mae, filhos, o ambito doméstico. Esse conjunto de
palavras € absorvido no imaginario da maioria das pessoas como um modelo
“‘legitimo” e “normal”, caracterizando a familia como individuos que se ligam por
parentesco, alianga ou alguma outra afinidade.

Esse modelo tem uma forte configuracdo da familia patriarcal do periodo
colonial no Brasil, ja que era uma familia extensa, composta pelo casal, filhos,
parentes, afilhados, centralizada em um espaco privado com carater repressivo, forte
ideologia impregnada pela Igreja e com influéncia politica, com poderes divididos entre
o Estado e o clero. As relagbes entre o homem e a mulher eram marcadas pela
obediéncia e desigualdade determinadas por Deus. Essa referéncia foi pouco a pouco
sendo transformada sem perder, no entanto, a sua esséncia patriarcal (Osterne,
2004). Para ir de encontro a esse modelo, foi decisiva a acdo de higienistas e
pedagogos com discursos de amor romantico, disciplina e relacbes de afeto que
passam a ser plenamente valorizadas (Rosa, 2011).

Para este estudo proceder aos diversos conceitos de familia e a sua
relagdo com as politicas publicas, € de suma importancia, dadas as controvérsias que
se apresentam em torno do conceito nessa relagao. Por conseguinte, Gelinsk e Moser
(2015) apresentam duas perspectivas de estudos, na literatura brasileira, sobre
familias. No primeiro grupo, os argumentos estdo mais voltados para questdes
legislativas e civis e para tanto, a concepgdo de familia patriarcal teria uma forte
influéncia nas decisdes juridicas que determinariam a vida em familia e em sociedade.
Ja no segundo grupo, ha uma grande preocupagao com a constituicdo da familia de
forma ampliada ou em redes, bem como os seus papeis e tarefas sociais porque “a
familia nessa concepgao de estudo ganha o atributo ou a forma de uma rede local,
destinada a garantir a sobrevivéncia e, ao mesmo tempo, organizar a vida das
pessoas. Dentro dessa rede, os lacos familiares e os papeis atribuidos a seus
integrantes diferem do determinado padrao hegemonico de familia” (Gelinsk; Moser,
2015, p. 129).

Segundo as supracitadas autoras, essa percepc¢ao da familia como uma

rede de relacbes ganha consideravel destaque, uma vez que se contrapde a
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defini¢gdes fora da realidade até mesmo da sociedade ocidental, na qual é destacado
o conceito classico de Murdock (1949; Gelinsk; Moser, 2015 apud Gerstel, 1996, p.
297) que define a familia em um grupo social com residéncia conjunta, cooperando
economicamente com adultos de sexos diferentes e um relacionamento “socialmente
aprovado”, com presenca de filhos bioldgicos ou adotivos.

Essa nogao sobre a familia vem passando por grandes transformacgdes.
Com destaque para Gelinsk e Moser (2015), no que diz respeito ao parentesco que
supera os lagos consanguineos e considera também como familia os vizinhos, amigos
préximos e parentes com trocas de dinheiro, de apoio e afeto. Nessa rede de relagdes,
as autoras afirmam que “a familia ganha o atributo ou a forma de uma rede local
destinada a garantir a sobrevivéncia e, ao mesmo tempo, organizar a vida das
pessoas [...], os lagos familiares e os papeis atribuidos a seus integrantes” (Gelinsk;
Moser, 2015, p. 129).

Para o estudo em foco, a familia dos usuarios que buscam o transplante
tem se configurado como uma rede de relag¢des, superando os lagos consanguineos.
Nesse cenario, sdo incluidos amigos, vizinhos, companheiros, agregados, esposo,
irmaos, dentre outros. Este movimento, conforme (Carvalho, 2002, p. 15), “[...] de
organizacgao-reorganizacao torna visivel a conversao de arranjos familiares entre si,
bem como reforca a necessidade de se acabar com qualquer estigma sobre as formas
familiares diferenciadas”. Serapioni (2005) ressalta também a importancia dessas
redes solidarias, fortalecidas por vizinhos, parentes e amigos. Para um maior
entendimento, segue-se o (Grafico 01).

O transplante impde a esses sujeitos um modo de acionarem recursos para
lidarem com as adversidades a serem enfrentadas. Entretanto, a experiéncia tem
mostrado que além do paciente, essas pessoas também precisam de cuidados, pois
todo o processo de tratamento traz alteragdes na dinamica familiar, gerando medos e
insegurancgas agravadas também pela sensacéo de perdas.

E fundamental compreender no processo de transplante que, para além
dos lacgos afetivos que envolvem as pessoas, ha necessidade de repensar o cuidado
nao somente ao paciente, como também aqueles que fazem parte das redes de
acolhimento. Para essas familias € necessario considerar aspectos econémicos,
politicos e culturais, a exemplo: acesso ao mercado de trabalho, renda, servicos de
saude e lazer. Esses aspectos sao imprescindiveis no processo saude-doenca, pois

potencializam novas possibilidades de sobrevivéncia para essas familias, que
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precisam reconstruir-se e reinventar-se, bem como adaptar-se a novos habitos e
dinamicas de vida quando passam a fixar residéncia no Estado onde sera realizado o
transplante.

Nessa rede informal que é representada pela familia e que ndo conta com
0 apoio do Estado é onde se produzem os cuidados exigidos para o tratamento.
Compondo esses cuidados, fazem parte as interagdes afetivas necessarias a saude
em seus aspectos biopsicossociais. Nao menos importante, a aprendizagem da
higiene e da cultura e de novas adaptagdes alimentares, além da adesdo ao
tratamento orientado pelo servigo de saude.

Importantes consideragdes sobre os cuidados da saude no contexto
familiar s&o trazidas por Gutierrez e Minayo (2010) ao analisarem essa invisibilidade
dada pelo Estado e pelos servicos de saude ao papel da familia na producédo de
cuidados. Inferem que pode ser entendida em decorréncia do processo de
colonizagado que a area da saude foi submetida ao saber médico. Marcado por uma
concepcgao positivista a qual a saude foi reduzida, por esse saber, a uma mera
“auséncia de doenga”. Em consequéncia dessa visdo hegemodnica biomédica, os
cuidados ficaram submetidos a procedimentos técnicos, sob o dominio dessa ciéncia.
Enquanto que a familia, instituicdo reiteradamente presente nos cuidados, € apenas
naturalizada, concebida somente como espaco de afetos e interacbes entre seus
membros. O seu verdadeiro papel na produ¢cdo do cuidado e da saude s6 é
reconhecido nos servigos de saude e nas instituigdes hospitalares quando exigem a
presencga do cuidador/familiar.

Como afirmam Gutierrez e Minayo (2010, p. 1498), “uma concepgao tao
pobre de saude e de cuidados resultou na exclusdo da familia como agéncia
significativa de produgdo de cuidados”. No entanto, as propostas neoliberais do
Estado minimo tendem a inserir essa familia na responsabilizagcao pelos cuidados.
Desse modo, o chamado “neoliberalismo familiarista” transfere para a familia a
obrigagao pelo bem-estar dos seus entes, sem assegurar a protecdo social dessa
familia e quando assegura, € da forma menos onerosa e mais eficiente para o capital
(Mesquita, 2011).
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Grafico 01 - Distribuicao de parentesco/afinidade do/a cuidador/a:

Contagem de Parentesco/Afinidade do cuidador
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Fonte: Elaborado pela autora.

Um ponto que merece destaque sdo os papeis sociais atribuidos aos
membros da familia, a exemplo da predominancia de mulheres no papel de
cuidadoras. Desse modo, reforcando uma desigualdade de género, produzida
historicamente e que se faz presente na sociedade machista e patriarcal. Observa-se
no grafico acima que ha uma predominancia de mulheres que assumem o papel de
cuidadoras no acompanhamento aos usuarios do TFD.

Ha um total de 62% de mulheres distribuidas da seguinte forma: esposas
(28%), maes (17,9%), companheiras (8,9%), irmas (3,6%) e filhas (3,6%). Segundo o
Instituto de Pesquisa Econdmica Aplicada (IPEA), aproximadamente 40% das familias
brasileiras sdo chefiadas por mulheres implicando que, além de serem responsaveis
pelo sustento da casa, essas mulheres ainda desenvolvem tarefas domeésticas e o

cuidado com a familia, o que configura jornadas duplas, triplas ou mais de encargos.
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Grafico 02 - Procedéncia dos pacientes inseridos no Programa Tratamento Fora de

Domicilio:

Procedéncia (Municipio/Estado de Origem)
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Fonte: Elaborada pela autora.

O grafico acima (Grafico 02) apresenta os Estados com seus respectivos
numeros de pacientes que se deslocaram para o Cearda, especificamente para a
cidade de Fortaleza, visando atendimento e acompanhamento médico para
tratamento renal no Hospital Universitario Walter Cantidio (HUWC), entre os anos de
2018 e 2022. Conforme ja informado, foram realizadas um total de 184 entrevistas
sociais com pacientes e acompanhantes que vieram através do Programa TFD. Por
se tratar de um recorte temporal, nesse periodo referido, alguns desses pacientes ja
foram transplantados e atualmente fazem parte do grupo de pds-transplante. Todavia,

estes continuam inseridos no Programa TFD.
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3.4 A familia nas politicas sociais e a transferéncia de responsabilidades do
Estado

A contrarreforma do Estado a partir dos anos 1990 trouxe mudancgas na
condugdo da politica social com implicagdes na politica de assisténcia social
colocando a familia na sua centralidade. Concorde (Teixeira, 2009 apud Mioto, 2006)
essa centralidade da familia nas politicas publicas, apresenta-se na forma de duas
grandes tendéncias: uma “familista” e a outra “protetiva”. Campos e Mioto analisam o
familismo em uma visao de caréncia de oferta de servigcos oferecidos pelo Estado,
cabendo a familia a responsabilidade pelo bem-estar social. O foco dessa acepgao é
convocar a familia para a protecao e a solidariedade dos seus membros. Ainda sobre
essa primeira tendéncia, a mesma € identificada com o neoliberalismo porque aposta
na capacidade de cuidado e protegao incondicional, que faz da familia a principal
provedora de bem-estar. A presenca do Estado so é vista quando os canais naturais
nao dao conta.

A segunda tendéncia denominada “protetiva” compreende uma relagéao
direta entre a capacidade de cuidado e protecédo e as garantias que sao oferecidas
pelo Estado através de politicas de assisténcia, no que se refere ao cuidado e a
protecdo. Todavia, Teixeira (2009) analisa que as duas propostas ndao sao tao
antagbnicas como parecem ser, mas se entrecruzam “compondo um novo modelo de
politica social, fundado no mix publico/privado na provisédo social” (Teixeira, 2009, p.
256). E tal “dubiedade” de um lado reforga o “familismo”, e de outro a familia como
alvo de protecgao social, acentuando a parceria entre o publico e o privado, bem como
corrobora com a estratégia de diminuigdo de gastos sociais, em termos de cobertura
e segurancga para essa familia.

Para as politicas publicas, corporifica-se a convocagao das familias para
que assumam responsabilidades na protecao social. Nesse sentido, o Estado reforca
tradicionais funcbées da familia no atual contexto com responsabilizacbes e
culpabilizacdo motivadas por diversas situacdes, como por exemplo: as condi¢cdes
socioeconbmicas; o tamanho da familia; a dificuldade de acesso aos servigos
publicos; dentre outros (Teixeira, 2009).

Como um agente de proteg¢ao social, Mioto (2018) destaca o papel salutar
da familia ao desempenhar a pratica de solidariedade familiar, como forma de

superagao dos males que o individualismo provoca. Pode-se descrever como um tipo
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de solidariedade entre membros da familia: os trabalhos domésticos, os cuidados com
entes do grupo familiar e a ajuda financeira fazendo parte de acordos internos dessa
dinamica. Existe também a solidariedade afetiva que esta mais voltada para aspectos
da subjetividade e que envolve vinculos e relagdes de afeto. Por outro lado, Silva e
Teixeira (2020) corroboram com as criticas de Mioto (2018) sobre essas propostas
atuais que incentivam esse tipo de pratica valorativa. Argumentando que diante dessa
solidariedade ha auséncia de preocupacdes sociais, protetivas e até emocionais.

As vulnerabilidades das familias, aliadas a dificuldades socioeconémicas
de prover o cuidado n&o sao consideradas nessas agodes, tal como os riscos para
alguns membros daquela familia podendo ocorrer violagdo de direitos, além de
praticas de violéncia dirigidas a pessoas mais frageis e expostas. Tais fatos tratam-se
de consequéncias de uma realidade sem perspectivas, da privacdo de direitos e de
desigualdades sociais (Silva e Teixeira, 2020 apud Mioto, 2018).

Muitas criticas sao dirigidas ao modelo de protegcdo social que
responsabiliza a familia por diversas funcdes consideradas classicas e tradicionais,
seja de cuidado, assisténcia, educacdo, dentre outras. Para as mulheres, a
sobrecarga € bem mais desigual e adoecedora, pois s&o convocadas a assumirem o
papel central de cuidado e protecdo de seus entes. Cada vez mais o familismo tem
predominado na sociedade, desresponsabilizando o Estado enquanto agente de
protecao social (Silva; Teixeira, 2020). Os discursos que fundamentam as politicas de
protecdo da familia estdo quase sempre voltados para perspectivas de acdes
solidarias de uma familia idealizada, mas que nao conta com a necessaria protegao.
No intuito de que ao sentir-se protegida possa ser mobilizada a também ocupar esse
lugar de cuidado de uma forma mais digna.

Em relagdo aos usuarios com insuficiéncia renal crénica que necessitam
do tratamento fora de domicilio, essa familia ndo é acessada explicitamente para
assumir os cuidados com o paciente. Entretanto, paradoxalmente € considerada como
a principal aliada no tratamento terapéutico, visto que sem essa rede de acolhimento
nao ha como o tratamento ter seguimento. Potyara (2015) apresenta uma interessante
ponderagcado que converge com a realidade das redes de acolhimento dos usuarios
com insuficiéncia renal, os quais buscam o transplante fora do domicilio. A referida
destaca a centralidade da familia como um novo modelo, caracterizado como “apoio
social” e de “fonte privada” que se apresenta como alternativa de

desresponsabilizacao publica sendo baseado no “principio da subsidiariedade”.
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Tal principio insinua valores de recomendacgdes religiosas de amor ao “mais
préximo”, deixando o Estado em uma posigao de distanciamento e sendo o ultimo a
ser convocado. Nesse sentido, prevalecem alternativas que fogem aos direitos que
sao deveres do poder publico, restando para a sobrevivéncia desses usuarios buscar
ajuda solidaria a propria familia que na maioria das vezes inexistente ou ironicamente,
como enfatiza a referida autora, seguem fazendo "das tripas, coragao" e
acrescentando os "se vira nos trinta".

Nessa realidade, questdes sociais e interesses coletivos séo
individualizados e particularizados, sendo que para enfrenta-los, a instituicao familiar
€ convocada para assumir o dever moral da ajuda, da solidariedade com praticas
voluntarias, beneficiando o sistema econdmico. Dessa forma, uma terceira instancia
€ acessada apresentando-se nesse contexto as “institui¢des filantropicas, religiosas
ou laicas” que formalmente sdo constituidas por amigos, vizinhos movidos e
organizados por sentimentos fraternos e de solidariedade. Sdo redes de amizade,
companheirismo e de identificacdo com a causa que compensam as faltas do Estado
e/lou “incompeténcias governamentais” daqueles que sdo considerados
representantes do povo.

Por fim, conclui-se a eleicao dos poderes publicos como ultimo recurso a
ser ativado, o que nada significa em termos educativos ou de estimulo a autonomia
individual. Assim, a auséncia do protagonismo estatal no processo de provisdo social
“ndo apenas priva os cidadaos da fruicdo de direitos que s6 o Estado pode garantir,
mas também sobrecarrega a familia com encargos que superam as suas

possibilidades de banca-los” mediante (Pereira, 2015, p. 17).
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4 O PROGRAMA DE TRATAMENTO FORA DE DOMICILIO COMO POLITICA DE
SAUDE

O Programa de Tratamento Fora de Domicilio (PTFD) foi gestado na esfera
federal por meio da Ordem de Servigo n° 1.677/1988 através de resolugcao do
INAMPS. Cumpre destacar que, com a extincdo da Guia de Autorizagcdo de
Pagamentos (GAP) como instrumento para pagamento do Tratamento Fora do
Domicilio mediante a Portaria SAS/MS n° 237, de 09 de dezembro de 1998, houve a
necessidade de reordenamento financeiro devido as ajudas de custo e de passagens
(aéreas, terrestre, fluviais) para os pacientes que necessitam de tratamento clinico,
ambulatorial e/ou hospitalar em localidades de melhor infraestrutura na oferta dos

servigos de saude.

4.1 As bases conceituais do programa Tratamento Fora de Domicilio

O Ministério da Saude idealizou o programa com o objetivo de atender a
necessidades especificas de saude e de garantir direitos aos usuarios. Nesse sentido,
a Portaria SAS/MS n° 55/1999 respeita o carater dos principios constitucionais do
Sistema Unico de Salde, a saber: universalidade, integralidade e equidade. Esses
principios designam que o atendimento que norteia o TFD deve conter em suas agoes
a promogao, a recuperagao e a reabilitacao do usuario no nivel de sua complexidade.
Posto que a Ordem de Servico n°® 1.677/1988 concedia apenas o0 acesso aos
beneficiarios da Previdéncia Social, a qual enfatizava a medicina individual e
assistencialista excluindo agées no campo da saude coletiva (Escorel; Nascimento;
Edler, 2005).

Com a implantacédo do Sistema Unico de Saude, o Tratamento Fora de
Domicilio passa a ter um carater de universalidade, concedendo o direito a todos os
cidadaos a terem acesso ao programa, ainda que haja adversidades para a admissao.
O programa de Tratamento Fora de Domicilio passou a apresentar seu arcabougo
juridico-legal baseado na Politica Nacional de Regulacdo do Sistema Unico de Saude
e nas suas fontes de financiamento. Trata-se de um instrumento legal cuja finalidade
consiste em viabilizar o atendimento e acompanhamento por meio da rede publica de

saude ao tratamento de doencas de natureza grave e nao trataveis na localidade de
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residéncia/Estado do paciente, desde que nao haja possibilidade de cura total ou
parcial.

Os instrumentos normativos e legais que dao base/fundamentagéo a esse
programa sé&o a titulo de conhecimento: a Lei n°® 8.080/1990 e, especificamente, a
Portaria SAS/MS n° 055, de 24 de fevereiro de 1999, que define os aspectos gerais e
orgamentarios, bem como os critérios a serem considerados para o efetivo repasse
dos recursos. O cadastramento para inclusdo do/a paciente ocorre pela Central
Nacional de Regulacdo de Alta Complexidade (CNRAC) e pela Central Estadual de
Regulacao de Alta Complexidade (CERAC) de cada Estado.

Nesse interim, o Tratamento Fora de Domicilio deve oferecer:
encaminhamento para consultas previamente agendadas com a instituicdo, seja para
o tratamento clinico, ambulatorial e/ou hospitalar; passagens de ida e volta (sejam
elas aéreas, terrestres ou fluviais) aos pacientes e seus acompanhantes, a fim de que
possam se deslocar até o local onde sera realizada a intervengao terapéutica ou o
reembolso ao paciente das despesas com o deslocamento para o Estado que sera
disposto o tratamento, quando se tratar de casos de comprovada urgéncia, sem que
haja tempo habil para formalizar a devida solicitacéo; ajuda de custo para alimentacao
e hospedagem do paciente e/ou acompanhante enquanto durar o tratamento; e, em
caso de falecimento, o TFD devera custear as despesas de translado do corpo e
retorno do acompanhante. A responsabilidade das despesas no deslocamento
interestadual sera atribuida as secretarias de saude de cada Estado devendo estas
executarem as autorizagdes de acordo com a disponibilidade orgamentaria de cada
ente federativo.

Cada secretaria de saude define os seus critérios e fluxos de pagamentos
da ajuda de custo, de acordo com a sua realidade. Conforme art. 5° da Portaria
055/1999: "cabera as secretarias de saude dos Estados (SES) proporem as
respectivas Comissdes Intergestores Bipartite (CIB) a estratégia de gestdo entendida
como: definicdo de responsabilidades das SES e das SMS para autorizagao do TFD;
estratégia de utilizagcdo com o estabelecimento de critérios, rotinas e fluxos de acordo
com a realidade de cada regiado e definicdo dos recursos financeiros destinados ao
TFD". O procedimento de solicitacdo da inclusdo do paciente no programa deve ser
através da requisicao junto as Secretarias de Saude dos locais onde o mesmo reside,
apresentando justificativa do médico vinculado ao SUS, esclarecendo a necessidade

do tratamento mediante a comprovagao de exames.
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A Portaria SAS/MS 055/1999 dispbe ainda sobre a: “...] rotina do
Tratamento Fora de Domicilio no Sistema Unico de Salde com inclusdo de
procedimentos especificos na tabela de procedimentos do Sistema de Informacgdes
Ambulatoriais do SIA/SUS e da outras providéncias” (Brasil, 1999). O primeiro artigo
da portaria refere-se ao teto financeiro definido para cada municipio/Estado. Os
critérios que definem os valores a serem transferidos a Estados, Distrito Federal e
municipios sdo definidos no art. 35° da Lei n° 8.080/1990. Tratam-se de critérios e
referéncias para dar resolutividade e cobertura as agdes de servicos de saude a serem
programadas e implementadas pelo governo mediante o Fundo Nacional de Saude,
de acordo com o inciso IV do art. 2° da Lei n°® 8.142/1990 (Gurjao et al., 2018).

Os critérios estabelecidos pela Lei Organica da Saude (LOS) seguem o
perfil demografico da regido; o perfil epidemiolégico da populagéo; os resultados das
avaliagdes técnicas, econdmicas e municipais da gestdo anterior; previsao de
investimentos da rede; niveis de participacdo do setor de saude nos orgamentos
estaduais e municipais; informagdes quantitativas e qualitativas da rede de saude na
area e ressarcimento do atendimento aos servicos realizados para outras areas do
governo (Brasil, 1990).

Conforme Gurjao et al. (2018), para compreender e analisar a profunda
discrepancia dos valores repassados para fins de ajuda de custo destinados aos
TFD’s, referidos neste estudo, faz-se necessario levar em consideragao os critérios
acima referidos pela Lei Organica da Saude, acrescidos dos elementos que sao
priorizados pelos planos de saude tidos como a base de atividades e programagdes
do SUS.

No que consiste a regulacéo de acesso do usuario para a viabilizagdo do
seu tratamento em outro Estado, a Central Nacional de Regulacdo de Alta
Complexidade (CNAREC) foi instituida pela Portaria GM/SAS n° 2.309, de 19 de
dezembro de 2001 com o objetivo de coordenar o fluxo de referéncia interestadual de
pacientes que necessitam de assisténcia e tratamento de alta complexidade em
carater eletivo conforme disposto no Manual de Normatizagcdo (TFD/RN). Importante
salientar que cada Estado estabelece a padronizacédo dos instrumentos operacionais
a serem utilizados para o seu funcionamento.

Uma série de recomendagdes € estabelecida aos gestores publicos de
saude normatizando regras e direitos do usuario com relagdo a remuneragdo em

dinheiro para custeio de despesas com alimentagcdo e deslocamento para outro
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Estado. Além disso, os manuais de normatizagcdo dos Estados referidos nesta
pesquisa relacionam-se ao que diz respeito a autorizagdo do acompanhante, a medida
que o art. 7° da Portaria afirma: “sera permitido o pagamento de despesas para
deslocamento de acompanhante nos casos em que houver indicacdo médica,
esclarecendo o porqué da impossibilidade do paciente se deslocar desacompanhado”.
Nesse sentido, todos os manuais seguem os termos do art. 7°, respaldando a
autorizacdo de um acompanhante para dar apoio ao paciente, por intermédio de
justificativa médica, a qual sera submetida a avaliacdo de meédicos auditores dos
TFD’s.

Nao obstante, Arretche (2001, p. 45) considera que na gestdo de
programas publicos “[...] € grande a distancia entre os objetivos e o desenho de
programas, tal como concebidos por seus formuladores originais e a tradugéo de tais
concepgdes em intervengdes publicas [...]". Em razdo de que, atingem uma gama
diversa de beneficiarios e provedores. A vista disso, compreende-se que os sentidos
legais de operacionalizagao e gestdo de programas tém sua propria dindmica em cada
ente federativo por se entender que, na formulacdo de um programa ha
representantes institucionais que se colocam no lugar de autoridade, bem como ha

executores que irdo administrar os processos decisoérios (Arretche, 2001).

4.2 O contexto politico do Sistema Unico de Saude e a formulagio do programa

Tratamento Fora de Domicilio

Demarca-se como traco para a analise do contexto da formulacdo do
programa o cumprimento dos preceitos da Constituicdo Federal de 1988 e a Lei n°
8.080/1990 que regulamenta e organiza as acgdes e servigos de saude em todo
territério nacional. A promulgacado da Lei Orgénica da Saude e a transferéncia do
Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social (INAMPS) para o
Ministério da Saude (MS) concebe uma nova ordem de autoridade sanitaria nacional,
de acordo com Machado (2012).

A constituicdo do Sistema Unico de Saude definiu uma ruptura com o
modelo de saude anterior, gragas a instituicdo do direito universal e integral a saude
desconstruindo a “caracteristica histérica de segmentacgao de clientelas do sistema de
protecdo social brasileiro” consoante a (Uga; Marques, 2005, p. 202). A medida que,

rompe com o sistema de financiamento com base em contribuigées dos trabalhadores
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formais, e introduz uma profunda reorganizagao no arcabougo politico-administrativo
e sanitario brasileiro. A Carta Magna define que: “as ag¢des e servigos publicos de
saude integram uma rede regionalizada e hierarquizada e constituem um servi¢o unico
[...]" com carater democratico e descentralizado. A magnitude da implantagdo desses
processos, segundo Uga e Marques (2005) constituiu-se em um grande avango que
foi acompanhado pelo sistema de Seguridade Social composto por trés areas
distintas: saude, previdéncia e assisténcia social, cujo financiamento setorial ficou
definido em 30% para o setor saude mediante normativa definida por Lei
Complementar via aplicacéo do tesouro federal, estadual e municipal.

Consequentemente, foi necessario iniciar um processo organizativo e
administrativo-sanitario a partir de portarias ministeriais com a aprovacao de Normas
Operacionais Basicas (NOB). Segundo Uga et al. (2005), a NOB 01/1991¢ instituida
no governo Collor configurou outra légica na regularidade das transferéncias
intergovernamentais, distorcendo a diretriz constitucional da descentralizagcdo. Com
inumeras criticas recebidas, o Ministério da Saude elaborou com secretarios estaduais
e municipais de saude e suas entidades representativas (CONASS e CONASEMS) a
NOB-SUS/19927, que deu origem a NOB-SUS 01/1993% considerada um grande
avancgo por ter respeitado as realidades das gestdes dos Estados e municipios
estabelecendo condigbes de gestao incipiente, plena e semiplena, concorde Andrade
et al. (2013).

A NOB-SUS 1996° priorizou duas categorias de gestdo municipal: a Gestao
Plena de Atencgao Basica e a Gestao Plena do Sistema Municipal. Essa priorizagao,
conforme Andrade et al. (2012), inverteu o modelo de atengado a saude hegeménico

no pais, implicando a responsabilidade do municipio no atendimento imediato das

6 Norma Operacional Basica 01/1991. Nova Politica de Financiamento do SUS. Resolugao n° 259 do
Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social (INAMPS), de 07 de janeiro de 1991.
Diario Oficial de 10 de janeiro de 1991, Secéo |, p. 641-4; Resolugao n° 273 do INAMPS, de 17 de julho
de 1991. Diario Oficial de 18 de julho de 1991, p. 14.216-9 (reedi¢&o).

” Norma Operacional Basica do Sistema Unico de Saude para 1992 (NOB-SUS/1992). Portaria da
Secretaria Nacional de Assisténcia a Saude do Ministério da Saude n°® 234, de 07 de fevereiro de 1992.
Diario Oficial de 10 de fevereiro de 1992, p. 1.584-8.

8 Norma Operacional Basica 01/1993. Estabelece normas e procedimentos reguladores do processo
de descentralizagdo da gestédo das agdes e servigos. Portaria do gabinete do Ministro da Saude n°® 545,
de 20 de maio de 1993. Diario Oficial n° 96, de 24 de maio de 1993, p. 6.961-5.

9 Norma Operacional Basica do Sistema Unico de Saude (NOB-SUS 1996), Brasilia: Ministério da
Saude, 1997. — Portaria do Gabinete do Ministério da Saude n° 2.023 (Diario Oficial de 06 de novembro
de 1996, p. 22.932-40); com alteragdes da Portaria do gabinete do Ministro da Saude n° 1.882, de 18
de dezembro de 1997 (Diario Oficial n® 247 — E, de 22 de dezembro de 1997, p. 10-1), que estabelece
o Piso da Atengao Bésica (PAB) e sua composigao.
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necessidades e das demandas de saude de sua populagdo. A esse novo modelo
assistencial, concernente a Uga et al. (2005) transcorreram mudancgas nos sistemas
de transferéncias intergovernamentais pela via do Piso de Atengao Basica (PAB), o
qual criou um valor per capita nacional para custear atendimentos de atencao basica,
além de incentivos para implantagcao de programas e acgdes especificas na saude.

Posteriormente, o Ministério da Saude substituiu as NOB’s pelas Normas
de Assisténcia a Saude (NOAS) com o propdsito de promover equidade na alocagéo
de recursos. A NOAS-SUS 01/2001, por exemplo, objetivou a organizagdo de uma
assisténcia mais qualificada e de melhor resolutividade na atencdo basica,
identificando areas estratégicas de intervencdes (Andrade et al., 2012).

Configurando-se como uma das formas de prestar o atendimento
indispensavel a saude da populagdo em outras localidades dispbde-se o TFD. Trata-se
de um programa de saude, na forma de beneficio, disponibilizado pelo SUS, cujo
escopo € o deslocamento do usuario que necessita de assisténcia ambulatorial e
hospitalar de média ou alta complexidade fora do seu territério de moradia.

Esse programa se inscreve em meio a contrarreforma do Estado a partir de
meados de 1990, em que as politicas sociais sofreram forte influéncia da agenda da
estabilidade fiscal e, consequentemente, a redugédo de investimentos para/no pais.
Conforme Behring (2003), as inflexdes no campo das politicas sociais interferem
diretamente na saude publica e na seguridade social com orientagcdes a serem
seguidas pela economia mundial do capital. Nos contextos de crise, a saude é visada
pelos grupos econdmicos em busca de lucros e imposicdes da logica privada.
Concernente a Bravo et al. (2018) desde os anos 1990, o carater publico e universal
da saude vem sendo ameagado com o avango do Projeto Privatista, oposto ao Projeto
da Reforma Sanitaria.

Para Bahia (2005), o principio da universalidade do acesso a saude é
subjugado a produgao do subfinanciamento do SUS provocado pelo compromisso dos
governos de atingir elevados superavits primarios. Os governos que se alinharam com
a politica econdmica internacional exigem o reordenamento das agbes do Estado, e
tal delineamento acaba por favorecer o mercado (Menicucci, 2019). No primeiro
Governo Lula em 2003 sao perceptiveis as inflexdes para a atuagcao do Estado frente
as politicas publicas com a intensificagado do planejamento nacional e a prestagao de

servigos de relevancia.
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Concernente a Machado (2012), as reformas estatais se expressaram de
forma bastante heterogénea nas diferentes areas da administracdo. Porém, o carater
centralizador das decisbes administrativas do sistema de saude brasileiro
representados pelo Ministério da Saude deixaram suas marcas/influéncias no modelo
de intervencgdes federais nos primeiros anos de implantagdo do SUS. Do ponto de
vista das mudancas institucionais da saude, apesar do respaldo da nova Constitui¢ao,
estas tém ocorrido de forma timida e lenta com marcas dos modelos anteriores.

A fragmentagao na construgédo das politicas de saude mostra-se de dificil
superacao. A formulagao das politicas dirige-se a setorizagao dos problemas de saude
por faixa etaria, complexidade das doencgas etc. Expressando fortemente dificuldades
de planejamento e a falta de instrumentos para o financiamento dessas politicas
(Machado, 2012). Os retrocessos na politica de saude sdo mais intensificados na
conjuntura do governo Temer (2016 - 2018) com a aceleragdo dos processos de
contrarreforma e de privatizacdo, acrescidos da proposta de congelamento de
recursos orgamentarios dirigidos as politicas sociais por vinte anos. Além de varios
outros retrocessos na politica de saude mental e mudangas na Politica Nacional de
Atencéao Basica (PNAB) conforme (Bravo et al., 2018). Em sintese, ha uma aceleragao
e desmonte das politicas publicas e universais.

O governo Bolsonaro (2019 - 2022) da continuidade a esse processo de
forma bem mais drastica e violenta, culminando com a total precarizacdo do sistema
de saude com propostas inconsistentes e auséncia de um aprofundamento a respeito
da politica de saude. Seguido de desmonte de projetos e ag¢des que tinham o objetivo
de dar um suporte para a saude dos cidadaos brasileiros. Um aspecto que foi dado
importéncia nesse governo refere-se a continuidade do discurso de mercantilizagao
da saude e as tentativas de fortalecer o projeto privatista.

Além disso, houve um ataque ao programa mais médicos causando
impacto no acesso direto a saude com uma defasagem nos atendimentos a populacao
que tinha as Unidades de Pronto Atendimento (UPAS) e Unidades Basicas de Saude
(UBS) como a sua porta de entrada no acesso ao servigo de saude. Com a heranga
deixada pelo governo Temer, a Emenda Constitucional (EC 95) gerou a perda de 20
bilhbes de reais em investimentos na saude, deixando abaixo do gasto minimo da
receita da Unido que era de 15% de acordo com o Conselho Nacional de Saude (CNS)

conforme (Silva; Santos, 2022).
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A falta de recursos financeiros torna-se a principal justificativa na restricao
de acesso aos servigos de saude e liberagao de medicamentos, principalmente, para
0s que dependem do tratamento de doencas crénicas como a insuficiéncia renal.
Todas essas agdes de desmonte das politicas recairam sobre as familias, cuja saude
e sobrevivéncia dependem do sistema unico. Assistiu-se também na pratica a
dificuldade de repasses de ajuda de custo para os usuarios do Programa com atrasos
de pagamentos e liberagcdo de passagens, exigéncias de retorno do paciente para o
seu Estado de origem, como forma de diminuigdo de gastos. Compreender esse
contexto e os seus desdobramentos na vida dos usuarios e seus familiares é fator
imprescindivel para avaliagdo desse programa, bem como as suas trajetorias e
experiéncias.

Cabe ainda, destacar no campo de atuagéo e insergéo desse programa que
a instituicao hospitalar € a principal referéncia para esse usuario por compreender que
a resolutividade do seu tratamento, considerado de alta complexidade, sera atendida
nesse espaco. Entretanto, para ter direito a esse servico, o usuario devera ser
encaminhado por um o6rgao institucional, oficializado pelo programa através da
Portaria SAS/MS n° 55/1999.

4.3 A Instituicdo Hospitalar e o Tratamento Fora de Domicilio

A instituicdo hospitalar € um espacgo fundamental quando se trata de
cuidados e dos servicos que sao ofertados para o tratamento da saude. Porém, o
hospital enquanto lugar de tratamento terapéutico somente foi considerado com essa
funcdo no final do século XVIII. Foucault (1984) e Goffman (2015) pontuam tal
instituicdo como um espaco de relacbes de saber e de poder. As instituicdes
originadas no século XVIIl tinham como objetivo o ajuste e o disciplinamentos dos
sujeitos concorde (Foucault, 1996).

A partir do momento em que o hospital ocupa um lugar terapéutico, este
passa a assumir um sistema de organizagdo com privilégios hierarquicos. Nesse
sentido, Catao (2011) menciona que a instituicdo hospitalar foi construida em
principios positivistas e sedimentada em um saber tedrico e pratico regulando um
novo espaco de cura aos doentes e com estatutos de um estado essencialmente

disciplinador.
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Convém destacar que, para Foucault (1996), as instituicbes nédo sao
espacos exclusivos de exercicio do poder e do disciplinamento, porém estao
atravessadas por essas condutas, que nao se limitam aos contornos institucionais
nem a praticas de isolamento. A vista disso, Foucault (1977) reconta que os recursos
para um bom adestramento sdo como o efeito de um poder disciplinar. Tendo em vista

que a disciplina fabrica individuos, pois € uma:

Técnica especifica de poder que toma os individuos ao mesmo tempo como
objetos e como instrumentos de seu exercicio. O sucesso do poder disciplinar
se deve sem duvida ao uso de instrumentos simples: o olhar hierarquico, a
sangao normalizadora e sua combinagdo num procedimento que lhe é
especifico: o exame (Foucault, 1977, p. 153).

Na definicdo de "exame" o supracitado autor faz uma combinagao entre
técnicas de hierarquia de vigilancia que qualifica, pune e classifica em um controle
normalizante, a exemplo retrata: a visita médica que se constitui em um ritual que
coloca o doente em uma situagdo invasiva/exposta. Nesse contexto, o hospital
transforma-se em um espaco de formacao cientifica constituido de relagdes de poder
e saber. Ao passo que a medicina com suas caracteristicas disciplinadoras, encontra
0 seu campo de atuacado em corpos oferecidos ao exame em um exercicio de saber
ligado ao poder. Nao obstante, o sujeito como objeto de tratamento, que é analisavel
"é mantido sob o controle de um saber permanente" (Foucault, 1977).

A instituicao hospitalar € uma referéncia para o tratamento, a reabilitagdo e
os cuidados especializados. E uma estagdo percorrida por cada individuo para obter
o cuidado que necessita congruente a Cecilio e Merhy (2003). Nesse espago, onde
os sujeitos transitam, ha um conjunto de condutas de poder que nao se limita ao
interior dessa instituicdo. Foucault (1977) assinala que nesses espagos a disciplina é
uma relacao de poder que se atualiza articulando varios espacos, aumentando tanto
0 seu poder quanto a sua divulgagao/alcance.

Autores que analisam a obra de Foucault afirmam que havia para ele uma
preocupacao em relagdo as praticas disciplinadoras que nao ocorrem apenas no
espaco das instituicbes. Lemos et al. (2013, p. 102) salienta que "a sociedade
disciplinar se organiza de acordo com a contiguidade de varios espacgos disciplinares,
a fim de que o deslocamento dos individuos entre os varios espagos nao interrompa

a continuidade da normalizagao”.
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Outro entendimento foi o estudo realizado por Goffman, o qual desenvolve
o conceito de “Instituicdo Total” a partir de uma pesquisa realizada no Hospital Saint
Elizabeths em Washington (D.C.). Goffman (2015, p. 11) define instituicdo total como:
“‘um local de residéncia e de trabalho onde um grande numero de individuos com
situacdo semelhante, separados da sociedade mais ampla por um periodo
consideravel de tempo, levam uma vida fechada e formalmente administrada”.
Cumpre ressaltar que o trabalho de Goffman foi realizado em uma realidade muito
distante da atual, mas que muitas das suas contribuicbes analiticas podem ser
conjecturadas/empreendidas com as devidas ressalvas/proporgdes.

Pode-se inferir ainda que o termo “total” assume algumas controvérsias,
uma vez que a institucionalizagdo das praticas e ideias propagadas pelos dirigentes
podem ser questionadas e confrontadas pelos que participam ou estao inseridos nas
instituicoes. No que se refere ao hospital, propriamente dito, Catdo (2009) argumenta
que ha aspectos bem distintos que o diferencia de uma institui¢cao total, a exemplo de
um: processo de internagao, no qual o isolamento do doente em momento algum é
total, havendo espaco de interacdo nos locais de enfermarias, processos de
acompanhamento, acesso a informagdes, dentre outros. Logo, o doente néo € isolado
do mundo exterior e pode, inclusive, tomar decisbes em relagdo a continuidade ou
suspensao do seu tratamento.

O Complexo Hospitalar da Universidade Federal do Ceara (UFC) é
composto pela Maternidade Escola Assis Chateaubriand (MEAC) e pelo Hospital
Universitario Walter Cantidio (HUWC) sob a gestdo da Empresa Brasileira de Servigos
Hospitalares (EBSERH). Os hospitais universitarios fazem parte da atencgao terciaria
que é considerada o mais alto nivel de atengao a saude. Além disso, tais instituicbes
sao constituidas por equipes multiprofissionais com capacidade de atender a diversos
quadros de doencas e situagbes graves e/ou cronicas que requerem tratamentos
especificos. E como resultado o Ambulatério de Transplante Renal torna-se a principal
‘estacdo” — tomando por fundamento as palavras de Milton Nascimento em
“‘Encontros e Despedidas”™~ da continua trajetéria dos pacientes com insuficiéncia
renal atendidos pelo Tratamento Fora de Domicilio, cujas trajetérias sao repletas de
significagdes e singularidades, haja vista a experiéncia particular de cada sujeito e
seus familiares na busca pelo tratamento com suas frustragdes, perdas, alegrias e os

novos sentidos relacionados a vida com o processo de transplante.
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5 EXPERIENCIAS E TRAJETORIAS NO TRATAMENTO FORA DE DOMICILIO: O
OLHAR DOS USUARIOS

Torna-se de fundamental importéncia em trabalhos que envolvam sujeitos
a realizacdo de um levantamento do perfil socioeconémico. Com esse intuito, o
presente estudo utilizou a entrevista social para a coleta das informacgdes, cujos dados
favorecem uma congruente aproximagdo com os pacientes e as suas redes de
acolhimento que buscam o tratamento via Tratamento Fora de Domicilio. As
entrevistas sociais foram realizadas no periodo de 2018 a 2022 com os usuarios
atendidos no Ambulatorio de Transplante Renal e suas redes de acolhimento, cujo
somatoério total fora um quantitativo de 184 entrevistas.

Deste total cerca de 66 pacientes ja foram transplantados e 118 encontram-
se em processo de preparagao para o transplante, e dado o tempo decorrido da
pesquisa, muitos pacientes que estavam na fase de preparagcdo somam-se,
atualmente, ao percentual daqueles que efetivaram a substituicdo do 6rgao. Com base
no resultado dos dados coletados por meio do preenchimento de formulario via
aplicativo de gerenciamento disponibilizado pelo sistema/site (Google Forms), tem-se
em relacdo ao sexo biolégico um predominio de homens com insuficiéncia renal
crénica em comparacao a mulheres (57,1% masculino e 42,9% feminino) conforme

exposto no (Grafico 03).

Grafico 03 — Distribuicao dos usuarios pelo sexo bioldgico:

Sexo Biologico:
184 respostas

@ Masculino
@ Feminino

Fonte: Elaborado pela autora.

No quesito raga/cor (Grafico 04) a opgao que deteve 50% do total de

respostas foi a afirmativa de “pardo/a”. A esse respeito verifica-se que o
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reconhecimento em pertencer a raga negra torna-se ainda uma grande dificuldade
frente as questdes de racismo em nosso pais. Estando a opgéo “outro” com 2,2% do
total, cuja designacgéao prioritaria foi o/a moreno/a com 80% seguido da expressao
mulato/a com cerca de 20% (Grafico 05).

Grafico 04 - Distribuicdo do quesito autodeclaracgéao:

Cor/Raga:

184 respostas

@ Brancola

@ Pardo/a

@ Pretola

@ Amarelo/a

@ Indigena

@ Outro

@ Nao Especificado

Fonte: Elaborado pela autora.

Grafico 05 - Distribuicdo do quesito autodeclaracao na opc¢ao “Outro”:

Caso tenha assinalado a op¢do "Outro”. Descreva abaixo a autodeclaracdo do/a paciente
(usudrio/a do SUS);

5 respostas

1 (20%)

Moreno/a Mulato/a

Fonte: Elaborado pela autora.

A escolaridade esta diretamente relacionada com questdes econdémicas e

sociais. Em termos de Brasil ha uma grande desigualdade em niveis de escolaridade
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da populagdo e considerando o perfil dos pacientes do transplante renal,
encaminhados pelo TFD verifica-se que (3,8%) nao foram alfabetizados e dizem nao
saber ler ou tampouco assinar o nome. Relataram também nao terem concluido o
ensino fundamental (34,8%) dos entrevistados. Ao passo que a taxa dos que
concluiram o ensino fundamental & aproximadamente (0,5%). Os que ndo concluiram
o nivel médio fixam-se na taxa de (6,5%). A medida que (31,5%) conseguiram concluir
o nivel médio. O nivel superior incompleto foi relatado por (6,5%), enquanto que
(15,2%) concluiram o nivel superior. Esses dados mostram o quanto a educacgao ainda
€ de dificil acesso e que melhores condigdes de moradia, alimentagao, educacao e
lazer contribuem para a redugdo do risco de vida dessas pessoas. Para fins de

observagao segue o registro do grafico abaixo:

Grafico 06 - Distribuicdo do quesito grau de escolaridade:

Grau de Escolaridade:
184 respostas

—>| 65%

@ Nivel Superior Completo
@ Nao Especificado

34,8% 3,8%

@ Nao Alfabetizado/a
1,1% @ Nivel Fundamental Incompleto
@ Nivel Fundamental Completo
‘ @ Nivel Médio Incompleto
6,5% I @ Nivel Médio Completo
T—( ‘—l @ Nivel Superior Incompleto
Y |

0,5%

Fonte: Elaborado pela autora.

O nivel de renda predominante é de até um salario minimo (35,9%). Entre
0os que detém de um a dois salarios minimos localizam-se na faixa de (25%), a
proporcao que (19%) apontam entre dois a trés salarios minimos. O trabalho
precarizado, a falta de garantias e a auséncia de direitos trabalhistas somam-se a
desassisténcia do Estado em relagcdo a essas pessoas. Por esse motivo, torna-se
fundamental o papel do TFD na sobrevivéncia dessas familias que dependem,
sobretudo, da ajuda de custo encaminhada pelo programa. A qual, por inumeras vezes
e/ou situacbes nao é repassadal/liberada em tempo habil para o paciente e seu
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acompanhante para as despesas relativas ao aluguel e a alimentagao. Outro aspecto
preponderante sdo os gastos concernentes aos medicamentos, tendo em vista que
muitos ndo sao distribuidos de forma gratuita pelo governo. Todavia, cumpre enfatizar
que aqueles que ganham acima de trés salarios minimos cerca de (20,1%) ponderam
a colaboracgao efetuada por outros membros da familia e/ou rede de apoio. Além disso,
outra premissa que nos invoca a atengao é que muitos pacientes sdo os principais
provedores de suas familias, portanto necessitam zelar pelas necessidades oriundas

de seus dependentes.

Grafico 07 - Distribuicdo da renda mensal domiciliar:

Renda Mensal Domiciliar:
184 respostas

@ Até 01 Salario Minimo

@ Entre 01 a 02 Salarios Minimos
@ Entre 02 a 03 Salarios Minimos
@ Acima de 03 Salarios Minimos
@ Nio Especificado

Fonte: Elaborado pela autora.

Grafico 08 - Distribuicdo de pacientes (usuarios do Sistema Unico de Saude) que

detém algum beneficio assistencial e/ou previdenciario:

Caso o/a paciente (usudrio/a do SUS) detenha algum beneficio. Descreva-o abaixo:
145 respostas

80
60 65 (44,8%)

40 41 (28,3%)

37 (25,5%)

20

2(1 ,‘4%)

Aposentadoria Beneficio por Incapacidade Temporaria
Beneficio de Prestacdo Continuada BPC/LOAS Pens&o por Morte

Fonte: Elaborado pela autora.



74

Cerca de (44,8%) dos pacientes tém rendimentos provenientes de
aposentadoria. O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC/LOAS) que é devido a
pessoa com deficiéncia e ao idoso acima de 65 anos, que nao possui condigbes de
sustentar-se financeiramente, conforme disposi¢cao da Lei n® 8.742/1993 é relatado
por (25,5%) dos entrevistados. O citado beneficio é de carater individual, n&o vitalicio
e intransferivel e possui como critério de renda o valor per capita inferior a %4 (um
quarto) do salario minimo. Similarmente, também passam por avaliagdo da pericia
médica no Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) pacientes que recebem o
Beneficio por Incapacidade Temporaria (BIT). Segundo os dados provenientes da
pesquisa, cerca de (28,3%) dos pacientes estdo em situacdo de incapacidade

temporaria para o trabalho.
Grafico 09 - Distribuicao do quesito fonte de renda mensal domiciliar:

Fonte da Renda Mensal Domiciliar;
184 respostas

@ Trabalho Formal

@ Trabalho Informal

© Microempreendedor Individual (MEI}

@ Servidor Publico

@ BEeneficio Previdencidrio

@ Beneficio Assistencial

@ Colaboragéo de Familiares/Congéneres
@ Nso Especificado

Fonte: Elaborado pela autora.
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Grafico 10 - Distribuigao do tipo de moradia:

Tipo de Moradia:
184 respostas

@ Habitagao Propria
@ Habitagao Alugada
© Habitago Cedida

@ Casa de Acolhimento
@ Situagio de Rua

Fonte: Elaborado pela autora.

Observa-se que a fonte de renda desses usuarios é bastante diversificada
predominando um indice de (58,7%) de beneficios previdenciarios, 0 que converge
com os dados de aposentadoria e de beneficio por incapacidade temporaria. O
Beneficio de Prestacao Continuada (BPC/LOAS) é também a principal fonte financeira
(20,1%), o qual é oriundo da protegdo social basica. A colaboragédo de
familiares/congéneres também chama atengédo com (8,7%), denunciando estratégias
de sobrevivéncia por parte desses usuarios para darem continuidade ao tratamento
em Fortaleza/CE. Outro elemento, consubstancial é o quesito fonte de renda mensal
domiciliar, o qual se expressa de forma mais preponderante através dos beneficios,
sejam eles previdenciarios detendo uma faixa de (58,7%) ou assistenciais com um
percentual de (20,1%), concorde registro realizado por meio do (Grafico 09).

Com relagao, a analise do tipo de moradia, registra-se a predominancia da
habitacdo alugada com uma taxa de (71,7%), haja vista o domicilio na cidade de
Fortaleza/CE para fins de tratamento. A habitacdo cedida (16,8%) refere-se a
residéncia de parentes e/ou congéneres que cederam algum espago/cémodo em seus
domicilios para que esses usuarios pudessem permanecer, dado o percurso do
tratamento. Ao que diz respeito as Casas de Apoio, que sao entidades sem fins
lucrativos, fora disposto um resultado de (6%), ao passo que a habitagao propria figura
com (5,4%) — (Gréafico 10).
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Na efetividade dos atendimentos realizados no ambulatério de transplante
renal do HUWC, as expressdes da questdo social sao identificadas através das
desigualdades de renda, grau de escolaridade, dificuldades de acesso desses
pacientes ao mercado de trabalho que, por vezes, se da sem qualquer vinculo formal
de trabalho. Além disso, acrescenta-se o suporte familiar na condi¢do de redes de
acolhimento, que é reconhecida pelo Programa TFD na forma dos acompanhantes,
0S quais sao autorizados nas situacdes em que o0 paciente necessita de permanente
suporte, posto sua implicagdo nos manuais normativos do programa TFD de cada
Estado.

Postula-se que avaliar uma determinada politica de saude, no caso o
programa TFD, o qual se apresenta como um caminho para a concretizagéo do direito
a saude impde um olhar de como se expressa a questao social naqueles que fazem
uso da politica. Nao ha como aprisionar a analise reduzindo-se a aspectos
segmentados e pulverizados somente pelo viés da dinamica da politica e daquilo a
que ela se propde, pois acaba por se perder os determinantes e as causalidades que
dao origem a questao social que € inerente ao sistema capitalista. Nesse estudo, h&do
de se considerar as particularidades e as expressoes especificas que se apresentam
em situacdes concretas vivenciadas pelos pacientes do TFD e suas redes de
acolhimento.

Nessa esteira de analise, Paugam (2003) discute sobre a “desqualificagao
social’, a qual estabelece que o individuo que nao participa da vida econédmica e social
torna-se, sobretudo, estigmatizado e tido como fragilizado, beneficiario/assistido,
doente/incapacitado para o trabalho e tantas outras denominagdes. Os aspectos
destacados mediante o perfil socioeconémico registrado confirmam desigualdades de
renda com predominancia de pacientes que nao apresentam vinculo formal de
trabalho e que sdo acometidos por uma doenga crénica, a qual interrompe o seu ciclo
de atividade ocupacional, assim como ha uma prevaléncia de pacientes das regides
norte e nordeste trazendo a tona as disparidades regionais que influenciam no
processo saude-doenca.

Confirma-se ainda, a presenca das redes de acolhimento assumindo a
produgdo do cuidado as quais mantém distintos lagos de parentesco com os
pacientes. Nesse sentido, a familia assume um papel de destaque no ambito do
programa. Porém, ha o pressuposto de que para a familia assumir o lugar de cuidado

€ necessario garantias de sustentabilidade para a sua protecao (Mioto, 2015). Logo,
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indaga-se: qual o papel que o TFD confere a familia? Qual o papel da familia no
processo de tratamento e de cuidado?

Conforme afirma Mioto (2015), a familia brasileira vem assumindo o papel
de amenizadora das questdes sociais causadas pelas diversas crises do sistema
capitalista. Apesar das dificuldades financeiras e insuficiéncia dos servigos publicos,
a familia tem conduzido a reprodugao social utilizando estratégias de sobrevivéncia,
a exemplo: redes de solidariedade e sociabilidade que atuam como substitutas a

protecao social do Estado.

5.1 Tratamento Fora de Domicilio e as trajetérias para a realizagao de um

transplante

A doencga renal crbnica (DRC) é considerada como a perda lenta e
progressiva das fungdes renais, tornando-se irreversivel em sua fase final em
conformidade com a Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN). A trajetéria do
paciente com insuficiéncia renal crénica é atravessada por adversidades, no que
tange ao acesso do servigo especializado e no adoecimento psiquico dai decorrente
devido ao distanciamento da familia ou de seus entes queridos, tal como de seu
lugar/espaco de moradia, fato que corrobora na conjugacao de seu adoecimento e
que traz consigo diversos sentidos e, especialmente, fantasias/traumas que marcam
a perda de um érgéo, podendo assemelhar-se a angustia do contato com a finitude.
Com efeito, (Moretto, 2019, p. 60) relata que “[...] aquilo que se perde € a ilusdo de
imortalidade e, muito provavelmente, esta € a experiéncia que funciona como uma
marca na linha do tempo da vida de uma pessoa”.

Experiéncias/estudos desenvolvidos com pacientes em tratamento para o
transplante apontam desde sofrimentos consideraveis causados pelo desamparo até
o0 adoecimento proveniente pela constatacdo da perda de um 6rgao, em razao das
mudangas radicais em seu cotidiano como a obrigatoriedade das sessdes de
hemodialise trés vezes por semana, tal como as restricdes voltadas para o trabalho.
Por conseguinte, pesquisas adicionais reforcam a necessidade do apoio substancial
a rede de suporte familiar desse paciente em virtude de que o tratamento ndo se
encerra apds o procedimento cirurgico. Além disso, tém-se as particularidades dos
efeitos colaterais dos medicamentos, a titulo de conhecimento: os chamados

imunossupressores que objetivam impedir/reprimir uma possivel rejeicao.
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Recorre-se ao usufruto da categoria “trajetérias” em fungédo da definicao
socioantropoldgica suscitada por (Alves e Sousa, 1999, p. 125) que evidencia os
“itinerarios terapéuticos” como “[...] processos pelos quais os individuos ou grupos
sociais escolhem, avaliam e aderem (ou n&o) a determinadas formas de tratamento”.
Os alusivos autores defendem que a analise do itinerario terapéutico néo se limita
apenas a identificacdo da disponibilidade dos servigos/recursos ou a sua utilizagao,
mas analisam as distintas trajetorias singulares que viabilizam um campo de
possibilidades socioculturais.

De acordo com uma breve revisdo da literatura socioantropoldgica
empreendida por Alves e Sousa (1999), a reducédo da interpretagcao de itinerarios
terapéuticos a um mero carater normoldgico-dedutivo € questionavel porque se baseia
em uma légica puramente racional, cujas premissas sao previamente estabelecidas
na busca de uma regularidade ou suposta ordem voltada as condutas humanas.
Todavia, entendendo que nas trajetdrias dos pacientes com insuficiéncia renal cronica
ha de se considerar o distanciamento no que se relaciona a “geometria do vivido”
(Alves e Sousa, 1999). Na medida em que Rabelo (1999) demonstra a continuidade
das negociacdes de significados ou das experiéncias intersubjetivamente construidas
entre o paciente e a sua familia ou entre aqueles que compartilham desse processo.

Tais consideracdes sao indispensaveis, ja que a categoria “trajetorias” &
tida ou considerada como “percursos nao lineares” e para que haja a compreensao
do significado das a¢gdes humanas, torna-se preciso a consideragao do vivido e das

singularidades afetadas pelo processo de tratamento.

5.2 O adoecimento e os seus impactos

O adoecimento do corpo € um episddio na vida dessas pessoas que traz
diversos sentidos e sentimentos, principalmente quando ocorre de forma nao prevista.
Por ser um acontecimento n&o previsto, retira do sujeito mecanismos de acomodacgao
de sua vida psiquica (Moretto, 2019). Pode ser entendido ainda, como um marco
temporal fazendo um corte na vida entre o antes e o depois da descoberta da doenca.
Esse acontecimento, ainda segundo a autora, produz uma série de sentimentos como
impoténcia, surpresa, revolta, contato com a finitude e o préprio luto pela perda do

orgao.
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No campo subjetivo e emocional, o relato do Us? apresenta os efeitos

traumaticos causados pela histéria da doenca familia:

“[-..] Eu tive um processo muito doloroso porque eu tinha acabado de perder
0 meu pai. Foi 0 ano que eu passei no doutorado, eu ja tentava ha trés anos.
Eu n&o tinha nenhum ano de casada e ainda estava no estagio probatério do
concurso de professora do Estado. Entdo na minha cabega era uma
sinalizagao de que eu ia morrer. A doenga trouxe todo esse aspecto. Ja que
0 meu pai e 0 meu irmao morreram! Entdo, eu nao tinha muita perspectiva.
Meu pai fez trés meses de hemodidlise e faleceu. Faleceu com 54 anos. E o
meu irmao fez trés meses de hemodialise e tdo logo fez o transplante. Minha
tia, irma do meu pai, que doou. Entéo, eu fiquei na cabega com essa sentencga
de morte que eu nao passaria dos trés meses.”

O relato aponta a perda do pai e do irmao e, consequentemente, a sua
resisténcia em reconhecer-se com a insuficiéncia renal crénica. Como o préprio
usuario relata “[...] eu fiquei com essa sentenca de morte que eu nao passaria dos trés
meses”. Ainda a respeito do impacto causado pelo adoecimento emergem
constatacdes da existéncia de um corpo, e que esse corpo € finito que tem limitagdes
frente a precariedade da vida.

O modo como cada uma vai lidar com essa realidade dependera da
capacidade subjetiva de cada um e da sua relagcdo com o acontecimento (Moretto,
2018). Nesse ponto, observa-se nos relatos que a partir do contato com a doencga séao
definidas algumas escolhas nas trajetérias de tratamento, fazendo parte das
estratégias de enfrentamento da nova realidade. Os depoimentos a seguir revelam
histérias a partir do contato com a doenca e a forma como cada um reagiu, assim
como as escolhas no tocante as trajetorias de tratamento, seguido do processo de

adaptacao para residir em outro Estado:

Us": “O processo de aceitagao foi muito dificil. Muito dificil por ja ter histérias
na familia, por sofrer anos com meu filho que é renal. Na mudanga pra
Fortaleza eu tinha que ser eu mesma. O impacto disso tudo foi o0 medo, a
aflicdo porque eu ndo conhecia ninguém e sabia que tinha que ir atras do
meu transplante num mundo estranho. Mas eu consegui e tive que me
adaptar em Fortaleza. Mesmo com dificuldades financeiras, eu sobrevivi”.

Nesse relato a nogao que o usuario tem da sua situacao de vida permite
que ele se mobilize para o enfrentamento da doencga e busque recursos para realizar

o Tratamento Fora de Domicilio. Em outra narrativa:
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Us?: “[...] Eu sofri muito. Além de n&o querer aceitar perder meu rim quando
eu cheguei em Fortaleza, foi muito dificil para mim. Porque era um lugar
totalmente estranho para mim, eu ndo conhecia nada, nem ninguém. Sem
nenhum amigo aqui, sem familia. Eu vinha sozinha porque eu n&o tinha
condic¢des financeiras de vir com ninguém. Foi uma reviravolta total na minha
vida. Abandonei a minha casa, minha vida e tudo la. Deixei tudo para tras e
nao trouxe um prato de la. Aqui, eu comecei do zero.

Conforme depoimento acima, cada um vai construindo as suas estratégias
de acordo com a sua historia de vida e as suas experiéncias individuais. Apesar dos
impactos da mudanca e as vulnerabilidades sociais advindas de seu contexto social,
o usuario enfrenta os eventos do tratamento e busca os recursos de saude que no
momento lhe davam as garantias do transplante. Em outro depoimento, verifica-se
que a doencga foi um acontecimento nido previsto na vida do usuario ilustrado pela
forma como se sentiu “totalmente perdido”. E que a estratégia de mudanga em busca
do transplante Ihe trouxe muito sofrimento devido as suas origens interioranas e a

pouca vivéncia em cidades grandes:

Us'%: “Oh, pra mim foi ruim, eu senti muito. Eu me abalei muito, quando eu
descobri, fiquei mal. [...] Eu me senti totalmente perdido. Pra falar a verdade
eu tenho é vontade de chorar. A coisa mais ruim que tem no mundo é esse
negoécio de sair do meu canto e chegar no lugar sem saber de nada. Eu ndo
conhecia nada. E uma mudanca grande. Quem é de cidade, nasceu em
cidade é mais facil ir pra outra cidade, agora quem é do mato que nem eu pa
vim pra cidade assim, péa capital e ndo ter mais contato com os amigos que a
gente tem [...]".

Us'2 “E foi dificil porque o médico me deu o diagndstico que eu tava com a
perda dos rins. Ai entado foi meio dificil. Eu ndo queria aceitar. Foi dificil até
pra mim vim porque eu ndo conhecia ninguém. Nem um local pra que eu
pudesse me instalar. Foi muito dificil! Chorei muito, fiquei depressival Mas,
contei com a ajuda da minha amiga”.

Us™3: “Ah, quando eu descobri foi um choque! Muito chocante, mesmo! E uma
coisa que a gente nao espera. Muito dificil até vocé entender que é com vocé”.

Us3: “Foi um choque de realidade porque a gente pensa uma coisa e na hora
€ outra coisa. Pra mim foi algo novo, né. Muito triste, mas assim mesmo eu
comecei a pedir forgas e ai eu disse: ‘eu vou seguir até aonde eu possa
seguir!’. E aqui estou, eu sou de Sao Luis”.

Us*: “Foi péssimo, foi uma pancada. Foi muito dificil de aceitar que meu rim
tinha parado e teria que fazer um transplante. Tipo assim, € um sofrimento
[...] sair da sua casa, da sua cidade, deixar seus parentes, entendeu”.

UsS: “Olha, pra mim foi muito dificil. Foi o periodo mais dificil da minha vida.
Como a senhora sabe eu sou indio eu ndo falava direito portugués [...]. Foi
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um momento complicado sair do meu lugar. A gente ter que aprender a
conviver com pessoas que a gente nunca viu’.

Observa-se nesses relatos que existe inicialmente uma dificuldade de
aceitacdo com reacgdes de choque e resisténcias, além de sentimentos de tristeza e
incertezas. Por outro lado, tentam buscar alternativas de realizar o tratamento em
outro Estado, mesmo com as dificuldades do processo de mudanca e de adaptacao,
a exemplo do Us'® que retrata: “[...] foi drastico, mas tive que procurar me tratar, é
minha saude. E mudar pra ca, foi um abalo na minha vida”.

O préximo item trata sobre a acessibilidade dos usuarios ao programa e a
visdo sobre o mesmo. E comum na fala dos entrevistados que todos conhecem o
programa e a que se propde. Ha também a concepc¢éo da garantia de um direito por
ndo existir tratamento especializado no seu Estado de origem. Além da vital
importancia do programa, pois sem o “beneficio” ndo haveria recursos financeiros

préprios para arcar com as despesas, como mencionado na fala do Us'3:

“Ah, o programa € muito, muito importante. Porque onde eu morava, 14 ndo
tinha transplante! Entéo 13, a perspectiva era sé fazer hemodialise e morrer!
Ai vocé tem a chance de ir para outro lugar e vocé fazer o transplante. E
pensar que vocé pode ter uma vida que ndo precisa ser uma vida em uma
maquina. Porque mesmo depois do transplante vocé tem que ser
acompanhado sempre, né? Mas é diferente de vocé ter que viver em fungao
da maquina. Entdo para mim foi muito, muito importante. A ajuda do TFD é
uma coisa muito importante [...]".

5.3 Acessibilidade — o programa Tratamento Fora de Domicilio sob o olhar dos

usuarios

Nesse topico serdo tratadas as formas encontradas de ingresso dos
usuarios ao TFD, a compreensao alusiva ao programa e os desafios enfrentados para
a materializacao de seu acesso e a acessibilidade. As “portas de entrada” configuram-
se como o primeiro contato do usuario para a identificacdo de suas necessidades de
saude e os primeiros pontos articuladores da rede. Contudo, embora na linguagem do
senso comum, acesso e acessibilidade sejam entendidos como sinbnimos, Pereira e
Oliveira (2013) tragcam algumas distingdes a saber: acessibilidade corresponde ao que

esta sendo ofertado. Enquanto que o acesso relaciona-se a percep¢ao da populagao
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sobre a oferta daquele determinado servigco e a nao existéncia de impedimentos para
a sua entrada.

Embora os conceitos de acesso e acessibilidade estejam interligados e
atravessados, de acordo com esses mesmos autores destacam-se os aspectos
congruentes: acessibilidade geografica, organizacional, cultural e socioecondmica.
Considera-se acessibilidade geografica, a distancia entre a populagao e os recursos
oferecidos em termos de: deslocamento, tempo, gasto financeiro, dentre outros
condicionantes. Acessibilidade organizacional abrange as formas de administragao
dos servigos que trazem impedimentos ou potencialidades para uso destes. Ao passo
que a acessibilidade cultural e socioecondmica diz respeito as caracteristicas gerais
da doenca e 0s seus riscos para o usuario; os habitos; as crencas e/ou
espiritualidades; dificuldades na comunicagdo com a equipe; credibilidade do/no
sistema de saude; as questdes relativas a renda; grau de escolaridade; ocupagao e
seguridade social.

A vista disso, dispdem-se as narrativas dos usuarios acerca dos processos

de acesso e acessibilidade e a visdo que tém sobre o programa:

Us? “Bem nZo existe esse acolhimento de quando vocé chegar 14 e ja vai
explicar; o que é o que faz! O TFD eu entendo que é um programa do governo
que custeia um tratamento no qual ndo tem no seu municipio, né? [...] Nunca
foi explicado muita coisa sobre o TFD para mim. Nao existe essa orientagao
e de muito tempo que eu vim saber que existe 0 manual do TFD. N&o é
apresentado aos pacientes. Entéo, o que fica na nossa cabega sobre o TFD
€ isso: um tratamento que é para custear o que nao funciona no seu municipio
ou no seu Estado. Ele é sé para custear, ele pode ter outras funcionalidades,
mas nao é explicado”.

Us3: “[...] A gente ndo tem muito contato com ninguém de la. Tudo é por e-
mail, né? A gente tem que enviar os relatérios por e-mails, a gente nao
conversa com ninguém de |a pra saber como vocé estd. Como vocé esta
recebendo aquele dinheiro. Isso, ndo tem essa pessoa pra ligar. Muitas vezes
a gente liga, mas ai eles dizem: ‘olha, qualquer coisa é pelo e-mail'’. E muitas
vezes. Eu acho assim que pra quem nao sabe ler € mais dificultoso, porque
como é que vai enviar o relatério por e-mail se ndo sabe ler. A gente deveria
ser mais assistido, ainda mais que eu vim de uma cidade para outra”.

Nesse discurso, o usuario revela que além das dificuldades do acesso,
existe um formalismo e muitas exigéncias burocraticas da gestao do programa. Sao
documentos comprobatorios e justificativas médicas da permanéncia do usuario no
local do tratamento. Em se tratando de relatorios que néo sejam enviados dentro das

exigéncias do programa, os repasses sao imediatamente suspensos. Conforme avalia



83

Gurjao et al. (2017), a l6gica da contencéo de despesas é em detrimento da saude do
usuario que precisa da ajuda de custo para suprir suas necessidades. Desse modo,
constata-se que a falta de repasse desses recursos provoca serios danos materiais e
emocionais para esses usuarios, os quais interferem diretamente em sua saude.

O Us' mostra em suas palavras a importancia do acesso ao programa,
visando a realizagao do transplante: “ajuda as pessoas a realizarem os seus sonhos,
o transplante para que tenha uma vida mais tranquila do que estar em uma maquina”.
Outra significativa declaragdo dos entrevistados é a obtengdo de informagdes e
acesso ao TFD através de parentes/amigos e/ou outros atendidos pelo servigo, o que
demonstra a falta de sistematizacao e clareza de orientagdes e/ou comunicagao por
parte do programa como relata o Us'3: “[...] foi minha amiga quem me falou desse
programa e que eu tinha direito. Ai fui me informar melhor [...]".

O Us'"! relata que “[...] fui saber através dos pacientes mesmo” como o Us?®
que “recebi orientagdes através dos médicos que sdo os meus primos. Porque nem
todo mundo sabe da existéncia desse programa”. Frente a essas declaragdes, torna-
se oportuna as reflexdes de Oliveira e Pereira (2015), posto a necessidade dos
profissionais de saude em fornecer e assegurar as devidas orientagcbes e/ou
informacgdes aos usuarios que requerem a continuidade do cuidado e da atencgao a
saude a nivel terciario. Nos relatos a seguir prosseguem as afirmativas da
compreensao do usuario sobre o programa, seus objetivos e a que se propde, tal como

reafirma a sua importancia:

Us'%: “Entendo que é uma ajuda boa pra quem conseguir porque a dificuldade
€ conseguir, conseguindo é bom da uma ajuda boa. T6 aqui, agora
praticamente porque t6 recebendo, eu ndo tinha mais condigdo, no comego
negaram que eu tinha que transplantar em Séo Luis [...]".

Us'!: “Ah, o TFD é uma ajuda. Principalmente a pessoa que sai do seu Estado
e vai pra lugar que ndo conhece nada. Se nao fosse o TFD, a pessoa ia
passar mais dificuldade ainda, né?! E uma esperanga que a pessoa tem. De
ir pra outro lugar, tentar fazer o transplante, pra ter uma vida normal”.

Us?: “Eu entendo que € um tratamento fora de domicilio quando a pessoa tem
a necessidade de fazer um tratamento em outro Estado. Entdo o governo do
Estado tem obrigagéo de investir financeiramente para que esses pacientes
possam fazer seus tratamentos em outro Estado que nao seja o seu de
origem [...]".

De acordo com as falas acima se compreende que o TFD é um suporte

financeiro para esses sujeitos e que se bem operacionalizado contribui para atender
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as necessidades basicas, possibilitando o processo de realizagao do transplante fora
do seu domicilio. Nao obstante, as principais queixas estéo relacionadas aos valores
das diarias da ajuda de custo, bem como os atrasos dos repasses. Esses fatos
dificultam bastante o acesso ao transplante, caso o programa nao ofereca as
condicbes objetivas de permanéncia desses usuarios em Fortaleza/CE para a

realizagao do processo cirurgico. como mostram os relatos abaixo:

Us?: “[...] olha, eu acho muito importante esse programa do governo! Porque
ele possibilita, ele da uma chance maior pros pacientes que tdo em
transplante. Mas, a gente tem um grande problema, por exemplo: das diarias.
N&o da pra confiar pagar aluguel com essa ajuda de custo é impossivel
sobreviver com esse valor”.

Us?: “[...] Sim. O valor que é nos oferecido e dado ¢ de R$24,75. Essa ajuda
de custo ja é pra alimentagdo. Se o paciente fica uma semana. Uma semana
ele vai pagar a estadia e vai pagar a sua alimentagdo com R$ 24,75. O
paciente, ele tem que ter dinheiro pra pagar o aluguel perante o tempo que
fica, o dinheiro para alimentacao etc. Ai, o TFD ele sé faz o ressarcimento
com trés més. Nao tem data nao! Até um ano de atraso.

Us?: “[...] quando esse dinheiro chega, se eu nao tivesse outro dinheiro ndo
daria pra mim resolver. Tipo assim, se eu tivesse pagando um aluguel?
Porque nao tem a data fixa! Nao tem uma data certa!”.

Us® “Na Paraiba se paga R$ 24,75 para o paciente. Se o paciente tiver
acompanhante € o mesmo valor. S6 que esse valor vem de muitos e muitos
anos, as coisas foram aumentando e agora ficou mais dificil, né? Porque em
uma capital como Fortaleza, tudo é caro! [...]".

Os critérios que estabelecem os valores da ajuda de custo séo estipulados
de acordo com o previsto na lista de procedimentos elencados através da Portaria
SAS/MS n° 055/1999. O primeiro artigo constante no citado documento também
preceitua sobre o teto financeiro para cada municipio/Estado. A definicdo dos valores
a serem transferidos a Estados, Distrito Federal e municipios € baseada no art. 35 da
Lei n® 8.080/90. Critérios estes que dao materialidade a cobertura das acgdes e
servicos de saude a serem implementados pelas trés esferas do governo como
previsto no inciso IV do art. 2° da Lei n® 8.142/1990 que dispde sobre os recursos do
Fundo Nacional de Saude, conforme esclarece Gurjao et al. (2018). Cujos critérios
pactuados sado: o perfil demografico da regiao; perfil epidemiolégico da populagéo;
caracteristicas quantitativas e qualitativas da rede de saude na area; desempenho
técnico, econémico e financeiro no periodo anterior; niveis de participagao do setor

saude nos orgamentos estaduais e municipais; previsdo do plano quinquenal de
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investimentos da rede; ressarcimento do atendimento a servigos prestados para
outras esferas de governo (Brasil,1990).

Com o intuito de compreender as discrepéancias dos valores das ajudas de
custo, retratadas pelos usuarios Gurjao et al. (2018) considera a necessidade de
atencao aos critérios e os aspectos contidos nos planos de saude que sao a base das
atividades e programacodes de cada nivel de diregdo do sistema unico, ja que os
valores diferem entre R$ 24,75 (vinte e quatro reais e setenta e cinco centavos) e R$
36,87 (trinta e seis reais e oitenta e sete centavos), E quando o usuario e o0 seu
acompanhante permanecem por um periodo acima de trinta dias a depender do
Estado, estes recebem entre R$ 1.400,00 (um mil e quatrocentos reais) e R$ 2.200,00
(dois mil e duzentos reais).

Para um maior entendimento acerca da realidade narrada pelos usuarios,
destaca-se um ponto do perfil socioecondmico do entrevistado, no qual fora
constatado que: o nivel de renda predominante é de até um salario minimo (35,9%) e
entre os que detém entre um a dois salarios minimos agregam-se (25%). Enquanto
que, (19%) somam uma faixa de renda entre dois e trés salarios minimos. O Beneficio
de Prestacdo Continuada (BPC/LOAS) que constitui a protecdo social basica é
alinhado como a principal fonte de rendimentos em torno de (20,1%). E regulamentado
pelo Decreto n°® 6. 214/2007 que esse beneficio é concedido a pessoa com deficiéncia
e/ou idoso concorde Lei Organica da Assisténcia Social n® 8.742/1993, que fora
alterada pela Lei n° 14.809/2024. A vista disso, a manutengdo desses usuarios
decorre, igualmente, da ajuda de custo conferida pelo TFD. Além disso, outro aspecto
fundamental é a colaboragdo financeira repassada por outros familiares e/ou
congéneres que atinge (8,7%).

Conceigédo (2018) infere em estudos anteriores sobre o PTFD, que a
inexisténcia do servigo ocasionaria sérias consequéncias a saude desses usuarios
mediante a insuficiéncia dos servigcos de saude de alta complexidade em seus Estados
de origem. Fato que se soma aos impasses do distanciamento da familia, isolamento
social, dificuldades financeiras, sofrimento/adoecimentos psiquicos e etc. O que

exprime a distancia da materializacdo dos principios do SUS.
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5.4 Garantias e os aspectos normativos do programa Tratamento Fora de

Domicilio

Expde-se nos relatos abaixo a opinido sobre as garantias que o tratamento
oferece para realizar um transplante fora do seu domicilio, bem como os aspectos
normativos que sao vivenciados no percurso do tratamento e na relagdo com o
programa de acordo com o/a Us®: “O programa é essencial s6 que ja faz muitos anos
que o SUS n&o tem reajuste e esse valor td muito, muito defasado. Bem distante da

realidade”. Tal como o:

Us'% “[...] Ele me deu garantia, né? Eu estou aqui esperando o transplante.
Eu tenho que mandar o processo de documento todo més, mas eles
continuam mandando. Assim, o problema que eu acho é porque o valor que
eles tdo mandando agora € insuficiente, ndo da pra alimentacado e aluguel.
Porque antes era um salario para o acompanhante e outro para o paciente e
hoje esta um salario s6 para os dois. Eles nunca aumentam esse valor, ai fica
bem dificil para a gente conseguir driblar e manter aqui o nosso dinheiro”.

Apesar do reconhecimento de que o programa oferece garantias, ainda
esta longe de atender as principais demandas desses usuarios, uma vez que 0O
programa demonstra ter seus limites financeiros e que deve ser observado o teto
financeiro definido para cada Estado de acordo com a portaria do MS. O usuario a
seguir relata com muita precisao que o TFD nao da de fato garantias para a realizagao
do transplante. Entretanto, traduz a sua possibilidade de realizagdo por um viés mais
subjetivo utilizando-se da esperanga. Assim, traga-se a estratégia de sair do seu
Estado:

Us'': “E vocé dar realmente esse tiro no escuro, vocé realmente ousar sair
do seu Estado para ter a esperancga e ter essa possibilidade [...]. O TFD, ele
ndo da garantias que vocé vai realizar de fato o transplante, mas é uma
esperanca. E uma chance que nés temos. Entdo, o programa ndo da
garantias para o transplante, mas da uma excelente chance pra que seja
realizado o transplante”.

Essa afirmativa da falta de garantias do programa para realizacdo do
transplante pode ser também avaliada na perspectiva da integralidade no sentido de
que é falha a existéncia de um servico em distintos niveis de complexidade e

competéncias que possa satisfazer o conjunto de cuidados demandados pelos
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individuos. Em outras falas, observam-se os aspectos relacionados a interagao entre

0s agentes e os usuarios do TFD:

Us': “[...] no TFD existem muitas barreiras, ha muitas dificuldades! Eles
impdem dificuldade aonde nao era para impor. Era pra ser um tratamento que
nos oferecesse mais garantias. Era para oferecer um tratamento de qualidade
para nos dar a garantia da estar em outro Estado seguro e sem preocupagéo!
Que Fizesse o ressarcimento adequadamente, ndo botasse barreiras! Sem
burocracia, com organizagédo, sem pressao psicoldgica. Mas, infelizmente,
esse programa nao trabalha assim. Sdo muitas dificuldades!”.

Us3: “[...] devia entrar em contato, falar com a gente e saber como a gente
esta! Muitas vezes quando a gente erra um relatério ou quando enviamos
para um e-mail errado, eles s6 fazem dizer que aquele relatério foi para o e-
mail errado. Por qué? Porque falta uma orientagdo deles mesmos, falta
didlogo. E tu se sente o qué? Largado! N&o é so financeiro, eu acho que a
palavra seria muito mais importante até mesmo para entendemos o problema.
A gente sente essa falta. Porque é so6 relatério. Relatério ndo fala. A gente
fica sem receber uma palavra”.

Nos relatos dos Us' e Us? é perceptivel o distanciamento, a falta de uma
relagdo mais dialdgica entre os agentes do programa e o usuario, implicando numa
auséncia de interagao entre esses atores. Sob o ponto de vista de uma dimensao da
integralidade essa relacdo deve estar fundamentada na constru¢cdo de vinculos, em
face de um modelo mais préximo de aspectos subjetivos, garantindo agdes no plano
individual e também no plano sistémico (Viegas e Penna, 2013). A integralidade do
cuidado impde uma acgao integral ao individuo e a sua familia, pois sdo praticas
pautadas no vinculo e no acolhimento, valorizando as subjetividades e as
necessidades singulares de cada sujeito.

Nos relatos a seguir, os usuarios Us® e Us' fazem referéncias também a
atendimentos de natureza normativa, quando se sentem na obrigacdo de enviarem

seus relatérios de permanéncia ou realizarem a prestacédo de contas.

Us®: “Até agora, sim! Eu tenho garantia. Mas eu tenho medo porque eu ja
estou com um tempo aqui! E ndo é porque eu queira, € porque eu nao estou
bem para a doutora me dar alta. Ai as vezes eu fico com medo deles cortar!
E isso me da medo, eu tenho medo todos os dias. Mas, até agora eles estéao
me ajudando, no que eles podem. Eles (o TFD) mandam tudo bem direitinho,
até quando? Eu nao sei!”.

Us': “Entdo, eu t6 comegando a aprender porque até dois meses atras
quando era pra mim ir no TFD prestar contas eu entrava em crise! O pessoal
la mesmo viu que eu ficava trémula, voz trémula de tanta pressao psicoldgica,
de tanta situagao ruim que eu ja passei por conta desse programa! Que era
para ser um programa que apoiasse, que desse o suporte total para os
pacientes com qualidade porque ja € uma vida tdo dificultosa. Eu vou ter que
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ir pra outro Estado! Um Estado que n&o é nosso. Nao tem onde ficar e ainda
tem que sofrer com as pressdes com os maus tratos do TFD que n&o era para
existir, mas infelizmente, existem!”.

Analisando os discursos acima a luz do principio da integralidade
conceituado por Mattos (2009), destacam-se dois aspectos orientadores da pratica: o
da organizagao do trabalho e o da organizagao das politicas, uma vez que o autor se
contrapbe ao distanciamento dos sujeitos e considera a importancia de espagos
dialégicos para a manifestacdo dos sofrimentos/afligdes dos sujeitos afetados.
Demarca ainda a recusa ao reducionismo do corpo traduzido apenas a uma doenca.
Nessa esteira, movimenta o debate sobre a propagacéo da ideologia utilitarista que
produz uma desumanizacgao ou tecnificagao dos servigcos de saude e a desvalorizacao
das relagdes interpessoais (Martins, 2003). Desfazem-se praticas e rotinas mais
saudaveis que envolvem além dos pacientes (sujeitos principais), familiares, amigos
e redes de apoio. Os servicos de atendimento voltados para a saude — sob uma
perspectiva humanista — devem apontar para um modelo de gestdo mais complexo,
no qual a atencdo esteja voltada para o sujeito de forma holistica, e nao
exclusivamente para a doenca.

Observa-se “[...] que esse paradigma humanista responde a proposta da
saude como um fato social. Isto diz respeito ao mesmo tempo as condi¢des coletivas,
individuais, simbdlicas e materiais da doenga” segundo Mauss (1999 apud Martins,
2003, p. 139). O sentido da integralidade e do paradigma humanista so6 realizar-se-a
quando a relagao sujeito-objeto for substituida por uma relagdo sujeito-sujeito nas
praticas e nos servicos de saude, bem como nos debates das politicas publicas
(Mattos, 2009). Desse modo, urge que sejam reafirmados e materializados o conceito
ampliado de saude e os principios do Sistema Unico de Saude, especialmente, o da
integralidade das acgoes.

No que diz respeito as garantias que o TFD oferece para a realizagao do
tratamento, os usuarios reconhecem a emissao das passagens e as ajudas de custo
apesar dos atrasos e da burocracia. Entretanto, para aqueles que necessitam
permanecer em Fortaleza/CE, os recursos provenientes do programa nao atendem as
necessidades basicas relacionadas a alimentagao, moradia, medicacao, dentre outras
particularidades para a manutencdo da saude de acordo com as declaracdes
averbadas. Além disso, destacam-se nos depoimentos os constantes atrasos no

recebimento do valor financeiro e as queixas referentes ao formalismo na gestao do
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programa que exigem justificativas que se sobrepdem as orientagdes estabelecidas

nos manuais de normatizacao.

5.5 Vivéncias e trajetdérias dos usuarios e suas redes de acolhimento

Na compreensdao do significado das ag¢des humanas torna-se preciso
considerar as singularidades, as experiéncias e as vivéncias de cada pessoa, postos
o alcance de resultados terapéuticos mais efetivos. As trajetorias expostas ao longo
desse estudo refletem o processo de descoberta da doenca, as formas de busca pelo
tratamento, adaptagcao ao novo, o contexto de incertezas e insegurancgas na realizagao
do transplante, além da escassez ou inexisténcia de uma rede de apoio e as
ressignificagdes ao longo desses processos que compdem as trajetorias na busca
pela vida.

Cada explanagcdo demonstra a composi¢cao de variadas configuragbes de
poder e de estratégias de sobrevivéncia para a realizagado do transplante, o que se
efetua em intensas e complexas teias relacionais e institucionais no campo da saude.
Seguindo os conceitos desenvolvidos por Bourdieu (1992) sobre campos e habitus,

Scott (2020) assevera que:

“Os espacgos onde as negociag¢des ocorrem estao eivados de hierarquizagbes
relacionadas com valorizagbes sociais gerais, que se colocam em jogo
quando diferentes agentes interagem nesses espacos. Conclui que, qualquer
foco em negociacgéo é relacionalmente tensionado por contrapor perspectivas
de agentes em dominios de poder situados. (SCOTT, 2020, p. 02)

Esses dominios de poder, segundo Scott (2020), podem estar situados em
diversos espacos que esses sujeitos circulam, locais que dificilmente as negociagdes
se realizam hierarquicamente entre iguais, a exemplo: instituicbes de saude
(hospitais). Sao trajetérias com particularidades e singularidades de cada sujeito e dos
familiares que caminham juntos, vivenciando também as diversas experiéncias e os
seus confrontos. Pode-se afirmar que € um percurso continuo com idas e vindas em
um cotidiano hospitalar com mudangas de habito em um novo contexto acrescido de

restricdes advindas da doenga. Como mostra o relato dessa trajetéria e experiéncia:

Us": “[...] morar em outro Estado e fazer o meu transplante me deixou assim,
angustiada! Na época, foi dificil porque eu so6 recebia um salario e tinha meu
filho também. Ai, eu via essa dificuldade, né. Porque aqui sao dois com o
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mesmo problema renal. Quando chegava praticamente o outro ja tinha que ir!
Entdo, tava muito pesado. E eu me sentia angustiada. De qualquer jeito eu
tinha que continuar era pelo meu filho”.

O usuario expressa a sua dificuldade de lidar tanto com a sua doenca
quanto com a do filho. No entanto, utiliza o seu protagonismo de genitor para tracar
estratégias de como realizar o seu tratamento e o do filho. Observa-se também a
escassez de uma rede de apoio institucional que possa acolher esses usuarios do

TFD. Vejamos nos proximos relatos essa insuficiéncia de servigos:

Us®: “O periodo mais dificil da minha vida. A alimentagdo daqui & muito
diferente da nossa la do interior. Até os peixes daqui & muito diferente. Entao,
€ uma mudanga radical mesmo que a gente teve que aprender a mudar pra
poder sobreviver [...]. E questdo de sobrevivéncia porque tem que se
acostumar com muita coisa. Eu morava em uma aldeia, né. Nunca nem tinha
visto um avi&o na vida. E s6 a vontade de viver mesmo!”.

Us'2: “E, foi dificil até pra mim vim porque eu ndo conhecia ninguém. Ninguém
aqui na cidade, um local pra que eu pudesse me instalar. Foi muito dificill
Contei com a ajuda da minha amiga Gil, que ja estava aqui ha mais de ano.
Ela me acolheu, me ajudou. Até que eu pudesse arrumar um lugar pra morar.
Eu fiquei uns dia na casa dela até arrumar um lugar”.

Us3: “Aconteceu que eles disseram que quando eu chegasse aqui eu ia ter
abrigo pra morar. Eles iam atras de um abrigo. S6 que eles ndo conseguiram.
Mas, também n&o me deram essa resposta. Entdo assim, a gente se sente
um pouco perdida porque ta fora, né. Nao conhece os lugares e ai muitas
vezes vocé sente como se estivesse sozinha ao mesmo tempo rodeada de
pessoas. Nao tamo acostumado e a gente ter que comecgar a se acostumar
com a vida que a gente ta agora! Como as pessoas dizem: tem que se virar
nos 30!".

Us® “Eu cheguei aqui e fiquei perdida. Até para alugar um local era
complicado porque eu nio sabia e acabei alugando em lugares horriveis. Eu
estava um peixe fora d'agua porque eu nao conhecia ninguém e ndo tinha um
lugar certo pra morar. Foi uma reviravolta total na minha vida. Abandonei a
minha casa, minha vida e tudo |a. Deixei tudo para tras, nao trouxe um prato
de la e aqui eu comecei do zero. Lutei, foi com dois filhos e o marido que tinha
me abandonado aqui porque eu tava doente e ele foi embora e nao voltou
mais [...]".

Nos relatos acima, cumpre evidenciar a ndo existéncia de um programa de
hospedagem, tampouco casas de apoio custeadas pelo poder publico para esses
usuarios que nao residem na cidade de Fortaleza/CE, mas necessitam permanecer
no local de tratamento. Desse modo, pacientes e acompanhantes (em sua maioria
familiares) mantém-se a procura de estadias filantropicas ou sujeitam-se a alugueis

de pousadas com valores incompativeis com as suas condicdes financeiras devido a
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questao da especulagao imobiliaria e da continuidade no processo de tratamento.
Como alternativa, contam com as redes de acolhimento como foi a situacdo da Us'2
que contou com “[...] a ajuda da minha amiga, Gil [...]".

A seguir apresentam-se algumas vivéncias relacionadas as trajetérias

desses usuarios com a familia, principal agente de protecéo e do cuidado:

Us3: “[...] sinto muita falta dos meus filhos, dos meus netos, dos meus irm&os.
A gente se sente um pouco assim, perdida porque ta fora. Ndo conhece os
lugares e ai muitas das vezes vocé sente como se estivesse sozinha ao
mesmo tempo rodeada de pessoas. A gente deixou o que a gente ja
construiu, né? Deixamos 1a”.

Us'2: “Eu sempre vivi em torno da minha familia, ao redor da minha familia e
ai, de repente eu ter que me ausentar da minha cidade e a minha familia ter
que vir pra ca. Deixei as criangas tudo pequena, principalmente, os dois mais
novos. Foi muito dificil! Teve tempo que me deu vontade de desistir e voltar
pra casa por causa das dificuldades da familia que eu tava tendo”.

O afastamento da familia, juntamente com a mudanga de Estado é também
um dos aspectos mais destacados nos relatos dos usuarios como promotores de
sofrimento, posto a percep¢ao da familia como primeiro agente de protegao e cuidado.
No entanto, essa protecao fica restrita ao exercicio da capacidade interna das familias
em razao da divisao de responsabilidades e da construcao de lagos de solidariedade.
Congruente a Ferrari e Kaloutian (2004), a familia é o I6cus no qual, de forma coletiva,
buscam-se estratégias de sobrevivéncia para o enfrentamento das adversidades em
que cada um vai se organizando e se agregando numa dinamica especifica devido
aos impactos provocados pelas politicas sociais e a indiligéncia do Estado que
provocam situagdes socioestruturais na ordem neoliberal. No que diz respeito, aos

acompanhantes que participam desse processo:

A': “[...] é porque nunca tinha parado de trabalhar na minha vida. E a primeira
vez. Diariamente eu saia e agora so fico dentro de casa. Trés pessoas dentro
de uma casa que ndo € nem da gente. A gente fica sem jeito até para abrir a
geladeira pra pegar agua. E eu ndo posso nem trabalhar porque tenho que
cuidar dela”.

AZ?: “Eu me sinto mal por um lado (voz embargada), eu chorava muito. Deixei
0s outros la e vim porque eu vou pra onde ela ta. Toda vez que eu falava,
imaginava ela sozinha, sem parente [...]. E eu disse: ‘vou! Eu vou pra onde
ela ta!. Ai eu disse pra eles: ‘eu s6 sei quantos dias que eu vou sair, a volta
eu néo seil”.
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Os depoimentos dos acompanhantes mostram a experiéncia das redes de
apoio que se implicam na trajetoria do transplante e traduzem a desresponsabilizagao
do Estado na protecao dessa familia que também necessita dos servigos de protecao
social. Mioto (2018) destaca o papel salutar desempenhado pela familia, a qual
assume riscos e obrigagdes. Porém, contrapdem-se aos incentivos que ampliam
essas propostas de solidariedade que nao consideram as questdes de
vulnerabilidades sociais, violacbes de direitos ou a falta de condigdes para o
provimento de cuidado. Destaca-se ainda, a figura da mulher como a principal
cuidadora e responsavel pelos afazeres domésticos, conforme demonstrado no
levantamento de dados subsequente em relagao ao parentesco/afinidade do cuidador,
que registrou um percentual de 28,6% como sendo esposas; 17,9% maes; 8,9%
companheiras; 3,6% irmas e 3,6% sendo filhas; totalizando um percentual de 62,6%
de pessoas do sexo feminino no exercicio do cuidado.

Tal atividade torna-se cada vez mais intensificada a medida que se
aumenta a dependéncia e os cuidados/assisténcia a serem ofertados ao paciente.
Serapione (2005) alude que essas tradicionais fun¢des assistenciais ndo apresentam
visibilidade porque ndo se outorgam nas relagbes trabalhistas, mas destacam-se
apenas no ambito moral e afetivo, além de que em sua grande maioria sao
efetuadas/executadas por mulheres. Assim, €& possivel inferir segundo (Mioto;
Campos; Carloto, 2015) que os cuidados e a protegédo social exercida pela familia
devem estar condicionados ao acesso e ao usufruto de bens e servicos em carater
universal através do Estado. Ja que, a insuficiéncia deste tem privado os usuarios
(sujeitos de direitos) de suas garantias fundamentais, sobrecarregando, por via de
regra as familias com despesas que se sobrepbem as suas reais possibilidades

socioecondmicas.
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6 DIALOGO COM QUEM GERENCIA: O QUE DIZEM OS GESTORES, TECNICOS
E OS PROFISSIONAIS QUE TRABALHAM COM O PROGRAMA TRATAMENTO
FORA DE DOMICILIO

Os relatos, os posicionamentos e a visao de mundo dos citados sujeitos da
pesquisa sao correlatos ao lugar de fala, as experiéncias e a trajetoria profissional de
cada um. Do somatorio geral de cinco gestores entrevistados, trés destes situam-se
na Regido Nordeste e possuem a formagdo nos cursos de Servigco Social e
Odontologia, a medida que o técnico e o gestor que se localizam na Regidao Norte
detém formacgao nos cursos de Servigo Social e Administracao, respectivamente.

O encontro desses profissionais com o Programa decorre mediante suas
experiéncias hospitalares, secretarias de saude e de assisténcia social dos
respectivos municipios/Estados ou por meio de coordenacdo de projetos e de
gerenciamento empresarial. O ingresso desses profissionais na gestdo do Programa
deu-se através de cargo comissionado ou por intermédio do proprio quadro de
servidores estaduais ou federais, fato que demonstra tanto a diversidade de vinculos
de trabalho, quanto os diferentes niveis de experiéncia. O tempo de permanéncia
desses profissionais no cargo também é heterogéneo.

No que tange a formacéo e a vinculagao dos trés profissionais de saude
lotados no servico de Transplante Renal, podem-se apreender. um meédico
nefrologista — servidor da Universidade Federal do Ceara (UFC); um assistente social
e um enfermeiro — ambos servidores da Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares
(EBSERH). Profissionais com uma larga experiéncia no campo da saude e que lidam
cotidianamente com usuarios atendidos pelo TFD.

Bourdieu (2011) retrata que a trajetéria desses agentes sociais explicita os
seus pontos de vista a partir do conjunto dos seus capitais, suas condi¢des materiais
e simbdlicas. A vista disso, notou-se que durante as entrevistas semiestruturadas
gravadas, alguns gestores e técnicos limitaram-se a falar de forma bastante objetiva
sobre o Programa, seja por receio, inseguranga ou falta de conhecimento da propria
Politica de Saude ou em virtude do pouco tempo de experiéncia no cargo. Em relagao
a Portaria, estes reproduziram as linhas gerais do documento sem qualquer
interlocucdo com a histéria ou o processo de implantagdo do SUS. Em suma, poucos
foram os atores que gerenciam o programa que se aprofundaram na contextualizagéo

e nos aspectos condizentes a formulagao e organizacao da politica de saude.
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6.1 Aspectos relativos a politica de saude no Brasil

A construcao de politicas publicas de saude no Brasil é atravessada por
aspectos historicos, politicos e sociais que antecedem o marco de criacdo do Sistema
Unico de Salde. Luz (2009) retrata que a década de 1980 foi um periodo fértil dos
movimentos sociais na construgao de politicas publicas, evidenciando a saude uma
perspectiva de cidadania. A Constituicao Federal de 1988 representou o processo de
redemocratizagdo do Estado brasileiro, a medida que postulou a saude como “direito
de todos e dever do Estado”.

A universalidade deu sentido aos demais principios e diretrizes, como: a
integralidade, a equidade e a participagao popular, segundo (Matta, 2007), os quais
expressam o forte ideario do Movimento de Reforma Sanitaria que teve um papel de
vanguarda nas negociacoes politicas da VIII Conferéncia Nacional de Saude, cujas
propostas foram em grande medida incorporadas ao SUS. Cumpre ressaltar que o
principio da universalidade nos discursos dos gestores e técnicos foi apontado como

um importante pilar de sustentacdo do Sistema Unico de Saude.

6.2 Visao sobre a politica de saude (SUS):

GTFD+: “Bom, teoricamente, eu acho a politica de saude do Brasil
espetacular, né?! Eu penso que nenhum outro lugar no mundo tem uma
saude coletiva, tem uma saude publica tdo abrangente como o SUS [...]. As
suas caracteristicas que eu acho que consegue atingir de uma forma muito
boa a questdo da salude basica, da saude sanitaria, terciaria [...]. Quando se
trata de teoria eu acho que ndo tem igual. Na verdade, eu n&o diria nem s6
questao de teoria nao [...] na pratica, ela também é muito boa, embora assim
[...] nunca ta boa o suficiente para que ndo possa melhorar. O que eu vejo na
minha area, por exemplo: o TFD. Tudo que se trata de TFD no Estado a gente
da todo apoio [...]".

Tec.1 TFD: “Em relagdo a politica de saude, mas nao s6 a politica de saude,
falo do tripé da Seguridade Social apos a Constituicdo de 1988 [...], dentro
dessas trés politicas, a que mais avangou, no meu ponto de vista, foi a politica
de saude. Ela avangou muito mais, € mais organizada né?! Eu acredito que
ela é mais eficiente, que ela da resultados mais visiveis. Nao que as outras
nao sejam importantes. Hoje a gente vé grandes avangos, porém a gente
sabe que a politica, falando do SUS néo foi implantada em sua plenitude. A
gente sabe que tem muito a avancar e muito a se fazer, né?!”.

Tec.. TFD: “Sobre a politica publica no contexto brasileiro, eu vejo que o
nosso sistema o SUS veio com uma boa proposta, né?! De universalidade,
de gratuidade e de integralidade, mas devido a varios embates ele nao
consegue muitas vezes atingir tdo bem essas propostas. Ele (o SUS) veio
com o viés da prevencgao, de combate as doengas, porém 0 nosso pais € um
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pais grandioso e ele ndo consegue atingir toda a populagdo. Como nés
trabalhamos na saude, a gente percebe que em muitos casos e em muitas
regidbes mais pauperizadas do contexto brasileiro quando as pessoas vao
buscar saude, a doenga ja esta ali instalada. Entdo como o sistema SUS, ele
vem visando a prevengao? As vezes, em muitas localidades nao se consegue
atingir toda a comunidade”.

Importante assinalar que um dos gestores entrevistados ndo se pronunciou
em relacdo aos aspectos condizentes a sua percepcgao sobre a politica de saude.
Entretanto, ao longo das narrativas fixadas, verifica-se uma nog¢ao geral acerca do
Sistema Unico de Salde e a ocorréncia de cruzamentos, ora indicando fissuras na
materializagao dessa politica, ora manifestando o seu grau de importancia, visdes que
sdo reiteradamente superficiais ja@ que nao expressam qualquer nivel de
aprofundamento ou detalhamento.

Contudo, em duas entrevistas nota-se uma melhor contextualizagdo em
virtude do encadeamento com o tripé da Seguridade Social, fato que pode gerar um
posicionamento mais contundente na defesa do acesso de pessoas com doencas
graves que necessitam de seguimento na atengdo de alta complexidade, pois a
caréncia de conhecimentos relativos a fundamentagcdo e as linhas de acédo de
determinadas politicas pode repercutir diretamente nos possiveis encaminhamentos
a serem realizados e na atengdo as diretrizes e aos principios a serem

observados/considerados.

6.3 Concepgoes sobre o programa Tratamento Fora de Domicilio

GTFD+: “O TFD € um programa muito bom, ele € muito importante para
aquelas pessoas que estao precisando, realmente, de uma ajuda para fazer
o tratamento de um cancer ou que estdo fazendo tratamento renal. E
importante também para cirurgias mais avangadas que ndo sao realizadas
dentro do Estado [...]. Porém, eu acho que existem muitas distorgdes nesse
programa, sabe?! Distor¢des assim, eu falo também em relacdo aos
pacientes de achar que isso € um meio de vida, que eles vao viver disso e
nao pode ser assim! Eu acho que pelo menos todo mundo que tem procurado
o TFD tem conseguido de uma forma. Talvez n&o do jeito que eles imaginam,
mas eu acredito que eles tenham uma ajuda no que tange ao transporte e as
ajudas de custo. E eu acho que sim, que chega a atingir os objetivos! O que
eu acho sobre as distorgdes? Sim, essa € uma das principais distorgdes la. A
questao dos pacientes acreditarem que por estarem fazendo o tratamento
fora de domicilio, eles tenham a possibilidade de viver disso ai. Entdo eu acho
que isso é uma coisa que a gente esta combatendo 13”.

ExGTFD: “Ah, qual a minha concepgdo sobre o programa? Quando eu
conheci eu amei de cara e resolvi ir a fundo! Tanto que eu expandi no meu
Estado e coloquei em varias cidades. Expandi o programa, dei conhecimento
ao meu municipio que existia esse programa e que poderia ajudar as pessoas



96

que necessitassem de um tratamento que seu Estado ou cidade de origem
nao oferecia [...]. A gente da todo o apoio, todas as possibilidades dentro do
nosso alcance para que aquele paciente possa se tratar e resolver o problema
dele”.

Tec.1TFD: “A minha concepgéao sobre o programa TFD? A minha concepg¢ao
quando vocé olha é [...] para a politica do SUS, quando vocé olha para o
formato que é o programa. Ele é muito grandioso, né! Embora a gente saiba
que o programa surge onde o Estado falha. Entdo assim, eu tenho uma
concepgao positiva, embora ndo podemos [...] baixar a guarda e dizer: ta
resolvido! Porque nao esta. O sofrimento dos usuarios do programa é visivel.
A gente sabe, né?! Porque eles se deslocam de sua cidade de origem, de
sua familia para outro Estado em busca de recursos, de tratamento que a
gente sabe que poderia ser feito aqui, né! Eu tenho essa concepgao de
avanco, de positividade dentro do programa, mas também tenho essa visao
critica. O governo local tem que se empenhar e fortalecer essa rede local”.

Tec.2TFD: “O programa tenta garantir direitos aos atendimentos
especializados, como eu falei anteriormente, que ndo sido habilitados dentro da
unidade federativa que o paciente se encontra”. Ao passo que descreve o GTFD2: “O
programa atende pacientes que necessitam de tratamentos especificos, de alta
complexidade que o Estado nao oferece”.

A totalidade dos entrevistados expressa em linhas gerais aprovacgéao pelas
agdes do programa que busca efetivar a garantia do tratamento do paciente na rede
de alta complexidade. Nesse sentido, tomemos a fala expressa pelo Tec.1 TFD que
evidencia a magnitude do programa, tal como as deformidades que precisam ser
revistas: “Ele € muito grandioso, né?! Embora a gente saiba que o programa surge la
onde o Estado falha”. Com base nessa afirmativa, o Tratamento Fora de Domicilio
apresenta-se como uma alternativa para a efetivagdo dos principios de:
universalidade, descentralizacio, integralidade, regionalizagao, dentre outros.

Concorde Conceigao (2018) esses principios que se apresentam como
norteadores do TFD deixam em evidéncia que a descentralizacdo, a equidade, a
hierarquizagao e a regionalizagéo estao naufragando nos Estados e municipios, dada
a necessidade de deslocamento do usuario de seu domicilio para outra localidade
devido a escassez de acesso a um tratamento mais complexo e apropriado, a exames
mais especificos ou a insuficiéncia de insumos para o tratamento.

Convém explicitar sobre o aparente paradoxo do Estado neoliberal em
favorecer a descentralizagao prevista nos principios do SUS, o que para Luz (2009)
transfere aos Estados e municipios menores com poucos recursos para a area da

saude fungdes e obrigacbes numa dinamica mais frenética que os repasses
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financeiros acordados. Segundo a supracitada autora, os recursos sdo concentrados
na Unido que age como um financiador emprestando peculios para obras, programas
e projetos. Fato que corrobora para que Estados e municipios assumam
dividas/despesas para além de suas receitas, o que afeta diretamente o processo de
assisténcia e de atendimento dos usuarios. A exemplo, pode-se citar: o valor da ajuda
de custo repassada pelos Estados (Maranhao, Piaui e Paraiba) aos usuarios do TDF,
cuja diaria é em torno de R$ 27,45 desde o inicio da execugado da portaria no ano de
1999. Politicamente, enfatiza Luz (2008) que tal tipo de centralizagdo oportuniza tanto
formas de manipulagdo como de corrupgao.

A instituicdo de um programa nao esgota contrariedades historicas de
financiamento e de avaliagao de politicas publicas sociais. Isto porque o deslocamento
de pacientes com sua rede familiar para outro Estado da federagéo implica uma série
de rebatimentos, sejam eles de ordem afetiva, emocional ou socioeconémica. Outro
fragmento bastante significativo foi expresso por GTFD1 que retrata: “[...] A questao
dos pacientes acreditarem que, por estarem fazendo o tratamento fora de domicilio,
eles tenham a possibilidade de viver disso ai”. Tal narrativa revela implicitamente uma
l6gica de contencédo de despesas. Além disso, a descentralizagdo incompleta pode
trazer sérios prejuizos ao funcionamento de programas mediante a insuficiéncia de
recursos nos servigos, o que pode inclusive inviabiliza-los conforme Luz (2008).

A administracdo da falta ou da abundancia de recursos por vezes pode
ocasionar aos gestores sentimentos e/ou vivéncias de falhas ou imprudéncias ligadas
ao campo pessoal, partindo de aspectos mais abrangentes e coletivos para o terreno
do individual/particular. A titulo de ilustragdo tomemos a expressao “viver disso ai” em
relagado aos usuarios do TFD. Afirmacao que imputa uma série de esteredtipos e de
valores negativos que ndo devem ser o norte para a pratica de profissionais ligados a
area da saude ou que cotidianamente pensam e respondem de acordo com Mattos
(2009) ao sofrimento (anseios e angustias) do outro/usuario.

Ha que se questionar o motivo pelo qual essas pessoas (usuarios)
procuram o TFD e o porqué da ajuda de custo constituir fundamentalmente o
orcamento familiar. Visando proferir elementos para a discussdo desse
questionamento reitera-se um depoimento inscrito nas paginas de anotag¢des dos

diarios de campo:
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“[...] depois do transplante eu tive algumas complicagdes [...]. Eu s6 recebo
um salario minimo e tenho que mandar para o meu filho pequeno e tem dois
meses que nao recebo pagamento do TFD. A previsdo é de pagamento s6
em novembro [...]. Infelizmente eu preciso dessa ajuda para poder custear as
minhas despesas que nao sido poucas: eu tenho medicagado; depois que
transplantei desencadeou depressao, problemas de ansiedade e tomo
remédio para tudo isso; tenho ltpus e dependendo de outras especialidades
como reumatologia e hematologia. Como é que vou me virar pra pagar
aluguel? E as outras despesas? [...] Se eles ndo me mandam nao tenho como
pagar e nao tenho condigdes de ir embora agora. S6 posso ir quando a
médica me liberar. Enfim, eu venho passando por tudo isso; por toda essa
situagdo calada, né?! Mas, ai chega um ponto que temos que falar, né”.

Tal depoimento € emblematico e mostra o papel substancial do TFD na
sobrevivéncia/subsisténcia do usuario que depende, sobretudo, da ajuda de custo
encaminhada pelo programa, a qual, por inimeras vezes, padece de atrasos/demora
em suas transferéncias. Ademais, ndo ha Casas de Apoio destinadas ao acolhimento
desses pacientes mantidas pelos seus Estados de origem, o que torna essas pessoas
afetadas por despesas relacionadas a aluguel/locagdes de imdveis.

Outro aspecto importante remete-se a eficacia da violéncia simbdlica, a
qual, Bourdieu (2015) evidencia ser tdo mais eficaz quanto menos conhecida. Porque
robustece a perspectiva da ajuda de custo para fins de tratamento ndo como um direito
conquistado e disposto a utilizagao/usufruto. O que afiangca a concepgéao sob a qual
as representagdes da questdo social sdo relegadas a segundo plano pelo e em
detrimento do mercado de bens e servigos financeiros. Inclusive pontuo que, ao longo
da minha pratica profissional como Assistente Social junto aos pacientes atendidos no
Ambulatoério de Transplante Renal, 0 acompanhamento de inumeros casos em que a
ajuda de custo encaminhada pelo Estado de origem do paciente sofreu diversos
atrasos (para maiores detalhes vide relatos dos pacientes entrevistados) fato que
resultou no agravamento de situagdes de vulnerabilidade e tentativas de abandono do
tratamento. Panorama também descrito na fala do representante da Liga dos

Transplantados:

“Eu acredito que todas as pessoas que precisam do TFD ja passaram ou
estdo passando, frequentemente, pelo pagamento atrasado que ja virou regra
e nao excegdo. O TFD esta descumprindo a lei porque a maneira correta é
pagar o paciente antes dele viajar [...]. Légico que alguns tém condi¢des de
suprir suas necessidades; outros pedem dinheiro emprestado, isso é uma
coisa que acontece de maneira repetida, o tempo inteiro; e se institucionalizou
como regra, né?! llegalidade!”.
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Por isso, enseja-se a concretizagdo dessa pesquisa com o fito de reunir
dados e apreensbes sobre a realidade desses pacientes, bem como de suas
trajetorias a procura de sobrevivéncia a fim de apontar elementos relevantes a
identificacdo de problemas que requerem atengdo governamental e solugdes
possiveis de enfrentamento para uma maior materializagao/efetivagao das politicas

publicas sociais.

6.4 A portaria e seus objetivos

O contexto, a construgdo e a origem do programa Tratamento Fora de
Domicilio firmam-se em meados de 1999, apesar das politicas sociais e a
consolidagédo do SUS sofrerem uma forte influéncia da agenda neoliberal que interferiu
de sobremaneira na saude publica e na seguridade social de um modo geral, cujas
orientagdes foram seguidas precisamente pelo capital mundial. Neste contexto, a
saude como afirma Bravo et al. (2018) € tensionada pelos grupos econémicos em
razdo da sua lucratividade e da légica de privatizagdo dos espacgos publicos. Os
retrocessos vigentes nas duas ultimas presidéncias (Temer e Bolsonaro) trouxeram
drasticas consequéncias ao sistema de saude, o que refletiu na intensificacdo dos

atrasos nos pagamentos e na liberacdo de passagens vinculadas ao TFD.

Tec.1TFD: “A portaria é de 1999, né? Ela surge apos a Constituicdo Federal
de 1988. E vem justamente regulamentar essa questdo que antes da
Constituigéo era feita por meio da Guia de Autorizagdo de Pagamento (GAP),
né?! Que foi extinta e passou a ser o Sistema de Informagbes Ambulatoriais
(SIA/SUS). Entéo, ela vem com esse formato, né?! Para regulamentar a
questao do tratamento fora do domicilio, do programa [...]. O manual contém
suas normativas, suas diretrizes, né? O programa nao tem um formato que
garanta ao usuario que ele precisa ir para o local de tratamento e residir.
Dentro do formato que o programa foi instituido ou constituido o paciente vai
e a partir do momento que ele esta restabelecido, estavel ele retorna. E
preciso que se cumpram essas normas, essas diretrizes [...] porque senao
vocé nao da conta de operacionalizar. Te digo pelas experiéncias que a gente
tem no dia-a-dia € muito dificil colocar ou encaixar todas as demandas dos
usuarios dentro das diretrizes porque a cada dia eles apresentam uma
necessidade, uma demanda diferenciada, né! Certas demandas v&o muito ao
embate com o que rege o manual. O manual toda vez que vai passar por um
ajuste ou alguma alteragéo, ele passa pelas comissdes, pelas associacbes
[...]. Os representantes sdao chamados para todas essas situagdes de
alteracao para depois das discussdes passarem pelo conselho estadual de
saude e as comissbes Intergestores tripartite (CIT). Entdo a gente pode
considerar esse manual como um dispositivo. E isso, essas discussdes
sempre estdo no nosso dia-a-dia, as vezes agrada uns e ndo agrada outros,
muito embora sejam eles (os representantes dos usuarios) que discutem e
colocam tais sugestées. Sugestdo: precisa de um ambulatério para dar
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suporte aos pacientes, né?! Com exames, consultas especializadas e
medicacgdo. Ja € um avango aqui porque ja esta sendo implantado, mas esta
bem devagar”.

O Manual Estadual de cada TFD estabelece a padronizagdo dos
instrumentos operacionais para o seu funcionamento baseado na normatizagao
acordada pela Portaria MS/SAS 055/1999 em seu art. 5° paragrafo 1°, o qual
caracteriza as regras e os direitos dos usuarios como ratifica a fala prescrita do
Tec.1TFD.

Tec..TFD: “A portaria foi criada apos a integragdo do SUS, onde fala sobre a
universalidade em que os pacientes tinham que ter seus direitos garantidos,
né? Entdo houve, no meu entendimento, a necessidade de ser criada essa
portaria para o amparo legal desses direitos garantidos aos pacientes”.

Seguindo o0 mesmo limiar, mantém-se as narrativas dos GTFD1: “O nosso
manual é todo baseado nesta portaria, mas a trajetdria e a historia eu ndo saberia” e
ExGTFD: “A portaria foi criada em 24/02/1999 e em margo ela entrou em vigor. O que
eu saberia, é isso ai”. Assim como, GTFD2: “Surgiu para atualizar as diretrizes
nacionais para o diagnostico, o tratamento e 0 acompanhamento dos individuos com
doencas”.

As declaragdes contidas nas entrevistas Tec.1TFD e Tec.2TFD
contextualizam a portaria no momento de criagdo do SUS, o que reforca a vigéncia da
implantacédo e do cumprimento dos preceitos constitucionais. Machado (2012) enuncia
que a transferéncia do Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social
(INAMPS) para o Ministério da Saude coloca uma nova ordem de autoridade sanitaria
nacional. A saude tornou-se vanguarda das politicas publicas com o estabelecimento
do Sistema Unico de Saude em virtude da ruptura com o modelo militar e autoritario
anterior.

O unico relato que citou a Guia de Autorizacdo de Pagamento como
instrumento de pagamento do programa foi o do Tec.1TFD. Entretanto, as garantias
ao acesso universo em vias, sejam de tratamento hospitalar e/ou ambulatorial,
somente transcorreram com a nova Portaria. Paralelamente, verifica-se nas narrativas
que se processam o alcance dos objetivos do programa e a afirmagao de que, apesar
dos impasses/dificuldades atreladas ao TFD ainda se materializa/operacionaliza as

acdes do programa.
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GTFD1: “De uma forma geral, eu acho que sim. Eu acho que pelo menos,
todo mundo que tem procurado o TFD tem conseguido de uma forma. Talvez
nao do jeito que eles imaginem, mas eu acredito que eles tenham uma ajuda
sim. No que tange ao transporte e a ajuda de custo, eu acho que chega a
atingir os objetivos”.

ExGTFD: “Sim. Até o ano de 2018 o programa era aberto a todos os Estados
porque havia uma pactuagado. Hoje o programa fora de domicilio esta mais
voltado dentro do seu préprio Estado porque a maioria desses Estados ja
estdo capacitados ou habilitados a oferecer o servigo seja de cirurgias ou
ambulatoriais”.

Tal descrigao/afirmagao suscita muitos debates e contestagdes, haja vista,
as trajetérias de inumeros pacientes que buscam tratamento em outras
regides/localidades mediante a insuficiéncia e/ou inseguranca na realizagdo de

procedimentos de alta complexidade em suas cidades e/ou Estados de origem.

Tec.1TFD: “Bom. Em grande parte sim, né?! Embora ndo seja um mar de
rosas, ele tem seus percalgos. Uns ele atinge com mais eficacia, a outros nao.
A partir do momento que o paciente retorna de um transplante (vou
especificar aqui a questao dos transplantes), que eu acho a nossa maior
demanda, o transplante renal. Atingiria e daria um maior conforto a esse
usuario se a partir do momento que ele retornasse para a cidade de origem,
ele tivesse um bom suporte de acompanhamento. De ter seus medicamentos,
suas consultas e exames, né?! Isso aqui ja comegou a ser feito, mas ainda
nao esta plenamente efetivado.

Tec..TFD: “O programa consegue atingir os objetivos propostos? Claro! Com
suas particularidades, com seus entraves, mas consegue sim. A gente
consegue receber retorno desses pacientes de que o objetivo, sim, foi
atingido. A minha sugestéo é de que o programa pudesse caminhar de uma
forma mais coesa com reajuste dos valores da ajuda de custo, porque isso é
um dos grandes entraves”.

Ao longo da fala dos entrevistados, observamos pontos cruciais de
melhorias e/ou ampliagdo a serem considerados no programa, como: a salvaguarda
de uma maior seguranga no acesso a medicamentos, consultas e exames de acordo
com o Tec.1 TFD. Aspectos que sao reiterados em depoimentos de diversos pacientes
apds a realizagdo do procedimento cirurgico e ao longo do acompanhamento
ambulatorial. Uma sugestao interessante exposta pelo Tec.1 TFD para a consolidagao
do seguimento do tratamento desses pacientes foi 0 incremento ou soerguimento das
redes locais de servicos de saude para uma maior assisténcia a esses pacientes
regressos, processo conhecido ou denominado como municipalizagao.

Recurso definido entre os principios e diretrizes do Sistema Unico de

Saude, ja que trata da descentralizagao politico-administrativa do sistema segundo a
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Lei Organica da Saude n° 8.080/1990, a qual transfere as decisdes acerca da politica
de saude na esfera federal para os municipios, delegando a estes o direito e a
responsabilidade de administrar os seus recursos financeiros, incluindo a prestacao
de servigos de saude a populacdo, dentre outros deveres em conformidade com
Chaiane (2018).

Assim, como define o Decreto n° 7.508, de 28 de junho de 2011 que
considera a rede de atengédo a saude um “conjunto de ag¢des e servigos articulados
em nivel de complexidade crescente com a finalidade de garantir a integralidade da
assisténcia em saude” (Brasil, 2011). Além disso, o Ministério da Saude considera
através da Portaria n° 483/2014 que a Rede de Atencao a Saude das Pessoas com
Doengas Cronicas preceitue as diretrizes para a organizagdo de suas linhas de
cuidado. Todavia, as dificuldades na implementacdo desses servicos de forma
regionalizada e hierarquizada ainda persistem. Fato que entra em desacordo com o
principio da integralidade da assisténcia, visto que submete o paciente e sua rede de
suporte familiar a longos deslocamentos em busca de uma sobrevida por meio da

realizacdo de um transplante.

GTFD+: “Eu acho que essa rede deveria ser menos burocratica! Eu vou dizer
da minha maior dificuldade [...] essa questdo de conseguir consultas fora. De
fazer essa rede, sabe?! Eu acho que teria que ser mais facil. Vocé esta com
0 paciente aqui e vocé nao tem o tratamento aqui e, necessariamente, vocé
poderia ter algum local que vocé pudesse agendar aquele paciente para fora”.

ExGTFD: “A sugestédo que eu tenho é que voltasse o servigo as pactuagoes,
novamente. Por qué? Os Estados foram habilitados, mas nem todo Estado
oferece 0 servico. Atualmente, quem regula o paciente para o
acompanhamento em Fortaleza/CE é a Central de Regulacdo do Estado de
origem. Desde o inicio desse novo processo, o paciente ndo tem mais acesso
a marcar sua primeira consulta no ambulatério”.

Mediante as falas referenciadas observa-se um recente fluxo de marcacao
de consultas para o paciente iniciar o processo de transplante. Tornando-se
necessario que o usuario seja referenciado pela Central de Regulagéo do seu Estado
de origem, que por vezes torna-se um processo burocratico, no qual o usuario
frequentemente ndo consegue aguardar a consulta de seguimento via processo de
regulagdo, por isso encerra em percorrer alguns impasses/adversidades vide: o

deslocamento do usuario sem o processo legal, em outros termos, por conta prépria
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como exposto pelo ExGTFD: “[...] desde o inicio desse novo processo legal, o paciente
nao tem mais acesso a marcar sua primeira consulta no ambulatério”.

Conforme explicita Silva (2023), as ac¢des e servigos de saude sao
organizados de maneira regionalizada e hierarquizada, e seguem os niveis de atengéo
através do Decreto n°® 7.508/2011 que considera a Rede de Atencéo a Saude (RAS)
um conjunto articulado cuja finalidade é a garantia da integralidade da assisténcia a
saude por meio de relagcdes horizontais entre os espacos produtores/impulsionadores
de saude, a exemplo: unidades de atencdo primaria a saude, ambulatérios
especializados, dentre outros. A Atencao Primaria a Saude (APS) caracteriza-se como
a coordenadora ou ordenadora da rede sendo o primeiro ponto de contato/atencéo do
paciente com Insuficiéncia Renal Crénica (IRC).

Todavia, torna-se importante observar que o paciente, ao acessar uma das
portas de entrada da Rede de Atencdo visando o atendimento num nivel
especializado, este devera ser encaminhado ao servico de referéncia de seu
municipio/Estado. No caso de pacientes com indicacio de transplante renal e que nao
exista o servigo em sua localidade de origem, estes serdo encaminhados via Central
Estadual de Regulagao de Alta Complexidade (CERAC) para o ponto de atengao que
acolha/atenda suas demandas e necessidades de acompanhamento/seguimento.

Processo que é, significativamente, considerado como o mais burocratico.

6.5 Redes de acolhimento/familia

No ambito do cuidado, as familias vém sendo recolocadas em cena e se
tornando redes primarias, concorde Bianco (1995) e Mioto (2001), ja que sé&o
convocadas para além de suas capacidades a assumirem funcdes de cuidado, dado
o forte apelo moral em detrimento de suas reais possibilidades de cumprirem as
expectativas sociais. De acordo com Mioto (2015) a familia dispde de centralidade nas
politicas sociais em virtude da diminuicao das “responsabilidades publicas estatais”.

Nesse sentido, incide/recai sobre as familias os encargos da assisténcia e
do cuidado daqueles com graves problemas de saude, porém n&o sao
oferecidas/facultadas como afirma (Teixeira, 2015, p. 230) “as condi¢des objetivas de
investimentos sociais de criacdo de infraestrutura basica e trabalho interdisciplinar”.
Além disso, soma-se o forte apelo moral contido nos inumeros discursos da

sociedade. Teoricos das politicas sociais destacam um desnivel entre a importancia
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dada ao papel da familia e a caréncia de servigos, bem como de condi¢ées minimas
de uma vida digna. Pois, o que se constata € o aumento da responsabilizagdo da
familia para com os seus membros Rizzini et al. (2006 apud Teixeira, 2015).

Os grupos familiares segundo Bieleman et al. (2009, p. 137 apud Mioto e
Dal Pra, 2015) sao convocados nos servigos de saude a fazerem parte do processo
de tratamento do usuario recebendo orientagdes e treinamentos para o cuidado. No
Tratamento Fora de Domicilio a figura do acompanhante é tida como fundamental no
processo de cuidado e na responsabilizagdo do usuario em seguimento de
transplante. Tanto na Politica Nacional de Humanizagao (PNH) quanto no Guia Pratico
do Cuidador (GPC) é possivel verificar a naturalizagao da responsabilizagao da familia
€ 0 seu uso instrumental na politica de saude mediante o substrato da solidariedade
e do cuidado. O qual esta calcado numa concepcédo de amor ao proximo e em atitudes
de humanidade (Mioto e Dal Pra, 2015). Para fins de ilustragdo cumpre-se alguns

relatos:

Tec., TFD: “A minha concepgéo sobre familia dentro do tratamento [...]. E
uma pega fundamental, onde o paciente sente-se acolhido e com forgas para
0 seguimento do seu tratamento. A participagdo da familia € o suporte
prioritario para o tratamento no decorrer da jornada desses pacientes, como
nas relagdes também [...]. Um paciente com uma boa base de sustentacao
familiar, ele tende a estar muito mais motivado para seguir o seu tratamento”.

Tec.1 TFD: “A concepcao de familia hoje ela ta bastante ampliada, né? Ela
sai daquele conceito restrito que era aquele grupo de familia que vive sobre
0 mesmo teto que tem vinculo consanguineo e tudo mais, né?! Hoje a gente
ja vé toda uma dindmica dessa familia[...] e ja pode estender essa concepgao
pra pessoas que tenham vinculos estando ou ndao no mesmo teto, pessoas
com vinculos consanguineos ou nio. Entdo, o que caracteriza hoje a familia
€ os valores, né?! Sdo os afetos, sdo os cuidados, a solidariedade. A
Sociedade, ela é dindmica, ela ndo é estatica e hoje a gente consegue
vislumbrar, visualizar e viver essas novas concepgdes de familia [...]. A
participagao familiar é bastante significativa, as familias elas sdo envolvidas
[...]. A gente tem raros casos, raros mesmo de uma negligencia ou de um
descaso. Nao vou dizer que ndo acontece, mas é muito dificil. As familias séo
empenhadas, elas lutam muito para que o seu paciente, o seu familiar esteja
no programa e faga o tratamento! Essa questao familiar ndo chega a ser é
problematical A gente tem situagcbes referentes a dificuldade de
acompanhante, né? Daquela pessoa que va acompanhar, dependendo da
dindmica daquela familia. Porque tem a questao, o jovem geralmente, estuda,
trabalha. O idoso, dependendo da idade, ja ndo pode sair daqui como
acompanhante de um usuario que esta num tratamento de alta complexidade!
Entdo, a gente tem coisas pontuais. Tem situagdes pontuais! Mas no geral é
louvavel o envolvimento dos usuarios do programa”.

ExGTFD: “Eu acho que a familia é essencial na recuperagao de um paciente,
tanto na parte ambulatorial quanto na parte cirirgica, né?! A participagdo da
familia e do paciente no processo de tratamento fora do domicilio é relevante,
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né?! Porque a participagao tem que ser integral, mas nem todo mundo pode.
Entao, fica sempre aquela coisa, muitas vezes [...] a familia tem que trabalhar!
Ou muitas vezes, tem poucas pessoas que ndo tem compaixao, outras se
negam! O amor esfriou muito, né?! Entdo é muito relativo, vai depender de
cada familia e também de nossa conversa! Eu pelo menos conversava muito
com o familiar. Dizer da preocupacéao e do apoio moral da familia. Isso € 50%
a cura do paciente”.

GTFD+: “Eu acho que a gente so6 realmente deve mandar pra fora do Estado
ou pra fora do municipio aquilo que realmente nao faz no municipio! Porque
exatamente eu acho que vai de encontro a familia; vai atrapalhar a
convivéncia familiar porque o paciente poderia ta fazendo tratamento no seu
local de moradia, junto com sua familia e com o apoio familiar. Quando vocé
faz um tratamento fora do local onde vocé mora, entdo eu acho que nao ajuda
muito porque o TFD, ele da no maximo um acompanhante. Ou seja, ndo da
pra levar a familia toda! Entdo, eu acredito que para ter esse apoio familiar
seria importante esse tratamento ser feito no domicilio [...]. Porque essa
questao do tratamento fora do domicilio, eu acho que separa meio as familias
porque eu ja vi casos, por exemplo que o paciente tem que levar a crianga,
um bebé e ai s6 tem a possibilidade de levar um e ai fica a mae também
desamparada. Entdo assim, eu acho que na verdade, o ideal seria se
conseguisse levar a familia toda, mas ai tem a questdo do trabalho; tem a
questao financeira. Entdo, eu acho que ndo é bom em termos familiar, vocé
fazer um tratamento fora do teu domicilio, o ideal seria realmente fazer na
sua casa porque ai vocé teria todo o apoio da familia. A familia tendo a
possibilidade, por exemplo de estar no hospital; de fazer uma visita e por ai
vai. Agora assim! Por outro lado eu acho que quando vocé tem uma pessoa
com problema na familia, eu acho que todo mundo se mobiliza pra ajudar. Eu
acho que isso acontece muito também no TFD, vocé ta doente e de repente
vocé tem o apoio da avd, dos irmaos [...] 0 apoio de ta todo dia la te escutando
e te ajudando, te amparando no momento que vocé mais precisa, né?! Entao,
eu acho que o apoio familiar € muito importante! Muito importante no sentido
de amor, de carinho, de amparo e no sentido financeiro também porque
algumas vezes, esses pacientes, ou a mae e tal, tem que abandonar tudo na
sua cidade pra poder fazer o tratamento de um ente querido [...]".

‘A familia € a base de todo cidadao, entdo é de suma importancia no
tratamento” em conformidade com o GTFD2. Os discursos dos representantes do
programa confirmam a centralidade da familia como redes de acolhimento e na
responsabilizacdo do cuidado e do acompanhamento dos pacientes. Todavia, néo ha
menc¢ao dos gestores e técnicos em relacdo a intervencdo do Estado para o
provimento de condigbes minimas de suporte a essas familias. Teixeira (2015) postula
a participacao e a essencialidade das familias nas politicas sociais mediante uma
proposta de inclusido social e de intercambio entre as redes de servigos tencionando
ao atendimento das necessidades desses sujeitos, sem rupturas e/ou violagbes de
direitos.

E tangivel nas narrativas um viés familista que aposta na incondicional

capacidade de cuidado das familias (Silva e Teixeira, 2020), tornando-as o recurso
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central de protegao para a superagao das situagcdes de vulnerabilidades e/ou riscos
que possivelmente podem ser acentuados no processo de tratamento. No trecho
“familia € a base de todo cidadao” descrito pelo GTFD2 é visivel a idealizacdo dos
papeis classicos e conservadores da familia dita tradicional, cuja formulagao elabora
o protétipo/existéncia do “cidadao” e a fruicdo de suporte ao longo do processo de
tratamento, a medida que se observa na declaracédo do ExGTFD um forte apelo moral
e de culpabilizacao as familias que ndo exercem e/ou desfrutam de amor e compaixao
para com 0s seus membros “doentes”.

Torna-se, precisamente, importante reconhecer que as mudangas nos
modelos e nas estruturas familiares tém afetado as dindamicas e as habilidades para o
desempenho do cuidado informal (Serapioni, 2005). Nesse interim, é significativo que
0s responsaveis pelas politicas de saude desfrutem de clareza acerca das mudancas
que afetam as formas de convivio familiar. Alguns autores sustentam que esse
progressivo rompimento dos lagos de parentesco e de compartiihamento podem
estremecer a “instituicdo familiar’. Outras argumentagdes sdo contrarias a esse
entendimento e afirmam a existéncia de copiosos sinais, 0s quais revelam a vitalidade
das redes familiares apesar das novas formas de convivéncia (Finch, 1989; Comas
D’Argemir, 1997; Donati & Di Nicola, 1996 apud Serapioni, 2005). Por essa razao, é
essencial ir além dos julgamentos e do apelo moral para que nao se atribua a familia
papeis e responsabilidades sobre os quais ndo ha qualquer gozo de recursos e/ou

suporte.

6.6 Percepcoes dos profissionais de saude sobre o programa Tratamento Fora

de Domicilio

P': “O primeiro conhecimento que a gente traz a tona é a Portaria, que
inclusive, € do Ministério da Saude pra gente poder compreender esse
Programa dentro de uma politica de saude. Entao, apesar do TFD ter diversas
formas, diversas configuragdes a depender do Estado ou do municipio, em
geral ele esta para prestar a assisténcia ao paciente e seu acompanhante”.

P2: “Nosso conhecimento € pratico, € aquilo que a gente vé de resultado dos
pacientes e no acesso que eles tém ao tratamento que nao dispdem la na
cidade de origem, né?! No nosso caso, a gente trabalha com transplante que
€ um servigo altamente especializado que muitos centros, principalmente, no
norte € no nordeste ndo dispéem [...]. Realmente, o tratamento que é o
objetivo é fantastico! E o resultado para aqueles pacientes que tém acesso
ao nosso servigo através do TFD é uma oferta de vida nova!”.
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P3: “O conhecimento que eu tenho acerca do TFD é que ele & um servigo
disponibilizado por alguns Estados da federagéo para custear tratamentos de
pacientes, onde o seu Estado nao disponibiliza aquele tratamento. Um dos
exemplos que eu posso citar: € o transplante de rim, né?! Nao sao todos os
Estados que disponibilizam, mas os estados que nao disponibilizam tem o
dever de encaminhar e custear aquele tratamento em outros Estados”.

E nitido na fala dos profissionais de saude o conhecimento sobre a
finalidade do programa, além das disparidades relativas a execugao do TFD em cada
estado, como retratado pelo P1. Outro entendimento que se soma diz respeito aos
resultados obtidos mediante o custeio do programa que envolve, como afirma o P2, a
oferta de uma vida nova para aqueles que estdao em vias de um transplante, e isso é

“Fantastico!”.

P3: “Eu acho que o TFD ¢ importantissimo, enquanto politica de saude.
Porque ele possibilita que seja seguido um dos principios do SUS, que é a
equidade e a universalidade. Entdo assim, o paciente ndo vai ficar
prejudicado em seu quadro de saude por seu Estado ndo ter ou néo
disponibilizar aquele tipo de tratamento, né. Afinal de contas a saide é um
direito de todos e dever do Estado. Entao, eu acho que o TFD ele é importante
nesse sentido de proporcionar a universalidade a alguns pacientes que
precisam”.

P': “[...] A gente sabe que o TFD ¢ fundamental pra manutengao do paciente
em relagdo ao seu tratamento. Porque essas pessoas elas saem de casa;
deixam suas familias e vem pra ca! Entdo, o TFD é uma politica bem
executada pelo Estado de origem do paciente independente do valor que o
paciente recebe, mas quando ele recebe a assisténcia, a orientagédo, quando
tem uma equipe para tirar as duvidas do paciente. A questao do pagamento,
da ajuda de custo: o TFD é fundamental para que a pessoa possa iniciar e
concluir o seu tratamento! Até porque a gente sabe que tem alguns
tratamentos que eles sdo praticamente inconclusos, né?! Porque a pessoa,
ela vai ficar naquele tratamento pro resto da vida e ele sé vai retornar para o
municipio dele quando aquele Estado ou municipio oferecer aquele
determinado servigo. Entdo, enquanto ele nao oferecer, ndo ofertar aquele
servigo o paciente vai continuar precisando ficar vindo pra ca. Entdo muitos
deles, sem o TFD, eles jamais conseguiriam dar continuidade a esse
tratamento. Porque sao locais distantes, tem a questdo do deslocamento
porque nem todos os pacientes eles tém acesso a outro tipo de politica que
€ a questao do passe livre, né?! Seja intermunicipal ou interestadual. Entao,
essa questdo do TFD como politica de saude; vendo a questdo do paciente
consegui terminar, ou concluir ou dar continuidade ao seu tratamento. Ela é
de fundamental importancia! Ndo s6 a questdo de pagamento, de ajuda de
custo. Mas é tudo que envolve o TFD! Até o paciente chegar aqui, como é
que ele vai se manter ou voltar?! Independente das circunstancias que ele vai
voltar”.

P2: “[...] Porque se ndo houvesse esse incentivo do governo e esse acesso,
a ajuda de custo muitos ndo conseguiriam nem chegar, né?! Ou morreria até
sem o acesso a hemodidlise ou ficariam em dialise, ninguém sabe por quanto
tempo! Sem acesso nenhum a uma segunda opgédo de tratamento que
atualmente é considerada a melhor pra o paciente renal crénico [...]. Eu acho
indispensavel! Tem falhas? Tem! Como todo programa tem falhas, mas a
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importancia é inquestionavel, porque sem essa ajuda de custo realmente os
pacientes ndo conseguiriam fazer o tratamento que é vital para eles. E uma
questdo de vida ou morte. Tem a hemodialise? Tem! Mas a hemodialise
muitas vezes nao da a qualidade de vida que o transplante da! Nao sao
poucos, 0s que procuram ja que € uma doenga prevalente. E sua incidéncia
€ cada vez maior, principalmente agora que a gente tem muitos casos de
hipertensao e diabetes, a tendéncia € aumentar. Muitos pacientes idosos, né?
Entao, eu acho que o programa abre as portas pra um acesso que antes néo
se imaginava dentro do SUS e tudo patrocinado pelo SUS, né?! Entao, eu
acho fundamental a acessibilidade. A histéria da acessibilidade, como o caso
do Faustdo. Universal para todos os pacientes, independente da questéo
financeira; da condigdo social; classe social; da idade! Todos tém
oportunidade igual de chegar ao transplante através do TFD. Isso é
inquestionavel”.

As narrativas destacam a essencialidade do programa para o atendimento
as necessidades de saude de diversos pacientes, principalmente, quando se
considera a concretude das vulnerabilidades e/ou riscos sociais; e a escassez de
servigos especializados em cada unidade federativa (Azevedo, 2016). Assim sendo,
o TFD representa como salientado pelo P?2 uma questédo de sobrevivéncia, ou em
outros termos “questao de vida ou morte”.

A acessibilidade também apareceu como um fulcro central e como anuncia
Paim (2009) ela esta interligada com a universalidade do direito, que por sua vez liga-
se a condigao de cidadania. Ndo obstante, também emergiu de alguns depoimentos
dos profissionais de saude as queixas dos usuarios em relacdo aos repasses e/ou

atrasos das ajudas de custo; e as exigéncias burocraticas concernentes ao programa.

6.7 Dimensoées analiticas do programa: o conteudo, o contexto, as trajetérias e

o espectro temporal/territorial

Um dos pontos de investigacdo do presente estudo fora a analise da
Portaria SAS/MS n° 055/1999 mediante os quatro eixos analiticos propostos por
Rodrigues (2008), especificamente: conteudo da politica, contexto de formulagéo,
trajetoria institucional, espectro temporal e territorial, j4 que a citada portaria é o
instrumento legal de regulamentagdo do programa Tratamento Fora de Domicilio.
Nesse sentido, cumpre enfatizar que os aspectos conceituais da Portaria estao
voltados para o estabelecimento das despesas relativas ao deslocamento de usuarios
do Sistema Unico de Saude para fins de tratamento médico a ser prestado em outra
localidade, quando esgotados todos os meios de atendimento no local onde os
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mesmos residem. Tais despesas sao dispostas através do Sistema de Informagao
Ambulatorial (SIA/SUS) conforme a portaria.

O Sistema de Informagcdo Ambulatorial permite aos gestores locais o
processamento dos atendimentos registrados nos sistemas de captacdo pelos
prestadores de servigos publicos e privados contratados/conveniados ao SUS
mediante a disposicdo da tabela de procedimentos ambulatoriais (Brasil, 2009).
Enquanto que a conjuntura de formulagdo do programa inscreve-se nos marcos de
construcdo do sistema unico e de politicas macroeconémicas desfavoraveis aos
gastos de natureza sociais segundo (Cohn, 2005).

O destaque de tais programas confere-se a medida da universalidade do
acesso aos servicos de saude para os segmentos populacionais socialmente
vulneraveis, apesar da néo disposi¢ao dos principios doutrinarios (universalidade,
integralidade e equidade), tal como de outros que regem o processo de organizagao
(regionalizagao, hierarquizacao, resolubilidade, descentralizagao e participacdo da
comunidade) na Portaria.

Consequentemente, os Manuais Normativos dos TFD’s figuram sem
qualquer mengcao a esses principios, adotando somente critérios, fluxos para
autorizacoes, rotinas e exigéncias burocraticas, que por vezes sao disciplinadoras. Os
citados manuais baseiam-se no conceito da Portaria ministerial e acomodam os
agentes implementadores e executores de acordo com as ordenagdes legais, cujo
objetivo € a orientacdo das atividades do programa e a assisténcia aos setores
responsaveis pelo tramite de liberacédo do tratamento. Importante salientar, que esses
documentos normativos (manuais) sao elaborados de acordo com cada secretaria de
saude, bem como mediante as pactuacdes das CIB’s. Ha, unicamente, a participagao
de representantes dos usuarios na elaboracdo do manual normativo na cidade de
Manaus/AM conforme os relatos dos entrevistados.

Logo, percebe-se que ha a auséncia de uma participacdo mais efetiva e
continua dos usuarios, posto a tomada de decisdes e processamento de informagdes
se efetivarem de “cima para baixo” sem qualquer referéncia ao pressuposto da
integralidade, o que reflete a necessidade de espacos coletivos que permitam o
acordo entre necessidades e interesses de usuarios, trabalhadores e gestores nas
politicas de saude conforme a Politica Nacional de Humanizacao (PNH). Nas palavras

de Pinheiro (2005), a integralidade figura como uma acg&o social resultante da
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permanente interacdo dos atores na relagdo entre demanda e oferta nos planos
distintos de atengao a saude em seus aspectos subjetivos e objetivos.

Assim, tdo importante quanto a melhoria das relagdes interpessoais é a sua
valorizacdo no sentido da realizagdo de atendimentos mais respeitosos e empaticos
na conducado de estratégias de adesao e de qualidades dos encaminhamentos
prestados, haja vista a promog¢ao da cidadania cujo campo expde a materialidade de
acgdes nas politicas publicas (Pinheiro, 2009). Nesse interim, tal entendimento poderia
impactar/auxiliar na celeridade da validacdo dos relatérios que justificam a
permanéncia dos pacientes nos locais de realizagao do tratamento, tal como em uma
maior agilidade na prestagcado de contas dos valores relativos a ajuda de custo, uma
vez que a morosidade relativa a esses aspectos que foram continuamente aludidos
nas falas dos usuarios implica em inumeras dificuldades no processo de seguimento
do tratamento (transplante).

Conquanto, os recursos financeiros do programa condicionam-se as
disponibilidades orgcamentarias de cada ente federativo e dependem de critérios
estabelecidos pelo Ministério da Saude. Todavia, tais processos nao séo esclarecidos
aos usuarios o que impulsiona questionamentos em alusao, a falta de reajustes e as
diferencas dos valores das diarias repassadas pelos Estados do Piaui, Paraiba,
Maranhdo, dentre outros. A interseccao das analises de: conteudo, contexto de
formulacdo e trajetérias evidencia a complexa ponderagdo entre as propostas de
universalizagao e integralidade no campo da saude com a racionalizagao na prestagao
de contas.

A trajetdria institucional é apontada por Rodrigues (2011) como de extrema
relevancia por subsidiar a compreensao do pesquisador a partir da experiéncia de
implantagéo da politica ou do programa, ao passo que fornece elementos constitutivos
para o estabelecimento de nuances nas falas dos diversos atores envolvidos,
agregando contextualizacbes mais expressivas como a abordagem cultural e/ou
valorativa, dado o contraponto com as experiéncias dos usuarios € o grau de
coeréncia/dispersao dessa politica/programa. Desse modo, em linhas gerais percebe-
se nos relatos dos entrevistados o grau de importancia atribuido ao programa, pois
possibilita a continuidade do tratamento. Além de que se evidenciam as falhas nos
processos de descentralizacdo e nos mecanismos de repasse dos financiamentos

concorde os principios da regionalizagéo e hierarquizacao (Arretche, 2005).
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Segundo Junqueira (1997) a descentralizagdo € um processo de
transformacao politico-administrativa que facilita o acesso da populagdo e que
possibilita o atendimento as demandas sociais. A regionalizagdo de acordo com
Artmann e Rivera (2003) figura como a constancia na definigdo de prioridades e na
alocagao dos servicos para a adequagao da oferta as necessidades de saude da
populagdo. Guerreiro e Branco (2011) argumentam que uma administragao efetiva
desses principios suscitaria maiores beneficios e satisfagdes aos usuarios, bem como
evitaria uma série de rebatimentos de ordem afetiva/emocional e socioeconémica a
rede de suporte familiar desses usuarios. tendo em vista os diferentes contornos do
programa em cada espaco institucional, a titulo de exemplificagao: variabilidade de
formas e fluxos de atendimento (auséncia de padronizagéo), caréncia de comunicagéo
e orientacdes efetivas por parte de gestores e técnicos do programa, além da demora
no repasse da ajuda de custo (morosidade). Enfoques que correspondem a
sistematizacdo do espectro temporal e territorial, dado o recorte das redes de
interesse e relagbes de poder imbricados em tal configuracdo. Assim, torna-se
evidente para a avaliagdo dessa politica/programa que as proposigdes conceituais
alusivas a avaliagdo em profundidade norteiam-se para a formulagdo de um
conhecimento renovado cujo foco € ir por um caminho contrario e critico aos modelos
dominantes de analise das politicas publicas.

Por fim, o TFD apresenta-se como uma alternativa para a realizacdo do
transplante desses usuarios, sendo evidenciadas falhas no sistema de saude e na
trajetdria dessa politica, fato que assevera o confronto entre os principios do SUS e a
execugao do programa nas diversas localidades. O programa segue assumindo
contornos diferentes nos espacos institucionais em que adentra através dos seus
beneficiarios, principais protagonistas, postos os recursos deficitarios: a falta de uma
logistica de hospedagem e acolhimento; as diferentes formas e fluxos de atendimento
€ acesso aos servigos de saude, que, segundo Conceig¢ao (2018), estao relacionados
as deficiéncias dos sistemas de saude. Nao obstante, a portaria ministerial ndo prevé
a logistica desses usuarios e em que condi¢des irdo se instalar em outro estado para
a realizagao do transplante.

Ademais, evidenciou-se a falta de articulacéo e integracao entre os TFD’s
e a instituicdo hospitalar. Os TFD’s impdem condicdes e determinagdes sem
comunicar aos profissionais do hospital que trabalham diretamente com a politica. Isto

aponta, que, para o funcionamento de um sistema de referéncia e contrarreferéncia é
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necessario ir além do estabelecimento de fluxos e contrafluxos, e estabelecer
sistemas de propagacao e difusdo de conhecimentos essenciais visando a melhoria

da qualidade do/no atendimento dos servigos que séo oferecidos (Pinheiro, 2009).
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7 CONSIDERAGOES FINAIS

A sugestao que tenho é de atualizar a legislagéo e o valor dos recursos para
atender as demandas financeiras do paciente. O programa precisa atender
aos principios do SUS. Ter celeridade, desburocratizacao e eficiéncia nos
processos, respeitar os laudos médicos e as individualidades dos tratamentos
dos pacientes. Efetivar reunides periddicas de avaliagdo dos servigos
prestados aos pacientes, realizar processos de consultas publicas para
pacientes, familiares e profissionais de saude envolvidos no TFD. Efetivar
acdes de transparéncia e incluir os valores de recebimento dos recursos
anuais destinados ao programa [...] (Trecho da entrevista com LT).

O presente estudo orientado pela perspectiva da avaliagdo em
profundidade contrapde-se ao modelo hegemobnico, o qual ndo considera a apreensao
dos contextos sociais, econdmicos, culturais, politicos e territoriais dos atores envoltos
a execucgao, organizagao e destinatarios das politicas e/ou programas. Dado que tais
elementos estdo imbricados constitutivamente na pesquisa social e qualitativa e
legitimam posicionamentos, limitagdes e o resultado temporal da pesquisa, bem como
o reconhecimento do carater parcial das observacoes.

Em virtude do dever do Estado, concorde alguns aparatos legais de ofertar
servigos e implementar politicas que oportunizem o acesso integral aos diferentes
niveis de atencao.

Toma-se por objetivo da alusiva pesquisa a avaliagdo das garantias
asseguradas pelo programa Tratamento Fora de Domicilio aos usuarios e as suas
redes de acolhimento para o transplante renal, dada a apreenséo dos efeitos que a
sobrecarga da doencga (insuficiéncia renal crénica) causa ndo somente aos usuarios
(pacientes), mas também as suas redes de acolhimento.

Nesse sentido, a familia no contexto da saude é tida como um
representante que colabora na definicdo, na promocéo, na reabilitagdo ou na cura de
processos relacionados ao bindbmio saude-doenca. E sua atribuicdo nos cuidados é
elemento fulcral na definigdo de direitos e responsabilidades.

Todavia, constata-se cotidianamente um desencontro entre a importancia
dada a familia e o seu papel de suporte/acolhimento devido a falta de condi¢des
minimas de vida digna e de assisténcia ofertadas pelo poder publico. Além de que se
nota a auséncia de garantias e de protecao social nos aspectos relativos as mudancgas
geograficas, ao isolamento social, as conformagdes financeiras ou a saude

fisica/autocuidado do/a familiar cuidador/a. Nesse interim, cumpre salientar que nao
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se trata de analisar a individualidade do sujeito, mas de compreender processos de
socializacdo e compartilhamento de valores para a representagao de subjetividades,
ao passo que a fragmentagdo na construgdo das politicas de saude mostra-se
também de dificil superacdo em razao da setorizagcdo dos problemas por faixa etaria,
complexidade, etc. O que expressa a dificuldade de planejamento e a falta de
instrumentos para o financiamento das politicas, gragcas aos processos de
contrarreforma (congelamento dos recursos) e as privatizagdes. Fato que culmina
para o desmonte das politicas e no refor¢co do chamado “familismo”, o qual convoca
as familias para assumirem as responsabilidades relativas a protecéo social de seus
membros, retirando paradoxalmente os encargos dessa fungdo do poder estatal. E
nessa esteira de analise, discute-se sobre a “desqualificacdo social” que tem
estigmatizado os individuos em prol da sua n&o participagdo na vida econémica e
social devido as situagcdes de adoecimento e incapacidade para o trabalho dotando-o
de denominagdes tais como: o assistido, o fragilizado, dentre tantas outras
designagdes.

Por fim, pensar as dimensdes constitutivas da realidade social e como elas
atravessam os espacos institucionais € um enorme desafio que deve ser desvendado
na sua esséncia e passa nao somente pela desconstrucao das praticas vinculadas ao
modelo biomédico, mas pelo enfrentamento da contrarreforma do Estado na politica
de saude. Assim, para que os principios seminais do SUS avancem para além dos
marcos legais, € preciso que se instaure no cotidiano das praticas de saude o didlogo
com as necessidades de saude da populagdo e a facilitacdo do processo de
comunicagao e socializagao de conhecimento para que assim, se efetue a mobilizagao
popular e a publicizagdo dos problemas que devem ser enfrentados pelo conjunto da

sociedade.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) A
SER APLICADO AOS PARTICIPANTES DA PESQUISA

O presente termo em atendimento as Resolugdes n° 466/2012 e n°
510/2016 do Conselho Nacional de Saude, que determina diretrizes éticas especificas
para as ciéncias humanas e sociais (CHS), bem como incorpora para a realizagao de
pesquisas com seres humanos a 6tica da autonomia, nao maleficéncia, beneficéncia,
justica e equidade, dentre outros aspectos visa o esclarecimento e a realizagdo do
CONVITE a ser empreendido aos/as participantes da pesquisa intitulada Avaliagao
em profundidade do Programa Tratamento Fora de Domicilio (TFD): trajetorias
dos usuarios e as redes de acolhimento dos/as atendidos/as no servigo de
Transplante Renal do Hospital Universitario Walter Cantidio sob responsabilidade
da pesquisadora Maria de Fatima Sousa Lima de Carvalho, inscrita no Mestrado
Profissional em Avaliacdo de Politicas Publicas da Universidade Federal do Ceara.

A pesquisa de natureza qualitativa visa avaliar em profundidade o
Programa de Tratamento Fora de Domicilio (TFD). Destacando, de modo particular, a
trajetdria desses/as pacientes e as suas redes de acolhimento no processo de
tratamento visando o transplante renal. Trata-se, portanto, de captar concepcgoes,
significados e experiéncias vividas, bem como as garantias que o Programa oferece
aos usuarios e seus acompanhantes. A vista disso, cumpre destacar que o
ordenamento de tal proposta parte do desafio permanente e cotidiano da garantia de
operacionalizacdo dos principios e diretrizes do Sistema Unico de Saude (SUS). O
que oportuniza estender a percepcéo sobre a realidade e trazer novos sentidos ao
Programa TFD.

Deste modo, a pesquisa trara como beneficio a ampliagdo da discussao
dessa tematica com os/as beneficiarios/as e gestores do Programa TFD. Estando o/a
participante apto/a a desisténcia em qualquer fase da pesquisa, uma vez que esta
sera produzida/conduzida através da observacdo participante e do levantamento
bibliografico e documental, sendo aplicado para a apreensdo do conjunto de
informacgdes contidas em campo o roteiro de entrevistas em profundidade gravadas,
que contara com um roteiro de 15 (quinze) perguntas a serem realizadas no decurso
de no maximo 70 (setenta) minutos.

Além disso, cumpre-se a garantia do sigilo/anonimato dos/as

entrevistados/as no decurso da divulgacao da pesquisa e o respeito aos direitos civis,
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sociais e culturais; e a salvaguarda de danos materiais e imateriais ndo sendo ofertado
qualquer tipo de compensacao financeira ao longo do ano de 2023 (espago de tempo
em que a denominada pesquisa sera empreendida). Tal como, cumpre-se a garantia
de que no momento da coleta de dados, o presente documento tera suas vias
rubricadas em todas as paginas e assinadas, ao seu término, pelos sujeitos que irdo
integrar (entrevistado/a) e realizar (pesquisador/a responsavel) o referido estudo.
Consequentemente, os potenciais riscos a serem descritos deve-se ao fato: da
dispensacao ocasional de tempo e/ou cansago que possa ser conferido durante o
registro das respostas no instrumental ora descrito.

Apods o conhecimento e o esclarecimento dos quesitos éticos referenciados
acima e discutidos com o/a pesquisador/a:

Eu, , aceito livremente participar

do estudo. Todavia, caso seja necessario maiores elucidagdes ao participante podera
lograr outras informagées junto ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital
Universitario Walter Cantidio (HUWC), através dos seguintes meios (enderego;
contato telefénico; endereco eletrénico e horarios disponiveis):
Enderec¢o: Rua Coronel Nunes de Melo, n° 1142 — Rodolfo Tedfilo — CEP: 60.430-
270 — Fortaleza/CE.
Contato telefonico: (85) 3366.8589 e/ou (85) 99267.4630
Endereco eletrénico: cephuwc@huwc.ufc.br
Horarios de atendimento: 07h as 12h horas e 13h as 15h30.

Conquanto, estando o/a mesmo/a, suficientemente, informado/a acerca

das disposic¢des elencadas, solicito sua assinatura no espaco indicado:

Assinatura:

Pesquisador/a de Campo

Assinatura:

Entrevistado/a

Fortaleza/CE, de de 2023.




V.

VI.

VII.

VIII.

IX.

XL

XIl.

XII.

XIV.

XV.
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APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA A SER APLICADO AOS
PARTICIPANTES DA PESQUISA

Como foi o processo de descobrir a insuficiéncia renal cronica (IRC) e a
necessidade de realizar o transplante?

O que vocé entende sobre o Programa Tratamento Fora de Domicilio (TFD)?
Como soube sobre o Programa Tratamento Fora de Domicilio (TFD) e quem o
encaminhou?

Como foi o primeiro contato com o Programa?

Vocé recebeu orientagbes sobre como o Programa funciona?

Qual a importancia do Programa Tratamento Fora de Domicilio (TFD) para a
garantia e a qualidade do seu tratamento?

Quais foram as primeiras impressdes e/ou sentimentos ao chegar em
Fortaleza/CE?

Como se sente morando em outro Estado para realizar o tratamento de
transplante?

O que modificou na sua vida com a mudancga para outro Estado?

Quais os principais impasses que vocé e sua familia enfrentaram/enfrentam por
estarem em outro Estado?

Quais as principais estratégias utilizadas para o enfrentamento desses
impasses?

Vocé considera que o Programa Tratamento Fora de Domicilio (TFD) da
garantias para o tratamento?

Haveria alguma sugestdo de melhoria para o Programa Tratamento Fora de
Domicilio (TFD)?

Teria algum apontamento a ser realizado para o Programa Tratamento Fora de
Domicilio (TFD)?

Gostaria de realizar algum comentario?

OBSERVAGOES GERAIS

Fundamental fazer tais registros para orientagbes posteriores,

interpretacado situacional dos dados/informacdes e elaboracado de relatérios de
pesquisa.

Dificuldades encontradas, ocorréncias e condi¢goes da entrevista:
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Local/lugar de realizagao da entrevista:
Data: / / Horario de inicio:
Horario do término:
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APENDICE C - ROTEIRO DE ENTREVISTA A SER APLICADO AOS
PROFISSIONAIS DO SERVICO DE TRANSPLANTE RENAL

Qual o seu conhecimento acerca do Programa Tratamento Fora de Domicilio
(TFD)?

Qual grau de importancia vocé confere ao Programa Tratamento Fora de
Domicilio (TFD) enquanto uma politica de saude?

Vocé observa/percebe alguma dificuldade, na sua experiéncia de atendimento,
em relagdo aos usuarios do Programa Tratamento Fora de Domicilio (TFD)? Em
caso afirmativo, justifique sua resposta.

Qual a sua opiniao sobre o papel conferido a familia no processo de tratamento?

OBSERVAGOES GERAIS

Fundamental fazer tais registros para orientagbes posteriores,
interpretacédo situacional dos dados/informacdes e elaboragdo de relatérios de
pesquisa.

Dificuldades encontradas, ocorréncias e condi¢cées da entrevista:

Local/lugar de realizagao da entrevista:
Data: / / Horario de inicio:
Horario do término:
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APENDICE D - ROTEIRO DE ENTREVISTA A SER APLICADO AOS GESTORES
DO PROGRAMA TRATAMENTO FORA DE DOMICILIO

| - IDENTIFICAGAO E FORMAGAO
1.1 Nome:
1.2. Formagao Académica:
1.3. Explicite sua trajetéria antes de chegar ao Programa Tratamento Fora de
Domicilio (TFD):
1.4. Vocé coordena o Programa Tratamento Fora de Domicilio (TFD) de qual Estado?

Il - ASPECTOS RELATIVOS A POLITICA DE SAUDE
2.2. Qual a sua compreensao acerca da politica de saude no contexto brasileiro?
2.3. Vocé poderia falar sobre a histéria do surgimento da Portaria?
2.4. Qual a sua concepgao sobre o Programa Tratamento Fora de Domicilio (TFD)?
2.5. Considera que o conteudo do Programa atinge os objetivos propostos?
2.6. Haveria alguma sugestao para o Programa Tratamento Fora de Domicilio (TFD)?

Il - TRAJETORIAS DOS PACIENTES E REDE DE APOIO (FAMILIA)

3.1. Na sua visdao como se da o processo do Tratamento Fora de Domicilio com
pacientes e familiares?

3.2. Considerando as pessoas com insuficiéncia renal crénica que passam a residir
em Fortaleza/CE, mesmo provisoriamente, como vocé avalia essa situagao?

3.3. Tomando por base sua experiéncia quais 0os possiveis impactos na vida desses
pacientes?

3.4. Qual a sua consideragao sobre a familia no processo de tratamento e cuidado
ao paciente?

3.5. O Programa Tratamento Fora de Domicilio confere qual papel a familia na
trajetdria do tratamento?

OBSERVAGOES GERAIS

Fundamental fazer tais registros para orientacbes posteriores,
interpretacédo situacional dos dados/informacdes e elaboracdo de relatérios de
pesquisa.

Dificuldades encontradas, ocorréncias e condi¢goes da entrevista:
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Local/lugar de realizagao da entrevista:
Data: / / Horario de inicio:
Horario do término:




APENDICE E - TABELA REFERENTE AOS PERFIS DOS ENTREVISTADOS

DESIGNACAO dos usuarios

POSIGAO NO PROCESSO DE

IDENTIFICACAO | PROCEDENCIA TRANSPLANTE
Us’ Piaui Pds-transplante
Us? Piaui Pdés-transplante
Us3 Maranh&o Pré-transplante
Us* Amazonas Pds-transplante
Us® Paraiba Pré Re-transplante
Us® Amazonas Pos Re-transplante
Us’ Paraiba Pdos-transplante
Us® Paraiba Pdos-transplante
Us® Paraiba Pré Re-transplante
Us'0 Maranhao Pré-transplante
Us™ Amazonas Pré-transplante
Us'? Maranhao Pds-transplante
Us'3 Maranhao Pré-transplante

DESIGNAGAO DOS/AS GESTORES E/OU TECNICOS/AS DO PROGRAMA

IDENTIFICACAO | PROCEDENCIA TEMPO EM ATIVIDADE
GTFD+ Piaui 01 ano
ExGTFD Piaui 14 anos
Tec.1TFD Amazonas 07 anos
Tec.2TFD Maranhao 06 anos
GTFD2 Roraima 05 anos

DESIGNAGAO DOS/AS PROFISSIONAIS LOTADOS NO SERVIGO DE
TRANSPLANTE RENAL (HUWC)

IDENTIFICAGAO FORMACAO ACADEMICA VINCULAGAO
P’ Servico Social EBSERH
P2 Medicina UFC
p3 Enfermagem EBSERH
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ANEXO A - MANUAL DE NORMALIZAGAO DO TFD: ESTADO DA PARAIBA

2.3 - DA REGULACAO/AUTORIZACAO

QUANDO O TFD PODE SER AUTORIZADO

Constderando as rotinas do Tratamento Fora do Domicilio no 5US estabelecidas na Portaria MS
n? 055/99, definiram-se os critérios para concessio do beneficio no Estado Parafba:

SIM

NAO

a) O TFD s0 serd autorizado quando espotados todos os
meios de tratamento dentro do préprio municipio/regiio
e/ou Estado;

b) Serd concedido, exclusivamente, ao usvdrio atendido na
rede publica (ambulatorial e hospitalar) propria, conveniada

a)Para procedimentos ndo constantes na
tabela doS1A e SIH/SUS;

b} Tratamento para fora do pais;
c)Para pagamento de didrias a usudrio
durante otempo em que estiverem

ou contratada do SUS;

c)Somente para municipios referéncia com distinciasuperior
a 50 Km do municipio de destino emdeslocamento por
transporte terrestre ou fluviale 200 milhas por transporte
aéren;

d) O TFD s6 serd autorizado quando houver parantia de
atendimento pelo SUS no municlplo de referéncia, com
hordric e data definido previamente, através do
agendamento,conforme as regras da unidade de tratamento.

e] A solicitacio do TFD deverd ser prévia ao deslocamento
do usudrio e ser realizada por médico assistente que preste
servico em unidades assistenciais préprias efou vinculadas
ao 5US;

f) A autorizacio para o TFD contempla o pagamento dos
deslocamentos (ida e volta) e ajuda de custo ao usudrio e
acompanhante [quando indicado pelo médico assistente), de
acordo com a disponibilidade orcamentiria do Municipio /
Estado e com base nos valores da Tabela §;

g) A presenca do acompanhante em TFD sé é justificada em
caso dousudrio encontrar-se em condigctes clinicas que o
impossibilitem de se deslocar desacompanhando, essa
justificativa deve ser realizada pelo médico assistente do
uswirio, exceto para menores de idade e maiores de 60 anos.
0 acompanhante deverd ser preferencialmente pesspa da
familia, maior de idade e/ou responsdvel legal;

h) A referéncia de usuirio atendidos pelo TFD intraestadual
deve ser explicitada na Programagio Pactuada e Integrada
(PPI) de cada municipio, nos Termos de Garantia de Acesso
de Alta Complexidade e no Contrato Orpanizative da Agio
Pablica da Saide - Contrato Organizative da Acdo Piblica da
Sadde - COAP[Decreto Federal n® 7.508/2011 que
regulamentou a Lel n® 8.080/199, e Deliberacio CIT 02 /
2011) quando implementado;

hospitalizados nomunicipio de destino,
exceto o acompanharnte;

e)
procedimentosassistencials contidos no
Piso de Atencdo Basica(PAB) ou em
tratamentos de longa duragio, queexijam
a mudan¢a de domicilio ow longa
permanéncia no local do tratamento;

f)Quando for explicitado na
ProgramacioPactuada Integrada - PPl
dos municipios areferéncia de usudrio
em Tratamento Fora deDomicilio. 0
municipio 50 poderd encaminhar o
paciente para tratamento em outro
municipio, caso haja pactuagio na PPI;

g)Para  custeio de despesa de
acompanhante,quando  ndo  houver
indicagdo médica ou paracusteio de

Em tratamentos gque utilizem

nAan

despesas com transporte
doacompanhante, quando este for
substituido.




i) A regulaciio / autorizacio de transporte aéreo e terrestre
para usudrio / acompanhante serd precedida de rigorosa
andlise dos Gestores Municipais em TFD intraestadual, e pela
Comissio Médica Avaliadora em TFD interestadual, mediante
justificativa clinica / técnica do médico assistente do servico
de referéncia;

i) Em situacgdes de urgéneia e emergéncia o usuario deverd
ser atendido no Estado até estabilizacdo do quadro, incluindo
agueles que possuem processo de TFD  interestadual
autorizado. Havendo ainda a indicagdo de deslocamento para
outra unidade interestadual, o processo deverd ser avaliado
pela Comissdo Médica Avaliadora;

k) Para os casos de procedimentos constantes da Central
Macional de Regulagio de Alta Complexidade [CMRAC)
deverdo ser sepuidas as portarias e protocolos vigentes do
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Ministério da Sadde;
1) Quando houver pela SES unidades ou centros de referéncia
na especialidade, poderd ser solicitado parecer médico do

servico justificando a necessidade de encaminhamento para
fora do Estado;

m) O TFD / Estadual ndo se responsabilizard pelo
atendimento e despesas decorrentes quando ndo houver
autorizacio prévia;

n) Qs tratamentos considerados de cardter experimentais,
ndo reconhecidos pelo Ministério da Sadde, bem como as
doencas crinico-degenerativas e inflamatdrias  sem
especificidade terapéutica, ndo fazem parte do protocolo de
abrangéncia do TFD;

0 TFD NO EXTERIOR NAO E RESPONSABILIDADE DO ESTADO, CUJA ABRANGENCIA LIMITA-SE AD
TERRITORIO NACIONAL.
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ANEXO B - ENTREVISTA PARA ACOMPANHAMENTO SOCIAL NO SERVICO DE
TRANSPLANTE RENAL

Hospiladis FRSFEFRH
Unive%‘rdrios :JBg E—JR .

HOSPITAIS UNIVERSITARIOS FEDERAIS

Universidade Federal do Ceord

Servico Social

Rua Capitfo Francisco Pedro, 1290 - Rodolfo Teéfilo Cep - 60430-370 / (85) 3366. 8145 — Servico Social | Fortaleza — Ceard Email :
ssocial@huwc.ufc.br

ENTREVISTA PARA ACOMPANHAMENTO SOCIAL
TRANSPLANTE RENAL

Prontuario: Clinica( )leito  Amb.TX( } Acompanhante:Sim( ) Nio( )
Meédico (a): Data de admissdo no Programa: ___ / /
Datadaentrevista; / /  Inclusdonalista: / [/

Tempo de Diélise: Clinica de Dialise

Data do Transplante: / f_
1. IDENTIFICACAQ:

Nome:

Apelido: Nome social: Religio:
Datade nascimento: _ / /  Idade: Estado Civil:

Filiagdo:

Cénjuge/Companheiro (a):

Naturalidade: Endereco: Bairro:
Municipio/Estado: Area de Residéncia: Urbana{ ) Rural{ )
Telefones:

Hospedagem em Fortaleza:

Enderego: Bairro: Fone:

Acesso ao transporte: Municipio ( ) Publico( ) Préprio{ )}Outros{ )

Raga/cor/grupo humano: Branco( ) MNegro( ) Indigena( ) Pardo( )Outros( )

2. PERFIL DO CUIDADOR

Nome: Idade:
Parentesco/Afinidade: Telefone:
Disponibilidade:  Integral ( ) Temporario/Alternado ( ) Temporario/possivel auséncia ()

Responsavel pelos cuidados pds-alta:

3. DOCUMENTOS PESSOAIS:

Certiddo de Nascimento( } RG{ )} CPF({ ) CarteiradeReservista { } CTPS({ )} TitulodeEleitor{ }
Qutros:
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Hospitais FBSERH

Universidade Federal do Ceard HOSPITAIS UNIVERSITARIOS FEDERAIS

4. REFERENCIA FAMILIAR (NOME; PARENTESCO/AFINIDADE; TELEFONE):
NOME PARENTESCO/AFINIDADe SITUACAO
IDADE TRABALHISTA/TELEFONE

OBS:

5. ACOMPANHAMENTO SOCIAL:
CRAS( ) CREAS{ ) UAPS{ ) CAPS{ ) TFD(ORIGEM DO BENEFICIO}( )

Outros:

Em caso de Tratamento Fora de Domicilio, foi orientado sobre o Programa: Sim{ } Nido( )

6. SITUACAO SOCIOECONOMICA E OCUPACIONAL:

6.1 COMPOSICAO FAMILIAR:
Menorde 18 anos( )} Maioresdel8anos( } |Idosos{ } PCD( )

6.2 SITUACAO TRABALHISTA:

Profissdo:

Empregado ( ) Desempregado ( ) Auténomo ( ) Empregado Doméstico ( ) Diarista ( ) Pescador( )
Trabalhador Avulso () Contribuinte Individual { ) Segurado Facultativo ( ) Trabalhador Rural( )

Aposentado ( ) Pensionista ( ) Se desempregado, apresenta-se no “periodo de graca”: Sim( ) Nao( )

6.3 COMPOSICAO DA RENDA FAMILIAR:
Inexistente { ) Até 1SM( )JAté 2SM( )De2a3SM( )>3SM{( )

Salario( ) Aposentadoria{ ) Pensdo( ) PensdoAlimenticia( )} Auxilio Reclusdo( ) “Bico”{ )
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Hospitdis EBSERH

Universidade Federal do Ceard HOSPITAIS UNIVERSITARIOS FEDERAIS

Auxilio-Doenga ( ) Auxilio Acidente { ) Auxilio Reclusdo ( )} BPC Idoso ( ) BPC Pessoa com Deficiéncia{ )

Seguro Desemprego () data para recebimento da dltima parcela / /

6.4 BENEFICIOS SOCIAIS:
Bolsa Familia( ) Passe Livre { ) PETI{ ) Beneficio Eventual { }

7. ESCOLARIDADE:
N&o Alfabetizado ( ) Alfabetizado( ) Fund.|( )Fund.ll{ )Ens. Médio( )Superior( )Pds-graduacdo( )

8. CONDICOES DE MORADIA:

Tipo de residéncia: Propria{ ) Alugada( )} Cedida( ) Casade Acolhimento( ) Situaciode Rua( )

Situacdo do Imovel: Alvenaria( )} Taipa( ) Outros:

N2 de comodos: N2 de pessoas no domicilio: Especificar:

Abastecimento de agua (rede publica): Sim ( ) Ndo( ) Energia Elétrica: Sim ( ) Ndo ( )

Saneamento bésico (rede piblica de esgoto): Sim( )Ndo{ )

9. CONSUMO DE ALCOOL E/OU SUBSTANCIAS PSICOATIVAS:

Alcoolismo: Nao ( ) Usuario Diario/Semanal { ) Usuario Eventual { ) Abstinéncia ha

Tabagismo: Ndo ( )} Usuério Didrio/Semanal { ) Usudrio Eventual ( ) Abstinéncia ha

Outras Drogas: Ndo( ) Sim( ) Abstinéncia ha

Familiares dependentes em domicilio: Ndo ( ) Sim ( ) Especifique:

10. SITUACOES DE VULNERABILIDADE QU RISCO IDENTIFICADAS

Trabalho Infantil{ ) Violéncia Patrimonial { ) Trafico de Pessoas ()

Violéncia Fisica ( ) Negligéncia( ) Adolescente autor de ato infracional ()
Exploracdo Sexual { ) Violéncia contra Mulher ( }  Pessoa sem Referéncia Familiar { )
Abuso/Violéncia Sexual ( ) Abuso Financeiro [ ) Nenhum { )

Violéncia Psicologica { ) Homofobia ( ) Qutros: { )

11. NOTIFICACOES E/OU ENCAMINHAMENTOS REALIZADOS:
Bolsa Familia/CADUNICO ( )} CRAS{ ) CREAS/CREASPOP( ) CIAPREVI{ ) Centro de Referéncia LGBTTT{ )

Centro de Referéncia da Mulher { ) Casado Cidaddo( )} Beneficio Eventual( ) Passe Livre( }
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Hos
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Universidade Federal do Ceard

HOSPITAIS UNIVERSITARIOS FEDERAIS

Previdéncia { ) BPCldoso( }BPC Pessoa com Deficiéncia ( ) Auxilio-Doenca( ) Pericia Hospitalar { )

Promotoria da Saude ( ) Defensoria Pablica( ) Casade Apoio( ) Receita Federal ( ) TFD( )

Secretaria Municipal { )

Outros:

—

12. PARECER SOCIAL:

) No momento, em condi¢bes favoraveis ao transplante / /

{ ) Favoravel, porém com necessidade de acompanhamento social / /

{ ) Aguardo discussdo com a equipe multiprofissional / /

EVOLUCAO SOCIAL

Assistente Social




ANEXO C - PORTARIA SAS/MS N° 55/1999

ADVERTENCIA
Este texto ngo substitui o publicado ne Diario Oficial da Unido

Ministgrio da Sa¢de
Secretaria de Atencdo a Salde

PORTARIA N° 55, DE 24 DE FEVEREIRO DE 1999

Disp6e sobre a rotina do Tratamento Fora de Domicilio
no.Sistema Unico de Satide - SUS, com inclusdo dos
procedimentos especificos na tabela de procedimentos
do Sistema de Informa¢ées Ambulatoriais do SIA/SUS e
dad outras providéncias.

O Secretario de Assisténcia a Saude, no uso de suas.atribuigées,

Considerando a necessidade de garantir acesso de pacientes de um municipio a servigcos assistenciais de outro
municipio;

Considerando a importancia da operacionalizagao de redes assistenciais de complexidade diferenciada, e

Considerando a Portaria SAS/MS/N°® 237, de 09 de dezembro de 1998, publicada no Diario Oficial n® 238-E, de 11
de dezembro de 1998, que define a extingdo da Guia de Autorizagdo de Pagamentos - GAP, como instrumento para
pagamento do Tratamento Fora do Domicilio - TFD, resolve:

Art. 1°- Estabelecer que as despesas relativas ao deslocamento de usuarios do Sistema Unico de Sadde - SUS
para tratamento fora do municipio de residéncia possam ser cobradas por intermédic do Sistema de Informagdes
Ambulatoriais - SIA/SUS, observado o teto financeiro definido para cada municipio/estado.

§ 1°- O pagamento das despesas relativas ao deslocamento em TFD s sera permitido quando esgotados todos
os meios de tratamento no propric municipio.

§ 2° - O TFD sera concedido, exclusivamente, a pacientes atendidos na rede publica ou conveniada/contratada do
SUS.

§ 3° - Fica vedada a autorizagdo de TFD para acesso de pacientes a outro municipio para tratamentos que
utilizem procedimentos assistenciais contidos no Piso da Atengao Basica - PAB.

§ 4° - Fica vedado o pagamento de diarias a pacientes encaminhados por meio de TFD que permanegam
hospitalizados no municipio de referéncia.

§ 5° - Fica vedado o pagamento de TFD em deslocamentos menores do que 50 Km de distancia e em regides
metropolitanas.

Art. 2° - O TFD s6 sera autorizado quando houver garantia de atendimento no municipio de referéncia com horario
e data definido previamente.

Art. 3° - Areferéncia de pacientes a serem atendidos pelo TFD deve ser explicitada na PPl de cada municipio.

Art. 4° - As despesas permitidas pelo TFD sao aquelas relativas a transporte aéreo, terrestre e fluvial; diarias para
alimentagdo e pernoite para paciente e acompanhante, devendo ser autorizadas de acordo com a disponibilidade
or¢amentaria do municipio/estado.

§ 1° A autorizagao de fransporte aéreo para pacientes/acompanhantes sera precedida de rigorosa analise dos
gestores do SUS.

Art. 5° - Cabera as Secretarias de Estado da Saude/SES propor as respectivas Comissbes Intergestores Bipartite
- CIB a estratégia de gestdo entendida como: definigéo de responsabilidades da SES e das SMS para a autorizagédo do
TFD; estratégia de utilizacdo com o estabelecimento de critérios, rotinas e fluxos, de acordo com a realidade de cada
regiao e definicdo dos recursos financeiros destinados ao TFD.

§ 1° A normatizagéo acordada sera sistematizada em Manual Estadual de TED a ser aprovado pela CIB, no prazo
de 90 dias, a partir da vigéncia desta portaria, e encaminhada, posteriormente, ac Departamento de Assisténcia e
Servigos de Salde/SASIMS, para conhecimento.
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Art. 68° . A solicitagdo de TFD devera ser feita pelé médico assistente do paciente nas unidades assistenciais
vinculadas ac SUS e autorizada por comissdo nomeada pelo respectivo gestor municipal/estadual, que sdlicitara, se
necessario, exames ou documentos que complementem a analise de cada caso.

Art. 7° - Sera permitido o pagamento de despesas para deslocamento de acompanhante nos casos em que
houver indicagdo médica, esclarecendo o porqué da impossibilidade do paciente se deslocar desacompanhado.

Art. 8° - Quando o paciente/acompanhante retomar ao municipio de origem no mesmo dia, serdo autorizadas,
apenas, passagem e ajuda de custo para alimentacdo.

Art. 9°- Em caso de oébito do usuario em Tratamento Fora do Domicilio, a Secretaria de Saude do
Estado/Municipio de origem se responsabilizara pelas despesas decorrentes.

Art. 10 - Criar nas Tabelas de Servico e Classificag@o do SIA/SUS o servigd de TFD e sua classificagéo:
TABELA DE SERVICO

CcODIGO DESCRICAQ
23 Tratamento Fora de Domicilio TFD.

CLASSIFICACAO DO SERVICO DE TFD

CODIGO DESCRICAO
00 Servigo sem classificagdo

Art. 11 - Incluir na tabela de procedimentos do SIA/SUS, os seguintes procedimentos:
423-5 Unidade de remuneracao para transporte aéreo a cada 200 milhas por paciente/acompanhante.
item de Programacé&o 21 AVEIANM
Nivel de Hierarquia 2, 3,4,5,6,7, 8
Servigo/Classificagdo 23/00
Atividade Profissional 00
425-1 - Unidade de remuneracgéo para transporte terrestre a cada 50 km de distancia por paciente/acompanhante.
item de Programacéo 21 AVEIANM
Nivel de Hierarquia 2, 3,4,5,6,7, 8
Servigo/Classificagdo 23/00
Atividade Profissional 00
427-8 - Unidade de remuneracgéo para transporte fluvial a cada 50 km de distancia por paciente/acompanhante.
item de Programacgéo 21 AVEIANM
Nivel de Hierarquia 2, 3,4,5,6,7, 8
Servigo/Classificagdo 23/00
Atividade Profissional 00

428-6 - Ajuda de custo para alimentagdo de paciente e acompanhante quando ndo ocorrer o pernoite fora do
domicilio.

item de Programacio 21 AVEIANM

Nivel de Hierarquia 2, 3,4,5,6,7, 8

Servigo/Classificagdo 23/00

Atividade Profissional 00

429-4 - Ajuda de custo para diaria completa (alimentagdo e pernoite) de paciente e acompanhante.

item de Programacéo 21 AVEIANM
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Nivel de Hierarquia 2, 3,4,5,6,7, 8
Servigo/Classificagao 23/00
Atividade Profissional 00

437-5 - Ajuda de custo para alimentacdo de paciente sem acompanhante quando ndo ocorrer o pemoite fora do
domicilio.

item de Programacéo 21 AVEIANM

Nivel de Hierarquia 2, 3,4,5,6,7, 8
Servigo/Classificagdo 23/00

Atividade Profissional 00

441-3 - Ajuda de custo para acompanhante.
item de Programacéo 21 AVEIANM

Nlvel de Hierarquia 2, 3,4, 5,6,7, 8
Servigo/Classiflcagdo 23/00

Atividade profissional 00

Art. 12 - Fixar os valores dos procedimentos ora criados:

CODIGO SP ANEST OUTROS TOTAL
423-5 0,00 0,00 100,00 100,00
425-1 0,00 0,00 3,00 3,00
427-8 0,00 0,00 2,00 2,00
428-6 0,00 0,00 10,00 10,00
4294 0,00 0,00 30,00 30,00
437-5 0,00 0,00 5,00 5,00
441-3 0,00 0,00 15,00 15,00

Art. 13 - O valor a ser pago ac paciente/acompanhante para cobrir as despesas de transporte & calculado com
base no valor unitario pago a cada 50 km para transporte terrestre e fluvial ou 200 milhas para transporte aérec
percorrido.

Art. 14 - Os valores relativos aos codigos 423-5, 425-1 e 427-8 sdo individuais referentes ao paciente e ao
acompanhante, conforme o caso.

Art. 15 - Os comprovantes das despesas relativas ac TFD deverdo ser organizados e disponibilizados aos érgdos
de controle do SUS.

Art. 16 - As Secretarias Estaduais/Municipais de Saude deverdo organizar o controle e a avaliagdo do TFD, de
modo a manter disponivel a documentagac comprobatdria das despesas, de acorde com o Manual Estadual de TFD.

Art. 17 - As SES/SMS deverdo proceder o cadastramento/recadastramento das unidades autorizadoras de TFD,
observando a codificagdo de Servigo/Classificagao criados.

Art. 18 - Esta Portaria entra em vigor na data de sua publicagéo, com efeitos financeiros a partir de 1° de margo de
1999.

RENILSON REHEM DE SOUZA
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