








<A vida também é para ser lida=. (Guimarães 





<Para ser grande, sê inteiro: nada teu 

vive=. (FERNANDO PESSOA, 1946, p. 







Distribuição do quesito autodeclaração raça/cor na opção <Outro= 



















É importante sublinhar que os TFD9s, após um ano ou dois da realização 



necessário, fundamentalmente <garantir condições de sustentabilidade para tal= 

<a falta de condições mínimas de vida digna e de assistência [...] ofertadas pelo poder 

público= (Teixeira et al., 2015).
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prenoções <o universo dos significados, crenças, valores, atitudes= conforme Minayo 

Ademais, também integraram a pesquisa cinco representantes/gestores dos TFD9s 

gestores dos TFD9s dos Estados que compõe







<antropológica= e empática, porque este deve lançar um olhar através de lentes 



denominada <O sentido da avaliação de políticas públicas= contextualiza histórica e 

A terceira seção intitulada <Políticas públicas de saúde no Brasil= aborda a 

<Experiências e trajetórias no TFD: o olhar dos usuários= apresenta o perfil e as falas 







terceiro período segue como a síntese dos dois primeiros <trazendo a proposta de 

ontexto e objetivos da avaliação= (Silva, 



sociais e sim, <primordialmente um caráter fiscalizatório, policialesco, formal e 

burocrático= (Silva, 2008, p. 108).
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<relação interrogativa= com o material. O 

porque <cada ser humano individualmente, em gru

classe é um ser significante=.



se da definição de <política de saúde= p





Autores que discutem o tema ressaltam que a <questão social= neste 

<incivilidade nas relações sociais=, em razão da retirada de uma população da inteira 

lugar cívico, ao mesmo tempo, que <legitimava= a igualdade pela lei, reproduzia 



<questão social= passa a ser via Estado, dada a exigência do momento histórico vivido, 

e a crise financeira evidenciada no <milagre econômico= trouxe efeitos sobre a 



<muito mais próximas às formas que caracteriz

que caracterizam uma federação=.



<[...] um conjunto integrado de ações de iniciativa dos poderes públicos e da sociedade 

se de uma <nova formulação política e organizacional para 
enamento dos serviços e ações de saúde= (Brasil, 1991, p. 4). Já que, integra todos os serviços 



social= (Brasil, 1988, p. 33).



afirmativa de <a ousadia de fazer e cumprir a Lei= foi uma vontade política de 



racionalização dos serviços de saúde resultando <em baixa eficácia social e num 

verdadeiro apartheid social na saúde=, concernente a Elias (2

<contingências históricas=, conforme Mészáros (2021). O Estado ao redimensionar o 

seu papel através de <necessidades históricas=, sob a influência da política de ajuste 

Projeto Privatista está fundamentado em <concepções individualistas e fragmentadas 

hegemônico= (Bravo, 1996).





se que nessa <porta 

de entrada=, pessoas que possam estar desenvo



doença crônica <o conjunto de condições c

incerto, com longa ou indefinida duração= (Brasil, 2013).



<Rede de Atenção à 

saúde= (Brasil, 2011).

art. 1º redefine: <a Rede de Atenção à Saúde das Pessoas com Doença

linhas de cuidado= (Brasil, 2014). Enquanto que o seu art. 5º trata dos objetivos 

garantir a comunicação e a transferência segura [...]= (Brasil, 2013).



suporte de cuidado à pessoa com doença crônica implica: <mecanismos de 
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privados= (Malta; Merhy, 2010, p. 603).



de serviços. Conforme anuncia Rosa (2009, p. 28) <a possibilidade de o indivíduo 

deficitária, com ausência de fluxos organizados=. Vale ainda ressaltar que as famí

<base da sociedade, com especial atenção do Estado= (Brasi



<legítimo= e <normal=, caracterizando a família como indivíduos que se ligam por 

forma ampliada ou em redes, bem como os seus papeis e tarefas sociais porque <a 

integrantes diferem do determinado padrão hegemônico de família= (Gelinsk; Moser, 



economicamente com adultos de sexos diferentes e um relacionamento <socialmente 

aprovado=, com presença de filhos biológicos ou adotivos.

as autoras afirmam que <a família ganha o atributo ou a forma de uma rede local 

pessoas [...], os laços familiares e os papeis atribuídos a seus integrantes= (Gelinsk; 

irmãos, dentre outros. Este movimento, conforme (Carvalho, 2002, p. 15), <[...] de 

res diferenciadas=. Serapioni (2005) ressalta também a importância dessas 



<ausência de doença=. Em consequência dessa visão hegemônica biomédica, os 

Como afirmam Gutierrez e Minayo (2010, p. 1498), <uma concepção tão 

de produção de cuidados=. No entanto, as propostas neoliberais do 

Desse modo, o chamado <neoliberalismo familiarista= transfere para a família a 







grandes tendências: uma <familista= e a outra <protetiva=. Campos e Mioto analisam o 

A segunda tendência denominada <protetiva= compreende uma relação 

cruzam <compondo um novo modelo de 

política social, fundado no mix público/privado na provisão social= (Teixeira, 2009, p. 

256). E tal <dubiedade= de um lado reforça o <familismo=, e de outro a família como 



destaca a centralidade da família como um novo modelo, caracterizado como <apoio

social= e de <fonte privada= que se apresenta como alternativa de 

desresponsabilização pública sendo baseado no <princípio da subsidiariedade=.



Tal princípio insinua valores de recomendações religiosas de amor ao <mais 

próximo=, deixando o Estado em uma p

se nesse contexto as <ins

ou laicas= que formalmente são constituídas por amigos, vizinhos movidos e 

e/ou <incompetências governamentais= daqueles que são considerados 

<não apenas priva os cidadãos da fruição de direitos que só o Estado pode garantir, 

los= mediante (Pereira, 2015, p. 17).







A Portaria SAS/MS 055/1999 dispõe ainda sobre a: <[...] rotina do 

Ambulatoriais do SIA/SUS e dá outras providências= (Brasil, 1999). O primeiro artigo 

TFD9s, referidos neste estudo, faz



aria afirma: <será permitido o pagamento de despesas para 

esclarecendo o porquê da impossibilidade do paciente se deslocar desacompanhado=. 

TFD9s.

programas públicos <[...] é grande a distância entre os objetivos e o desenho de 

concepções em intervenções públicas [...]=. Em razão de que, atingem uma gama 

desconstruindo a <característica histórica de segmentação de clientelas do sistema de 

proteção social brasileiro= consoante a (Ugá; Marqu



e sanitário brasileiro. A Carta Magna define que: <as açõe

[...]= com caráter democrático e descentralizado. A magnitude da implantação desses 
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Posteriormente, o Ministério da Saúde substituiu as NOB9s pelas Normas 







a continuidade da normalização=.



o conceito de <Instituição Total= a partir de uma pesquisa realizada no Hospital Saint 

<um local de residência e de trabalho onde um g

considerável de tempo, levam uma vida fechada e formalmente administrada=. 

se inferir ainda que o termo <total= assume algumas controvérsias, 

<estação=  3

<Encontros e Despedidas=3
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respostas foi a afirmativa de <pardo/a=. A esse respeito verifica



osso país. Estando a opção <outro= com 2,2% do 

Distribuição do quesito autodeclaração na opção <Outro=:
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Nessa esteira de análise, Paugam (2003) discute sobre a <desqualificação 

social=, a qual estabelece que o indivíduo que não participa da vida econômica e social 



e <[...] aquilo que se perde é a ilusão de 

marca na linha do tempo da vida de uma pessoa=.



se ao usufruto da categoria <trajetórias= em função da definição 

<itinerários terapêuticos= como <[...] processos pelos quais os indivíduos ou grupos 

sociais escolhem, avaliam e aderem (ou não) a determinadas formas de tratamento=. 

to no que se relaciona a <geometria do vivido= 

Tais considerações são indispensáveis, já que a categoria <trajetórias= é 

tida ou considerada como <percursos não lineares= e para que haja a compreensão 



<[...] Eu tive um processo muito doloroso porque eu tinha acabado de perder 

de morte que eu não passaria dos três meses.=

usuário relata <[...] eu fiquei com essa sentença de morte que eu não passaria dos três 

meses=. Ainda a respeito do imp

: <O processo de aceitação

adaptar em Fortaleza. Mesmo com dificuldades financeiras, eu sobrevivi=.



<[...] Eu sofri muito. Além de não querer aceitar perder meu rim quando 

forma como se sentiu <totalmente perdido=. E que a estratégia de mudança em busca 

: <Oh, pra mim foi ruim, eu senti muito. Eu me abalei muito, quando eu 

gente tem [...]=.

: <É foi difícil porque o médico me deu o diagnóstico que eu tava com a 

contei com a ajuda da minha amiga=. 

: <Ah, quando eu descobri foi um choque! Muito chocante, mesmo! É uma 
que é com você=. 

: <Foi um choque de realidade porque a gente pensa uma coisa e na hora 

comecei a pedir forças e aí eu disse: 8eu vou seguir até aonde eu possa 
seguir!9. E aqui estou, eu sou de São Luís=.

<Foi péssimo, foi uma pancada. Foi muito difícil de aceitar que meu rim 

[...] sair da sua casa, da sua cidade, deixar seus parentes, entendeu=.

: <Olha, pra mim foi muito difícil. Foi o período mais difícil da minha vida. 



e nunca viu=.

que retrata: <[...] foi drástico, mas tive que procurar me tratar, é 

minha saúde. E mudar pra cá, foi um abalo na minha vida=.

importância do programa, pois sem o <benefício= não haveria recursos financeiros 

<Ah, o programa é muito, muito importante. Porque onde eu morava, lá não 

uma coisa muito importante [...]=.
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a materialização de seu acesso e a acessibilidade. As <portas de entrada= configuram



: <B

mas não é explicado=. 

: <[...] A gente não tem muito contato com ninguém de lá. Tudo é por e

a gente liga, mas aí eles dizem: 8olha, qualquer coisa é pelo e mail!9. E muitas 

ser mais assistido, ainda mais que eu vim de uma cidade para outra=. 



visando a realização do transplante: <ajuda as pess

o transplante para que tenha uma vida mais tranquila do que estar em uma máquina=. 

: <[...] foi minha amiga quem me falou desse 

programa e que eu tinha direito. Aí fui me informar melhor [...]=. 

relata que <[...] fui saber através dos pacientes mesmo= como o 

que <recebi orientações através dos médicos que são os meus primos. Porque nem 

todo mundo sabe da existência desse programa=. Frente a essas declarações, torna

: <Entendo que é uma ajuda boa pra quem conseguir porque a dificuldade 

negaram que eu tinha que transplantar em São Luís [...]=. 

: <Ah, o TFD é uma ajuda. Principalmente a pessoa que sai do seu Estado 

ir pra outro lugar, tentar fazer o transplante, pra ter uma vida normal=. 

: <Eu entendo que é um tratamento fora de domicílio quando

origem [...]=. 



: <[...] olha, eu acho muito importante esse programa do governo! Porque 

sobreviver com esse valor=.

: <[...] Sim. O valor que é nos oferecido e dado é de R$24,75. Essa ajuda 

: <[...] quando esse dinheiro chega, se eu não tivesse outro dinheiro não 

Não tem uma data certa!=. 

: <Na Paraíba se paga R$ 24,75 para o paciente. Se o paciente tiver 

capital como Fortaleza, tudo é caro! [...]=.





: <O programa é essencial só que já faz muitos anos 

realidade=. Tal como o: 

: <[...] Ele me deu garantia, né? Eu estou aqui esperando o transplante. 

bem difícil para a gente conseguir driblar e manter aqui o nosso dinheiro=. 

: <É você dar realmente esse

realizado o transplante=.



: <[...] no TFD existem muitas barreiras, há muitas dificuldades! Eles 

esse programa não trabalha assim. São muitas dificuldades!=. 

: <[...] devia entrar em contato, falar com a gente e saber como a gente 

fica sem receber uma palavra=.

: <Até agora, sim! Eu tenho garantia. Mas eu tenho medo porque eu já 

até quando? Eu não sei!=.

: <Então, eu tô começando a aprender porque até dois meses atrás 



existir, mas infelizmente, existem!=.
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se <[...] que esse paradigma humanis

individuais, simbólicas e materiais da doença= segundo Mauss (1999 apud Martins, 



<

: <[...] morar em outro Estado e fazer o meu transplante me deixou assim, 



tinha que continuar era pelo meu filho=.

: <O período mais difícil da minha vida. A alimentação daqui é muito 

visto um avião na vida. É só a vontade de viver mesmo!=.

: <É, foi difícil até pra mim 

Eu fiquei uns dia na casa dela até arrumar um lugar=.

: <Aconteceu que eles disseram que quando eu chegasse aqui eu ia ter 

nos 30!=. 

: <Eu cheguei aqui e fiquei perdida. Até para alugar um local era 

mais [...]=.



que contou com <[...] a ajuda da minha amiga, Gil [...]=.

: <[...] sinto muita falta dos meus filhos, dos meus netos, dos meus irmãos. 

construiu, né? Deixamos lá=.  

: <Eu sempre vivi em torno da minha família, ao redor da minha família e 

pra casa por causa das dificuldades da família que eu tava tendo=.

: <[...] é porque nunca tinha parado de trabalhar na minha vida. É a primeira 

cuidar dela=. 

: <Eu me sinto mal por um lado (voz embargada), eu chorava muito. Deixei 

imaginava ela sozinha, sem parente [...]. E eu disse: 8vou! Eu vou pra onde 
ela tá!9.  Aí eu disse pra eles: 8eu só sei quantos dias que eu vou sair, a volta 
eu não sei!=. 
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redemocratização do Estado brasileiro, à medida que postulou a saúde como <direito 

de todos e dever do Estado=

<Bom, teoricamente, eu acho a política de saúde do Brasil 

dá todo apoio [...]=.

<Em relação à política de saúde, mas não só a política de saúde, 

gente sabe que tem muito a avançar e muito a se fazer, né?!=.

<Sobre a política pública no contexto brasileiro, eu vejo que o 



atingir toda a comunidade=.

<O TFD é um programa muito bom, ele é muito importante para 

que isso é uma coisa que a gente está combatendo lá=.

<Ah, qual a minha concepção sobre o programa? Quando eu 



dele=.

<A minha concepção sobre o programa TFD? A minha concepção 

crítica. O governo local tem que se empenhar e fortalecer essa rede local=.

<O programa tenta garantir direitos aos atendimentos 

unidade federativa que o paciente se encontra=. Ao passo que descreve o <O 

complexidade que o Estado não oferece=.

revistas: <Ele é muito grandioso, né?! Embora a gente saiba que o programa surge lá 

onde o Estado falha=. Com base nessa afi



<[...] A questão 

eles tenham a possibilidade de viver disso aí=. Tal narrativa revela implicitamente uma 

do individual/particular. A título de ilustração tomemos a expressão <viver disso aí= em 



<[...] depois do transplante eu tive algumas complicações [...]. Eu só recebo 

situação calada, né?! Mas, aí chega um ponto que temos que falar, né=.

<Eu acredito que todas as pessoas que precisam do TFD já passaram ou 

o regra, né?! Ilegalidade!=.



<A portaria é de 199



bem devagar=.

: <A portaria foi criada após a integração do SUS, onde fala sobre a 

portaria para o amparo legal desses direitos garantidos aos pacientes=.

<O nosso 

manual é todo baseado nesta portaria, mas a trajetória e a história eu não saberia= e 

<A portaria foi criada em 24/02/1999 e em março ela entrou em vigor. O que 

aí=. Assim como, <Surgiu para atualizar as diretrizes 

doenças=.



<De uma forma geral, eu acho que sim. Eu acho que pelo m

atingir os objetivos=.

<

ambulatoriais=.

<Bom. Em grande parte sim, né?! Embora não seja um mar de 

<O programa consegue atingir os objetivos propostos? Claro! Com 

des entraves=.



e de atenção à saúde um <conjunto de ações e serviços articulados 

assistência em saúde= (Brasil, 2011). Além disso, o Ministério da Saúde considera 

<Eu acho que essa rede

poderia ter algum local que você pudesse agendar aquele paciente para fora=.

<A sugestão que eu tenho é que voltasse o serviço às pactuações, 

a marcar sua primeira consulta no ambulatório=.



: <[...] desde o início desse novo processo legal, o paciente 

não tem mais acesso a marcar sua primeira consulta no ambulatório=.

políticas sociais em virtude da diminuição das <responsabilidades públicas estatais=.

oferecidas/facultadas como afirma (Teixeira, 2015, p. 230) <as condições objetivas de 

investimentos sociais de criação de infraestrutura básica e trabalho interdisciplinar=. 



<A minha concepção sobre família dentro do tratamento [...]. É 

familiar, ele tende a estar muito mais motivado para seguir o seu tratamento=. 

<A concepção de família hoje ela tá bastante ampliada, né? Ela 

louvável o envolvimento dos usuários do programa=.

<Eu acho que a família é essencial na recuperação de um paciente, 



cura do paciente=.

<Eu acho que a gente só realmente deve mandar pra fora do Estado 

sua cidade pra poder fazer o tratamento de um ente querido [...]=.

<A família é à base de todo cidadão,

tratamento= em conformidade com o 



<família é à base de todo cidadão= descrito pelo 

o protótipo/existência do <cidadão= e a fruição de suporte ao longo do processo de 

para com os seus membros <doentes=. 

estremecer a <instituição familiar=. Outras argumentações são contrárias a esse 

D9Argemir, 1997; Donati & Di Nicola, 1996 apud Serapioni, 2005). Por essa razão, é 

<O primeiro conhecimento que a gente traz à tona é a Portaria, que 

geral ele está para prestar a assistência ao paciente e seu acompanhante=.

<Nosso conhecimento é prático, é aquilo que a gente vê de resultado dos 

ao nosso serviço através do TFD é uma oferta de vida nova!=.



<O conhecimento que eu tenho acerca do TFD é que ele é um serviço 

em outros Estados=.

<Fantástico!=.

<Eu acho que o TFD é importantíssimo, enquanto política de saúde. 

precisam=.

<[...] A gente sabe que o TFD é fundamental pra manutenção do paciente 

voltar=.

<[...] Porque se não houvesse esse incentivo do governo e esse acesso, 



inquestionável=.

outros termos <questão de vida ou morte=.



TFD9s figuram sem 

saúde, bem como mediante as pactuações das CIB9s. Há, unicamente, a participação 

se efetivarem de <cima para baixo= sem qualquer referência ao pressuposto da 





se a falta de articulação e integração entre os TFD9s 

e a instituição hospitalar. Os TFD9s impõem condições e determinações sem 







políticas e no reforço do chamado <familismo=, o qual convoca 

se sobre a <desqualificação social= que tem 
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