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RESUMO

Este artigo tem como objeto da pesquisa, os desafios enfrentados pelos usuarios do SUS no acesso ao
Transplante de Células Tronco Hematopoiéticas TCTH na interface com a questao social. Os conceitos
tedricos pesquisados foram: Questdo Social, Politica de Saude e Acesso. Adotou-se como método o
materialismo historico dialético, e quanto ao percurso metodoldgico trata-se de uma pesquisa de
natureza qualitativa, recorrendo a alguns dados quantitativos; abrangendo a Pesquisa bibliografica —
acerca das categorias conceituas; a Pesquisa documental (em Leis decretos entre outros); e a Pesquisa
de campo, tendo como participantes usudrios do SUS que realizaram o TCTH. As inferéncias deste
estudo sinalizam os desafios vivenciados pelos participantes na busca pelo direito ao acesso a saude
de forma integral em sua interface com a questdo social. Neste sentido, a constru¢do de politicas
publicas em saude devem em ser fundamentadas na realidade e nas necessidades dos sujeitos que a
utilizam, construidas a partir de processos de lutas e de mobilizagdes que reiteram as formas de
enfrentamento coletivo expresso na questao social, tendo como fio condutor a efetivagdo dos direitos
a saude.
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1 INTRODUCAO

Este artigo que ora se apresenta € resultado de inquietagdes que se instauraram na vivéncia
cotidiana enquanto residente, Assistente Social, no Programa de Residéncia Multiprofissional em
saude, eixo de concentragio Hematologia e Hemoterapia, do Hospital das Clinicas HC-
UFG/EBSERH! nos anos de 2017 a 2019.

Neste cenario, usuarios do HC-UFG/EBSERH sao encaminhados ao Instituto de Cardiologia
do Distrito Federal (ICDF), localizado em Brasilia-DF, para realizar o procedimento de Transplante?
de células tronco hematopoiéticas (TCTH)3. Considerando a vivéncia cotidiana de atendimentos no
ambulatorio de hematologia, foram realizados diversos atendimentos sociais com 0s usudrios € seus
familiares antes do encaminhamento para realizacdo do TCTH, assim, foi possivel amadurecer
algumas reflexdes acerca do objeto.

Destaca-se que por meio de lutas sociais na década de 1990 que a populagdo conquistou o
direito a saude publica para todos. Outrora, os servigos de saude no Brasil eram pautados nos modelos
campanbhistas e previdenciarios. Desta feita, o modelo de saude atual foi promulgado na Constitui¢cao
Federal de 1988 e se configura como uma importante conquista da populagdo por meio do Sistema
unico de saude (SUS).

O transplante é um procedimento de alta complexidade disponibilizado pelo Sistema Unico de
Saade (SUS). Visando dar materialidade aos seus diversos principios como a integralidade, equidade,
participagdo popular e a universalidade. O SUS oferta & populagdo inimeros servigos de saude e
procedimentos em todos os niveis de atengao.

Em se tratando de sua composicio, o Sistema Unico de Saude foi organizado segundo niveis
de complexidade, a saber: baixa, média e alta complexidade. No tocante a baixa complexidade,
também denominado de Atencao Primaria a Satde (APS), destacam-se: as unidades basicas de saude
(UBS) ou os centros e postos de Saude — caracterizados por servigos simples colocados a disposi¢ao
da populacao (SORRENTINO, 1997). Estas se constituem como portas de entrada no SUS, sendo

responsaveis por encaminhamentos quando necessario para os demais niveis de atencao a satde.

10 Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Goias (UFG), fundado em 23 de fevereiro de 1962, é um Hospital
Universitério, instituicio publica federal que realiza atendimento de forma gratuita, pelo Sistema Unico de Saude
(SUS). Vinculado a UFG, em 2014 passou a ser administrado pela Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares
(EBSERH), que faz a gestdo de hospitais universitarios federais em todo o Brasil (informagdes do site do HC-
UFG/EBSERH, online,2018).

2ICDF situado em Brasilia, até o primeiro semestre de 2018 recebia estes pacientes encaminhados para transplante como
“porta aberta” sem necessidade de regulagdo, sendo exigido como condicionalidade, apenas que fossem com o TFD aberto.
A equipe médica encaminhava para o ICDF com a indicagdo do TCTH e apds avaliagdo inicial o ICDF admitia e
transplantava o paciente. Porém, a partir do segundo semestre de 2018, a equipe do ICDF emitiu comunicado de que ndo
receberia mais pacientes porta aberta, sendo necessario o pedido de regulacdo, colocado como uma nova exigéncia da
Secretaria de satide do Distrito Federal. O fluxo de encaminhamento ainda nao foi restabelecido, nem definido até o inicio
de 2019.

% Ha no Brasil outros centros transplantadores localizados em outros Estados que realizam esse tipo de transplante, porém,
neste trabalho, optou-se por analisar apenas pacientes encaminhados ao ICDF Brasilia.
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Destaca-se que a média complexidade, ou nivel secundario, ¢ constituida por servigos
especializados que necessitam de recursos mais especificos de tratamento. Ja a alta complexidade ou
nivel tercidrio caracteriza-se por uma rede mais especializada em sua complexidade no atendimento a
populacdo. Um hospital pode agregar os niveis secundarios e terciarios, bem como a pesquisa e
tratamentos especificos, assim denominados de nivel quartenario — inseridos a alta complexidade
(GONCALVES, 2006).

Estes dois ultimos niveis de complexidade que se insere 0o HC-UFG/EBSERH de Goiania-GO,
hospital publico universitario, atendendo 100% SUS. No que tange a particularidade deste estudo, tem-
se neste hospital a referéncia estadual em tratamento na especialidade de Hematologia (especialidade
a qual trata das doencas relacionadas as células do sangue), porém a unidade ndo conta com servigo de
transplante, o que demanda encaminhamento, quando necessario, a outras unidades.

O transplante de 6rgaos e tecidos constitui-se um direito a satide regulamentado no SUS através
da Lei N°9.434, de 4 de fevereiro de 1997 que “Dispde sobre a remocgao de o6rgaos, tecidos e partes do
corpo humano para fins de transplante e tratamento e da outras providéncias” (BRASIL,1997).

No que se refere ao transplante de tecido humano, como ¢ o caso do TCTH, sao classificados
em autologo (quando as células progenitoras vem do proprio paciente); alogénico (quando as células
progenitoras vem de um doador compativel. Estes ultimo, em sua maioria, sdo familiares ou doadores
cadastrados nos bancos de medula 6ssea REDOME — Registro Nacional de Doadores de medula
Ossea), por ultimo tem o transplante singénico (caracteristica de transplante no qual as células doadas
advém de um irmao gémeo idéntico) (PASQUINI E COUTINHO, 2013, p.711).

De acordo com o site oficial do Instituto de cardiologia do Distrito Federal (ICDF), a
implantacdo deste procedimento na instituicdo ¢ bem recente, iniciou se em 2013 como
credenciamento para realizagdo de TCTH do tipo autdlogo e posteriormente em 2014 implantou-se o
TCTH do tipo alogénico. Desde a implantagdo desse procedimento no ICDF que o Hospital das
Clinicas de Goiania HC-UFG/EBSERH tem encaminhado usuérios do SUS para realizacdo do
transplante nesta instituigdo.

Vale ressaltar que o TCTH ¢ considerado um procedimento complexo,

[...] visa enxertar a Célula-Tronco Hematopoética (CTH) com o objetivo de corrigir um defeito
quantitativo ou qualitativo da medula 6ssea. Nos ultimos 30 anos, o TCTH ¢ utilizado no
tratamento de doengas hematologicas malignas e ndo malignas, imunodeficiéncias, erros inatos
de metabolismo, tumores sélidos, além de doencas autoimunes [...] A CTH podera originar-se

da medula oOssea, sangue periférico ou Sangue do Corddo Umbilical (PASQUINI E
COUTINHO, 2013, p.711).

Entretanto, ndo sdo todos os pacientes que realizam o TCTH. S¢ ¢ feita a indicagdo quando
outras terapias ndo apresentam respostas satisfatorias, assim o transplante de medula Ossea,

geralmente, ¢ a ultima alternativa para o sucesso no tratamento. A necessidade de sua realizagdo de
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acordo com (PASQUINI E COUTINHO, 2013) “fundamenta-se na superioridade dessa terapéutica
ante as outras disponiveis, levando-se em conta a idade do paciente e do doador, doenca bésica, estadio
clinico, complicagdes prévias e presentes na fase pré-transplante”.

Goiania dispde de uma unidade de transplante que atende ao SUS, situada no Hospital Aratijo
Jorge (HAJ). Ha na unidade um servigo destinado ao TCTH e uma equipe atendendo nesta
especialidade, o espago fisico conta com quatro enfermarias individuais, nesse sentido o HAJ prioriza
os leitos de TCTH aos pacientes que ja vem sendo acompanhados e tratados no HAJ. A unidade recebe
pacientes encaminhados pela rede via regulagdo, porém considerando a baixa rotatividade dos leitos —
por caracteristicas proprias do transplante que requerem maior tempo de internagdo —, a espera na fila
para pacientes de outros hospitais pode demorar consideravelmente; caracteristicas estas que levam a
equipe médica do HC recorrer a outros servigos que também realizam o TCTH, no caso especifico a
ser analisado, o ICDF.

Os usudrios do HC quando encaminhados a Brasilia, passam por vérias consultas com a equipe
multiprofissional do ICDF, com vistas a avaliagdo das condi¢des para realizagdo do transplante.
Denota-se que ha pacientes que ndo apresentam niveis estaveis nos exames ¢ na avalia¢ao geral, sendo
considerados inaptos para realizacao do transplante, em carater temporario ou definitivo.

Coetaneo a este processo, denota-se um significativo nimero de usuarios que, mesmo
apresentando condicdes clinicas para o transplante, deixam de realizar o transplante por motivos
externos a doenca, os quais relacionam-se as expressoes da questdo social, assim como: falta de
acompanhante (familiar, esposa (0), amigo (a), vizinho (a), etc.) que possam ir com O USUArio;
impedimento de afastamento do trabalho; condi¢des socioecondmicas desfavoraveis; dentre outros.

Na garantia dos direitos da saude que o Ministério da Saude editou a Portaria 55/1999,
constituindo o chamado Tratamento Fora de Domicilio.

As antinomias deste processo denota-se que, se por um lado, o TFD se expressa como uma
forma de garantia de acesso a satide no SUS, fornecendo uma auxilio financeiro ao paciente e seu
acompanhante (quando for o caso), para custear despesas com alimentacdo, estadia e passagens ao
realizar tratamento fora de seu municipio de origem; por outro lado, a realidade como Assistente
Social/ Residente, denota-se que este ndo ¢ suficiente para a manutengao do paciente em TCTH.

Nesse sentido, as afligdes cotidianas suscitaram algumas inquietagdes, aqui denominada de
problematizagdo, a saber: As agdes ofertadas pela politica publica de Saude, TFD ¢ o suficiente para
atender as necessidades de um paciente que vai realizar transplante de células tronco hematopoiéticas
(TCTH) em Brasilia juntamente com seu acompanhante? Quais sdo as expressoes da questdao social
presentes no cotidiano desses usuarios € como as mesmas se apresentam no que tange ao acesso do
tratamento de forma integral? Quais sdo as barreiras de acesso e permanéncia enfrentadas por esses

pacientes e seu acompanhante para realizarem o TCTH?
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Essas questdes iniciais permitiram delinear o problema desta pesquisa, qual seja: Quais os
desafios enfrentados pelos usuarios do SUS no acesso ao TCTH na interface da Questdo social?

Para isso, apresentaremos a seguir, 0 caminho metodolégico percorrido e a discussdo das
categorias fundamentais para embasar a analise dos depoimentos dos participantes da pesquisa que

narram suas trajetorias singulares para realizarem TCTH no ICDF.

2 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Neste estudo compreende-se que metodologia expressa a sistematizagdo dos processos
desenvolvidos no estudo que se propde, descrevendo tanto o método como os instrumentos
empregados para a realizacdo da mesma. Desta forma, o método de pesquisa que embasou este trabalho
¢ o materialismo historico dialético, destacando que “ndo resulta de operacdes repentinas, de intui¢des
geniais ou de inspiragdes iluminadas e momentaneas. Antes, ¢ o produto de uma longa elaboracao
teorico-cientifica, amadurecida no curso de sucessivas aproximacgdes ao seu objeto” (NETTO, 2009,
p-11).

Desta forma, esse mesmo autor sinaliza que o método ndo ¢ um conjunto de regras formais que
se “aplicam” a um objeto que foi recortado para uma investigacdo determinada nem, menos ainda, um
conjunto de regras que o sujeito que pesquisa escolhe, conforme a sua vontade, para “enquadrar” o seu
objeto de investigagdo (NETTO,2009, p.25). As escolhas e regras para se realizar uma pesquisa sao
construidas de acordo com a realidade que se deseja investigar, ndo existindo um método pronto e
acabado, de forma engessada, ¢ possivel construir percursos metodoldgicos de acordo com cada
ocasido. Ainda de acordo com este autor,

O método de pesquisa que propicia o conhecimento teodrico, partindo da aparéncia, visa
alcancar a esséncia do objeto. Alcancando a esséncia do objeto, isto é: capturando a sua
estrutura e dindmica, por meio de procedimentos analiticos e operando a sua sintese, o

pesquisador a reproduz no plano do pensamento; mediante a pesquisa, viabilizada pelo
método, o pesquisador reproduz, no plano ideal, a esséncia do objeto que investigou (p.8).

Ao levar em consideracdo a pergunta norteadora apresentada no final da Introducdo deste
trabalho, delimitou como objeto da pesquisa, os desafios enfrentados pelos usuarios do SUS no acesso
ao TCTH na interface com a questao social.

Este processo inicial permitiu a elaboracdo do fio condutor, qual seja: os desafios enfrentados
pelos usuarios do SUS indicados ao TCTH se encontram para além da realizag¢do do transplante o que
dificulta e fragiliza o direito ao acesso expresso em leis, decretos, portarias € normativas.

O objetivo geral, entdo proposto foi Identificar e analisar os desafios enfrentados pelos usuarios
do SUS no acesso ao Transplante de Células Tronco Hematopoiéticas (TCTH) quando encaminhados
para o Instituto de Cardiologia do Distrito Federal (ICDF), frente as interfaces da questao social.

Desdobraram-se como objetivos especificos: Conhecer as principais barreiras relacionadas as
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expressoes da questao social no acesso ao TCTH; Identificar como se da o acesso e permanéncia dos
pacientes que vao ao ICDF para realizagdo do TCTH; Analisar a processualidade no acesso a saude
dos pacientes de Transplante de Células Tronco Hematopoiéticas (TCTH) enquanto direito de saude.

Para, aproximar-se do objeto enquanto uma pesquisa de natureza qualitativa; esta compreende
0 movimento como parte constituinte da realidade que o cerca, repleto de contradigdes; abrangendo a
construcao de trés pesquisas indissociaveis, quais sejam: a pesquisa bibliografica, a pesquisa
documental e a pesquisa de campo.

No que refere-se a pesquisa bibliografica se constituiu a partir das categorias conceituais, quais
sejam: Questao Social, Politica de Saude e Acesso. Este referencial tedrico balizou o levantamento da
produgdo académico-cientifica de Teses, Dissertacdes, artigos, bem como outras fontes bibliograficas
e sites existentes sobre a tematica.

Para a realizacao da pesquisa documental recorreu-se a fontes primarias e fontes secundarias,
através de Leis, Decretos, documentos oficiais, fontes estatisticas dentre outras.

No que tange a pesquisa de campo considerou o percurso para se alcangar a esséncia do objeto,
delimitando enquanto /dcus da pesquisa de campo o ambulatério de Hematologia do Hospital das
Clinicas de Goiania HC-UFG/EBSERH, identificando como participantes os pacientes deste
Ambulatorio que realizaram o Transplante de Células Tronco Hematopoiéticas.

Foram coletados os dados no periodo entre os meses de novembro e dezembro de 2018, usando
de entrevistas semiestruturadas com roteiro norteador e consentimento do participante firmado em
TCLE. A entrevista foi gravada por aparelho de dudio e posteriormente transcrita para analise.

No universo de cerca de 25 pacientes* encaminhados para transplante dos anos de 2017-2018,
optou-se por uma amostra de quatro (04) pacientes, escolhidos aleatoriamente, em p6s TCTH, nos
quais o transplante foi usado como terap€utica para tratar de doencas oncohematoldgicas (Leucemias,
linfomas, Mieloma Multiplo, aplasia de medula), deste universo, 02 sujeitas do sexo feminino e 02
sujeitos do sexo masculino foram entrevistados.

Os critérios de inclusdao foram por pacientes maiores de 18 anos, atendidos pelo ambulatorio
de Hematologia do HC com doengas onco hematoldgicas e ja passaram pela etapa do TCTH com éxito,
no ICDF, num periodo de tempo entre trés (03) meses e um ano (01) pos transplante, compreendidos

entre (2017-2018).

“Faz-se mencio a um valor estimado de 25 pacientes com indicacdo para TCTH durante o periodo delimitado como critério
da pesquisa. O valor nao € exato porque nao hé sistematizagao de registros, tabelas ou levantamentos anuais/semestrais do
Servigo de hematologia do HC que ddo conta do universo total de usuarios encaminhados para transplante neste periodo,
a ndo ser os registros feitos em prontudrios fisicos individuais. Esta estimativa foi feita a partir de consideragdes de uma
profissional que atende neste ambulatorio.
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Os critérios de exclusdo foram; ndo serem pacientes onco hematologicos, serem menores de
idade, terem transplantado a mais de um ano e menos de 02 meses, terem realizado o transplante em
outra unidade que nao o ICDF.

Neste artigo ora apresentado, seguiu rigorosamente todas as etapas €ticas da pesquisa tomando
por base as Resolugdes 466/12 ¢ 510/16, sendo submetido e aprovado pelo Comité de Etica deste
referido Hospital em set/2018 sob parecer N° 2.873.076, usando de recursos proprios para sua

realizagao.

3 DISCUSSAO
3.1 QUESTAO SOCIAL E POLITICA DE SAUDE

Buscou-se neste item trazer os resultados da pesquisa, juntamente com sua analise, a partir das
categorias conceituais a priori, tais como: questao social e pobreza, politica de satide e o0 acesso a saude.

Esta organicidade foi definida considerando a relagdo que a questdo social estabelece com as
politicas publicas, em que a politica social se estabelece enquanto conjunto de agdes que surge por
meio da intervengdo do Estado na sociedade capitalista, como forma de enfrentamento diante a luta de
classes, enquanto enfrentamento da questao social, dentre estas politicas, destaca-se a politica de satde,
foco de nossa discussao.

O ponto de partida que originamos para compreender a realidade social é firmada na sociedade
capitalista que produz desigualdades, que tém relacdo com a exploragdo dos trabalhadores, e as
respostas engendradas pelas classes sociais e seus segmentos; em sua relagdo concreta expressa pelo
processo de acumulagdo do capital, produzido e reproduzido com a operagdo da lei do valor, cuja
contraface € subsung¢do do trabalho pelo capital (BEHRING; BOSCHETTI, 2006).

Nesse sentido, a classe que ndo detém dos meios de produgdo, para manterem suas necessidades
basicas, vendem sua forca de trabalho aos capitalistas, de forma que “o trabalhador ¢ despojado do
produto do seu trabalho excedente (mais-valia); isso caracteriza uma relagcdo de exploragdo: a
apropriagdo privada pelo capital, da mais-valia produzida pelo trabalhador” (MONTANO, 2011, p.79).

A exploragdo do trabalhador pelo sistema capitalista ndo garante distribuicao equivalente da
renda sob aqueles produtos ou mercadorias por ele produzidas. Nesse sentido, ¢ possivel apreender
que a relacdo capital x trabalho estabelecida na sociedade capitalista ¢ a arena fundadora das
disparidades entre as classes sociais que vivem do trabalho e as que detém os meios de produgado. Esta
relacdo estabelece uma configuragdo perversa entre o lucro, a riqueza e o poder, em contraposicao a
pobreza, miséria e subalternidade.

E no estabelecimento destes nexos causais que se estabelece a questio social, expressando,

o conjunto das expressdes das desigualdades da sociedade capitalista madura, que tem uma
raiz comum a producao social é cada vez mais coletiva, o trabalho torna-se mais amplamente
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social, enquanto a apropriagdo dos seus frutos mantém-se privada, monopolizada por uma
parte da sociedade” (IAMAMOTO, 2015, p. 27).

Assim, para esta mesma autora, a analise da Questdo Social ¢ indissociavel das configuracdes
assumidas pelo trabalho e encontra-se necessariamente situada em uma arena de disputas entre projetos
societarios, informados por distintos interesses de classe, acerca de concepgdes e propostas para a
conducao das politicas econdmicas e sociais [AMAMOTO, 2004, p.10).

Para tanto, ¢ importante reiterar que as contradi¢des advindas da relagdo entre Trabalho e
Capital que a questdo social se estabelece no cotidiano desses sujeitos que vivem do trabalho onde as
desigualdades vao mostrar-se mais latentes; estabelecidas frente aos componentes de resisténcia e
ruptura, portanto, impregnados pela luta de classes.

Mesmo desarticuladas ou pontuais estas formas de enfrentamento da questdo social sdo
travadas pela classe trabalhadora “sendo ela desigualdade, ¢ também rebeldia, por envolver sujeitos
que vivenciam as desigualdades e a elas resistem e a elas se opdoem” (IAMAMOTO, 2015, p.28). Essa
condi¢do de embate ndo exclui os sujeitos de condi¢gdes de pobreza e vulnerabilidade® — umas das
principais expressdoes manifestas no cotidiano dos sujeitos que vivem do trabalho.

A pobreza aqui ¢ definida como sendo “face do descarte de mao de obra barata, que faz parte
da expansdo capitalista”. Expansdo na qual o trabalho, fonte da riqueza social, passa por efeitos
devastadores das alteragdes que vém ocorrendo no processo de acumulacdo, com a reestruturagao
produtiva e a “financeirizagdo” do capital (YAZBEK,2012, p. 293).

As decorréncias advindas da reproducao capitalista ndo deixam muitas possibilidades para os
que configuram um exército reserva, a nao ser “universo marcado pela subalternidade, pela revolta
silenciosa, pela humilhacdo e fadiga, [...] pela alienagdo e resisténcia e, sobretudo pelas estratégias
para melhor sobreviver, apesar de tudo” (YAZBEK, 2012, p.292).

Considerando a pobreza e a vulnerabilidade como algumas expressdes da Questao Social no
cotidiano dos sujeitos, € possivel verificar que somente nestas condigdes € que as “sequelas da questao
social [...] podem tornar-se objeto de uma intervengdo continua e sistemdtica por parte do Estado”
(NETTO, 2011, p.29).

Ao trazer este fragmento o autor refere-se a intervencao do Estado nas mazelas sociais através
das politica ptblicas, no qual ele executa tais concessdes “ao buscar legitimagdo politica através do
jogo democratico, ¢ permeavel a demandas das classes subalternas, que podem fazer incidir nele seus

interesses ¢ suas reivindicagdes imediatos” (NETTO, 2011).

% Vulnerabilidade aqui entendida como “a produgdo da desigualdade € inerente ao sistema capitalista, ao (re)produzi-la,
produz e reproduz vulnerabilidades e riscos sociais” (Silva; Yazbek e Giovanni, 2011, p. 50).
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Ainda de acordo com este autor, ¢ importante compreender neste processo o papel consensual
impresso através da politica social, no qual “o estado burgués no capitalismo monopolista busca
administrar as expressdes da questdo social de forma a atender as demandas da ordem monopdlica
conformando, pela adesao que recebe de categorias e setores cujas demandas incorpora, sistemas de
consenso variaveis, mas operantes” (NETTO, 2011, p.30).

Nesse sentido, as politicas sociais se constituem como desdobramentos a respostas ¢ formas de
enfrentamento, mesmo que de forma setorizadas e fragmentadas, as expressdes multifacetadas da
questao social no capitalismo.

Dentre estas politicas sinalizadas na relagdo que se estabelece na sociedade entre as formas de
enfrentamento da classe trabalhadora e a respostas dadas no interior do Estado destaca-se a politica de
saude; tornando-se necessario uma breve contextualizacdo de como se instituiu enquanto direito social

garantido em texto constitucional no Brasil.

3.2 APOLITICA DE SAUDE NO BRASIL
A politica de saude no Brasil emerge como estratégias de padrao de protecdo social frente ao
desdobramento das expressdes da questdo social no inicio do século XX, no bojo da transi¢do entre a
economia agro-exportadora e a urbano industrial refletindo o avanco da divisdo do trabalho, ou seja,
da emergéncia do trabalho assalariado (BRAGA; PAULA, 1986, p.41-42).
Assumida na logica pautada na auséncia de doencgas, tem suas feigdes na saude publica com
A reforma Carlos chagas, de 1923, [que] tenta ampliar o atendimento a satide por parte do
poder central, constituindo uma das estratégias da Unido de ampliacdo do poder nacional no
interior da crise politica em curso [...] Neste periodo, também foram colocadas as questdes de
higiene e satde do trabalhador, sendo tomadas algumas medidas que se constituiram no
embrido do esquema previdenciario brasileiro, sendo a mais importante a criacdo das Caixas
de Aposentadorias e Pensdes (CAPs) em 1923,conhecida como lei El6i Chaves. As CAPs eram

financiadas pela Unido, pelas empresas empregadoras e pelos empregados (BRAVO, 2009,
p-90).

De acordo com Bravo (2009) esta foi a primeira forma de organizacgao previdencidria no Brasil
e proporcionavam alguns “beneficios” como Assisténcia médica-curativa, medicamentos,
aposentadoria por tempo de servico, velhice e invalidez, pensd@o por morte para os dependentes e
auxilio funeral. Depreende-se neste processo que ao Estado cabia apenas a responsabilidade com
campanhas limitadas diante das epidemias. Ja a previdéncia, como no caso das CAPs, se
responsabilizava pelo atendimento médico assistencial — destinado apenas as pessoas que contribuiam.

Segundo Braga e Paula (1986), as alternativas centrais buscadas para a Saude entre os periodos
de 1930 a 1940 se destacam: as campanhas sanitarias limitadas, com énfase as acdes para as areas de
endemias rurais; e a partir de 1937, por servigos de combate as endemias, tais como: febre amarela e

maléria. Subsequentemente,
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a situagdo da satide da populacdo, no periodo de 1945 a 1964 (com algumas variagdes
identificadas principalmente nos anos de 50, 56 ¢ 63, em que os gastos com satide publica
foram mais favoraveis, havendo melhoria das condi¢des sanitarias), ndo conseguiu eliminar o
quadro de doengas infecciosas e parasitarias e as elevadas taxas de morbidade e mortalidade
infantil, como também a mortalidade geral (BRAVO, 2009, p.92).

Essas caracteristicas perpassam a década de 1950, com a criagao do Ministério da Saude, e
tomam uma configura¢cdo mais acentuada com a precarizagdo e a focalizacdo dos servigos, no periodo
de 1974 a 1979. Estas configuragdes adensam uma constante a politica nacional de Saude afrontou
uma constante tensdo entre a populagdo e os servigos prestados sob a geréncia do Estado ditatorial —
desdobrando grandes embates e lutas pela qualidade da saude.

As decorréncias do processo corroboraram para a emergéncia do denominado Movimento de
Reforma Sanitaria (MRS), cuja bandeira de luta tinha como centralidade o acesso universal de saude
a populacdo com qualidade nos servigos prestados, “conseguindo avangar na elaboragdo de propostas
de fortalecimento do setor puiblico em oposi¢do ao modelo de privilegiamento do produtor privado”
(BRAVO, 2009, p.203).

Desta forma, na década de 1980 profissionais da satide e representantes da sociedade civil, na
busca por solu¢des mais eficazes que amenizassem as problematicas advindas das questdes
conjunturais e estruturais, constituiram para a area da saude e, portanto, na vida dos individuos avangos
consideraveis a partir de

Conferéncias, seminarios ¢ mobilizagdes em Sao Paulo, tratando do agravamento da situagdo
de satide, precedendo especialmente as 7* ¢ 8* Conferéncias de Saude, avangaram num sentido

da proposta de um Sistema Unico de Satide com a participagdo popular e controle social
(FARIA; JATENE, 1995).

Essas mobilizagdes fortaleceram as pautas do MRS condensando-as no Projeto de Reforma
Sanitaria que teve partes significativas de suas lutas expressas na promulgacao da Constituicao Federal,
Seguridade Social — garantida como politica publica de direitos — composta pelas politicas de
Assisténcia Social, Saude e Previdéncia Social®.

Desta forma, a satide no Brasil efetivou-se como direito de todos e dever de Estado a partir da
Constituicao Federal de 1988, em especifico nos artigos 196 ao 200. As decorréncias desse processo
possibilitaram a construgio de um sistema organizado hierarquicamente, denominado Sistema Unico
de Saade (SUS), regulamentado na década pelas Leis Organicas da Saude (LOS) n° 8.080/90 e n°
8.142, — ambas de 1990.

® Através da Seguridade ¢ instituida a Saude e a Assisténcia Social enquanto uma politica de carater universal, porém esta
ultima prioritariamente atendera a quem dela precisar (pela auséncia de condigdes minimas sociais de sobrevivéncia. Ja a
Previdéncia Social continua com seu carater de seguro social, triando seus segurados por critérios de contribuicéo, atrelados
a relacdes de trabalho.
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Denota-se que estas leis foram fundamentais nos direcionamentos da operacionalizacdo do
sistema de Saude, visto que definiu os principios e diretrizes do SUS, dentre eles; universalidade,
equidade e integralidade, participagdo e controle social. Cabe destacar as diretrizes do SUS pautadas
na Descentralizacdo, com direcdo Unica em cada esfera de governo; Atendimento integral, com
prioridade para as atividades preventivas, sem prejuizo dos servicos assistenciais; Participagdo da
comunidade (BRASIL, 1988).

Ressalta-se, ainda, neste periodo a contradicdo colocada as politicas sociais, decorrendo em
descompassos ao SUS, posto que, coetaneo as conquistas ha um redirecionamento do papel do Estado,
influenciado pela Politica de ajuste neoliberal (BRAVO, 2009); trazendo fortes rebatimentos a proposta
de politica de satude construida a partir dos principios do Projeto de Reforma Sanitéria. Estas politicas
de ajuste neoliberal tem reduzido significativamente os investimentos na saude recaido em diferentes
acdes com viés de ampliagdo da privatizacdo, estimulo ao seguro privado, carater focalizado para
atender as populacdes vulneraveis através do pacote basico para saude, voltada para mercadoria saude
(COSTA, 1997). Este cenario remete a avangos ¢ retrocessos que recaem diretamente a classe
trabalhadora mais vulnerabilizada e que utiliza a politica de saude publica, fragilizando os direitos
alcancgados.

Como ja destacado, as formas de enfretamento diante da desigualdade vem imprimindo
avangos e desafios enfrentados no ambito do SUS. A processualidade destes direitos ganham
materialidade na garantia do acesso ao tratamento de qualidade, subsidiadas por estratégias —
consolidadas por meio de politicas, normas e demais regulamentagdes —, dentre elas: a instituicdo do
TFD (1999); a Politica Nacional de Humanizacdao no SUS (2003); o Programa farmécia Popular
(2004); o Pacto pela saude (2006).

As antinomias denotam que na contramao dos direitos conquistados, desdobram os ataques
neoliberais as politicas sociais, com sua investida mais perversa a proposta de Emenda a Constitui¢do
n°55, de 2016 — PEC do teto dos gastos publicos, de autoria da Camara dos Deputados Federais, votada
e aprovada, tornando-se a temerosa Emenda Constitucional n° 95, de 15 de dezembro de 2016 — o que
inferimos como uma das medidas que mais expressam a contrarreforma as politicas sociais na
perspectiva da consolidagdo do projeto privatista.

Estas medidas consolidam o congelamento dos gastos publicos do Governo Federal por 20
anos, contados a partir de 2018’. Durante este periodo os recursos destinados as politicas Publicas,
como a saude e educagdo, tendem a ser as mais prejudicados, ocasionando incisivo sucateamento e
desmonte das conquistas sociais. Segundo Bravo et. al.

Com o advento do governo Temer ¢ flagrante a acelerag@o e a intensificagdo das politicas que
contribuem com o desmonte do Estado brasileiro, configurando uma nova fase de

" Para maiores informagdes destas consequéncias ver Bravo (2018).
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contrarreformas estruturais que atacam os direitos dos trabalhadores (BRAVO; PELAEZ;
PINHEIRO, 2018, p.10).

Esses mesmo autores reiteram que esse quadro de retrocessos a politica de satide brasileira ndo
sdo recentes no Brasil, se inserem no bojo da politica mundial e toma fei¢des diferenciadas diante as
particularidades socio-historicas brasileiras. Tais configuracdes, na conjuntura atual se adensam diante
do projeto conservador assumido pelo governo ilegitimo® ganhando materialidade com uma série de
medidas que caminham na contraposi¢do dos direitos sociais a saude, cuja expoéncia assumida ¢
demarcada pelo projeto privatista, em que tem carater focalizado para atender as populagdes
vulnerdveis através do pacote basico para a saude, ampliacdo da privatizagao, estimulo ao seguro
privado, descentraliza¢ao dos servicos ao nivel local, eliminagao da vinculacao de fontes com relagao
ao financiamento ( 2009, p.101).

Reitera-se que tais descompassos apresentados, fragilizam e fragmentam os direitos a satde,

dentre eles o acesso da populagdo ao SUS.

3.3 DIREITO AO ACESSO A SAUDE

Trazer o debate para a categoria acesso no ambito do SUS pressupde delinear as maneiras como
a saude se configura no cotidiano das pessoas. De acordo com (FRANCOIS, 2008) o acesso a saude ¢
um direito reconhecido pelos o0rgdos internacionais e pela maioria dos paises. No Brasil, como ja
assinalado, a Constituicdo Federal de 1988, reconhece a saide como direito fundamental do ser
humano.

Esse mesmo autor ressalta, ainda, que o acesso a saude, além da proporcionalidade entre os
servigos e usudrios, implica uma relagdo dindmica entre as necessidades, as aspiracdes e cultura da
populagdo, a demanda de servigo e os recursos disponiveis para satisfazé-la. Destarte, “o sistema
institucional de saude — Publico e Privado — apresentam deficiéncias que impedem a assisténcia a
todos” (FRANCOIS, 2008, p.140). Assim esse autor explicita a recomendacdo da Organizagdo
Mundial de satide (OMS) que o significado de “acessivel” seja adaptada a cada realidade e a cada
regido,

[...] isso significa pensar as necessidades da populacdo ndo apenas em relagdo aos recursos

institucionais existentes, mas também de forma localizada, nas comunidades (FRANCOIS,
2008, p.140).

8 Temer assumiu a presidéncia do Pais depois de um impeachment sofrido pelo Governo Dilma, contrariando os principios
da democracia que a elegeram. Inegavelmente ele representa os setores mais reaciondrios, atrasados e conservadores da
sociedade brasileira, aliado a burguesia “[...] ultra neoliberal, claramente pro-capital, que visa resolver os impasses de
acumulagdo e favorecer os interesses da classe dominante no pais e aprofundar sua dependéncia junto ao capital
internacional” (BRAVO; PELAEZ; PINHEIRO, 2018, p. 12).
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Nesse sentido, o acesso a saude tem varios elementos, ndo dependendo apenas dos recursos
institucionais existentes, ou da mera oferta do servigo. “No Brasil, com suas grandes distancias e
desigualdades econdmicas, populacionais e de distribui¢do, o percurso entre a doenga, o cuidado e a
cura significa trilhar um longo e dificil caminho” (FRANCOIS, 2008); tornando-se necessario
compreender como essas desigualdades econdmicas e sociais, na interface com a questdo social,
incidem no acesso a saude.

Destaca-se que a oferta deste servico no SUS ndo ¢ o suficiente para suprir a demanda do
usudario ao acesso a saude; corroborando os apontamentos de Travasso e Castro (2012, p.186) a “mera
disponibilidade de recurso ndo garante o acesso”, existem para além desses impasses,

[...] barreiras geograficas, financeiras, organizacionais, informacionais, culturais entre outras,
expressdo caracteristica da oferta que, de modo inter-relacionado, atuam facilitando ou

obstruindo a capacidade das pessoas de utilizarem o servigo de saide (TRAVASSOS;
CASTRO, 2012, p.186).

Dessa forma, visando garantir o acesso, baseado na integralidade em todos os niveis de
assisténcia, instituiu-se no SUS o respaldo legal para o TFD se apresenta como uma possibilidade de
acesso no ambito do SUS, que mesmo diante todas as contradi¢des sao garantidas a responsabilidade
ao Estado nos cuidados em saude do usuério.

O TFD foi normatizado na década de 1990 pela Portaria n® 55/1999, regulamentando normas
para referendar que o Estado deve se responsabilizar pelo encaminhamento do usudrio no tratamento
fora do seu municipio de origem, e concomitante, repassar

[...] uma ajuda® de custo ao paciente, e em alguns casos, também ao acompanhante,
encaminhados por ordem médica a unidades de satde referenciada em outro municipio ou
Estado da Federagdo, quando esgotados todos os meios de tratamento na localidade de
residéncia do mesmo, desde que haja possibilidade de cura total ou parcial, limitado no periodo

estritamente necessario a este tratamento e aos recursos orgamentarios existentes (MANUAL
DE NORMATIZACAO DO TFD, 2015, p.03)*°.

Nesse sentido o TFD, através do SUS, garante tratamento médico a pacientes acometidos de
doengas ndo tratdveis no municipio de origem, quando esgotados todos os meios de atendimento na
sua localidade (BRASIL,1999). O TFD repassa ao paciente, e em alguns casos, ao acompanhante,
auxilio para os custos gastos com viagem referenciadas a outros municipios ou estados que nao sao o
seu de origem; tendo como um dos critérios para esta referéncia a possibilidade de cura total ou parcial.

De acordo com o Manual do TFD, e a portaria N° 55/99, sdo ofertados no ambito do SUS:

% A Portaria n° 55 de 1999 que institui o TFD define esse repasse financeiro como “ajuda de custo”, a qual discorda-se, uma
vez que, vai contra a perspectiva de direitos a saide no SUS pautados na universalidade e integralidade dos servigos de
forma equitativa e ndo como “ajuda”.

10 Este Manual foi esquematizado pela secretaria de satide do Estado do Espirito Santo baseado na portaria n® 55/99. Optou-
se por usar 0 texto deste manual pela clareza do contetdo. Disponivel em:
https://saude.es.gov.br/Media/sesa/TFD/Manual%20TFD%202015 .pdf. Acesso em 01 de fevereiro de 2019.
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Consultas, tratamento ambulatorial, hospitalar/cirargico previamente agendado; Passagens de
ida e volta aos pacientes e se necessario a acompanhantes no mesmo valor, para que possam
deslocar-se até o local onde sera realizado o tratamento e retornar a sua cidade de
origem;(transporte aéreo, terrestre ou fluvial); Ajuda de custo para alimentagdo e hospedagem
do paciente e/ou acompanhante enquanto durar o tratamento; Responsabilizagdo pelas
despesas decorrentes de obito do usuario de TFD; Analise de situagdes especiais, quando as
condigdes fisicas do paciente ndo permitirem o transporte rodoviario (BRASIL,1999).

Destaca-se que os valores referentes ao auxilio repassado pelo TFD ao usudrio e seu
acompanhante, encontram-se defasados, considerando que a referéncia de valores repassados ao
usuario/acompanhante, firmada na Portaria N° 55/99, ndo passou por atualizagdo monetaria com o
decorrer dos anos. Para a compreensdo, a mesma ¢ descrita a seguir:

e Remuneragdo para transporte aéreo a cada 200 milhas por paciente/acompanhante: R$100,00

(Valor individual).

e Remuneragdo para transporte terrestre a cada 50km de distancia por paciente/acompanhante:

R$ 3,00 (Valor individual).

e Remuneragdo para transporte fluvial a cada 50km de distancia por paciente/acompanhante: R$

2,00 (Valor individual).

e Ajuda de custo para alimentagdo para paciente e acompanhante quando ndo ocorrer pernoite
fora do domicilio: R$10,00.
e Ajuda de custo para diaria completa (alimentagdo e pernoite) de paciente e acompanhante: R$

30,00.

e Ajuda de custo para alimentag@o do paciente sem acompanhante quando ndo ocorrer o pernoite

fora do domicilio: RS 5,00.

e Ajuda de custo para didria completa (alimentacdo e pernoite) de paciente sem acompanhante:

R$15,00. (BRASIL,1999).

Pelo exposto, apenas o TFD ndo consegue garantir integralmente o acesso e permanéncia dos
pacientes de TCTH que sdo encaminhados pelo HC para o ICDF*, no qual implicam no direito a satide
e se expressam enquanto uma das expressdes da questio social.

Entretanto, a realidade evidencia que pensar em acesso a satude, balizados na politica do TFD,
ainda requer revisitar muitos elementos que interferem diretamente na defesa de direitos, sobretudo ao
considerarmos que as demandas dos usuarios sdo plurais e as dificuldades se apresentam para além das

questdes de ordem geografica, econdmica e funcional.

10 custo de vida em Brasilia é considerado um dos mais altos alto em relacio a outras capitais do pais. A informacio tem
respaldo do IBGE, que divulgou o Indice Nacional de Precos ao Consumidor Amplo (IPCA) e o Indice Nacional de Pregos
ao Consumidor (INPC) referentes ao meés de novembro de 2017. Disponivel em:
http://www.curtamais.com.br/brasilia/brasilia-e-a-cidade-mais-cara-para-viver-no-brasil-segundo-ibge. Acesso em 05 de
janeiro de 2019.
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Segundo o Instituto Nacional de Cancer (INCA, online)'?, os primeiros 100 dias apds o
transplante ¢ a fase que os cuidados sdo os mais importantes, por isso o paciente precisa estar bem
proximo a unidade de transplante para facilitar o atendimento caso ocorra qualquer sintoma (tosse,
febre, doenca do enxerto contra o hospedeiro, dentre outras intercorréncias).

Considerando esses elementos observou-se impasses e desafios adversos enfrentados pelos
pacientes e acompanhantes que precisam ir a Brasilia para realizar TCTH. As condic¢des estabelecidas
para um transplante com sucesso e a recuperagdo exigem destes pacientes algumas obrigatoriedades
que, por vezes, estd distante da realidade social e econdmica de suas familias.

Nesse sentido, identifica-se no cotidiano — Residente Assistente Social — que durante o processo
de preparagdo para o TCTH nas consultas ambulatoriais iniciais no ICDF, os pacientes tém a
possibilidade de irem e voltarem no mesmo dia; ou em alguns casos de permanecerem por alguns dias
em Brasilia, contando, sobretudo com a casa de apoio (porque ainda nao foi realizado o transplante).

A situacdo se agrava apos o transplante, posto que os cuidados sdo diferentes, conforme
apontado anteriormente. E neste exposto, que se adentra a apresenta¢io da pesquisa de campo e a

analise dos dados sensiveis, com base nos depoimentos dos sujeitos pesquisados — explicitado no item

final deste trabalho.

4 RESULTADOS
4.1 TCTH: DEPOIMENTOS DE UMA TRAJETORIA DE DESAFIOS

Como sinalizado anteriormente, a manifestacao da questdo social se expressa em suas refracdes
diante das relagdes sociais capitalistas, tendo centralidade a exploragdo do capital sobre o trabalho.
Assim os sujeitos engendram suas formas de enfrentamento junto a desigualdade social. Tais
caracteristicas vao assumindo contornos diferenciados na particularidades das politicas sociais, mas
sobretudo como as mesmas sao assumidas no interior de cada realidade, como exemplo a trajetoria da
politica de satde brasileira.

Trazer esses elementos corroboram para pensar a universalidade e, a partir da singularidade das
relagdes expressas pelos sujeitos que a vivenciam, desdobram-se — em um movimento dialético — a
mediacdo necessaria para pensar a particularidade das relagdes frente a esse complexo categorial.

Vale ressaltar que esse texto compreende que a particularidade ¢ a chave para desvendar o
conhecimento do modo do ser social — campos das mediagdes—, através do desvendamento dos
complexos sociais, rompendo com a imediaticidade (PONTES, 2016).

Assim, considerando estes pressupostos, far-se-4 uma andlise dos dados sensiveis com base nas

falas dos sujeitos, possibilitando conhecer a realidade social vivenciados pelos mesmos diante um

12 Disponivel em: http://redome.inca.gov.br/paciente/vida-depois-do-transplante/ Acesso em 06 de dezembro de 2018.
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cotidiano tdo desafiante; em seus determinantes e condicionantes a partir das categorias a priori, com
destaque o acesso a saude na interface com a questao social.

Como forma de possibilitar a organicidade das entrevistas, inicialmente optamos pela
identificacdo e apresentagdao dos participantes, adentrando as consideracdes sobre a realidade sécio-
econOmica e familiar, finalizando nos apontamentos a apreensao dos mesmos sobre Saude, SUS e o
processo de adoecimento — ambas balizadas pelo debate sobre acesso.

No que se refere a identificagdo dos sujeitos da pesquisa, ¢ assim apresentada:

Tabela 1- Apresentagdo dos sujeitos.

Identificagdo Idade | Sexo Mun'lc[plo- de Escolaridade Profisséo
residéncia

- - . . Engenheiro
Participante 1 27 M Goiania Ensino superior completo Ambiental
Participante 2 63 F Orizona Ensino Médio completo Tec. em

Enfermagem

Participante 3 49 F Goiénia N&o alfabetizada Lavradora

- - Ensino fundamental . «
Participante 4 53 M Goiénia completo Auxiliar de producéo

Fonte: Elaboracdo da propria pesquisadora, 2019.

A faixa etaria dos participantes ¢ entre 27 ¢ 63 anos de idade, sendo duas do sexo feminino e
dois do sexo masculino. Desses, apenas uma reside no municipio de Orizona-GO, os outros trés
referem morar em Goiania atualmente. Dois dele sinalizam a descoberta do diagno6stico como balizador
para se mudarem para capital. Quanto a escolaridade, as formacdes oscilam desde Ensino superior
completo, ensino médio completo, ensino fundamental incompleto e ndo alfabetizada.

Nesta mesma tabela 1 foi apresentado a profissao e escolaridade dos sujeitos de pesquisa, sendo
expressa de forma concomitante: Engenheiro Ambiental, Técnico de Enfermagem, Lavradora e
Auxiliar de produgdo; transitando por uma mostra bem diversificada quando recorremos a
escolaridade, seja pelo analfabetismo, ensino fundamental, ensino médio e superior. Conquanto, diante
da realidade brasileira, esses dados se convergem pela baixa escolaridade se comparados pelo processo
de profissionalizacao advindo do ensino superior denota-se as condigdes mais vulneraveis que estes
sujeitos estdo submetidos. Tais informacgdes sdo corroboradas quando apresentamos a renda como um
determinante social que influencia na satide, e também, meio pelos quais as pessoas conseguem prover

suas necessidades basicas, expressas na tabela 2:

13 Em pesquisa realizada denota-se que a distdncia entre Orizona/GO e a capital Goiania é de 138km (IBGE/ Cidades,
2018).
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Tabela 2: Realidade Social.

0]
Participantes eszloaie or Beneficio Beneficio Renda por Renda Situacao
P pessoas p Assistencial previdenciario domicilio individual | de moradia
domicilio
Participante 1 U?:J;go; Né&o Né&o Semrenda | Sem renda Alugada
Participante 2 Usuaria Né&o Aposentadoria R$ 954,00 | R$ 954,00 Propria
Usuaria: Programa
Participante 3 e Bolsa Néao R$1.036,00 | R$ 82,00 Alugada
Neto; Filha Familia
Usuério;
Participante 4 pal, . Nao Nao R$954,00 Sem renda Cedida
sobrinho;
irma

Fonte: elaboracdo da propria pesquisadora, 2019.

Apenas a participante 2 refere morar sozinha, os demais residem com os familiares, tendo a
média entre 4 pessoas por domicilio. No que se refere a renda individual, os sujeitos 1 e 4 ndo tem
nenhum beneficio assistencial/previdencidrio, bem como nenhuma outra fonte de renda; ja as
participantes 2 e 3 possuem alguma forma de renda, seja pela aposentadoria e beneficio assistencial
Bolsa Familia. Contudo, a convergéncia aparece no valor da renda de ambas participantes, que
transitam entre o minimo e o abaixo deles o que nos leva a inferir a baixa situagdo socioecondmica.

Essa situagao corrobora diante da renda familiar apresentada, o que ndo altera a condi¢ao dos
minimos necessarios para a manutengdo dos sujeitos, ¢ se agudizam ao comparado com os
participantes 1 e 4 que dependem se suas familias para a manutengao propria.

Nenhum dos participantes exercia atividade relacionada ao trabalho ou profissdo, apenas com
excecdo da participante 2, que disse fazer croché, panos de prato e trabalhos manuais para
complementar a renda.

Esses elementos contribuem para identificar as caracteristicas dos pacientes que fizeram o
TCTH, participantes da pesquisa. Denota-se que a auséncia de registro em carteira pelo contrato formal
de trabalho faz parte da realidade dos sujeitos da pesquisa, coetdneo a uma realidade demarcada pelo
desemprego estrutural e de condi¢des de satde tao adversas que, garantindo seus direitos por meio de
beneficios socioassistenciais e/ou previdenciarios, constituidos diante de tantas antinomias, assim
eXpressos:

Bloqueou o beneficio ai eu fiz a pericia na Justi¢ca Federal. Era pra aposentadoria, mais nio
passa facil ndo, o médico 14, perito 14 é canseira! (Participante 4).

Nao tenho...foi negado... recorri na justica mais perdi tudo! Perdi tudo! E a contradigdo
primeiro pelo INSS eu fui negado pelo critério médico e depois no Judicial pelo critério
socioecondmico... E o pior, a perita Assistente Social foi favoravel, ninguém entende porque
foi favoravel o médico e socioecondmico... Vocé atendeu? Os dois requisitos pra ser concedido
o beneficio, mais negou, vai entender... € porque ele ganha pouco né?! Ganha s6 30 mil reais,
e ele ndo ta com cancer (Participante 1).
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O participante 4 e o participante 1 relatam a tentativa de acesso ao beneficio
previdencidrio/assistencial por meio da justica. Ambos referem a esta estratégia como forma de acessar
o direito ao beneficio enquanto cuidam de suas condi¢des de saude, uma vez que, estao fora do mercado
de trabalho.

As expressoes multifacetadas da questao social ganham materialidade no cotidiano repleto de
desafios a classe trabalhadora, recaindo nas diferentes dimensdes da vida que se agudizam, como
sinalizado nas quando nos deparamos com os depoimentos da participante 3:

Eu perdi o bolsa familia, ai eu consegui fazer de novo, ta com dois més que eu to recebeno R$

82,00 reais [...] Ja! tentei demais, ja fiz pericia ndo passei s6 que agora minha filha botou na
mao do advogado e eu to esperano o resultado (Participante 3).

A participante 3 fala da sua condi¢cdo econdmica referindo o acesso ao Programa Bolsa familia
(PBF) do Governo Federal e, também sinaliza a necessidade de judicializagdo do processo como forma
de enfrentamento das questdo social, com vistas ao acesso de outro beneficio assistencial. Denota-se
que o PBF constitui sua unica renda, tendo que recorrer a auxilio da familia na sua manutengao.

A compreensao de pobreza de acordo com (YAZBEK, 2012, p.290-291) comumente vem sendo
avaliada por meio de indicadores de renda e emprego, “ao lado do usufruto de recursos sociais que
interferem na determinag¢do do padrdo de vida, tais como saude, educagdo, transporte, moradia,
aposentadoria e pensdes, entre outros”. A mesma autora complementa que os critérios, ainda que nao
homogéneos e marcados pela dimensao de renda, acabam por convergir na defini¢cao de que sdo pobres
aqueles que, de modo temporario ou permanente, ndo tém acesso a um minimo de bens e recursos,
sendo, portanto, excluidos, em graus diferenciados, da riqueza social.

Ressalta-se que as formas pelas quais a pobreza, enquanto expressao da questdo social, ganha
materialidade no cotidiano das pessoas emergem, sobretudo diante das relagdes que tem no trabalho
sua centralidade; fatores como desemprego e renda sdo os mais expressivos, acompanhados de outros
determinantes, posto que a pobreza “¢ uma categoria multidimensional, e, portanto, ndo se caracteriza
apenas pelo ndo acesso a bens, mas € categoria politica que se traduz pela caréncia de direitos [...]”
(MARTINS, 1991, p.15).

Nesse sentido, a populacdo em situacdo de pobreza ndo consegue prover suas necessidades
minimas, nem acessar direitos basicos de cidadania que garantam sua dignidade. Frente a isso, as
mazelas sociais sdo reforgadas pelo Estado minimo neoliberal que determinam a seletividade das
politicas e a sua cobertura fragmentada. E, mesmo diante do direito a satde, as relagdes que se impde
e se constitui ndo requerem apenas a auséncia de doenca, as falas assim se expressam:

Ah! Saude ¢ tudo na vida da gente né, porque gente doente ndo pode fazer nada, fica dificil
né...Saude ¢ tudo né? A gente tano com satde pronto! (Participante 3).
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Ah! Satide pra mim ¢ tudo né? Se nao aguenta trabalhar cé num...Cé num vai...Se fica parado,
se num... [gual eu, eu ndo posso pegar, ficar pegando peso mais que 5% do meu peso por causa
que eu operei da coluna tamem. Toda vida eu trabalhei, ai dois anos e poco pra ca que eu parei
(Participante 4).

A participante 3 e o participante 4 convergem nas falas ao fazerem referéncia a saude como
sendo “tudo”; relacionando a satide com capacidade para vida autbnoma e para o trabalho.

O participantel responde esta pergunta com a seguinte colocagio:
Ah! eu acho que € o bem estar completo né? O bem estar social, psicolégico, emocional, assim
¢ um conjunto de fatores que faz com que vc...(pausa), que o pessoal acha que satde é s6 uma
questdo médica, fisioldgica e tal, mais eu acho que é um conjunto de fatores, porque assim,
tudo influencia né, se for para pra pensar assim se eu nao tenho uma vida social assim muito
bem estruturada, isso vai influenciar na minha satude, se eu ndo tenho o emocional, esse meio

social influencia no meu psicol6gico no meu profissional, que vai influenciar no meu fisico
(Participante 1).

Em suas diferentes formas, os sujeitos compreendem a importancia da satide em suas vidas,
com algumas perspectivas para além do processo de satide-doenga. A definicdo mais usada para
descrever satde ¢ a ressaltada pela OMS (1948) que entende saude como completo estado de bem estar
fisico, mental e social, ndao se limitando apenas a auséncia de doencas, corroborando com a fala trazida
pelo participante 1.

Ao serem perguntados sobre o SUS, denota-se que hd convergéncias e divergéncias; a
participante 3 se expressa:

SUS? SUS é coisa boa né!? porque a gente ndo tem condigdes de fazer um exame o SUS da o

chequinho a gente faz né, entdo as consultas se fosse particular eu ndo tinha condigdo nenhuma,
o tratamento né, entdo o SUS ¢ tudo também né! E muita coisa (Participante 3).

A fala da participante expressa garantias que ela consegue acessar no SUS, correlacionando as
condi¢cdes de vida diante dos servigos que tem acessado. Essa compreensdo do SUS a partir de suas
experiéncias € o que da concretude para conhecer o real em suas multiplas aproximagdes, assim para

o participante 1 e o participante 2:

O SUS ¢ o nosso plano de saude né! Do pobre e do rico também né?! Eu acho que é um sistema,
eu acho de acesso a todos em que a maioria das pessoas ndo tem noc¢ao [...] entdo assim o SUS
pra mim, é como eu fiz assim o SUS no meu contexto pessoal ele foi extremamente essencial
relevante, importantissimo, sem o SUS eu ja tinha morrido a muito tempo! Ha muito tempo,
porque eu ndo tinha plano de saude, entdo se ndo fosse o sistema unico de saude para tentar
manter essa qualidade de vida minha, assim eu nem sei o que seria porque assim o tratamento
oncolégico ele ¢ muito caro né?! (Participante 1).

O sistema unico, ah! Tem muita gente que reclama né?! E o que eu falo eu ndo posso reclamar,

porque o meu tratamento € tudo pelo SUS [...] eu d6 muito valor porque se ndo fosse isso
[...]Tratamento caro, prolongado, acompanhamento (Participante 2).

Estes sujeitos compreendem o SUS no seu aspecto universal de direito ao cidaddo, destacando

0 acesso que tiveram quanto ao tratamento oncoldgico por meio deste sistema — denota-se que os
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principios e diretrizes do SUS fazem parte da vida dos sujeitos, seja na apropriacao e/ou na efetivagao
destes direitos; a0 mesmo tempo as antinomias da saude expressas nos item anterior ganham contornos
diferenciados nas falas.

Vale ressaltar que a politica de Oncologia no SUS oferece diversos tipos de servicos e
tratamentos que vao desde medicamentos de baixo custo, até quimioterapicos com valores mais
expressivos, bem como cirurgias, radioterapias, exames de baixa, média e de alta complexidade como
tomografias, Ressonancias, bidpsias, dentre outros, representando a processualidade dos principios da
universalidade e integralidade enfatizados pelos participantes.

Essa apropriagdo do direito a satde ¢ assinalado:

Entdo eu acho que direito a satde € vocé ter acesso a todos esses beneficios ¢ essas garantias
e que sdo direitos garantidos pelo estado, né o Estado na sua Constitui¢do na sua Carta Magna

fala que a gente tem que ter acesso a uma satde ambiente, bem-estar e tal entdo assim ter
acesso a esse tipo de coisa € acho que é uma coisa maravilhosa (Participante 1).

Ter o direito a saude é...Coisa boa né!? Cé ter o direito da saude da gente que é bom
(Participante 3).

Ambos inferem ao direito a saide como sendo uma “coisa boa” ou “coisa maravilhosa”, o que
demonstra reconhecimento da importancia deste direito, tanto individual quanto no ambito coletivo. O
destaque ainda se apresenta na fala do participantel, se referindo a Constituicdo Federal de 1988
enquanto garantidora para a responsabilidade do Estado na efetivacdo do direito a saude.

Nesse sentido, a participante 2 e o participante 4 trazem tais garantias de direitos acrescidos
das criticas, a saber:

Isso ¢é obrigacdo do SUS [...] Paga imposto e ndo tem... Nao retribui em nada. Se vocé precisa
deles eles ajuda muito pouco né?! (Participante 4).

Ah eu acho que ¢ assim, ter direito a saude ter um melhor atendimento, ah néo sei... Ter direito
a mais coisas (Participante 2).

Essas falas demonstram que os participante relacionam o direito a satde as lacunas
apresentadas no SUS. A participante 2 fala em “ter um melhor atendimento” e o participante 4 ndo se
sente comtemplado integralmente pela politica de satde SUS, afirmando que “ndo retribui em nada” e
“ajuda muito pouco”. Ainda nesse sentido, a participante 2 complementa:

[..] Mais o que € o sistema inico que a gente vé€ na televisdo o mal atendimento e tudo...Precisa
melhorar! (Participante 2).

A participante 2 fala do SUS com base em contetidos vistos na TV atrelada a informagao das
condi¢des de atendimento na saude publica. Estes posicionamentos sao refor¢ados pela midia em geral,
na qual, ddo mais enfoque nas lacunas do que nas potencialidades do SUS. E assim, corroboram para

que sejam arquitetados nos usudrios e na populacdo em geral posicionamentos de que o SUS ¢ ruim.
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Este trabalho nao ignora as deficiéncias diante das contradi¢des expressas na sociedade
capitalista que recaem na forma como as politicas sociais sdo apresentadas, sobretudo na conjuntura
atual. Conquanto, a critica feita é que, por vezes, as construcdes ideologicas feita pela impressa podem
desencadear mais uma estratégia de incentivar a busca pelos planos de satde suplementar, do que a
proposi¢ao de que os direitos a saude ¢ algo construido, requerendo lutas e mobilizagdes coletivas na
garantia dos direitos.

No que tange a garantia dos servicos do SUS a partir de exames, consultas e medicamentos
enquanto direito a satide, os participantes convergem:

Tava ganhando um dinheirinho entdo eu comecei a fazer tudo no particular [...] Ai eu peguei e
paguei uns exames no Aratjo Jorge (Participante 1).

As vezes que ¢ dificil da gente pagar, medicamentos as vezes vocé tem que comprar. Agora eu
t6 ganhando o aciclovir, eu comprava, ai eu fui na secretaria e eles estdo me dando [...] Tem
alguns exames que eu pago né?! (Participante 2).

Esses exames que eu trouxe hj ndo deu pra mim fazer pelo SUS porque o chequinho s6 ia sair
pra fazer agora no dia da minha consulta, ia sair pra ontem pra fazer e ai é 15 dias pra sair, foi
R$ 305,00 reais que foi pago pra fazer, mais porque ndo tirei o chequinho cedo né?! quando
eu fui tava em cima (Participante 3).

Nao fico uma vez 14 no ...(pausa) o trem ficou 14 uns dois meses e num vorto, prefiro pagar
que num...(pausa).Esse é o or¢amento, ai a menina deixou por R$ 600,00 conto, ai com o plano
funerario ai liberou, tirou R$400,00 (Participante 4).

As dificuldades no acesso aos exames fazem com que 0s usudrios arquem com recursos
financeiros de seus bolsos para paga-los, expressando uma das barreiras na efetividade do seu
tratamento. Apesar de exames e medicamentos se constituirem como direitos de saude, todos os
participantes referem pagar ou ja terem pago por eles. Os participantes reconhecem o SUS como
direito, valorizando-o, mas, identificam antinomias quando buscam exames particulares. Tais
situagdes, devido a riscos que implicam a situagdo de satde na vida dos participantes, fragilizam os
direitos, porque o acesso passa a ser uma busca individual.

No que refere-se ao encaminhamento para rede especializada de tratamento, os depoimentos
dos participantes 1 ¢ 4 convergem:

A parte que eu tive mais dificuldade foi da regulacdo do SUS, porque geralmente o SUS regula
e ele que manda pra onde vai tratar (Participante 1).

Ficou 14 uns trés més 14, foi caca o trem, o trem ta engavetado aqui em Goiénia, ai um rapaz
trabaiava no SAMU ai ele foi la falou com a menina, foi puxa o trem tava la... Nem mexeu no
trem (Participante 4).

As dificuldades apresentadas por ambos ¢ traduzida pela demora em conseguir uma vaga na
atencdo especializada para realizar uma investiga¢ao cautelosa quando ainda ndo havia diagndstico

para iniciar o tratamento. Percebe-se instituida uma barreira institucional e de gestdo no SUS de
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garantir que as pessoas tenham acesso em tempo habil para tratar de neoplasias malignas. O
depoimento da participante 3 complementa:
Ai eu fiz todo tipo de exames, fui duas vez 14 naquele hospital perto da rodoviaria pra me dar

o encaminhamento e ele oiava meus exames e dizia que eu ndo tinha nada! Ai eu disse minha
fia me leva pra casa, deixa eu morrer em casa (Participante 3).

O adoecimento atrelado a demora em descobrir o diagndstico impacta nas chances de melhora
ou cura desses usuarios, durante este tempo de incertezas, eles percorrem por varios caminhos até
conseguirem a regulacio'* em uma unidade especializada para tratamento.

Essas dimensdes que inviabilizam o acesso sdo reiteradas, seja no processo de descoberta e
identificacdo da doenga, ou ap6s a descoberta, diante da necessidade de realizacdo de exames
necessarios:

A médica falou pra mim: ah ndo! vocé tem que pagar as tomografias, eu peguei e falei assim:

olha pagar ndo ¢ uma coisa muito vista na minha vida ndo! Nao tenho condic@o de pagar néo!
Ela falou assim: olha pede! (Participante 1).

Ai de 14 que ele pediu uma série de exame né e depois que ele olhou o resultado e perguntou
se eu tinha condig@o de pagar um exame que ¢ o da medula. (Participante 2).

Assim, os desmontes as politicas de saide ganham materialidade no cotidiano dos sujeitos, por
uma lado os profissionais incorporam como algo natural o pagamento para a realizacdo de exames em
locais privados; e por outro lado rebate na vida do proprio usudrio que, se vé diante de decisdes que
perpassam entre a doenga e a condigdo financeira — expressoes da questdo social que se agudizam com
a ofensiva neoliberal, perspectiva conservadora que tende a culpabilizar o préprio sujeito por suas
condicoes.

Nesse sentido, os desafios ao acesso se iniciam na indicagdo e encaminhamento ao TCTH,
posto que ao serem perguntados sobre as barreiras de acesso encontradas para a realizacdo do
transplante, as falas do participante 1 e participante 4 convergem:

O primeiro aspecto foi o aspecto financeiro! (pausa) De cara! De cara foi a demanda assim que
mais me preocupou, porque eu falei assim: como que eu vou ficar 1a? (Participante 1).

[...] Financeira ai eu dei entrada na coisa, ficou quase um ano pra eles liberar... o INSS ai que
eu peguei o dinheiro e fui pra Brasilia, porque demorou um pouco pra arrumar os papel
(Participante 4).

14 No Estado de Goiss os principais hospitais no SUS que atendem a especialidade hematologia sio o Hospital Aratijo Jorge
e o Hospital das Clinicas, estes tem suporte para internagdes, quimioterapia e Radioterapia no HAJ. As vagas
disponibilizadas pelas unidades para receber pacientes recém diagnosticados expressa-se insuficiente frente a crescente
demanda, levando o usuério a muitos dias de espera até conseguirem serem regulados para iniciarem o tratamento indo na
contramdo da Lei N° 12.732 de 2012 que determina que o paciente com neoplasia maligna tem direito de se submeter ao
primeiro tratamento no Sistema Unico de Satde (SUS), no prazo de até 60 (sessenta) dias contados a partir do dia em que
for firmado o diagnostico em laudo patologico.
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As falas denotam que uma das barreiras e dificuldades que os participantes apresentam esta
relacionada a condicdo financeira em arcar com as despesas ao deslocarem a Brasilia para o preparo e
realizacdo do transplante. As debilidades aumentam diante da morosidade do processo para o beneficio

do TFD:

[...] ai entra uma questdo também que ¢ muito pesada né, tem gente que ndo tem condigdo de
fazer o transplante e ndo vai fazer! Entdo assim isso é muito assim (pausa), ndo ¢ que ¢
desumano, mais ¢ dolorido, vocé falar assim: ‘vocé ndo tem dinheiro’ (pausa) Ah tem o TFD.
Ah ta tudo bem, mais o TFD paga depois! O TFD deveria pagar antes, ou durante, nem precisa
ser em dinheiro, sei 14 ter um departamento que gerencie que aluga, ‘ndo a gente vai alugar
uma kit net pra vocé no valor de tanto e a gente vai dar um valor de tanto de vale alimentagao
no supermercado’, cé entende? (Participante 1).

[...] Porque a gente tinha como ir assim confiada, porque a gente foi confiada s6 na coragem!
S6 na coragem que nois fomos, a minha filha dizia assim: mae, nois tem que confiar, vai dar
tudo certo. No dia que ligaram quatro horas da tarde pra mim ta 14 sete horas da manha pra
fazer o transplante, ela ndo tinha um centavo! (Participante 3).

Ambos os participantes evidenciam a barreira financeira como decisivo no acesso a saude,
demonstrando que o acesso ao servi¢o de forma stricta ndo ¢ condi¢do de garantia de direito, posto que
mesmo com a vaga destinada ao TCTH, ha determinantes e condicionantes expressos na interface com
a questao social que poderiam impedir ou dificultar seu acesso ao transplante.

Esse texto compreende que o TDF é um avanco na perspectiva dos direitos de saude, esta
estratégia se mostra timida em se tratando das dificuldades vivenciadas e relatadas pelos usuarios, com
destaque a burocracia. Os usuarios s6 recebem parte do que gastam® apds retornarem do tratamento
fora do domicilio, dessa forma, se o usudrio ndo tiver inicialmente uma reserva financeira para custear
suas despesas e do acompanhante, esses direito se transforma em barreira.

Referendando, ainda, as condigdes apresentadas pelos participantes para realizarem o
transplante, o participante 1 e a participante 3 convergem no ponto que trata de acompanhante:

[...] Ai minha irmd também tava trabalhando eu falei assim: olha tem vocé pra me
acompanhar... E assim ela que se dispds, assim na época minha méae ia me acompanhar s6 que
a minha mae ficou muito abalada com todo esse processo, desde a descoberta até a recaida foi

um trem muito pesado pra ela [...] E ai minha irma pediu demissdo do emprego, ¢ foi me
acompanhar (Participante 1).

Foi o acompanhante! Foi o acompanhante. Foi porque a minha filha ndo podia porque ela
trabalhava, e ¢ de aluguel, ai eu tenho 10 irmaos, meus irmaos nenhum, todo mundo pobre nao
puderam vir, ai duas vez eu mandei a dotora [...] tirar meu nome da lista porque eu nao tinha
acompanhante, ai eu tava ja meio, ai quando eu falava com um irmao ndo podia, o outro nao
podia, ai eu digo, até que disse que podia vim até pela justica né, mais a gente nao quer isso
né!? Ai eu disse: ndo! Se nao vier pelo amor, né porque da familia (Participante 3).

Para esses participantes a disponibilidade de uma pessoa que pudesse acompanha-los em todo

processo em Brasilia apresentou-se como uma barreira de acesso. O participante 1 mora com sua

15 Os valores de ressarcimento s3o de acordo com as quantias da Portaria N° 55/99 j4 citada neste trabalho.
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irma?®, relatando que a mesma deixou o emprego para acompanha-lo. Destaca-se que na entrevista foi
sinalizado que apos esse processo e, de volta a Goiania, ambos estdo desempregados — demonstrando
os rebatimentos desse processo na vida familiar.

O participante 2 mora de aluguel e tem renda do nucleo familiar de pouco mais de um salario
minimo'’, composto pelo seu valor provindo do PBF e a renda da filha, por isso, segundo ela, foi
inviavel que a provedora da familia deixasse o emprego para acompanhar a mae no transplante.

Segundo Yazbek (2008) sdo tempos em que crescem as massas descartaveis, sobrantes e a
margem dos direitos e dos sistemas de protecdo social em um mundo em que se generalizam salarios
precarios e inseguranga social, desencadeando a pobreza.

Nesse sentido, a pobreza se agudiza diante de uma parcela significativa de trabalhadores que
se tornou ndo empregavel, parcelas crescentes de trabalhadores que ndo encontram um lugar
reconhecido na sociedade, que transitam a margem do trabalho e das formas de troca socialmente

reconhecidas (TELLES, 1998).

Denota-se entre as participantes que tiveram acompanhantes assim registram:

[...] minha irma foi comigo (Participante 2).

[...] Minha irmd, s6 minha irma, € solteira também né, tem filho mais...(Participante 4).

Depreende-se, diferente dos outros participantes, a participante 2 e o participante 4 recorreram
a pessoas da familia que ndo possuem trabalho e/ou outras relagdes diretas de dependéncia, gestada
por uma rede interna de colaboragao frente a auséncia de suporte do Estado.
Quanto as estratégias dos usuarios em suprir as lacunas do Estado na oferta de condi¢des para
acessar a saude o participante 1 e a participante 2 convergem:
Durante este periodo agente se organizou, o pessoal organizou uma rifa pra tentar levantar um
dinheiro pra mim tentar custear o que? O aluguel em primeiro lugar, porque 14 na assisténcia

social eles ja tinham me falado ndo tem uma casa de apoio, s6 que a casa de apoio mais proxima
fica em Taguatinga (Participante 1).

As meninas 14, muita gente me ajudou né, ai eu peguei esse dinheiro e fui[...] Na minha cidade,
ela pediu e muita gente depositou pra mim e foi que me ajudou também tinha o meu salarinho
né!? Juntei os dois (Participante 2).

Estes participantes relatam nas suas experiéncias uma das estratégias que contribuiram para
que eles pudessem ir e permanecer para realizagao do transplante. Diante destas latentes expressdes da
questao social, entra em cena a solidariedade da comunidade, parentes e pessoas proximas aos usuarios
tentam se organizar para suprir a falta de intervengdo efetiva do Estado nesse processo, buscando

op¢des como rifas e doagdes em dinheiro.

1¥Vide tabela 2.
" Disponivel na tabela 2.
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Para Montafio (2010, p.197) estas acgdes solidarias se expressa, na “transferéncia para a orbita
da ‘sociedade civil® a iniciativa de assisti-la mediante praticas voluntarias, filantropicas e caritativas,
de ajuda mutua ou autoajuda”. Depreende-se a énfase na responsabilizagdo dos individuos para
assumirem as necessidades nao atendidas pelo Estado, sendo este um reflexo das investidas neoliberais
cada vez mais fortes, “a crise € a suposta escassez de recursos servem de pretexto para retirada do
Estado da sua responsabilidade social” (MONTANO, 2010, p.188).

Instaura-se a partir deste ponto a andlise que dizer respeito as condi¢des apresentadas pelos
participantes sobre o momento em que ja tinham ido a Brasilia. No que refere-se ao local de
hospedagem, as falas do participante 1 e do participante 4 sinalizam:

[...] Entdo assim, eu botei na balanga, fiz uma relagdo custo beneficio entdo eu falei: ndo! E

muito melhor eu locar, alugar o lugar préximo do hospital que inclusive até dé as vezes pra eu
ir andando, ou que o uber seja o pre¢o minimo (Participante 1).

[...] La € se vocé ndo tiver dinheiro vocé tem que ter um coisa , onde a gente fica 1a né é muita
gente, eu paguei, arrumei um aluguel [...] R$ 350,00 reais de aluguel[...] paguei uns quatro
més e pocol...] Era 35 km do hospital[...] Era pq era longe ne, 14 pertinho tinha né mais era R$
1.200,00 por més (Participante 4).

As entrevistas demonstram que, de modo geral, os transplantados recorreram a locagdo de
imoveis, alterando as barreiras de acesso conforme as condi¢des econdmicas de cada um.
J4 as participantes 2 e 3 recorreram a outras estratégias:

Tinha o meu sobrinho né que eu ja fiquei, falei com ele, ele falou que podia ir, morava tdo
longe do hospital (Participante 2).

[..] Eu ja fui daqui sabendo da casa de apoio ja porque eu ndo tinha condigdo, é eu ndo tinha
condigdo, ai ja foi tudo ajeitado aqui pra mim ir mesmo pra casa de apoio, eu ndo tinha
condi¢do de alugar nem 14 (Participante 3).

A partir das falas demonstram que novamente entram em cena rede de solidariedade diante da
auséncia demarcando os atuais processos de redefini¢do entre os papeis do Estado e da Sociedade civil,
configurada a partir da filantropizacdo — seja entre familiares ou seja entre o Terceiro Setor. Destaca-
se que tanto essas duas participantes, como os anteriores se convergem na fragilidade do direito ao
acesso por barreiras geograficas.

»18 em Brasilia ndo tem

Vale ressaltar que as instituigdes conhecidas como “casa de apoio
suporte suficiente para receber este perfil de paciente, porque recebem pacientes com as mais diversas
patologias; e com quartos coletivos que ndo atendem a realidade dos cuidados que os pacientes

precisam pos transplante.

8Casa de apoio € uma nomenclatura usada na regidio para denominar instituigdes governamentais, filantropicas, religiosas,
ou ndo governamentais que oferecem estadia, alimentag@o e transporte para que pacientes € acompanhantes possam ficar
hospedados.
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E, mesmo com as barreiras geograficas sanadas parcialmente, sua estadia Brasilia impuseram
outras barreiras, a saber:
E a casa de apoio de Taguatinga até o ICDF eu nao poderia pegar 6nibus,e eu ndo tenho
condugdo propria, teria que o que ? uber! Uber em Brasilia ¢ um trem assim...de louco, vocé
da um pulo deu R$15,00 reais, entdo assim la da casa de apoio de Taguatinga até o ICDF é R$

35,00 reais mais o menos, R$35,00 pra ir e R$35,00 pra voltar, R$70,00 reais por dia, teve
semana que eu fui 14 todos os dias, entendeu? (Participante 1).

Ai nois amanhecia o dia dia da consulta ai mais ja comegava a olhar né ai dava R$ 60,00 reais
e ia abaixando né, até quando dava ao menos R$ 35,00 pra nois poder chamar, porque se desse
esse preco... Tinha condig@o ndo! (Participante 3).

E porque ndo podia andar de dnibus né? depois que operou ndo pode andar de onibus, taxi era
R$100,00 conto R$110,00 s6 o uber que era mais barato (Participante 4).

Os participantes apresentam uma dificuldade importante no que se refere ao acesso ao hospital

a partir do lugar que ficaram hospedados, o custeio com transporte até o ICDF demandou um custo

financeiro elevado desses participantes, incorrendo além das barreiras geograficas, nas barreiras
econdmicas. Nesse sentido considera-se que;

O grau de acesso real a saide depende de recursos como conhecimento e informagdo, meios

para percorrer a distdncia que separa do atendimento, tempo para fazer o deslocamento e verba
para cobrir os custos que isso requer (FRANCOIS, 2008, p.140).

Esses recursos quando ndo existentes podem imbricar no acesso a saude, considerando quem
nem todos os usudrios tem a disponibilidade e a facilidade em navegar na internet e aplicativos de
celulares, sem deixar de ponderar que ainda com os valores do UBER'® menores que os taxis
tradicionais, esses ndo deixam de envolver custos altos aos usuarios.

Ao serem perguntados sobre o poOs transplante assim falaram:

Ai quando eu sai do transplante foi outra dificuldade pra mim porque com poucos dias eu
peguei uma bactéria, ¢ um virus que ja sai de 14 com ele e ele desenvolve, ai quando eu vim a
médica disse € duas vez pra vim no hospital, tomar o remédio, duas vezes por dia! Ai eu disse:
doutora eu nao tenho condi¢do de vim nem uma (vez) todo dia... Ai ela foi fazendo logo, fiquei
de novo internada 24 dias de novo, passei 48 dias dentro daquele hospital porque eu ndo tinha
condigdo e eu disse logo né!? E ndo tinha mesmo, ai ela internou... Tomava o remédio 08 horas

da manha e ia tomar 20 horas da noite, mais eu passava o dia todo, direito, direto, porque dizia
que eu podia vim mais eu ndo podia, ndo tinha condigdes de jeito nenhum! (Participante 3).

A participante 3 fala das dificuldades enfrentadas apos a realizacdo do transplante que se
instauraram pelo alto risco do paciente contrair e desenvolver infecgdes bacterianas, fingicas, virais
dentre outras, posto que seu organismo encontra-se sem defesa, por isso um dos cuidados que se

recomenda aos pacientes ¢ que eles evitem aglomerados de pessoas; ndo fiquem em casas de apoio por

UBER ¢ 0 nome de um aplicativo de celular que conta com o servigos de motoristas particulares os quais realizam viagens
a pregos menores se comparados aos taxis normais.
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representarem riscos aos transplantados. O entendimento sobre a recuperagdo pos transplante ¢

estabelecido;

Assim que o paciente tem alta da enfermaria, juntamente com seu cuidador familiar, recebe da
equipe uma lista de recomendacdes a serem seguidas rigorosamente, tais como: usar mascara
diariamente, ndo mexer em terra ou permanecer em locais sujos, ndo dirigir, ndo comer
comidas cruas, s6 tomar dgua fervida, ndo passar roupa, ndo frequentar locais em que haja
aglomeragdes — como igrejas, shopping, shows e festas comunitarias, ndo expor-se ao sol, ndo
manter relagdes sexuais, dentre outras prescrigdes médicas que acabam limitando fortemente
a obtencdo de satisfacdo e bem-estar pessoal, além de favorecerem situagdes que podem gerar
constrangimento, desconforto ou privagio (MASTROPIETRO, SANTOS; OLIVEIRA, 2006,
p.68).

O depoimento da participante 3 corrobora com os apontamentos de Mastropietro et, al. (2006),

considerando que este foi a Uinica das participantes que informou ter permanecido na casa de apoio

apos a realizacdo do transplante, acresce-se a isso a fala da mesma quando perguntada como sdo as

acomodacdes da casa de apoio:

E beliche, mais s6 que 1a ¢ muito bom né, s6 que os transplantados quando ta assim de proximo
tem o quarto deles. E de botar assim pra ficar a0 menos um més né, enquanto chega outro por
que...Agora eu nao tive essa sorte nao! Porque eu fiquei logo foi junto com todo mundo
mesmo, mais Deus tava do meu lado porque o quarto tava sendo ocupado com cadeirante,
porque sempre eles botam (Participante 3).

A participante 3 expressa as condigdes apresentadas pelo local onde a mesma ficou apos o

transplante; caracteristicos deste processo de filantropizacdo do terceiro Setor, respaldadas pela

auséncia do Estado, com servigos que igualam e nivelam os individuos, ignorando suas

particularidades.

Considerando todas as dificuldades apresentadas pelos participantes entrevistados no que tange

aos direitos a saude e acesso ao SUS, dificuldades e barreiras em acessar e permanecer em Brasilia

para realizagdo do transplante, dificuldades familiares e financeiras, foi solicitado pela pesquisadora

que caso tivessem, fossem feitas sugestdes, acréscimos ou apontamentos em relagcdo a pesquisa € a

realizagdo do transplante, assim responderam:

Eu acho que 1a...La...pudesse, igual tem muita gente que ndo tem lugar de ficar ¢ o centro de
apoio nao sei se todo mundo vai fica né, consegue ficar 1a. E também o que eles reclamam que
¢ muito longe né, precisava de...sei 14 se tivesse um jeito de ter um lugar mais perto pra eis ndo
gasta né... Quem nao fica na casa de apoio tem que alugar algum lugar, se ndo tem parente
(Participante 2).

Pode sim! Se tivesse uma casa de apoio mais perto do hospital e ter um carro pra levar, nossa!
Ai pronto! Nao tem carro, por isso, mais se tivesse o carro também era bom, ai é muito longe
por isso eu disse assim se tivesse a casa de apoio perto do hospital (Participante 3).

Mais sé o coisa mesmo vc morar longe, pq casa de apoio muita gente fica...todo tipo de gente
que entra vai e ndo pode ficar misturado no meio do povo nem de 6nibus podia andar
(Participante 4).
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Esses participantes convergem quanto a indicacao de instituir-se uma casa de apoio ou local
adequado para receber os paciente de TCTH, rompendo com uma das barreiras de acesso. Recomenda,
ainda, estratégias de enfrentamento coletivos que possam atender as proximas pessoas que irdo
transplantar, sugerem também que haja a disponibilizagao do transporte desta casa de apoio até o ICDF,
frente a dificuldades enfrentadas.

O participante 1 amplia suas proposigoes:

O acesso na atengdo basica né de todo esse processo que vocé passa desde de ser diagnosticado
até vc comegar o processo terapéutico a tencdo basica ela é extremamente ¢ necessaria e

importante muito importante porque € nela que vocé vai conseguir identificar algumas coisas
e apontar alguns caminhos (Participante 1).

Este participantes sinaliza como sugestdo o fortalecimento da aten¢do basica indicando a
importancia do acesso, diagnostico e tratamento a saude em tempo habil — transpondo todas as barreiras
—, € acrescenta:

A questdo também da remunerag@o dos profissionais de satde, principalmente os profissionais

da linha de frente, né por que médico sempre vai ser em remunerado, entendeu? médico sempre
vai se bem remunerado e os outros? Que sdo extremamente mal remunerados (Participante 1).

As entrevistas demonstram que o acesso aos servicos de saude ¢ um grande entrave para a
garantia dos direitos, recaindo na busca pela saude suplementar diante da relagao de risco de vida que
a area da satde conduz, sobretudo na particularidade dos pacientes em Transplante de Células Troco
Hematopoiéticas (TCTH).

No que tange a complexidade ofertada pelo SUS a partir da realizagdo dos transplante
representa um avanco a saude, fruto de lutas travadas no interior da sociedade brasileira. Entretanto a
oferta do servigo para a realiza¢do do transplante ndo € condi¢ao unica para a efetivagdo do direito ao
acesso, posto que o acesso estd intrinsecamente relacionada a barreiras geograficas, financeiras,
organizacionais, informacionais, culturais entre outras, expressao caracteristica da oferta que, de modo
inter-relacionado, atuam facilitando ou obstruindo a capacidade das pessoas de utilizarem o servigo de
saude.

Assim, a efetivagdo do direito a satide pressupde uma agdo articulada nas distintas esferas
governamentais com o intuito de enfrentamento das questdes burocraticas, institucionais, culturais e
conjunturais que perpassam a politica de satde, as quais se apresentam permanentes desafios aos

usuarios no acesso aos servigos e insumos de saude.
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5 A GUISA DAS CONSIDERACOES

Diante das inquietagdes iniciais, a guisa das consideragdes, cabe trazer alguns apontamentos e
proposicdes que se constituiram no decorrer do trabalho, possibilitando responder tanto as inquietagdes
iniciais, como os direcionamentos metodologicos assumidos e percorridos neste trabalho. Tém-se a
clareza que tais resultados obtidos estdo longe de fechar a discussdo; ao contrario, nossa pretensao ¢
desencadear um debate visando a construgdo de estratégias que tenham como pressupostos a efetivacao
dos direitos a saude.

Neste sentido, o presente trabalho teve como centralidade tematica o direito ao acesso dos
servicos de saude, na particularidade do direito ao acesso do TCTH; possibilitando, com isso, o
desvelamento do real, este assumido a partir de aproximagdes sucessivas que o movimento dialético
que se faz com o cotidiano.

A constelacao tematica: Questdo Social, Politica Pubica de Saude, Acesso foi o cerne da
fundamentagao conceitual necessaria a compreensao e analise dos resultados da pesquisa.

Vale ressaltar que as relagdes capitalistas — cujo fundamento se encontra nas relagdes de
exploragdo do capital sobre o trabalho — desencadeiam, sobretudo, a desigualdade. Esta desigualdade
possibilita, ao desvendar sua génese, compreender tanto as formas de exploracdo, como as respostas
engendradas pela classe trabalhadora.

Esse processo caracterizado pela manifestacao objetiva de pobreza e desigualdade, bem como
suas formas de enfrentamento trazem a tona a questdo social enquanto questdo politica exigindo do
Estado a mediagdo necessaria para minimizar as atrocidades da sociedade capitalista.

E nesse bojo que se encontra as Politicas Sociais, dentre elas, a Politica de Saude brasileira,
fruto de lutas e mobilizagdes que tem no Movimento de Reforma Sanitaria sua maior expoéncia de
lutas na perspectiva da satide como direito, garantido de forma integral.

Estas bandeiras de lutas foram parcialmente efetivadas, na década de 1980, com a promulgagao
da Constituicdo Federal de 1988, e regulamentadas pelas Leis Orgéanicas da Satide (LOS) — garantindo
principios e diretrizes a saude, como direito da populacdo e dever de Estado.

Entretanto, as antinomias expressas nesta ordem societaria assumem formas diferenciadas na
realidade brasileira diante de caracteristicas patrimonialistas, patriarcalistas dentre outras, com
contornos que ganham materialidade no cotidiano transmutando o direito em favor. No que tange ao
foco deste estudo, o direito ao acesso dos servigos de saude, acaba sendo fragilizado e garantido de
forma pontual e fragmentada, sobretudo ao considerar as barreiras sociais, geograficas, politicas,
culturais, economicas entre outras.

Este estudo ao indagar os desafios enfrentadas pelos usuérios do SUS no acesso ao TCTH na
interface da Questao social, bem como analisar as falas dos participantes da pesquisa, confirmam o fio

condutor estabelecido diante do percurso realizado neste trabalho.
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Identificou-se que ao conhecer a realidade vivenciada pelos pacientes de TCTH no processo
saude-doenga, considerando os determinantes e condicionantes que se fizeram presentes no cotidiano
dos mesmos, os quais se interrelacionam com as expressdes da questdo social denota-se que ¢ um
processo que dificulta a realizagdo do transplante, quando por vezes inviabiliza.

Coetaneo a este movimento, entende-se que aos participantes se depararem com estes desafios
e impasses os faz recorrerem a estratégias e alternativas individuais — frente a gravidade — no
enfrentamento das dificuldades.

Essas barreiras de acesso iniciam desde o processo de adoecimento diante da busca de exames
e consultas particulares, pela demora que as mesmas realizadas pelo SUS. Mas, tais desafios de acesso
percorrem e se agravam diante do diagndstico para a realizagdo do TCTH, posto que se deflagram
barreiras econdmicas, sociais, culturais, politicas dentre outras.

Travassos e Castros (2012) sinalizam que

[...] acesso ¢ o fator que intermedia a relag@o entre procura e entrada no servigo. Refere-se as
caracteristicas da oferta de servigos de satde que facilitam ou obstruem a sua utilizagdo por

potenciais usuarios e exprime a capacidade da oferta de produzir servigos e de responder as
necessidades de satide da populacdo” (TRAVASSOS; CASTRO, 2012, p.185/186).

E, ainda que os participantes reconhecam e identifiquem as garantias, abrangéncias e direitos
expressos pelo SUS acaba por imprimir respostas individuais ao enfrentamento da questao social, dada
a gravidade que implica e interfere o processo de saude-doenga.

Nesse sentido, algumas proposi¢des emergiram deste trabalho, a saber:

e Fortalecer o SUS no que tange aos seus principios e diretrizes basicos.

e Consolidar a aten¢do basica como forma de solidificar uma gestdo no SUS mais eficiente
quanto aos encaminhamentos e regulacao.

e Revisitar a Portaria n® 55/90, que institui o TFD, como forma de adequar a tabela de precos dos
servicos de acordo com as necessidades vigentes dos usuarios do SUS — expressa na portaria
como ajuda e ndo auxilio advindo como direito a satde.

e Destacar que a proximidade entre as localidades para quais os pacientes sdo referenciados nem
sempre garantem o acesso, como ficou claro no caso HC Goiania-GO x ICDF Brasilia-DF.

¢ Instituir-se em Brasilia, a partir de uma a¢do coletiva de forma hierarquizada e regionalizada
acoes entre os diferentes entes de gestdo do SUS, uma casa de apoio ou local que possa receber
esses pacientes de forma a contemplar suas particularidades, pois hoje ndo ha em Brasilia este
local para acolher propriamente os pacientes transplantados pré e pos TCTH, o que seria
fundamental para facilitar a ida e permanéncia do paciente e seu acompanhante em Brasilia

durante este periodo.
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Destarte, estes direcionamentos se fazem imprescindiveis para contribuir com a emancipagao
dos sujeitos, ampliagdo de direitos e garantias de acesso no ambito da saude, bem como contribuir para
a construgdo, maturagdo e consolida¢do académica sob a perspectiva das ciéncias sociais.

Pelo exposto este estudo reconhece e valoriza a politica de saude, SUS, como fruto de lutas e
mobilizagdes dos movimentos de satde, com destaque o Movimento de Reforma Sanitaria. Todavia,
as antinomias desse processo denotam-se que tais avancos se apresentam repletos de desafios,
sobretudo aos usuarios do SUS indicados ao TCTH, que se depara com suas singularidades e
particularidades nao atendidas, fragilizando os direitos a saude com destaque ao acesso aos servigos
garantidos pelo constituidos pelo SUS.

Neste sentido, a construcao de politicas publicas deve ser fundamentada na realidade e nas
necessidades dos sujeitos que a utiliza, construidas a partir de processos de lutas e de mobilizagdes que
reiteram as formas de enfrentamento coletivo expresso na questao social, tendo como fio condutor a

efetivacao dos direitos a saude.
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