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Resumo

A doencga renal crbnica, o tratamento de hemodidlise e a possibilidade de
cirurgia para transplante renal impdem as pessoas que estdo em espera por
transplante, um grande desgaste e uma série de limitacdes que envolvem o bioldgico,
o0 social, o econémico e o psicoldgico. Neste contexto a pesquisa objetivou analisar a
garantia dos direitos sociais as pessoas em espera por transplante renal a partir da
vivéncia e das inflexdes mais significativas que os portadores de insuficiéncia renal
cronica atribuem a doenca, ao tratamento e ao transplante renal. Através da
experiéncia que reunimos nesta area, com o estagio que realizamos na Universidade
de Barcelona e os estudos com a presente investigacéo, alguns aspectos mereceram
nossa atencao: a contribuicdo das politicas publicas de saude destinadas aos renais
crénicos como garantia de direitos sociais, a partir da RDC-154 de 2004 da ANVISA;
0s conhecimentos correlatos necessarios para acionar a protec¢ao social no Brasil com
destaque as politicas de Seguridade Social a partir da reformulacdo da Constituicao
de 1988; o processo discriminatério da segregacdo imposta pela doenca; a
importancia da acdo do Servico Social com renais crénicos em hemodialise, atraves

de sua acéo profissional.

Para tanto, optamos por realizar uma pesquisa de natureza quantitativa e
qualitativa, superando o preconceito para com 0s numeros e aprendendo a articula-
los as esferas objetivas e subjetivas que os dados empiricos podem oferecer. Como
resultado deste processo ficaram evidenciadas lacunas no processo de comunicagao
entre equipes de salude e seus usuarios e em especial, a longa trajetéria de
expectativa a que ficam expostos estes doentes. Em torno destas questdes

desenvolvemos uma reflexdo procurando remeter ao debate a esséncia da profissao.

Palavras Chave: Doenga renal cronica, hemodialise, Transplante Renal,
Servigo Social, Protecéo Social, Direitos Sociais.
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Abstract

Chronic kidney disease, hemodialysis and the possibility of kidney
transplantation impose on people who are waiting for transplants, a large wear and a
number of limitations involving biological, social, economic and psychological. In this
context, the research aimed to analyze the guarantee of social rights to people waiting
for kidney transplants from living and the most significant inflections that patients with
chronic renal failure attributed to the disease, treatment and kidney transplantation.
Through experience we have gathered in this area, with the stage that performed at
the University of Barcelona and studies with this research, some aspects deserve our
attention: the contribution of public health policies to chronic kidney as a guarantee of
social rights, as DRC-154 2004 ANVISA; the related knowledge required to trigger
social protection in Brazil highlighting the social security policies from the redesign of
the 1988 Constitution; discriminatory process of segregation imposed by the disease;
the importance of Social Services action with chronic renal failure on hemodialysis,

through their professional action.

Therefore, we decided to conduct a quantitative and qualitative research,
overcoming prejudice to the numbers and learning to articulate them to the objective
and subjective sphere the empirical data can provide. Because of this process were
highlighted gaps in the communication process between health teams and users, and
in particular the long trajectory of expectation that these patients are exposed. Around
these issues have developed a reflection looking forward to the debate the essence of

the profession.

Key words: Chronic kidney disease, Hemodialysis, Renal Transplantation,

Social Work, Social Protection, Social Rights.
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Introducao

A proposta central deste trabalho consiste em analisar a garantia dos direitos
sociais de pessoas em espera para transplante renal. Serd considerado nessa
proposta a vivéncia e os significados que atribuem a doenca, ao tratamento e a
possibilidade de cirurgia de transplante renal. Diversas foram as razdes que nos
levaram a escolha do tema, mas, aquela que mais nos tocou refere-se ao longo

processo de dor e de sofrimento a que esta populacéo é exposta.

O interesse em estudar os renais crénicos é antecedido por uma motivagédo
pessoal mais ampla ligada ao campo prético de atuacédo que exercemos e em virtude
de compreender melhor o Servico Social na area da Saude. A oportunidade de
trabalho e de investigacao foi possivel com a implantacdo da Politica Nacional de
Atencdo ao Portador de doenca Renal criada pelo Ministério da Saude em parceria
com a Secretaria de Atencdo a Saude e Departamento de Atencdo Especializada —
Coordenacéo Geral de alta Complexidade, efetivada através da portaria GM/MS n°
1.168 de 15 de junho de 2004. A portaria propde modificar o perfil epidemiolégico da
doenca renal cronica no Brasil através da reestruturacdo do modelo de atendimento
as pessoas com insuficiéncia renal crbénica, aplicando uma série de medidas de curto,

médio e longo prazo.

Em decorréncia dessa Politica também em 2004 entra em vigor a Resolucao
da Diretoria Colegiada — RDC n° 154 da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria —
ANVISA. A Resolugdo define o Regulamento Técnico para o funcionamento dos
servicos de didlise no Brasil, fazendo constar no item 6.2, a inser¢cdo da equipe
multiprofissional composta pelas areas de Servi¢o Social, Nutricdo e Psicologia, com

0 proposito de prestar atendimento integral ao renal crénico e seus e familiares.
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A presenca da profissdo neste contexto da Saude ndo deixa de ser um desafio
e a0 mesmo tempo convocagado ao compromisso, responsabilidade e sensibilidade
para compreender a dor do outro e conhecer os significados atribuidos ao processo
de espera para transplante renal. Requer do profissional, além do conhecimento sobre
as dimensdes conjuntural e econdmica, atencdo a perspectiva subjetiva que envolve
a pessoa doente e a familia. Quando vivemos uma doenca, percebemos que na nossa
existéncia tudo o que fazemos € permeado por sentimentos. Rodrigues (2006) nos faz
refletir:
A razao e a logica, de um lado, a emocéo, a sensibilidade e a pulsédo, de

outro, fomentam a capacidade para conjugar informagfes, articular

conhecimentos e promover novos niveis de investigacao e de saber. (p.30)

A pesquisa possibilitou ao renal crénico a oportunidade de expressar seus
sentimentos, pensamentos e reflexdes sobre a sua condi¢ao, seu tratamento, sobre o
transplante renal, valores e crencas. Nesta perspectiva, realizamos uma pesquisa de
natureza quantitativa e qualitativa procurando obter informacdes para analisar as
dificuldades das pessoas com insuficiéncia renal crénica e o que ocorre quando em

lista de espera para o transplante renal.

Esse tema também foi matéria de nosso mestrado no ano de 2008, com a
dissertacdo “O filtro da vida: Um estudo sobre as modificagées sociais no modo de
vida dos pacientes renais crénicos em hemodialise”. O foco no doutorado prioriza a
protecdo social e a garantia dos direitos sociais das pessoas em espera para

transplante renal.

No primeiro capitulo — “Dimensdes da politica de protecéo social e de direitos
sociais a pessoa portadora de doenga renal crénica em espera de transplante renal”
— tratamos da politica de protecao social e direitos sociais as pessoas com doenca
renal crbnica em espera para transplante. Inicialmente, refletimos sobre a trajetéria do
Estado-de Bem-Estar- Social (EBES) e protecao social no Brasil com destaque as
politicas de Seguridade Social a partir da reformulacdo da Constituicdo de 1988,

apontando os avancgos e os limites das politicas destinadas aos renais crénicos.
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No segundo capitulo — “A inser¢ao do Servigo Social como politica de protegao
social com pessoas portadoras de insuficiéncia renal cronica em espera para
transplante” — tratamos das diretrizes e documentos elaborados a partir do ano de
2014 pelo Ministério da Saude, o Conselho Nacional de Secretarios de Saude —
CONASS e a Sociedade Brasileira de Nefrologia — SBN — para o atendimento ao renal
crénico, no intuito de integrar os centros primarios em saude aos centros nefroldgicos.
Apresentaremos atraves da mediacao da pratica profissional a relacéo entre o Servico

Social, o renal cronico e a familia, desde o inicio do tratamento e no acompanhamento.

No terceiro capitulo apresentamos a pesquisa e seus procedimentos
metodoldgicos seguida da analise e interpretagdo dos dados sobre as “Medidas de
Protecdo Social e a garantia dos direitos sociais a pessoa com insuficiéncia renal

cronica em espera para transplante”.

Independentemente do estudo que aqui realizamos € importante relatar neste
momento a experiéncia que vivenciamos em intercambio doutoral na cidade de

Barcelona/Espanha.

Uma experiéncia de intercambio doutoral Sao Paulo-Barcelona/Espanha.

E importante destacar que & época (maio 2015), todas as bolsas de estudos
chamadas “bolsa-sanduiche” concedidas através da Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), encontravam- se suspensas
no pais. No entanto, mesmo com o indeferimento da concessao da bolsa de estudo
no exterior, fomos capazes de buscar conhecimento como estudante autbnoma, na

Universitat Autonoma de Barcelona — UAB.

Este processo nao inviabilizou a acolhida e a co-orientacdo do Prof® Dr. José
Adelantado Gimeno, titular do programa de sociologia da Universitat Autonoma de
Barcelona. Com o objeto de estudo delineado e a pesquisa concretizada, a
investigacao situava-se no campo da Protecdo Social e dos direitos sociais e este
cenario culminou com a area de estudo do referido professor que abordou tematicas
tais como: mercantilizagéo e estrutura social, renda minima, protecéo social (pensodes,
desemprego, servicos sociais, modelos de Estado de Bem-Estar-Social e politica
social na Unido Europeia).
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A investigacdo também estava situada no atual Sistema Nacional de
Transplantes no Brasil que resultou do modelo “Espanhol de Transplantes” e da
estrutura de uma politica publica que se iniciou com a transicdo democratica definida

na Constituicdo de 1988 e que se encontra em pleno processo de consolidacéo.

O Brasil possui na atualidade um dos maiores programas publico de
transplantes de érgaos e de tecidos do mundo. No entanto, ha indices extremamente
criticos em determinadas regides do pais necessitando de um conjunto de acoes,
incluindo o governo, instituicbes de saude, profissionais da éarea, sociedade e

familiares dos potenciais doadores.

Diante deste quadro, o Ministério da Saude uniu esforcos entre Brasil e
Espanha, assinando em novembro de 2014 um acordo de cooperacdo técnica com o
Ministério da Saude e Servicos Sociais e Igualdade do Reino da Espanha, por meio
da Organizacao Nacional de Transplantes (ONT). O documento prevé a formacgéo de
equipes de transplantadores em campos inéditos (como transplante com coragéo

parado - morte circulatoria).

A Espanha é referéncia no desenvolvimento de transplantes no mundo e possui
um dos programas publicos mais avancados no processo que vai desde a doacao até
a cirurgia. E este foi o motivo fundamental para investir nesta experiéncia de estudo
neste pais. Dada a relevancia do procedimento social e terapéutico para este tipo de
enfermidade e como demanda no cenario da Politica Publica de Saude no Brasil, as
pessoas que necessitam de um transplante renal surgem no cenario atual como novos
sujeitos titulares de direitos e, neste sentido, sdo necessarios estudos que demandem,
ndo somente politicas publicas especificas como também medidas propositivas que

possam ampliar o efetivo atendimento a este tipo de doentes.

O estagio doutoral ocorreu no periodo de setembro a dezembro de 2015; as
disciplinas cursadas foram Politica Social, Estados del Bienestar Social comparados
(en Europa), além de varias conversas com o professor Adelantado e visitas a centros
de dialise da cidade. O estudo corroborou para analises sobre 0 acesso aos direitos
sociais como medida de protecdo social com pessoas a espera por transplante renal

e com profissionais integrantes do processo de transplante em si.
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Vivenciamos diferentes dificuldades nesta experiéncia como adquirir maior
fluéncia da lingua espanhola, realizar um planejamento financeiro pessoal para que
pudesse nos manter em Barcelona, procurar com antecedéncia um local para
moradia, entre outros. O outro desafio foi contatar profissionais da area da saude em
Barcelona ligados a tematica “hemodialise e transplante renal” que se dispusessem a

troca de experiéncias cientificas e ampliagdo de conhecimentos correlatos ao tema.

O primeiro contato com intuicbes de saude que tratavam de questdes
relacionadas ao transplante renal ocorreu ainda no Brasil em meados do més de junho
de 2015, através de e-mail para a Dra. Chloé Ballesté Delpierre, diretora de
desenvolvimento e cooperacdo internacional — DTI - Donation & transplantation

Institute — TPM (Transplant Procurement Management), com sede em Barcelona.

A DTI - TPM é uma instituicdo com referéncia mundial em formacédo de
profissionais na area da saude no campo da doacdo de érgaos e tecidos para
transplante; trata-se de um grupo de profissionais especializados nesta area que tem
como missao assessorar e apoiar entidades internacionais publicas e privadas do
setor da saude com o desenvolvimento e fortalecimento de redes, programas, servicos
e investigacdo em doacao e transplante de 6rgéaos, tecidos e células humanas, com o
objetivo de melhorar a qualidade de vida das pessoas.

A fundacdo DTI oferece suporte a instituicbes em paises que visam
desenvolver programas de transplante em nivel de formacéo e consultoria. A fundacao
esta creditada pela Universidade de Barcelona; um dos aspectos mais importante
consiste na rede de profissionais que denominam de “expertos” que multiplicam esses
conhecimentos através de cursos de especializacdes presenciais e on-line em todo o

mundo.
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No Brasil, o contato da DTI — é realizado com profissionais através da Santa
Casa de Misericérdia de Séo Paulo, no qual foi realizado um programa de formacao
com a coordenacdo de transplante. Os programas de formacdo da DTI realizam
formacdo para diferentes niveis de atividades como: doacéo de érgaos, formacdo em

transplante, banco de tecidos e terapias avancadas e gestéo e lideranca.

A Dra. Chloé B. Delpierre ressaltou em entrevista que na Espanha os
trabalhadores sociais ndo estdo diretamente implicados com a teméatica, mas em
outros paises como Tailandia, China e india ha programas de formacio para
trabalhadores sociais. No Brasil os programas foram realizados somente com médicos
e enfermeiros retratando que cada pais tem sua propria organizacdo estrutural de

transplante.

Destacou também que as politicas de saude da Espanha com renais cronicos
sdo articuladas e trabalham em estreita conexdo com profissionais sanitarios, com o
Ministério da Saude, a Organizacdo Nacional de Transplante, Organizacédo Catala de

Transplante e as associac¢des de renais crénicos.

Afirmou também em sua entrevista, que a estrutura no atendimento ao renal
crbnico esta articulada desde o momento em que a pessoa ingressa no hospital
quando inicia hemodialise e se insere na lista de transplante; neste momento se
articulam mecanismos para que se ampliem as acdes em uma perspectiva de garantia
aos direitos sociais dos renais crénicos e transplantados. Segundo a Dra. Chloég,
dentro de um do programa de transplante, a assistente social do hospital é integrada

a equipe para atuar com 0s renais cronicos a espera por transplante.

Quando questionada sobre as adversidades e limites nesta area, relatou as
mudancas nos ultimos quinze anos do perfil dos doadores de 6rgédos na Espanha.
Anteriormente as pessoas jovens com morte encefalica por acidente de veiculos eram
doadoras, mas atualmente mais de 50% sao doadores com 60 anos de idade, com
morte por acidente vascular cerebral; esta mudanca impacta do ponto de vista médico

uma vez que necessitam de aperfeicoamento constante na area.
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Também destacou os processos de imigracao que estao ocorrendo nos ultimos
anos na Espanha, formado em sua maioria, por latino-americanos e muitos destes
paises ndo estimulam a doacéo de 6rgaos; isto € um grande problema para a captacao
de 6rgdos. Outro grupo étnico que relata sdo os muculmanos especialmente de
Marrocos com 0s quais séo realizados trabalhos com lideres religiosos e mediadores
culturais em hospitais para explicar a doacdo de o6rgdos. Refere-se também a
populacdo migratoria da China, Paquistdo e Bangladesh, retratando as barreiras

religiosas, sociais e idiomaticas.

Posteriormente, também obtivemos contato com o Sr. Jorge Twose,
coordenador da OCATT — Organizagcdo Catalana de Transplantes, organizagao
responsavel por planejar e coordenar as atividades relacionadas a extracao,
conservacao e distribuicdo dos 6rgaos e tecidos em toda a regido da Catalunha na

Espanha.

Em entrevista, afirmou que as equipes médicas sao experientes em
transplantes com pessoas acima de acima de 60 anos e conseguem, em sua maioria,
aproveitar esses 0rgaos para os receptores. A fonte de doadores jovens foi substituida
por pessoas idosas com morte por acidente vascular cerebral. Em especial, lamenta
gue no Brasil os doadores em sua maioria sejam jovens com morte por acidente de

veiculos.

Destacou que na regido da Catalunha, a média populacional € de 7.500 milhdes
de pessoas e que no més de setembro de 2015, havia 1.338 pessoas em espera para
transplante de 6rgédos; destes, 1.070 em espera para transplante de rim, 153 para
figado, 35 para coracgdo, 71 para pulmdo e 9 pessoas aguardando transplante de
pancreas. A média de idade das pessoas que aguardam transplante renal € de 55 a

60 anos de idade.

Enfatizou a boa organizacdo com os departamentos de saude que funcionam
em harmonia. A peca fundamental do modelo de transplante € o coordenador de
transplante que € um médico inserido nos hospitais e que conhece 0s casos que
possam vir a evoluir para uma morte encefalica; isto é uma garantia na captacdo de
orgaos para possiveis doadores. Descreve que ha um programa de qualidade para
doacéo de orgaos na Espanha para detectar morte encefalica nos hospitais. Encerra
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a entrevista narrando que as equipes multiprofissionais de hospitais sdo geralmente
formadas por médicos, enfermeiros e administrativos e que ndo h& equipes

multiprofissionais na coordenacéao de transplante.

Neste aspecto, € importante destacar que na cidade de Barcelona e em toda a
Espanha ndo h& legislacbes para equipes multiprofissionais (assistente social,
psicologa e nutricionista) para atuar com renais cronicos, a exemplo da RDC —

154/2004 — que estabelece a inclusédo destas equipes em clinicas de hemodialise.

Em conversa na ADER - Associacdo de Renais Cronicos da cidade de
Barcelona, soubemos que os enfermos renais e transplantados tém atendimento e
encaminhamento nas areas médica, servi¢co social, psicologia, juridica, nutricional e
de reabilitacdo fisica e que estes profissionais trabalham em tempo parcial para

associacdo, com objetivo de dar suporte aos renais crénicos.

A Ultima entrevista que realizamos foi com uma assistente social que atua em
clinica de hemodialise na cidade de Barcelona e em algumas regides da Catalunha,
cuja identidade ndo sera revelada por questdes confidenciais. Segundo relato da
profissional a empresa para a qual presta servico é de natureza privada e tem em
média oito centros de tratamento hemodialitico no qual atua unicamente. O
atendimento do Servi¢o Social com renais cronicos tem como objetivo, as orientacoes,
informacbes e assessoramento em funcdo das necessidades detectadas por

profissionais médicos, enfermeiro e servigo social.

Relata que os renais crénicos na Espanha s&o considerados pessoas com
deficiéncia e reconhecidas pela legislagcdo. Os beneficios concedidos sdao:
estacionamento gratuito, isencao de imposto de renda, transporte publico, penséo ndo
contributiva no valor em média de 426,00 euros, medicacdes consideradas de alta
complexidade gratuitas exclusivamente para o renal. Destaca também que estéo
inclusos nas cotas para contratacao de trabalho em empresas, mas isto se da somente
na teoria porque na pratica os renais tém dificuldades para conciliar as sessoes 3

vezes por semana com o trabalho.
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Salienta que 80% da populacdo dos renais crénicos séo idosos e 20% sao
jovens e adultos. Aponta que a prevencao também tem ajudado bastante para que 0s
jovens e adultos ndo cheguem a fazer hemodialise. Uma das problematicas que
ressalta na atuacdo profissional consiste em atender inidmeras unidades de
hemodialise; segundo a profissional a estrutura também estd comprometida porque
h& mais demanda do que oferta de servigos socio assistenciais. A equipe € formada
por médicos, enfermeiros, assistente social e nutricionista, ndo ha atendimento

psicoldgico.

Esta experiéncia de intercambio académico, investigativo e cultural foi
surpreendente no acolhimento, no ensino, nas relacbes com pessoas que se
dispuseram a contribuir com nosso conhecimento e maior crescimento profissional.
Percebemos fortes semelhancas entre os profissionais entrevistados que atuam na
area tanto em Sao Paulo como em Barcelona: todos sdo muito envolvidos com sua
acdo e com a construcdo de propostas que beneficie as pessoas em espera por

transplante.

Apesar de pouco fomentada no mundo académico principalmente na area do
Servigo Social a experiéncia de intercambio deve ser mais incentivada na vida do
estudante para que possa vislumbrar outros conhecimentos, outra cultura, historia,

pessoas e lugares.
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Capitulo | - Dimensoées da politica de prote¢ao social e de direitos
sociais a pessoa portadora de doenca renal cronica em espera
de transplante renal.

“Justica tardia nada mais é do que injustiga institucionalizada”.

(Rui Barbosa)

Nosso objetivo neste capitulo consiste em dimensionar a politica de protecéo
social e os direitos sociais as pessoas com doenga renal crénica em espera para
transplante. Inicialmente refletimos sobre a trajet6ria do Estado-de Bem-Estar - Social
(EBES) e protec¢éo social no Brasil com destaque as politicas de Seguridade Social, a
partir da reformulacdo da Constituicdo de 1988, apontando os avancos e os limites

das politicas destinadas ao renais crénicos

1. A questdo da efetivagao dos direitos sociais nas politicas de direitos a
Seguridade Social com pessoas portadoras de doencga renal crénica.

O Estado de Bem-Estar Social (EBES) surge do contraponto do modelo
exploratdrio da revolugdo industrial e da intervencdo na area econémica, de modo a
regulamentar as atividades produtivas e assegurar a geracao de riqguezas materiais

com a diminui¢do das desigualdades sociais.

Nesta conexéo o Estado-de- Bem-Estar-Social consolida-se na Europa.

Apos a 22 Guerra Mundial o Estado de Bem Estar Social consolida-se no
continente europeu. O Plano Beveridge (1942) na Inglaterra serviu de base
para o sistema de protecdo social britanico e de varios paises europeus. A
referéncia conceitual desse sistema foi a nocdo de Seguridade Social
entendida como um conjunto de programas de prote¢céo contra a doencga, 0
desemprego, a morte do provedor da familia, a velhice, a dependéncia por
algum tipo de deficiéncia, os acidentes ou contingéncias sociais. (Yazbek,
2008, p.8)

O Estado de Bem-Estar Social também configurado como Estado assistencial
tem como proposito garantir padrées minimos de educacao, saude, habitagédo, renda

e Seguridade Social a todos os cidadaos.
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De modo geral, o Estado de Bem-Estar Social pode ser caracterizado pela
responsabilidade do Estado pelo bem-estar de seus membros. Trata-se de
manter um padrao minimo de vida para todos os cidadaos, como questao de
direito social, através de um conjunto de servicos provisionados pelo Estado.
(Yazbek, 2008, pag.7)

No século XX, a partir da crise econémica de 1929, com a quebra da bolsa de
Nova York, a economia capitalista estava sem controle e regulamentacdo estatal.

Provocando tensdes conflitos e gerando profundas desigualdades sociais.

Os modernos sistemas de protecdo social do século XX surgiram
historicamente com o capitalismo industrial na triade Estado x mercado e familia e
expressavam o reconhecimento da responsabilidade publica. Estes mecanismos de
protecdo social diferenciavam-se do antigo sistema pautado na religido, na familia e

na comunidade, concebidos como modalidades de intervencao estatal na area social.

Entretanto, na década de 1970, esse modelo de Estado entra em crise criando
profundas incertezas entre o crescimento econdmico e a oferta de servi¢cos sociais a
populacdo, uma vez que sua sustentacdo esta relacionada a capacidade de
desenvolvimento econdmico de cada pais, e essas condi¢fes foram oportunas para

desagregacao entre capital e o trabalho.

As décadas de 1980 e 1990 constituem-se num marco histérico do desmonte
gradual do Estado de Bem-Estar Social, principalmente na Inglaterra com a eleicao
da primeira ministra Margareth Thatcher do partido conservador, promovendo uma
politica de privatizacdo das empresas publicas; gradativamente, cada pais vai

adotando a mesma politica.

Submetido a ordem e interesses do mercado o Estado é pressionado pela
globalizacdo neoliberal a romper com os vinculos de protecdo social, direitos e

trabalho.

Esta transicdo do Estado impde grandes desafios para as politicas de protecao
social e dos direitos sociais, diante do avancgo das privatizagdes e do fortalecimento
da abertura comercial em um contexto dominado por interesses do capital: “as
propostas neoliberais em relacdo ao papel do Estado na esfera da Protecdo Social

sao propostas reducionistas, voltadas apenas para “situagdes extremas, portanto com
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alto grau de seletividade e direcionadas aos estritamente pobres através de uma agao
humanitaria coletiva, e ndo como uma politica dirigida a justica e a igualdade”
(Yazbek, 2010, p.8).

Assim, o EBES tem se revelado paliativo as necessidades basicas a igualdade
de oportunidades, ja que tem produzido desigualdades na oferta e procura de bens,
servigos e recursos. Nesse sentido o Estado de Bem-Estar Social, com suas politicas,
seu aparato institucional, suas justificacdes teoricas e ideoldgicas e seu acervo técnico

profissional é parte integral do sistema capitalista. (Cf. Yazbek, 2010:4).

Desta forma, podemos dizer que o Estado ndo é neutro e tem seus préprios

interesses, instituidos na capacidade de legitimar, acumular e reproduzir.

No Brasil, o EBES n&do vem alcancando grau institucional suficiente para a
implementacédo e efetivacdo de politicas sociais, consequéncia das desigualdades
sociais e da pobreza aliadas a um vasto mercado de trabalho informal, desemprego e
protecdo social limitada.

(...) o Estado brasileiro buscou administrar a questéo social desenvolvendo

politicas e agéncias de poder estatal nos mais diversos setores da vida

nacional, privilegiando a via do Seguro Social (Yazbek, 2008, p.10).

Por outro lado, as politicas sociais tém interesses de poder e sédo destinadas

para as desigualdades e n&o para as necessidades, desenvolvem-se por interesses e

nao por critérios que incidem na redistribuicdo de bens e renda. Os atores sociais sao

0s grupos de interesses com certo repertério fundamentalmente de desigualdades

sociais e protagonistas para elaboracdo e alteracbes das legislacdes vigentes.
Adelantado (2000):

Las politicas sociales, serian, por tanto, uno delos factores primordiales que

contribuyen al proceso de estructuracién de las sociedades del capitalismo

avanzado:surgen de la estructura social a la vez que contribuyen a configurar

la misma.(pag.27)

No curso da histéria da humanidade as politicas sociais sdo associadas as
necessidades de seguranca individuais e familiares; neste sentido a prote¢éo social

busca diminuir os riscos inerentes a vida humana. Silva (2008) retrata esta questao:
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Nosso Sistema de Protecdo Social tem se mostrado incapaz de enfrentar o
empobrecimento crescente e a desprotecéo social de amplo contingente da
populacao brasileira, sem lugar no mercado de trabalho ou sujeita a ocupar
postos de trabalhos precarios, instaveis, sem protecdo social e com

remuneracao cada vez mais rebaixada. (pag.32)

Com a redemocratizagdo do Brasil iniciada em 1985 e com a Constituigdo

Federal de 1988, a pauta dos direitos humanos vem sendo cada vez mais discutida.

Para refletirmos sobre as praticas das acdes desenvolvidas institucionalmente,
€ importante ressaltar os marcos legais como consequéncias de um processo

histérico, com reflexos dos avancos tecnologicos e morais das sociedades.

Através destes marcos legais foram produzidos importantes documentos, tais
como: reformulacdo da Constituicdo Federal de 1988 incorporando um conceito
vigoroso a Protecdo Social como o da Seguridade Social através da implantacdo do
Sistema Unico de Saude (SUS/1990), Lei Organica de Assisténcia Social
(LOAS/1993) e implantacdo do Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS), Norma
Operacional Basica (NOB/2005)?.

! Sistema Unico de Saude (SUS) é a denominagéo do sistema publico de saudde brasileiro, considerado um dos
maiores sistemas publicos de saide do mundo, segundo informages do Conselho Nacional de Saude. Foi instituido
pela Constituicdo Federal de 1988, em seu artigo 196, como forma de efetivar o mandamento constitucional do direito & satde
como um “direito de todos” e “dever do Estado” e esta regulado pela Lei n°. 8.080/1990, a qual operacionaliza o atendimento
publico da salde.

Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS), de n° 8.742, de 7 de dezembro de 1993, dispGe sobre a organizacéo da
assisténcia social no Brasil. E o instrumento legal que regulamenta 0s pressupostos constitucionais, ou seja, aquilo que esta
escrito na Constituicdo Federal, nos seus Artigos 203 e 204, que definem e garantem o direito a assisténcia social.

Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS) é o modelo de gest&o utilizado no Brasil para operacionalizar as agtes
de assisténcia social. O SUAS foi criado pelo Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome a partir do previsto
na lei federal n® 8.742, de 7 de dezembro de 1993, a Lei Organica de Assisténcia Social (LOAS).
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A origem e evolucdo legislativa da Seguridade Social no Brasil ocorreu com a
primeira declaracdo emblematica no ano de 1891, que apresenta a primeira previsdo
constitucional para a aposentadoria; posteriormente, nos anos de 1923 — a Lei Eloy
Chaves, considerada um marco previdenciario, efetivou a criacdo de caixas de

Aposentadoria e Pensdes para os ferroviarios.

Em 1974, foi instituido o Amparo Previdenciario aos maiores de 70 anos de
idade e pessoas com invalidez que ndo eram seguradas, paralelamente a extincdo do
Ministério do Trabalho e Previdéncia Social com a posterior instalacdo do MPAS -

Ministério da Previdéncia Social e Assisténcia Social.

No ano de 1977, tornou-se referéncia para a Seguridade Social no ambito da
Previdéncia e Assisténcia Social, com a criacdo do Sistema Nacional de Previdéncia
e Assisténcia Social - SINPAS, precursor da Seguridade Social (Previdéncia Social,

Assisténcia Social a Saude - curativa).

A Seguridade Social no Brasil estd sob a égide das Constituicbes Federais de
1924 a 1988; entretanto, é a Constituicdo de 1988 que produz importante marco
legislativo na Seguridade Social quando ocorrem mudancas significativas nos valores

e no alcance da protecéo social.

O artigo 194, capitulo Il, da Constituicdo Federal/88, destaca: “Seguridade
Social compreende um conjunto integrado de acfes de iniciativas dos Poderes
Publicos e da Sociedade, destinadas a assegurar os direitos relativos a saude, a
Previdéncia e a Assisténcia Social”, indicando a universalidade da cobertura e do
atendimento.

A nocéo de Seguridade Social supfe que os cidaddos tenham acesso a um
conjunto de direitos e segurancas que cubram, reduzam ou previnam
situagOes de risco e de vulnerabilidades sociais. Assim sendo a Seguridade
brasileira emerge como um sistema de cobertura de diferentes contingéncias
sociais que podem alcangar a populagao em seu ciclo de vida, sua trajetoria

laboral e em situacdes de renda insuficiente. Trata-se de uma cobertura social

gue ndo depende do custeio individual direto. (Yazbek, 2010, pag.13)
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Apesar dos avancos constitucionais da medicina e da tecnologia ha um adverso
na incapacidade que o Estado tem em garantir politicas de previdéncia social,
assisténcia social e de salude para as demandas existentes; as legislacdes protetivas
com renais cronicos avancam nas politicas de saude direcionadas a terapia Renal
Substitutiva (TRS) e transplante renal, mas ndo séo articuladas no tripé da Seguridade
Social: Previdéncia Social, Saude e Assisténcia Social.

A experiéncia tem demonstrado que a pessoa portadora de insuficiéncia renal
cronica, tem enfrentado uma série de barreiras, que quando nao obstaculizam,
dificultam sobremaneira o0 acesso aos mais variados direitos e liberdades
fundamentais. Yazbek (2010), nos ajuda nesta compreensao:

Trata-se de um contexto em que a Seguridade Social brasileira enfrenta
profundo paradoxos. Pois, se de um lado o Estado brasileiro aponta
constitucionalmente para o reconhecimento de direitos, por outro se insere
num contexto de ajustamento a essa nova ordem capitalista internacional
onde o social subordina-se as politicas de estabilizagcdo da economia com
suas restricdes aos gastos publicos e sua perspectiva privatizadora. (pag.15)

As legislacdes, desde a Constituicdo Federal de 1988 até a atual Politica
Nacional de Assisténcia Social (PNAS/2004)?, apresentam vertentes importantes de
protecdo social dos usuarios:

Constitui o publico usuario da politica de Assisténcia Social, cidadaos e
grupos que se encontram em situagdes de vulnerabilidade e riscos, tais como:
familias e individuos com perda ou fragilidade de vinculos de afetividade,
pertencimento e sociabilidade; ciclos de vida; identidades estigmatizadas em
termos étnico, cultural e sexual; desvantagem pessoal resultante de
deficiéncias; exclusdo pela pobreza e, ou, no acesso as demais politicas
publicas; uso de substancias psicoativas; diferentes formas de violéncia
advinda do nucleo familiar, grupos e individuos; insergcdo precéria ou ndo
inser¢do no mercado de trabalho formal e informal; estratégias e alternativas
diferenciadas de sobrevivéncia que podem representar risco pessoal e social.
(pag.18,19)

2 De acordo com o artigo primeiro da LOAS, “a assisténcia social, direito do cidaddo e dever do Estado, é Politica de
Seguridade Social ndo contributiva, que prové os minimos sociais, realizada através de um conjunto integrado de iniciativa publica
e da sociedade, para garantir o atendimento as necessidades basicas”. A Constituicdo Federal de 1988 traz uma nova concepgéo
para a Assisténcia Social brasileira. Incluida no ambito da Seguridade Social e regulamentada pela Lei Organica da Assisténcia
Social — LOAS — em dezembro de 1993, como politica social publica, a assisténcia social inicia seu transito para um campo novo:
o campo dos direitos, da universalizagéo dos acessos e da responsabilidade estatal. A LOAS cria uma nova matriz para a politica
de assisténcia social, inserindo-a no sistema de bem-estar social brasileiro concebido como campo de Seguridade Social,
configurando o triangulo juntamente com a sadde e a previdéncia social.
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Esta situacdo é evidenciada em nosso cotidiano profissional e também nas
narrativas que os renais crénicos em hemodidlise produziram para o resultado de
pesquisa, tema de nosso mestrado no ano de 2008, com a dissertagao “ O Filtro da
vida”: Um estudo sobre as modificagdes sociais no modo de vida dos pacientes renais
cronicos em Hemodialise”; naquele momento, um dos participantes da pesquisa
afirmou:

“eu pensei que quando a gente ficasse doente, ja recebia auxilio doenca. Nao

pensei que tivesse problema em pagar quando tivesse doente. ” (R.J)

A percepcao dos portadores de doenca renal cronica em relagédo aos beneficios
previdenciérios, auxilio doenca e aposentadoria € a de que ambos sdo beneficios

assistenciais e acessiveis a todos, independentemente de sua contribuicéo.

Em virtude da confusdo entre o beneficio previdenciario e assistencial, os
usuarios ndo fazem a sua contraparte na contribuicdo previdenciaria quando se
encontram no mercado de trabalho informal. Eles ndo tém a informacdo de que a
contribuicdo para a Previdéncia Social deve ocorrer de maneira optativa quando estao
no mercado informal. Essa situacdo acarreta, na vida da pessoa, uma grande
decepcédo, comprometendo seu meio de subsisténcia, tendo impacto no tratamento e
nas relagdes familiares. A constatacdo do desamparo previdenciario e assistencial

provoca e reforca o sofrimento social.

“O sofrimento ndo encontra um lugar institucional que possa reconhecé-lo no
interior da esfera da prote¢éo social. Esta so confere um lugar a subjetividade
dentro de duas perspectivas: corpo sao, corpo doente, o que acarreta dizer
gue o sofrimento social, para obter reconhecimento institucional, o faz através
da doenca. Tal reconhecimento, quando ocorre, produz um deslizamento do
sofrimento social para o individual. Neste sentido eles encontram no corpo
doente um modo de ter a cidadania reconhecida, ao experimentarem grande
sofrimento de origem social. Esta passagem do mal-estar para a doencga, se
por um lado encontra reconhecimento institucional, por outro, busca calar as
angustias do sofrimento de origem social. O aspecto social fica abafado e o
gue sobressai € o individual; ndo é mais o sofrimento gerado na esfera social

que aparece, mas o individuo doente”. Sawaia, 2008 (pags. 93,94)
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Neste sentido, o trabalho do assistente social ganha dimensdes nem sempre
previstas e que merece maior cuidado: o sofrimento, considerado componente
subjetivo em contraposicdo a materialidade e objetividade da doenca, passa a ser
reconsiderado e reintegrado ao individuo. Ele tem a ver com sua condi¢cao social e
com seus sentimentos. Se davamos pouca atencdo ao sofrimento, ele que passa
agora, poréem a ser observado e levado em conta na superacdo da divisao
subjetividade/objetividade e na conjugacao das relagdes corpo/mente, razdo/emocao,
natureza/humanidade, ética/politica, saude/vida. Ao refletir sobre sofrimento e
intersubjetividade, Vergely (2000:150,151) lembra que Rousseau, meditando sobre o
homem, viu na sensibilidade sua principal qualidade, e que é dela que derivam duas

leis que nos governam: ser sensivel a propria vida e conservar-se a si mesmo.

O impedimento e as dificuldades que as pessoas portadoras de insuficiéncia
renal crénica enfrentam com situacdo previdenciaria irregular e também para a
obtencao de beneficios assistenciais ndo se enquadram na condi¢do de incapacidade
definida pelo decreto Lei Decreto n°® 3.298/99, que dispde sobre a Politica Nacional
para integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia® e ou na condicdo de deficiéncia
do decreto Lei Decreto n° 5.296/04.

3 DECRETO N°3298. DE 20 DE DEZEMBRO DE 1999 — Disp&e sobre a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia

Art. 4° E considerada pessoa portadora de deficiéncia a que se enquadra nas seguintes categorias: | - deficiéncia
fisica - alteragcdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano, acarretando o comprometimento da fungéo
fisica, apresentando-se sob a forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia,
triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputacdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral, nanismo, membros com
deformidade congénita ou adquirida, exceto as deformidades estéticas e as que ndo produzam dificuldades para o desempenho
de fungbes; (Redacdo dada pelo Decreto n°® 5.296, de 2004)

Il - deficiéncia auditiva - perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e um decibéis (dB) ou mais, aferida por
audiograma nas frequéncias de 500HZ, 1.000HZ, 2.000Hz e 3.000Hz; (Redacéo dada pelo Decreto n° 5.296, de 2004)

Il - deficiéncia visual - cegueira, na qual a acuidade visual é igual ou menor que 0,05 no melhor olho, com a melhor
correcao Optica; a baixa visdo, que significa acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com a melhor corregéo 6ptica; os
casos nos quais a somatoéria da medida do campo visual em ambos os olhos for igual ou menor que 60° ou a ocorréncia
simultanea de quaisquer das condic¢des anteriores; (Redacdo dada pelo Decreto n°® 5.296, de 2004)

IV - deficiéncia mental — funcionamento intelectual significativamente inferior & média, com manifestacéo antes dos
dezoito anos e limitagdes associadas a duas ou mais areas de habilidades adaptativas.

V - deficiéncia mdltipla — associacéo de duas ou mais deficiéncias.
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Apesar de se enquadrarem na condicdo financeira o termo deficiéncia renal é
utilizado na lei e traduzido tecnicamente como Insuficiéncia Renal Cronica, codificada
como N.18.0 de acordo com a Classificac&o Internacional de Doencas. E considerada
doenca crbnica com evolucdo e prognadstico reservados, mesmo para aqueles sob

tratamento dialitico ou transplantados.

No entanto, desde 03 de fevereiro de 2015, encontra-se no Congresso Nacional
Brasileiro em tramitacdo o projeto de Lei 155/2015. Reconhece nessa lei o portador
de insuficiéncia renal cronica, a partir da paralisia total dos rins nativos em hemodiélise
e didlise peritoneal e da constatacdo do comprometimento de sua funcionalidade, para
0 mesmo tratamento legal e os mesmos direitos garantidos as pessoas com
deficiéncia. A Ultima acdo legislativa do PL — 155/2015* ocorreu em 19/05/2016 e

encontra-se na “Comissao de Financgas e Tributagao (CFT).

O objetivo deste projeto de Lei, consiste em assegurar que os direitos que sao
garantidos as pessoas com deficiéncia sejam estendidos as pessoas com doencas
renais crénicas, em especial nas areas de saude com acesso aos medicamentos; na
area da educacdo com palestras preventivas e que venham a conscientizar a
populacdo em geral sobre a problematica da pessoa que possui a doenca renal
cronica, de modo inclusive a reduzir o preconceito e articular acdes na area da

assisténcia social e do mercado de trabalho.

4Ultima Acdo Legislativa

Data Acéo

19/02/2015 | Mesa Diretora da Camara dos Deputados (MESA)

As Comissdes de Seguridade Social e Familia; Financas e Tributac&o (Art. 54 RICD) e
Constituicdo e Justica e de Cidadania (Art. 54 RICD) - Art. 24, IIProposi¢do Sujeita a
Apreciagdo Conclusiva pelas Comissoes - Art. 24 Il. Regime de Tramita¢ao: Ordinaria.

15/05/2016 | Comisséo de Seguridade Social e Familia (CSSF)

Aprovado por Unanimidade o Parecer com Complementacéo de Voto.

19/05/2016 | Comissao de Finangas e Tributacéo (CFT)
Recebimento pela CFT, com as proposi¢es PL-456/2015, PL-2435/2015 apensadas.

FONTE: HTTP://WWW.CAMARA.GOV.BR/PROPOSICOESWEB/FICHADETRAMITACAO?IDPROPOSICA0=945650
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Quando realizamos nossa pesquisa no mestrado, observamos que alguns dos
principais fatores que provocam as modifica¢cdes sociais no modo de vida dos renais
cronicos sao: a degradacédo e vulnerabilidade social aliados a baixa escolaridade, a
falta de qualificacdo profissional e as modificacdes fisicas impostas pela doenca. A
baixa escolaridade e a falta de qualificacéo profissional, limitam as oportunidades a
trabalhos compativeis com as condi¢6es fisicas do renal, impactando a renda familiar

de maneira agressiva, resultando no desgaste emocional.

Concluimos que estas pessoas ja se encontravam em condicdes sociais frageis

antes da doenca devido a baixa renda familiar, reduzindo a perspectiva de futuro e

desenvolvimento humano. As perdas sociais do individuo com insuficiéncia renal

cronica estdo implicadas diretamente a dependéncia do tratamento, mudancas no

estilo de vida, alterando substancialmente a renda e as relacées familiares. E neste

sentido que os vinculos familiares assim como os afetivos e sociais muitas vezes se
rompem ou se fragilizam.

A essa fase de dependéncia se segue outra, caracterizada pela ruptura dos

vinculos sociais, cessam-se todos os tipos de ajuda, num momento em que

as pessoas enfrentam problemas em todos os setores da vida. Elas saem

das malhas da protecdo social e deparam-se com situagBes em grau

crescente de marginalidade, onde a miséria é sinbnimo de dessocializacao.

Os que passam pelo processo de ruptura acumulam problemas de todo o tipo

— o afastamento do mercado de trabalho, problemas de salde, falta de

moradia, perda de contatos com a familia. (Sawaia, 2008, p.76)

Quanto mais vulneravel a pessoa e a familia mais cruéis sédo as dificuldades
enfrentadas para minimizar essas mesmas dificuldades (econémicas, de
acessibilidade a bens e servicos, a formacdo e ao emprego). Percebemos que a
banalizacdo da vida vem sendo gradativa; ndo é tao dificil constata-la na simplicidade
e mesmo na impoténcia que vivenciamos na sociedade diante do maltrato que
circundam as questdes da vida, dos direitos, da sobrevivéncia. Longe vamos ficando
da afirmacéo de que todo o homem tem direito a vida, a liberdade e a seguranca

pessoal. (Declaracdo Direitos Humanos,1948, art. 3)
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Os direitos sdo criados como reflexos dos avancos tecnologicos, morais e
civilizatorios das sociedades. Podemos admitir que, com a redemocratizagdo do Brasil
iniciada em 1985, juntamente com a Constituicdo Federal de 1988, a pauta dos direitos
humanos necessita de efetivacao.

“Um direito s6 existe realmente quando pode ser usado. Ha muitos casos de
direitos que constam da lei, mas que, pelos mais diversos motivos, grande
namero de pessoas nao conhece ou nao consegue pdr em pratica. Outras
vezes, as pessoas percebem que um direito seu esta sendo desrespeitado e,
por falta de meios de defesa, perdem o direito sem a possibilidade de reagir.

Em todas essas situacBes aquele que ndo soube ou ndo pdde usar o direito

€ que, por isso, o perdeu, sofre um prejuizo injusto. (Dallari, s.d.;p.69)”.

O Estado tem se mostrado sedutor com promessas de altos niveis de
seguridade social, no entanto, ndo sédo plenos quando requeridos, impondo uma
pratica de obstaculos burocraticos no acesso as garantias de direitos sociais. Embora
0 processo de reorganizacao do sistema de Protecdo Social, tenha tido mudancas, o
fato € que o tratamento da insuficiéncia renal cronica necessita de acao do Estado
para que integre as politicas de Seguridade Social articuladas.

Muitas sdo as acOes a serem tomadas para a reducdo da taxa de crescimento
anual de ingresso de novos usuarios em terapia renal substitutiva; mas, o grande
desafio é efetivar politicas publicas que alcancem todos os niveis da sociedade, desde
a identificacdo de grupos de risco, prevencdo e acdes integradas no ambito das

Politicas Sociais.

1.1 Historico das legislagbes protetivas em saude com pessoas portadoras de

insuficiéncia renal cronica.

Os dispositivos legais que tratam dos direitos protegidos constitucionalmente
no mundo contemporaneo, mantém grande relacdo com a elevacdo da expectativa
meédia de vida da populacdo, devido aos avancos da medicina e da tecnologia. O
crescente aumento da longevidade populacional desencadeou-se processos de
transicdo demogréfica e epidemiolégica em um contexto importante de desigualdades

sociais.
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Estas evidéncias sao constatadas através das conquistas e do atendimento das
pessoas portadoras de insuficiéncia renal cronica, que foram se organizando a partir
de diferentes segmentos na sociedade: pessoas portadoras de doenca renal cronica,
associacfes de renais; médicos e instituicdes publicas, com o objetivo de exigir e

reivindicar uma politica de acessibilidade ao tratamento e garantia de seus direitos.

Para fazer alusdo a negligéncia das empresas terceirizadas e legitimadas pelo
Estado para promover o tratamento hemodialitico aos portadores de insuficiéncia
renal crénica, lembramos especificamente de um episddio em que péssimas praticas
e consequéncias nocivas a terceiros representou a “Tragédia da Hemodialise”,
ocorrida em fevereiro de 1996 no Brasil, na cidade de Caruaru, interior do Estado de
Pernambuco, no Instituto de doencas Renais (IDR), custeado pelo Sistema Unico de
Saude (SUS).

Segundo informacdes da Sociedade Brasileira de Nefrologia-SBN, morreram
mais de 60 enfermos renais vitimados pela contaminacdo da 4gua, necessaria para a
realizacdo da hemodidlise. O tratamento de agua usado pela Unidade de Didlise
envolvida néo foi suficiente para deter a mortandade, pois a agua dos mananciais
encontrava-se fortemente contaminada por algas denominadas Cianoficeas, que

produzem Microcistina, uma endotoxina de alto poder toxico.

Varias inspecdes feitas depois apontaram outras irregularidades, como o
reaproveitamento de capilares (fios colocados na veia do enfermo) e falta de médicos
para acompanhar as sessdes. A clinica foi fechada trés meses depois da tragédia e

até hoje familiares das vitimas brigam na Justica para receber indenizagao.

A Ultima noticia no ano de 2013, do Conselho Regional de Medicina do Estado
de Pernambuco — CREMEPE - destaca:

Um ano apés a tragédia, familiares conquistaram o direito de receber pensao
de um salario minimo por més, pago pelo governo federal. Em 2002, os
responsaveis pelo IDR foram inocentados na acdo criminal por falta de
provas, mas a determinacéo para o pagamento das indenizac¢des foi mantida.
Os primeiros pagamentos comecaram a ser feitos no fim do ano passado,
mas ja foram interrompidos. O pagamento foi possivel porque os advogados
dos pacientes conseguiram o bloqueio de recursos de clinicas onde os

proprietarios do IDR prestavam servigos. “Com esse dinheiro foram pagas
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trés parcelas aos sobreviventes, mas os advogados dos proprietarios
entraram na Justica. Depois descobri que eles tinham pedido
descredenciamento do SUS para impedir o bloqueio”, conta a advogada
Lucimary Passos, que defende 28 parentes de vitimas da tragédia. Segundo
ela, as indenizagGes variam entre R$ 50 e R$ 60 mil, mas as trés parcelas
pagas foram duas de R$ 4 mil e uma de R$ 1.745. Os valores levam em
consideracéo fatores como idade e gravidade das sequelas. Como passar do
tempo, a situacao fica mais complicada para os pacientes ou seus familiares,
pois muitos nem conseguem ser localizados. Somente Lucimary Passos tem
pelo menos quatro clientes que ja tiveram os alvaras de pagamento liberados,
mas nao foram encontrados. Entre as vitimas esta o pai dela, José Francisco
dos Passos, que morreu pouco tempo depois da contaminagao. “Acho uma
injustica 0 que esta acontecendo, pois foi um descuido que eles tiveram com

a qualidade da &gua.

Na época, houve pronunciamentos do Senado Federal conforme publicagédo no

DSF de 19/04/1996 — pagina 6548. Em um dos trechos ficam claras as consequéncias

das desigualdades sociais, ndo apenas do ponto de vista econbmico, mas nas
relacdes de poder, provocando graves consequéncias sobre as vidas dos cidadaos.

"Eu nunca vi tanta gente morrendo de uma coisa sé", quem diz isso, do alto

da sua experiéncia, é o Sr. José Belarmino dos Santos, coveiro h4 19 anos

do Cemitério Dom Bosco, o maior de Caruaru. A maioria dos mortos é

formada por gente humilde. H4 empregadas domeésticas, agricultores,

pensionistas do INSS, mecanicos, estudantes, faxineiros, vigilantes,

costureiros, vendedores, motoristas e comerciarios. Talvez, se fosse alguém

mais privilegiado, alguém mais poderoso, o desastre que acontece em

Caruaru ja tivesse chamado, de uma forma mais destacada, a atencéo do

nosso Pais e, consequentemente, das autoridades.

A tragédia de Caruaru culminou com a primeira legislacdo no Pais, a Portaria
n® 2042, de 11 de outubro de 1996, que tratava especificamente da regulamentacao
dos servicos de dialise que estabelecia 0 Regulamento Técnico para o Funcionamento
dos Servigos de Terapia Renal Substitutiva e as normas para cadastramento dos

servicos no Sistema Unico de Saude.
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Logo apos a Tragédia de Caruaru, segundo informacdes da Sociedade
Brasileira de Nefrologia “SBN” em abril de 2003, (Oficio PRE/0633/2003), com o forte
impacto que o fato provocou na midia nacional e internacional o Ministro na época
(gestdo 01/01/1995 a 06/11/1996, Adib Domingos Jatene) prometeu a alocacéo de
recursos na ordem de 100 milhdes de reais para financiar o reequipamento das
Unidades publicas e privadas. No entanto, os referidos recursos, de fato, ndo foram

disponibilizados por razdes desconhecidas.

A Portaria MS n° 82/00, de 03 de janeiro de 2000 revogou a Portaria n°® 2042,
de 11 de outubro de 1996 e estabelece novo regulamento técnico para o
funcionamento dos servicos de didlise e das normas para cadastramento deste
servico junto ao Sistema Unico de Salde. Esta portaria regulamenta novos padrdes

para 0s equipamentos e maquinarios de hemodialise.

De acordo com o Oficio PRE/0633/2003 da SBN, os equipamentos foram
trocados a custa de financiamentos proporcionados pelas empresas estrangeiras,
fabricantes dos referidos maquinarios. Para arcar com 0s custos mais elevados das
novas técnicas o Ministério da Saude prometeu em curto prazo reajustar as tabelas
de procedimentos para garantir o custeio dos novos procedimentos e equipamentos.
Entretanto, as Unidades de Dialise ao longo de cinco anos conseguiram trocar 10.500
equipamentos necessarios para o atendimento da demanda atual e adquiriram

modernos e dispendiosos aparelhos de tratamento de agua.

Para ilustrar, uma das modificacdes na estrutura em relacdo aos equipamentos
utilizados na hemodidlise, a SBN, coletou dados no periodo de 2000 a 2005 de centro
de didlise de todo o pais para obter informacdes a respeito do tipo de equipamentos

de didlise utilizados nos centros. (Figura 1)
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Figura 1- Tipos de equipamentos de dialise por Ano

Censo da SBN — Janeiro/2005
TIPOS DE EQUIPAMENTOS DE DIALISE POR ANO
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FONTE — SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA — CENSO/GRAFICOS/COMPARATIVOS [SBN 2005]

Segundo o censo SBN — 2005, observamos a partir de 2000, que as maquinas
utilizadas para o tratamento hemodialitico foram sendo substituidas. Anteriormente ao
ano 2000, utilizavam-se maquinas tanque, no formato de um cilindro que rodava em
um tanque cheio, com solucéo dialisante, impulsionado por um motor elétrico, onde o
sangue da pessoa era extraido através do tubo de celofane; era considerada uma
técnica de alto risco para a vida destas pessoas.

Com as substituicbes passou-se a utilizar as maquinas de proporcao, com
sistema de alta tecnologia, digitalizado e com controle automético das dosagens das
substancias para a composicdo da solucdo na hemodidlise. Também no decorrer do
periodo de 2000 a 2005, foram substituidas a Central de Producdo de Banho com

tanque para preparo da solucéo de didlise.

Tragédias ndo param de se repetir no cenario Nacional na area da saude;
algumas sdo acidentais, mas outras refletem a negligéncia de autoridades. As
pessoas saem de suas casas para um tratamento, deixam suas familias e vao ao
encontro do inesperado. A banalizacdo da vida vem sendo gradativa; ndo é tao dificil

constata-la na simplicidade e mesmo na impoténcia que vivenciamos na sociedade
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diante do maltrato sobre as questdes dos direitos, da sobrevivéncia. Longe vai ficando
a afirmacao de que todo o homem tem direito a vida.
Nem tudo que é desejavel e merecedor de ser perseguido é realizavel. A
efetivacdo de uma maior protecédo dos direitos do homem esta ligada ao
desenvolvimento global da civilizacdo humana. N&o se pode pér o problema
dos direitos do homem abstraindo-o dos dois grandes problemas de nosso

tempo, que sdo os problemas da guerra e da miséria. (Bobbio, 2004, p.63-
64)

Como ja mencionamos, no Brasil, ecos sobre o debate entre tragédia e miséria
tém sido relativamente modestos e ndo ha estatisticas que comprovem que 0s renais
cronicos em hemodidlise pertencem, as classes socioeconémicas mais baixas. Como
afirma o Sr. José Belarmino, “se fosse alguém mais privilegiado, mais poderoso, o
desastre tivesse chamado a atencdo de nossas autoridades de forma mais
destacada”. (Paugam,2003, pag.47)

Nas sociedades modernas, os pobres ndo estédo apenas privados de recursos

econdmicos; exercem também pouca influéncia sobre o poder politico, e sua

respeitabilidade correspondente, em geral, a sua posicao inferior.

Muitas vezes adoecer e morrer prematuramente relaciona-se as condicdes
socioeconémicas que estdo associadas a pobreza, as mas condi¢cdes de saude,
alimentares, habitacionais e educacionais. Neste sentido, o pertencimento a uma
classe social mais elevada, melhora e aumenta o controle sobre a proépria vida,

diminuindo a vulnerabilidade frente as ameacas econdmicas.

A tragédia de Caruaru ndo pode ser pensada apenas do ponto de vista local,
pessoas doentes, problemas socioeconémicos, politicos, e falta de Vigilancia
Sanitaria; as mazelas profundas da humanidade estdo ligadas entre si; o grande
desafio estd em fortalecer a cidadania que precisa ser usufruida e efetivada. Como
criadores e criaturas durante o tempo todo produzimos uma sociedade que nos produz
e como afirmou Bobbio (2004), a efetivacdo da protecdo dos direitos esta ligada ao

desenvolvimento global da civilizagdo humana.
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Em 15 de junho de 2004, foi editada a portaria n° 1168, uma das mais
importantes, pois institui no seu Artigo 1° - A Politica Nacional de Assisténcia aos
Portadores de Insuficiéncia Renal Crbnica. Destacam a importancia epidemioldgica
das doencas renais e da insuficiéncia renal crénica no Brasil, as repercussdes sociais,

psicoldgicas e econdmico-financeiras.

Em consequéncia a Politica Nacional de Assisténcia aos Portadores de
Insuficiéncia Renal Cronica, em 2004 entra em vigor a Resolucdo da Diretoria
Colegiada—RDC n° 154, da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria — ANVISA, que
avancava sobre as portarias anteriores, ao redefinir os critérios minimos para o
funcionamento, monitoramento e avaliagdo dos servigos publicos e privados que

realizam terapia renal substitutiva em portadores de insuficiéncia renal crénica.

A partir desta resolucdo a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria ANVISA,
passa a exigir a insercdo de uma equipe multiprofissional, formada por profissionais
da &rea de Servico Social, Nutricdo e Psicologia, (item 6.0 dos Recursos Humanos do
Servico de Didlise).O pioneirismo da RDC-154 da ANVISA modifica a visdo exclusiva
para a doenca, ampliando e elevando o foco do atendimento e tratamento ao renal
cronico em suas complexidades, inserindo o Servigo Social em sua importante missao

de mediacéo e garantia da acessibilidade aos direitos.

A RDC 154 é pioneira porgque ultrapassa a visdo da doenca para o doente, em
todas as suas complexidades. Além de abordar as questbes técnicas de
equipamentos e procedimentos, inclui os atendimentos sociais, psicolégicos e

nutricionais que complementam o ser humano em sua plenitude.

Do ponto de vista da legislacéo para a doenca renal, hd uma regulamentacao
gue normatiza o Sistema Integrado de Atendimento ao Tratamento da Insuficiéncia
Renal Cronica, que é a Politica Nacional de Atendimento ao Portador de doenca Renal
gue considera no seu artigo 2° - “organizar uma linha de cuidados integrais (promogao,
prevencao, tratamento e recuperacdo) que perpasse todos os niveis de atencao,

promovendo, dessa forma, a inversdao do modelo de atengao”.

44



Importante ressaltar que diante da problematica das doencas crbnicas nao
transmissiveis (DCNT) e do ponto de vista juridico formal, o Ministério da Saude, a
Secretaria de Atencdo a Saude e o Departamento de Atencado Basica, elaboraram no
ano de 2012, o “Documento de diretrizes para o cuidado das pessoas com doengas
cronicas nas Redes de Atengcdo a Saude e nas linhas de cuidado prioritarias”. O
objetivo consistiu em criar diretrizes para acdes e servigos ja existentes das equipes
de saude e das gestbes e reconhecer uma rede de cuidado as pessoas com doencas
cronicas, servindo como guia para a formulacdo de politicas de saude relacionadas
ao cuidado das pessoas com doencas cronicas.

“‘Diante dessa realidade, o Brasil elaborou, em 2011, o Plano de Ac¢des
Estratégicas para o Enfrentamento das Doengas Crbnicas Nao
Transmissiveis (DCNT), que tem como objetivo promover o desenvolvimento
e a implementacgéo de politicas publicas efetivas, integradas, sustentaveis e
baseadas em evidéncias para a prevencao, o controle e o cuidado das DCNT

e seus fatores de risco. Esse plano tem como terceiro eixo o “cuidado

integral”. (pag.13)

No documento existem indagacdes sobre as dificuldades para organizar em
rede e linhas de cuidado prioritarios, a atencdo as doencas crénicas:
A organizacgédo da atencéo e da gestdo do SUS ainda hoje se caracteriza por
intensa fragmentacdo de servi¢os, de programas, de acdes e de praticas
clinicas, existindo incoeréncia entre a oferta de servicos e as necessidades
de atencdo. O modelo de aten¢éo ndo tem acompanhado a mudanca no perfil
epidemiolégico da populagdo, na qual hd ascensdo das doencgas cronicas,

mostrando-se inadequado para enfrentar os desafios postos por essa
situacdo de salde. (apud MENDES, 2011; BRASIL, 2010a).

O “Documento de diretrizes para o cuidado das pessoas com doencgas cronicas
nas Redes de Atencao a Saude e nas linhas de cuidado prioritarias” destaca no item

4.3 - “organizacao do Processo de trabalho”:
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Implantacéo da Rede de Atencéo as Pessoas com Doengas Crdnicas, tem o
objetivo de promover mudancas na atencdo a salde em uma série de
dimensdes, potencializando algumas destas dimens@es e enumerando treze
guestdes relacionadas, ao acolhimento, Atencdo centrada na familia,
Cuidado continuado/atencao programada, Atencdo Multiprofissional, Projeto
Terapéutico Singular, Regulacdo da rede de atencdo, Apoio Matricial,
Acompanhamento ndo presencial, Atendimento coletivo, Autocuidado, Linhas
de cuidado e diretrizes clinicas, Estratificagdo de risco e Educacéo

permanente. (pag.24)

Fomenta que nos processos de trabalho os pontos de cuidado devem
acontecer em diversos niveis desde a Atencdo Basica de Saude, passando pela
Atencéo Especializada Ambulatorial (Atencdo complementar), pela urgéncia e pelo

cuidado hospitalar e domiciliar.

Diante da complexidade e da urgéncia no atendimento ao renal crénico, o
Ministério da Saude, publica a portaria N° 389, DE 13 DE MARCO DE 2014, definindo
0s critérios para a organizacao da linha de cuidado da Pessoa com Doenca Renal
Crbnica (DRC) e institui incentivo financeiro de custeio destinado ao cuidado

ambulatorial e pré-dialitico.

Destacando no capitulo Il artigo 3°:

Os estabelecimentos de salde integrantes da linha de cuidado a pessoa com
DRC na Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas Crbnicas
observardo as seguintes diretrizes: | - foco da aten¢&o nas necessidades de
salde da populacao coordenado pela Atengéo Basica e contemplando todos
0s niveis de atencdo; Il - diagnostico precoce de modo a identificar as

pessoas com DRC. (Pag.34).

Todas as legislacdes vigentes direcionadas ao renal cronico, ndo sé definem
as condicdes minimas para o tratamento da doenca como indicam um modelo

organizacional de orientacdo e criacdo de um sistema integrado de tratamento.

O atendimento as pessoas com insuficiéncia renal crénica deve ocorrer de
forma integral e isto s € possivel se a rede de servigos estiver organizada para o

cuidado.
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Neste sentido, é necessario um sistema integrado de atendimento ao renal
cronico que articule vérios fatores, desde os institucionais para que se produzam
informacdes, mediacdes e fiscalizacdes das unidades de dialises e do transplante

renal, até o atendimento e orientacdes de natureza mais geral ao renal seus familiares.

1.2 Dados Epidemiolégicos da doenga renal crénica no Brasil: Prevaléncia e

Incidéncia

No Brasil a doenca renal crbnica é uma epidemia silenciosa passando
despercebida pelas pessoas, e que segundo as estatisticas da Sociedade Brasileira
de Nefrologia, o nimero de diagnéstico vem evoluindo a uma taxa média de 8,12%
anual, atingindo quase dois milhées pessoas por ano com custo que ultrapassa dois
bilhbes de reais/ano. A insuficiéncia renal crénica é considerada uma doenca
secundéaria e multifatorial, resultando principalmente da falta de diagnostico e
tratamento da hipertenséo arterial, do diabetes e da glomerulonefrite. Mesmo com
esta expressiva e alarmante evolucdo nos diagndsticos, constatamos que os indices
estdo abaixo dos paises classificados como desenvolvidos, sugerindo uma

precariedade nos diagnésticos da DRC, nas fases iniciais.

Para a Sociedade Brasileira de Nefrologia (Perfil da Doenca Renal Crdnica, o
desafio Brasileiro 2007), a doenca renal crénica (DRC) emerge hoje como um sério
problema de saude publica em todo mundo, sendo considerada uma “epidemia” de
crescimento alarmante. Estima-se que existam mais de dois milhdes de brasileiros

portadores de algum grau de disfuncéo renal.

Segundo dados da Sociedade Brasileira de Nefrologia, a hipertensédo arterial e
o diabetes sdo responsaveis por cerca de metade dos usuarios que estdo em

tratamento dialitico.

E valido ressaltar que esses nimeros sd0 comparaveis a outros paises da
América Latina, mas sdo menores do que nos Estados Unidos, onde as duas

desordens séo a causa de DRC em trés quartos dos usuarios em dialise.

Essas discrepancias podem ser parcialmente explicadas pelo grande nimero
de renal crénico idoso, caracteristica dos paises desenvolvidos. Entretanto, deve-se
chamar a atencdo para a mudanga que vem ocorrendo no Brasil em termos de idade
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média da populacdo. O numero de idosos cresce substancialmente e, com certeza,

esta diferenca com os paises desenvolvidos deve diminuir nos préximos anos.

Segundo dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica IBGE —

Indicadores Sécio demograficos e de Saude no Brasil (2009) destaca:

O Brasil apresenta um acelerado processo de envelhecimento, com
transformacdes profundas na composicéo etaria de sua populacéo. Além das
modificacdes populacionais, o Pais tem experimentado mudancas no perfil
epidemiolégico da populacdo, com alteracdes relevantes no quadro de
morbimortalidade. As doencas infectocontagiosas, que representavam cerca
de metade das mortes registradas no Pais em meados do Século XX, hoje
sdo responsaveis por menos de 10%, ocorrendo o oposto em relacdo as
doengas cardiovasculares. Em menos de 50 anos, o Brasil passou de um
perfil de mortalidade tipico de uma populagdo jovem para um desenho
caracterizado por enfermidades complexas e mais onerosas, préprias das
faixas etarias mais avancadas. Toda esta transicdo, entretanto, vem
ocorrendo de forma muito desigual, fato associado, em grande parte, as

diferentes condi¢des sociais observadas no Pais. (pag.7)

Os dados da tabela 1 mostram a participacao crescente de idosos em relacao
aos jovens na populacao brasileira, o que reflete, principalmente, a reducéo dos niveis
de fecundidade e o aumento da esperanca de vida dos idosos. As regides Sudeste e
Sul, que se encontram mais adiantadas no processo de transicdo demografica,
apresentam os maiores indices. Os valores mais baixos nas regiées Norte e Centro-
Oeste refletem a influéncia das migracdes, atraindo pessoas em idades jovens, muitas

vezes acompanhadas de seus filhos.

Tabela 1 - indice de envelhecimento - Brasil e grandes regifes

Regibes 1991 1996 2000 2005
Brasil 21,0 25,0 28,9 33,9
Norte 10,9 12,9 14,7 16,6

Nordeste 18,4 22,2 25,5 30,3

Sudeste 25,4 30,3 34,8 40,8

Sul 24,1 28,6 33,4 39,3
Centro-Oeste 14,7 22,1 22,1 26,4

FonTE: IBGE: CENSO DEMOGRAFICO 1991 E 2000, CONTAGEM POPULACIONAL 1996 E ESTIMATIVAS DEMOGRAFICAS
2005.
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Além do envelhecimento da populacdo, o numero de hipertensos e de
diabéticos sem diagnostico e sem tratamento adequado é muito alto em nosso meio,
e ha um grande potencial de que nos proximos anos essas enfermidades sejam cada
vez mais os fatores causais de Insuficiéncia Renal Crénica ampliando, enormemente,
0 numero de pessoas que necessitardo de Tratamento de Substituicdo Renal e
Transplante.

e Prevaléncia e Incidéncia:

Todo este contexto justifica a realizacdo deste estudo, mas reforcamos esta
necessidade pelo nimero crescente de renais cronicos em hemodialise a cada ano,
transformando a doenca em um sério problema de saude publica, como indicam os
dados da Sociedade Brasileira de Nefrologia SBN — “Total estimado de portadores

com insuficiéncia renal crénica em tratamento dialitico por ano, censo 2012”.

Gréfico 1 - Estimativa de pessoas em tratamento dialitico
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FONTE: SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA - CENSO 2012 — ENCONTRAVEL NO SITE
WWW.SBN.ORG.BR/PDF/PUBLICO2012.PDF

No Gréafico 1 - Estimativa de pessoas em tratamento dialitico, mostra uma
evolucdo média de 7,41% anual em numeros estimados durante o periodo de 2000 a

2012, alcancando cerca 97.586 pessoas em dialise em 2012.

Com este crescente numero de renais cronicos a cada ano em hemodialise,
fica evidente a necessidade cada vez maior de campanhas de Prevencdo da DRC,
doacao de 6rgaos e tecidos além da necessaria melhoria da estrutura para realizacao

do tratamento e do transplante renal.
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Atualmente o SUS é a maior fonte pagadora do tratamento hemodialitico,
custeando 84% do tratamento dialitico, e os outros 16% por convénios particulares,
conforme observado no grafico 2 — Fonte Pagadora.

Graéfico 2 - Fonte pagadora

HSUS m Outros convénios

FONTE: SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA - CENSO 2012- ENCONTRAVEL NO SITE
HTTP://WWW.SBN.ORG.BR/PDF/PUBLICO2012.PDF

No grafico 3- Distribuicdo de pessoas com doenga renal crénica em dialise
conforme faixa etaria — Censo 2012, mostra uma concentracao nas faixas etarias entre
19 a 64 anos. Esta distribuicdo esta em acordo com a distribuicdo da populagéo

brasileira conforme o Censo 2010 do IBGE.

Gréfico 3 - Distribuicao de pessoas em dialise conforme faixa etaria
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FONTE: SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA - CENSO 2012 — ENCONTRAVEL NO SITE:
HTTP://WwW.SBN.ORG.BR/PDF/PUBLICO2012.PDF
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O grafico 4 Distribuicdo da populacéo por sexo e idade (Censo 2010), € uma
piramide de distribuicdo populacional por sexo e faixa etaria da populagéo brasileira
conforme o Censo de 2010, onde observamos o agrupamento populacional entre 19

e 64 anos.
Gréfico 4 - Distribuicdo da populagéo o por sexo e idade
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FONTE : ELABORACAO PROPRIA A PARTIR DOS DADOS ENCONTRADOS NO IBGE- INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E
ESTATISTICA — ENCONTRAVEL NO SITE: WWW.CENSO2010.IBGE.GOV.BR/SINOPSE/INDEX.PHP?DADOS=12&UF=00 - ACESSO
07/03/2016

Os dados da SBN (gréafico 5) Distribuicdo de pessoas pelo sexo mostram que 0S
homens sé&o maioria dos renais crénicos (com 58%), enquanto que o Censo 2010 do
IBGE mostra que a populagdo masculina representa 48% da populacdo. Segundo os
dados do Censo de 2010, existe diferenca na distribuigcdo de sexo afetado pela doenca

renal.
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Gréfico 5 - Distribuicdo de pessoas pelo sexo
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FONTE: SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA - CENSO 2012 — ENCONTRAVEL NO SITE

WWW.SBN.ORG.BR/PDF/PUBLICO2012.PDF

O Ministério da Saude no ano de 2012, endossa os dados através do

documento intitulado Documento de Diretrizes para o Cuidado das Pessoas com

Doencas Crbnicas nas Redes de Atencéo a Saude e nas linhas de cuidado prioritarias,

que visam estabelecer as orientacbes para o cuidado as pessoas com doencgas

cronicas.

Dados recentes do Ministério da Saude apud (BRASIL, 2011 pag.11) indicam
gue 52,6% dos homens e 44,7% das mulheres com mais de 18 anos estéao
acima do peso ideal. A Organizacdo Mundial da Satde (WHO, 2003) estimou
gue 0 excesso de peso é responsavel por 58% da carga de doenca relativa
ao diabetes tipo Il, 39% da doenca hipertensiva, 21% do infarto do miocardio,
12% do céncer de célon e reto e 8% do cancer de mama e responde
diretamente por parcela significativa do custo do sistema de saude nos
paises. Diabetes melittus (DM) e hipertensdo arterial (HA) atingem,
respectivamente, 6,3% e 23,3% dos adultos brasileiros apud (BRASIL,
2011a).

No Brasil, essas doencas representam a primeira causa de mortalidade e de
hospitalizacbes, sendo apontadas como responsaveis por mais da metade
dos diagnésticos primarios em pessoas com insuficiéncia renal crénica
submetidas a dialise no Sistema Unico de Salde (SUS) brasileiro (OPAS,
2010). (Pags. 11,12)
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Nesta conexdo a Politica Nacional de Atencéo Integral a Saude do Homem
(Principios e Diretrizes) de 2008, indica que:

Muitos agravos poderiam ser evitados caso os homens realizassem, com

regularidade, as medidas de prevencao primaria. A resisténcia masculina a

atencdo primaria aumenta ndo somente a sobrecarga financeira da

sociedade, mas também, e, sobretudo, o sofrimento fisico e emocional do

paciente e de sua familia, na luta pela conservacgéo da saude e da qualidade

de vida dessas pessoas. (pag.5)

Os gastos com Terapia Renal Substitutiva no Brasil ja ultrapassam dois bilhdes
de reais por ano. Avaliando esses numeros frente ao potencial de crescimento do
namero de usuarios que necessitardo de Terapia Renal Substitutiva nos préximos
anos, espera-se um crescimento explosivo nas despesas do SUS, comprometendo
outros importantes programas de salude governamentais ou aumentando o niumero de

renal cronico fora do sistema.

As organizagbes do Sistema Unico de Saude (SUS) e o Sistema Nacional de
Transplante no Brasil, desempenham papel fundamental para a realizacdo de
procedimentos de Alta Complexidade como a hemodidlise e a cirurgia do transplante

renal representando um papel decisivo para a manutencao da vida destas pessoas.

O custo do tratamento dos usuarios em estagio final de doenca renal é
substancial e diminui-lo representa um grande desafio para os servigos de saude.

e Transplante Renal no Brasil

Dentre as acdes propostas pelo Ministério da Saude, esta prevista em forma
de legislacdo no pais através da lei n°® 9.434/97 e lei n°® 10.211/2001, a Politica
Nacional de Transplante de Org&os e Tecidos que dispbe sobre a remocéo de 6rgéos,
tecidos e partes do corpo humano para fins de transplante e tratamento e da outras
providéncias e institui no seu artigo 1° - A disposicdo gratuita de tecidos, 6rgéos e
partes do corpo humano, em vida ou post mortem, para fins de transplante e

tratamento, é permitida na forma desta Lei.
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O Brasil é considerado um dos paises com os maiores programas publicos de
Transplantes de Orgéos e Tecidos. Estes programas resultam da Politica Nacional de
Transplante e sdo operacionalizados pela Coordenacédo Geral do Sistema Nacional
de Transplante (CGSNT) unidade que detém as funcdes de 6rgao central do Sistema

Nacional de Transplante (SNT).

Para sistematizar o processo de gestdo do transplante no pais, foi criado
através de portaria n°®-2600 de Outubro de 2009, o Regulamento Técnico do Sistema
Nacional de Transplante (SNT) que estabelece as normas especificas para a
autorizacéo de funcionamento dos érgaos gestores do SNT, dos estabelecimentos de
salude e das equipes especializadas; prevé também, um sistema informatizado de
gerenciamento (SIG), com o objetivo de dar suporte as a¢des do (SNT), dentre elas,
registrar os potenciais receptores e doadores de 6rgaos, aplicar regras definidas no

regulamento e gerar posicdo quando da oferta de 6rgaos para transplante.

As instancias que integram o SNT sao, conforme estabelecido no Decreto
n°2.268/1997, que o instituiu: Coordenacdo-Geral do Sistema Nacional de
Transplantes (CGSNT), a Central Nacional de Transplantes, as Centrais de
Notificacdo, Captacido e Doacdo de Orgdos e Tecidos (CNCDOs), as Organizagdes
de Procura de Orgéos (OPOs), as Comissdes Intra-hospitalares de Doag&o de Orgéos
e Tecidos para Transplante (CIHDOTTS).

A este contexto € importante ressaltar a Declaragéo de Istambul- sobre o trafico
de Orgdos e Turismo de Transplante (2008), que tem como objetivo principal,
estabelecer medidas no sentido de proteger os grupos desprovidos e vulneraveis
contra o turismo de transplante e a venda de tecidos e 6rgaos.
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Ressalta como um dos principios (artigo2°) que nos paises onde nao haja um
programa ja estabelecido de doacdo ou transplante de 6rgéos de falecidos, devera
ser aprovada uma legislacédo nacional que dé inicio a doac&o de 6rgaos de falecidos
e que crie infraestruturas de transplante, para que se concretize o potencial dos

doadores falecidos de cada pais.

Cada pais devera esforgar-se tanto para assegurar que sejam postos em
pratica programas para evitar a faléncia organica, como para proporcionar
orgdos que satisfagcam as necessidades de transplante dos respectivos
residentes a partir de doadores da sua propria populacdo ou por intermédio
de cooperacédo regional. O potencial terapéutico da doacdo de érgaos de
doadores falecidos devera ser maximizado, ndo s6 no que se refere a rins,
mas também a outros 6rgdos adequados as necessidades de transplante de
cada pais. Os esfor¢os no sentido de iniciar ou melhorar os transplantes a
partir de doadores falecidos séo essenciais para minimizar o 6nus sobre os
doadores vivos. Os programas educativos sdo U(teis para abordar os
obstaculos, os equivocos e a desconfiangca que atualmente impedem o
desenvolvimento suficiente dos transplantes a partir de doadores falecidos; o
éxito dos programas de transplante depende igualmente da existéncia da

infraestrutura relevante no sistema de salde.

Em consonancia com as legislacdes brasileiras sobre Transplantes de Orgéos

a Declaracédo de Istambul nos principios (item b) destaca:

“programas eficazes, com base em diretrizes internacionais, para tratar e
cuidar de doentes com doencas em fase terminal, tais como programas de
didlise para doentes renais, no sentido de minimizar a morbidade e a

mortalidade, juntamente com programas de transplante para tais doengas”.

Segundo a Associagao Brasileira de Transplantes de Orgidos — ABTO — manual

de Transplante Renal

O transplante € um procedimento cirlrgico que consiste na transferéncia de
um 6rgdo (coragdo, pulmao, rim, pancreas, figado) ou tecido (medula 6ssea,
0ss0s, corneas) de um individuo para outro, a fim de compensar ou substituir
uma fungao perdida”. Sendo assim, no transplante de rim implanta-se um rim
sadio em um individuo portador de insuficiéncia renal terminal. Esse novo rim
passara a desempenhar as funcdes que os rins doentes ndo conseguem mais

manter. (pag.5).
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A ABTO no seu Manual de Transplante Renal, elucida as vantagens do
transplante renal:
“Outra vantagem do transplante de rim é que ele oferece uma chance de
melhor qualidade de vida e uma independéncia da dialise. A independéncia
da dialise, por melhor e mais moderna que seja, nao substitui plenamente o
rim, mas o rim transplantado sim. Aquelas pessoas que se submeteram a um
transplante renal com éxito, podem ter uma dieta mais proxima do normal e
ingerir liquidos de forma mais liberal. O mesmo pode se dizer de sua atividade
fisica. O paciente necessitara, no entanto de seguimento médico e uso
constante de medicacdes imunossupressoras, pois 0 NOVO rim serd sempre

um “corpo estranho” no seu organismo. ” (pag.19)

A primeira lei que regularizou o transplante de 6rgdos foi a n° 4.280/63, que foi
substituida pela Lei no. 9.434/97 em janeiro de 1998; amplia os critérios da doacao
em vida e permite que qualquer pessoa juridicamente capaz possa doar para
transplante um de seus 6rgéos, desde que a doacao seja gratuita e ndo comprometa
a saude do doador. Nesta lei sdo definidos os critérios para a doagdo (doador vivo e
falecido); a proibicdo da comercializacdo de 6rgdos; punicdo para os infratores;
exibicdo publica da lista de espera; proibicdo de doacao por pessoa ndo identificada

(sem documentos) ou sem autorizacao familiar.

Em 23 de marco de 2001, foi editada a Lei n® 10.211, que substituiu a doacao
presumida pelo consentimento informado do desejo de doar. Segundo a nova Lei, as
manifestacfes de vontade a doacéo de tecidos, 6rgdos e partes do corpo humano,
apos a morte, que constavam na Carteira de Identidade Civil e na Carteira Nacional
de Habilitacéo, perderam sua validade a partir do dia 22 de dezembro de 2000. Isto
significa que, hoje, a retirada de 6rgaos/tecidos de pessoas falecidas para a realizacao
de transplante depende da autorizacao da familia.

“E permitido & pessoa juridicamente capaz dispor gratuitamente de tecidos
6rgdos e partes do corpo vivo para fins terapéuticos ou transplantes e
cOnjuges ou parentes consanguineos até o quarto grau (pais, filhos, irméaos,

avos, tios e primos), ou em qualquer outra pessoa, mediante autorizagdo

judicial”.
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Segundo a Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), em parceria com a
Associacdo Brasileira de Transplantes e Orgdos (ABTO), que em abril de 2002
elaborou as Diretrizes para o transplante renal,

“Considera-se doador vivo relacionado o parentesco consanguineo, na linha
reta ou colateral, até o quarto grau inclusive. A Lei no 10.211 de 23 de mar¢o
de 2001 autoriza o transplante entre cénjuges, porém ha necessidade de

autorizacao judicial nos casos de doadores vivos que ndo se enquadram nas

possibilidades citadas”.

a) Tipos de doador

De acordo com a Associacdo Brasileira de transplante e Orgdos (ABTO) o
transplante renal pode ser realizado a partir de doadores vivos ou falecidos. No
primeiro caso, o doador passa a viver com apenas um rim, o que é perfeitamente
compativel com uma vida normal. Quando o doador € vivo e tem parentesco proximo
com o receptor, os resultados do transplante sdo superiores aqueles que se obtém
com rim de doador falecido. Doacé&o de rim entre parentes é permitida pela legislacao
brasileira até o quarto grau de parentesco e entre cdnjuges, desde que o doador seja
maior de idade, tenha grupo sanguineo compativel e testes de compatibilidade
imunolégica adequados.

Individuos falecidos (doentes que vao a 6bito em quadro de morte encefalica),
com autorizacdo familiar, podem ter seus 6rgaos doados para receptores compativeis.
Cabe a familia do doente falecido dar a autorizacdo para a doacao de 6rgdos e
tecidos. Pessoas néo identificadas ou com causa de morte ndo esclarecida n&o
podem ser doadoras. E necessaria compatibilidade de tipo sanguineo e de sistemas
imunologicos entre o doador e 0 receptor para evitar que o rim implantado seja

imediatamente rejeitado.
b) Lista de espera para transplante renal

No prazo de 90 (noventa) dias apés o inicio do tratamento dialitico, as unidades
de dialise devem obrigatoriamente apresentar ao enfermo apto, ou ao seu
representante legal, a op¢éo de inscricio em uma equipe de transplante renal. E a
Central de Notificacdo, Captacédo e Distribuicdo de Orgdos-setor da Secretaria de

Estado da Saude — a responsavel pelo recebimento das inscricbes que sé&o
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encaminhadas pelas equipes de transplante, armazenando os dados de todas as
pessoas em espera. E ela também que recebe as informacdes sobre doadores e
realiza a selecdo dos doentes para distribuicdo dos orgaos de doador falecido. No
Brasil, ha leis que regem as listas de transplante e os critérios de distribuicdo de

orgaos, que sao sempre técnicos e médicos.

A ABTO - destaca que atualmente, os centros de transplante encontram-se
bem equipados e possuem equipes treinadas para reduzir cada vez mais as longas
filas de espera por um transplante renal. O fator limitante (tanto no Brasil como e
outros paises) é a caréncia de 6rgdos para atender as necessidades dos portadores
de insuficiéncia renal cronica. O aumento geral da populacdo com doengas como
hipertenséo arterial e diabetes, e também o envelhecimento da populacéo, fazem com

gue essa fila cresca constantemente.

Cabe a equipe transplantadora avaliar os renais cronicos e estabelecer quais
0s que tém condicdes de receber um transplante. Aqueles que ja foram avaliados e
incluidos em lista para transplante com doador falecido podem ser chamados a
gualquer momento; por isso, € muito importante que estejam em boas condi¢des para
a cirurgia. Esse periodo de espera é variavel e depende da oportunidade de surgir um

doador que seja aceito pela equipe de transplante e compativel com o receptor.
c) Evolucao do transplante renal

Alguns dados podem dar maior visibilidade a problematica do transplante renal.
Informacdes do The International Registry of Organ Donation and Transplantation
(IRODaT) mostram que o Brasil esta evoluindo a uma média de 4,51% ao ano desde
0 ano 2.000 no transplante renal.

O Boletim Informativo ABTO ano 13 n°2 de junho/agosto de 2010, destaca que
a Campanha Nacional de Doac&o de Orgaos e Tecidos, foi lancada no Brasil em 1999,
desde entdo, até o ano de 2006 era predominante o transplante renal com doadores
vivos, mas a partir de 2007 o transplante de doador falecido ganhou prioridade até
atingir o indice de 79% dos transplantes realizado em 2015, com 5.648 transplantes

realizados, conforme gréfico 6 - Evolucao do transplante de rim no Brasil.
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Gréfico 6 - Evolugéo do transplante de rim no Brasil

7000
5.742

£ 6000 5.385 5.433 >.648
c 4.959
& 4.630 n BN B
g °0%0 4241 N BN B
c . X N N
g 4000 5 914 3.099 3.126 3.362 3.281 3.397 < % o
® 5000 2.646 2.792 N B W
g N B M H B B § < M N H B
g 2000 B H B s - R " B << in B 10 R X
=] ° o o o 3 2 un ©
zwo B B 8 B N RNHBB E 3

0 S B OE B M M N B

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015

Ano
B Doador Falecido ® Doador Vivo

FONTE — IRODAT- INTERNATIONALREGISTRY OF ORGAN DONATION AND TRANSPLANTATION- ENCONTRAVEL SITE:
HTTP://WWW.IRODAT.ORG/?P=DATABASE&C=BR&YEAR=2015#DATA

O grafico 7 - Transplante de rim por estado no 1° semestre de 2013, mostra
gue o transplante de rim por Estado (1° semestre 2013) € bastante desigual; a taxa de
transplantes renais conforme Registro Brasileiro de Transplante RBT é de 2.707 em
todo o Brasil, com total de 2044 transplantes com doadores falecidos e 663 com

doadores vivos.
Grafico 7 - Transplante de rim por estado no 1° semestre de 2013
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No gréfico 8 - Numero por milhdo de populacdo por estado, durante o 1°
semestre de 2013, € possivel observar que trés Estados e o DF apresentam taxa
superior a 40 transplantes por milhdo populacao (pmp) (RS, SP, DF e PR), enquanto
gue quatro dos 21 estados que realizam transplantes renais tém taxa inferior a 10%

de transplantes por milhdo da populagdo (pmp).°
Gréfico 8 - Namero por milhdo de populagéo por estado
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Como indica o gréfico 9 — Total de pessoas em lista de espera para transplante
renal. A lista de espera no Brasil, segundo o Registro Brasileiro de Transplante (RBT)
de Janeiro a Junho 2015, apresenta um total de 19.249 pessoas aguardando para
transplante de rim; destaca-se a regido Sul e Sudeste com o maior nimero de

pessoas em espera para transplante.

5 A associagéo brasileira de transplantes de 6rgéos e tecidos (ABTO), em parceria com a RBT — Registro Brasileiro
de Transplantes, destaca no documento denominado, “Dimensionamento do Transplantes no Brasil e em cada estado” (2005-
2012), ano XVIII, n°4 Destacamos a disparidade entre as cinco regifes geograficas do pais. O maior nimero de transplantes
esta concentrado nas regides sul e sudeste, que concentram mais da metade da populagéo brasileira, onde os programas estéo
estabelecidos ha mais tempo, e que estédo trabalhando em harmonia com as demais regides para corrigir essa disparidade,
acompanhando o desenvolvimento do pais. O crescimento dos transplantes nas regides norte, nordeste e centro-oeste tem sido
superior nos Ultimos dois anos, mas em apenas trés dos sete estados da regido norte existe programa efetivo de transplantes.
Os estados onde os programas estéo melhor estruturados, com apoio do governo local e com equipes equacionadas e alinhadas
na doacao de 6rgéos e na realizagdo dos transplantes, oferecem aos seus cidadédos maior chance de melhor sadde. Em cada
Estado o sistema de alocagéo é justo, em fila Gnica, sendo o receptor de cada 6rgéo definido pela central estadual e baseado
em critérios internacionais, elaborado pela andlise impessoal de um programa de informética.
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Gréfico 9 - Total de pessoas em lista de espera para transplante renal
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No gréfico 10 — Visdo mundial dos maiores transplantadores de rim (2012) - o
Brasil € o segundo maior transplantador atrds apenas dos Estados Unidos. Mas
guando utilizamos o indice Paciente por Milhdo da Populacdo (PMP) no grafico 11, o

Brasil cai para a 112 posi¢ao no cenario internacional, que é liderado pela Espanha.

Gréfico 10 - Visdo mundial dos maiores transplantadores de rim (2012)
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Gréfico 11 - Comparagéo do indice PMP e numeros absoluto de doadores falecidos
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Como ja apontado anteriormente o atual Sistema Nacional de Transplantes
resultou da estrutura de uma politica publica que se iniciou com o processo de
transicdo democrética do Brasil definido na Constituicdo Federal de 1988 e que se
encontra em pleno processo de consolidacdo. O Brasil possui na atualidade um dos
maiores programas publico de transplantes de 6rgaos e tecidos do mundo, no entanto
observa-se indices extremamente criticos em determinadas regides do pais
necessitando de um conjunto de acdes, incluindo governo, instituicdes de saude,

profissionais da area, sociedade e familiares dos potenciais doadores.

Devido a relevancia deste procedimento terapéutico elemento constituinte para
a vida humana e como demanda no cenério da Politica Publica de Saude, os enfermos
que necessitam de um transplante renal surgem no cenario atual como novos sujeitos

titulares de direitos e que demandam, portanto, politicas publicas especificas.
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Capitulo Il - Ainsercao do Servigo Social como politica de protecao social com

pessoas portadoras de insuficiéncia renal crénica em espera para transplante.

E fundamental diminuir a distancia entre o que se diz e o que se faz, de tal

forma que, num dado momento, a tua fala seja a tua pratica. (Paulo Freire)

Neste capitulo, procuramos discorrer sobre as novas diretrizes e documentos
elaborados a partir do ano de 2014 pelo Ministério da Saude, o Conselho Nacional de
Secretarios de Saude — CONASS e a Sociedade Brasileira de Nefrologia — SBN — para
o atendimento ao renal croénico no intuito de integrar os centros primarios em saude
aos centros nefroldgicos. Apresentaremos através da pratica profissional, a relacédo
entre servico social o renal cronico e a familia, desde o inicio do tratamento e

acompanhamento.

2.1 O percurso do renal crénico: da desprote¢dao da atencao basica em saude a

mercantilizagao do atendimento na alta complexidade.

A Constituicdo da Organizacdo Mundial da Saude de 1948, criou um conceito
e modelo de saude:
“La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no
solamente la ausencia de afecciones o enfermedades. La cita procede del
Preambulo de la Constitucion de la Organizacién Mundial de la Salud, que
fue adoptada por la Conferencia Sanitaria Internacional, celebrada en Nueva
York del 19 de junio al 22 de julio de 1946, firmada el 22 de julio de 1946 por
los representantes de 61 Estados (Official Records of the World Health
Organization, N° 2, p. 100), y entr6 en vigor el 7 de abril de 1948. La definicion

no ha sido modificada desde 1948. ” (Organizacién Mundial de la Salud)

Este conceito e modelo definem a saude como “um estado de completo bem-
estar fisico, psiquico e social, € ndo apenas a mera auséncia de doenca”, a idéia do
estado de saude verificavel externamente, de acordo com um padrao ideal. Ou seja,
uma pessoa saudavel ndo é aquela que nao esta doente, mas a que tem o corpo e a
mente funcionando em harmonia, desempenhando os papéis que cabem a cada um

e proporcionando o maximo de bem-estar, disposicao e vitalidade.

No mundo contemporaneo esta concepcao de saude simboliza um horizonte a

ser perseguido, talvez uma utopia, pois a compreensdo de saude carrega
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subjetividade, ndo é algo verificavel externamente de acordo com um determinado
padrdo; pelo contrério; € algo que somente pode ser definido pela prépria pessoa, em

relacdo a si mesma.

Neste sentido podemos nos interrogar sobre a compreensdo de saude e
doenca em relagao as pessoas com insuficiéncia renal cronica que ndo se enquadram
dentro dos padrfes de normalidade, uma vez que o tratamento é dado para a doenga
e ndo para a pessoa, o que contraria a Declaracao dos o Direitos Humanos no artigo

3° todo 0 homem tem direito a vida, a liberdade e a seguranca pessoal.

Como mencionado as politicas sociais sdo subordinadas as politicas
econdbmicas, e 0s sistemas universalistas ndo sao capazes de atingir igualdade de
resultados. E como consequéncia, as politicas de saude tem sofrido o acumulo de

problemas sociais e a incapacidade de respostas para a populacao.

A salde como politica publica de protecdo social, estd diretamente ligada a
justica, equidade e eficacia. Entretanto em detrimento da rapida expansao da
medicina moderna, tornou-se implicada em uma politica de mercado com grande
volume de dinheiro, poder e interesses diversos. Viana, (2005)

A dimensado industrial da salde, estd inserida num complexo mercado
constituido por fortes setores industriais, como o farmacéutico e o de
equipamentos eletrdnicos, por exemplo, que auferem elevadas taxas de lucro

nas economias capitalistas, tendo em vista que a induUstria da saude é
altamente internacionalizada e globalizada. (pags.39,40)

Nesta perspectiva a saude ndo esta concebida como um direito humano, mas
como sinbnimo de desenvolvimento de forca de mercado para impulsionar grandes

investimentos na area.

E importante destacar que no Brasil na década de 70, em um contexto de luta
contra a ditadura militar, nasce o movimento de reforma sanitaria que buscava
transformacdes na area da saude para melhoria das condi¢des de vida da populacéo,
que resultou na universalidade do direito a satde e a criagdo do Sistema Unico de

Saude (SUS), oficializado com a Constituicdo Federal de 1988.
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Com a promulgacdo da Constituicdo 88, e a busca de implantacdo de um
Estado de Bem-Estar-Social, a nova carta constitucional transforma a satde em direito
de cidadania com criacdo de um processo de sistema publico universal e

descentralizado.

Definindo a Saude em seu artigo 196 da Constituicdo Federal de 1988:

“A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econémicas que visem a reducédo do risco de doenga e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitario as acGes e servigos para sua

promogéo, protecéo e recuperagao”.

O Sistema Unico de Saude (SUS), incorpora principios da reforma sanitaria
adotando a Atenc¢do Basica em Saude (ABS), como forma de enfatizar a reorientacao
do modelo assistencial a partir de um sistema universal de atencdo a saude. A
concepcao da ABS, desenvolveu-se a partir dos principios do SUS, principalmente a

universalidade, a descentralizacao, a integralidade e a participacédo popular.

Na conferéncia Internacional sobre Cuidados Primarios de Saude em 1978,
ainda na conhecida Republica Socialista Soviética, atual Cazaquistéo, foi formulada a
Declaracéao de Alma-Ata, como um dos principais instrumentos por ter associado uma
abordagem baseada no direito a salde a uma estratégia viavel para a realizacéo

desse direito, como destaca no seu artigo VI:

“Os cuidados primarios de saude sado cuidados essenciais de saude
baseados em métodos e tecnologias préticas, cientificamente bem
fundamentadas e socialmente aceitaveis, colocadas ao alcance universal de
individuos e familias da comunidade, mediante sua plena participacdo e a um
custo que a comunidade e o pais possam manter em cada fase de seu
desenvolvimento, no espirito de autoconfianca e automedicacdo. Fazem
parte integrante tanto do sistema de saude do pais, do qual constituem a
funcdo central e o foco principal, quanto do desenvolvimento social e
econdmico global da comunidade. Representam o primeiro nivel de contato
dos individuos, da familia e da comunidade com o sistema nacional de saude,
pelo qual os cuidados de saude séo levados o mais proximamente possivel
aos lugares onde pessoas vivem e trabalham, e constituem o primeiro

elemento de um continuado processo de assisténcia a saude”.
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No Brasil, a Portaria n° 2.488 de 21 de outubro de 2011, aprova a Politica
Nacional de Atencdo Basica, estabelecendo a revisdo de diretrizes e normas para a
organizacdo da Atencdo Basica para o Programa Saude da Familia (PSF) e o

Programa Agentes Comunitarios de Saude (PACS).

Desta maneira criando e definindo a Politica Nacional de Atencdo Bésica
(PNAB)® a Atencéo Basica, é a porta de entrada dos usuarios nos sistemas de salde,
cujo objetivo € orientar sobre prevencao de doencas, agravos e direcionar para niveis

de atendimento de média e alta complexidade.

E desenvolvida com o mais alto grau de descentralizacdo e capilaridade,
proxima da vida das pessoas. Deve ser o contato preferencial dos usuarios, a principal

porta de entrada e centro de comunicacéo da Rede de Atencdo a Saude.

E importante destacar no Anexo | — Inciso — V - Principios e Diretrizes da
Atencdo Bésica, A Politica Nacional de Atencdo Basica considera os termos Atencdo
Basica e Atencdo Primaria a Saulde, nas atuais concepc¢bes, como termos
equivalentes. Associa a ambos os termos: os principios e as diretrizes definidos neste

documento.

Umas das indagacdes em torno do papel da Atencdo Basica nas politicas de

Protecdo Social é o seu carater nao mercantil.

Segundo artigo publicado no Jornal Brasileiro de Nefrologia em 2009, Doenca
renal cronica: Um problema de salude publica, enfatiza a problemética em todo o
sistema de saude, destacando a negligéncia na Atencdo béasica culminando para um
atendimento ndo preventivo. O diagndstico precoce contribui para avancos nos
estudos das doencas de base, grupos de risco e aprofundamento dos demais

aspectos epidemioldgicos, indispensaveis ao seu enfrentamento.

®Politica Nacional de Ateng&do Basica - A atengéo basica caracteriza-se por um conjunto de agées de salde, no ambito
individual e coletivo, que abrange a promocéo e a protecéo da saude, a prevengdo de agravos, o diagnoéstico, o tratamento, a
reabilitagdo, a reducdo de danos e a manutencéo da salide com o objetivo de desenvolver uma atengéo integral que impacte na
situac&o de salde e autonomia das pessoas e nos determinantes e condicionantes de salde das coletividades. E desenvolvida
por meio do exercicio de praticas de cuidado e gestédo, democraticas e participativas, sob forma de trabalho em equipe, dirigidas
a populagdes de territorios definidos, pelas quais assume a responsabilidade sanitaria, considerando a dinamicidade existente
no territério em que vivem essas populacdes. Utiliza tecnologias de cuidado complexas e variadas que devem auxiliar no manejo
das demandas e necessidades de saude de maior frequéncia e relevancia em seu territério, observando critérios de risco,
vulnerabilidade, resiliéncia e o imperativo ético de que toda demanda, necessidade de salde ou sofrimento devem ser acolhidos.
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“O sistema brasileiro de saude comecou a dar atencédo a prevengao e ao
diagnostico precoce na doenca renal crénica, mas as iniciativas publicas
neste meio ainda séo incipientes. Deve-se ressaltar a iniciativa recente de
incluir a doenca renal como um tema dos cadernos de atencdo basica do
Ministério da Saude”. (JBN,2009;31 — (supl 1): 2-5)

Como definido na Politica Nacional de Atencdo Basica, as atribuicbes das
equipes de saude deverdo ter responsabilidade sanitaria por um territério de
referéncia, uma vez que estes servicos de nivel primario, € a porta de entrada, de
acolhida na qual é desenvolvido a convivéncia para conhecer e aprofundar as
questbes entre usuario e equipes de salude. E neste cenario que os grupos de riscos

procuram as equipes de saude.

Nesta logica o Ministério da Saude criou em 2014, um documento intitulado
Diretrizes Clinicas para o Cuidado ao Paciente com Doenca Renal Cronica, sugerindo
tratamento multidisciplinar nas Unidades Basica de Saude.

“As pessoas com DRC devem ser acompanhadas por uma equipe
multiprofissional, nas Unidades Basicas de Salde e nos casos que requerem,
nas unidades de atencdo especializada em doenca renal crbnica, para
orientacdes e educacdo como, por exemplo: aconselhamento e suporte sobre
mudanca do estilo de vida; avaliagdo nutricional; orientacdo sobre exercicios
fisicos e abandono do tabagismo; inclusédo na programacgdo de vacinacao;
seguimento continuo dos medicamentos prescritos; programa de educagdo
sobre DRC e TRS; orientagdo sobre o auto cuidado; orientacbes sobre as
modalidades de tratamento da DRC,; cuidado ao acesso vascular ou

peritoneal, entre outros”. (pag.26)

O documento de diretrizes clinicas para o Cuidado ao Paciente com Doenca
Renal Cronica (2014), aponta estratégias de prevencao da doenca renal crénica nos

usuarios sob o risco de desenvolver a doenca.

Prevencdo € tratar e controlar os fatores de risco modificiveis: diabetes,
hipertenséo, dislipidemia, obesidade, doenca cardiovascular e tabagismo,
cujo controle e tratamento devem estar de acordo com as normatizacdes e
orientacdes do Ministério da Saude. Em relagdo ao uso de medicamentos,
deve-se orientar que o uso crdnico de qualquer tipo de medicacdo deve ser
realizado apenas com orientagcdo médica e deve-se ter cuidado especifico
com agentes com efeito reconhecidamente nefrotdxico. (pag.11)
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Compreendendo este contexto, observamos que as pessoas que vivenciam o
processo de adoecimento e a possibilidade de transplante renal passam por grandes
mudancas em suas vidas, decorrentes ndo somente de seu estado de saude como

também da inseguranca de atencéo e protecao para a sua condicao atual de vida.

O adoecimento faz com que revejam sua rotina, seus hébitos alimentares, suas
relacbes familiares e sociais, sua condicdo de trabalho, a dependéncia do Estado e
da maquina de hemodialise, a expectativa do transplante renal, a dependéncia dos
servicos e dos profissionais de saude, das medicacgdes, entre outras mudancas. Todas
elas limitam essencialmente a vida destas pessoas e afetam suas identidades e seus

projetos de existéncia.

Neste quadro, as equipes de saude desde a Atencdo Primaria, Atencéo
Ambulatorial e Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em Nefrologia tém
papel fundamental, no atendimento aos grupos de risco e a pessoa portadora de
insuficiéncia renal crénica, oferecendo subsidios para intervengdes que considerem a
singularidade, garantindo um cuidado humanizado. Tomamos aqui como premissa
basica, a Declaracdo dos Direitos Humanos (1948) em seu artigo XXV, que prescreve:

Todo ser humano tem direito a um padrdo de vida capaz de assegurar-lhe, a
si e a sua familia salde e bem-estar, inclusive alimentacéo, vestuario,
habitagdo, cuidados médicos e 0s servigos sociais indispensaveis, e direito a
seguranca em caso de desemprego, doenga, invalidez, viuvez, velhice ou

outros casos de perda dos meios de subsisténcia em circunstancias fora de

seu controle.

As informac0es e orientacdes referentes ao tratamento de pessoas com doenca
renal sdo diversas, iniciando-se com especiais cuidados, a fistula artério-venosa,
orientacbes nutricionais, informacdes sobre substantancias nefrotoxicas,
administracdo de medicamentos, vacinacfes, orientacbes sobre o transplante,
esclarecimentos quanto aos direitos constitucionais do usuério, beneficios e servicos

disponiveis que complementam os cuidados com a saude.

N&o ha estatisticas que comprovem que as pessoas com insuficiéncia renal
cronica em hemodialise, pertecam as classes sdcioeconbmicas mais baixas, mas o
fato é que a precariedade do nivel socioecondmico, aliado a uma baixa escolaridade,

dificulta muito a compreenséo e adeséo ao tratamento.
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Em matéria sobre a “Doenga Renal Crénica Problemas e Solugdes”, do Jornal
Brasileiro de Nefrologia, Volume XXVI - n°® 4 de dezembro de 2004, afirma:

(...) aimportancia de medidas educativas e preparo do paciente para a terapia

renal substitutiva, e ressalta a importdncia do aconselhamento

socioecondmico na progressdo das doencas renais; observa que as

condi¢des socioecondmicas tém um impacto desfavoravel na evolugdo da

doenga. (pag.211)

Percebemos de forma mais acentuada e cruel as dificuldades que as pessoas
portadoras de insuficiéncia renal crénica apresentam quando provém de uma familia
sem recursos sociais e econdmicos, aumentando o esforco quanto ao acesso a
educacdo, a uma aquisicdo de bens ou servicos, a formacéo profissional e ao
emprego. Como observamos, o sistema de Protecédo Social brasileiro foi evidenciado
pela Constituicdo de 88 e consolidado como um sistema de acesso universal;
entretanto, ha distancias cada vez maiores entre a realidade vivenciada por essa

populacao e as politicas de protecdo social.

As doencas cronicas levam com frequéncia a invalidez parcial ou total, e traz
graves repercussdes para o renal crénico, familia e sociedade. A prevencao € capaz
de evitar diversas complicacdes de saude, é fator decisivo na qualidade de vida dos

individuos.

Grafico 12 - Diagndstico de base dos renais cronicos

H Diabetes Mellitus
M Hipertensdo Arterial Sistémica
m Glomerulonefrite Cronica
Rins Policisticos
M Outros

M Indefinido

FONTE: SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA - CENSO 2012 — ENCONTRAVEL NO SITE

WWW.SBN.ORG.BR/PDF/PUBLICO2012
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A importancia de realizar um trabalho preventivo é condi¢cao fundamental para
que possamos diminuir os indices das doencas de base conforme indica gréafico 12 -
Diagnostico base da doenca renal crénica, os maiores indices de representatividade
no ano 2012, foram (HAS) hipertensao arterial sistémica com 34%, seguidos por (DM)
- diabetes melittus 30%, (GNC) glomerulonefrite cronica (13%) e rins policisticos (4%);

outros diagnosticos foram feitos em 11% e este foi indefinido em 9% dos casos.

Frente a esta epidemia silenciosa e negligenciada pela falta de acées com
politicas focais em todos os niveis que comp&e o Sistema Unico de Saude (SUS), a
Sociedade Brasileira de Nefrologia, juntamente com sua presidente Dra. Carmem
Tzano, elaborou um documento no ano de 2015, sobre prevencdo e desafios das

doencas renais destacando:

a) “Encorajar a triagem de todos os pacientes com diabetes Mellitus e
Hiperséo arterial sistémica para detec¢do de doencas renais crbnicas, b)
Motivar atitudes de prevencao, esclarecer e disseminar o conhecimento de
gue a hipertensao arterial e o diabetes sdo fatores de risco para as DRC, ¢)
Educar os profissionais médicos sobre seu papel na detec¢éo precoce e na
prevencdo da DRC em populagBes de risco, d) alertar as autoridades de

saude sobre a importancia de agdes de saude publica para controle da DRC.”
(pag.44)

Importante destacar que desde o ano de 2007, a Sociedade Brasileira de
Nefrologia — SBN — esta abordando a problematica e colaborando com a emisséao de
dados e de medidas na prevencdo e diagnosticos da doenca, como aponta o
documento intitulado - Perfil da doenca renal cronica: o desafio brasileiro.

1) Inclusédo do tema Doenca Renal Crbnica na publicidade governamental
visando aumentar o conhecimento da doenca e da sua evolucdo entre a
populacdo. 2. Incorporacdo da DRC nos Programas de Politica de Saude
Publica existentes (Saude do trabalhador, Saude do idoso, Diabetes,
Hipertensdo). 3. Capacitacdo dos profissionais das Politicas de Saude
Publicas utilizando as Sociedades Médicas (SBN, SOBEN, etc.) e
Universidades. 4. Fortalecer o curriculo das Universidades, ampliando o tema
DRC; 5. Estimular a criagdo de “Ligas Académicas” (hipertenséo, diabetes,
etc.) sobre DRC; 6. Apoio dos governos na incorporacao tecnolégica nos
servicos que prestam atendimento nefrologico; 7. Formagdo de grupos
multiprofissionais para atendimento de pacientes nos estagios Il e IV;
(pag.23)
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Face a este cenario recentemente no ano de 2015, o Conselho Nacional de

Secretéarios de Saude — CONASS - publicou um documento denominado, “A atengcao

primaria e as redes de ateng¢ao a saude” mencionado no item 3.5.2 - Critérios para a

organizacdo da linha de cuidado da pessoa com Doenca Renal Cronica (DRC) e

institui incentivo financeiro de custeio destinado ao cuidado ambulatorial e preé-

dialitico.

Enfatiza as competéncias e atribuicdes nos pontos de atencdo como:

a)

b)

Atencéo primaria: Realizar acdes de promocédo a saude, na prevencao dos
fatores de risco relativos a DRC, diagndéstico precoce e tratamento oportuno
da DRC em conformidade com os Protocolos Clinicos e Diretrizes
Terapéuticas (PCDT), atividades educativas e apoiar o autocuidado,
ampliando a autonomia da pessoa com DRC, com também gerir o cuidado a
pessoa com DRC e a aten¢do dos estagios clinicos pré-dialiticos 1 ao 3.

Na Atencao Especializada Ambulatorial: Prestar assisténcia ambulatorial de
forma multiprofissional, Unidade Especializada em DRC - responsavel pela
atencdo de média complexidade, realiza o acompanhamento
multiprofissional das pessoas com DRC nos estagios clinicos 4 e 5 (pré-
dialise) ou nas demais situacbes previstas nas diretrizes clinicas, exceto
TRS-didlise. Devem também matriciar as equipes de APS, nos temas
relacionados a doencas renais. A equipe minima € composta por médico
nefrologista, enfermeiro, nutricionista, psicélogo e assistente social.
Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade em Nefrologia - Especializada
em DRC com TRS-Didlise — é responsavel pela atencdo de média e alta
complexidade. Realiza o acompanhamento multiprofissional das pessoas
com DRC nos estagios 4 e 5 (pré-didlise); matricia as equipes de APS nos
temas relacionados a doencas renais incluindo a¢cées como interconsultas,
segunda opinido formativa, discussdo de casos, momentos de educacéo
permanente conjuntos, intervencdes no territério e intersetoriais e oferta,
pelo menos, uma modalidade de TRS-dialise para tratamento da pessoa com
DRC.
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Neste cenario é percebido o grande desafio para implantacdo dos documentos
e diretrizes elaborados pelo Ministério da Saude, SBN e do CONASS - no intuito de
integrar centros nefrolégicos com os centros primarios de sautde. Como mencionado,
o diagnostico base da doenca renal cronica tem o0s maiores indices de
representatividade no ano 2012, foram (HAS) hipertensao arterial, seguidos por (DM)
- diabetes melittus, e justamente estes diagndsticos deveriam ser notificados e

acompanhados rotineiramente nas Unidades Basicas de Saude.

Nesta perspectiva as equipes de saude tém papel fundamental através do
Programa de Saude da Familia, com palestras, programa de educacao continuada, e
uma busca ativa de novos casos de DRC, sobretudo na populagédo de alto risco
(idosos, diabéticos, hipertensos e aqueles com antecedentes de DRC familiar) para
gue qualifiquem as medidas clinicas iniciais, triando 0os casos mais graves (com perda

da funcao renal), para nivel de atencéo secundario ou alta complexidade.

O atendimento ao renal cronico € complexo e multifacetado demanda
articulacao de politicas publicas e de equipes de saude como: médicas, enfermagem,

servico social, psicologia, nutricdo, odontologia dentre outros.

2.2 O Servico Social e a pratica profissional com pessoas portadoras de

insuficiéncia renal cronica em espera para transplante.

A insercdo da assisténcia social na seguridade social tem carater de protecéo
com articulagdes a outras politicas do campo social e garantia dos direitos sociais.
Neste sentido, a contribuicdo do Servico Social e da politica de Assisténcia Social no
Brasil constitui estratégia fortalecedora de direitos sociais e de protecéao,

reconhecendo na pobreza o eixo desencadeador das desigualdades sociais.

Como dispde o artigo 2° da LOAS (1993) - paragrafo unico:

Para o enfrentamento da pobreza, a assisténcia social realiza-se de forma
integrada as politicas setoriais, garantindo minimos sociais e provimento de
condicdbes para atender contingéncias sociais e promovendo a

universalizacdo dos direitos sociais.
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Assim, a Assisténcia Social configura-se como possibilidade de
reconhecimento das demandas de seus usuarios como medida de protecdo visando

garantir seguranca de sobrevivéncia, de acolhida, e convivio familiar.

Como destaca Couto (2010, p.49), cada vez mais trabalhadores assalariados
necessitam de protecdo social das politicas sociais, devido a perda da qualidade do
emprego, do rebaixamento dos niveis salariais. Ndo obstante, a baixa escolaridade

educacional corrobora especialmente na manutencéo da pobreza e da subalternidade.

Com a LOAS inauguramos novas possibilidades para a assisténcia social
brasileira. No ano de 2004 com a aprovacéao da Politica Nacional de Assisténcia Social
é implantado o Sistema Unico de Assisténcia Social — SUAS. Como resultado fez-se

necessario a edicdo de uma Norma Operacional Basica para definicdo do Sistema.

A PNAS seguiu-se 0 processo de construgdo e normatizacdo nacional do
Sistema Unico de Assisténcia Social — SUAS, aprovado em julho de 2005
pelo Conselho Nacional de Assisténcia Social -CNAS — por meio da Norma
Operacional Basica -NOB — n°130, de 15 de julho de 2005. O Suas esta
voltado & articulacdo em todo o territério nacional das responsabilidades,
vinculos e hierarquia, do sistema de servicos, beneficios e acdes de
assisténcia social, de carater permanente ou eventual, executados e providos
por pessoas juridicas de direito publico sob critério de universalidade e de
acdo em rede hierarquizada e em articulagdo com iniciativas da sociedade
civil. (Couto et.al,2010 -pag.38)

Desta forma ficam instituidos como instrumentos de regulacédo da Politica de
Assisténcia Social a Constituicdo Federal de 1988, a Lei Organica de Assisténcia
Social - LOAS/93, a Politica Nacional de Assisténcia Social - PNAS/2004 e o Sistema
Unico de Assisténcia Social — SUAS/2005. Amplia-se na PNAS a promocéo das
necessidades humanas conforme estabelece o item 2.3:

Prover servicos, programas, projetos e beneficios de prote¢éo social basica
e, ou, especial para familias, individuos e grupos que deles necessitarem;
Contribuir com a inclusdo e a equidade dos usuarios e grupos especificos,
ampliando o0 acesso aos bens e servicos sécio assistenciais basicos e
especiais, em areas urbana e rural; Assegurar que as a¢des no ambito da
assisténcia social tenham centralidade na familia, e que garantam a

convivéncia familiar e comunitaria. (pag.33)
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A estruturacdo da Protecdo Social ocorre em dois niveis de atencdo, conforme
afirma Couto (2010):
A l6gica de estruturacdo da Protecao Social a ser ofertada pela Assisténcia

Social, € apresentada em dois niveis de atencdo: Prote¢do Social Bésica e

Protecdo Social Especial (de alta e média complexidade). (pag.41)

Um dos servigos para contribuicdo do Servigo Social na construcao e efetivagcéo
dos direitos, € realizado através dos CRAS - Centros de referéncia de Assisténcia
Social — unidade publica com nivel protecdo social Basica do Sistema Unico de
Assisténcia Social (SUAS), que procura prevenir situacdes de riscos sociais por meio
do desenvolvimento das capacidades dos atendidos, fortalecer vinculos familiares e
sociais com o atendimento a programas de transferéncia de renda: Bolsa familia,
renda cidada, Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) e programa de capacitacao

para o trabalho.

Outro nivel de Atencao de média e alta complexidade € o CREAS — Centro de
referéncia Especializada de Assisténcia Social que faz parte da Protecdo Social
Especial do Sistema Unico Assisténcia Social (SUAS), que propicia apoio e orienta¢ao
especializados a individuos e familias vitimas de violéncia fisica, psiquica e sexual,

negligéncia, abandono, ameaga, maus tratos e discriminagdes sociais.

A exclusé@o é a negacdo da cidadania como anuncia Sposati (1999, p.3). A
desigualdade social e a pobreza constroem multiplos niveis de desprotecédo social,
por mais avanco que tenhamos alcancado tanto nas politicas de salde, assisténcia
social e no desenvolvimento de altas tecnologias dos equipamentos, a doenca e a
experiéncia que ela representa transcendem a esfera médica e cumpre um papel em

todos os lugares da vida social.

Em uma sociedade onde as pessoas sdo respeitadas pela aparéncia, pelo que
vestem e pelos bens que adquirem e acumulam, aqueles que néo tém acesso a estes

bens ndo se encaixam nesta ordem, ndo fazem parte do mundo de pessoas normais.

Sabemos que novos fios estdo tecendo novas sociabilidades que precisam
ser desvendadas, mas, permanecem atuais os profundos e vastos
sofrimentos gerados por uma ordem societaria assentada na exploragcédo de
poucos sobre muitos, como observamos cotidianamente no exercicio de
nossa profissédo (Yazbek, 2010, pag.153)
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A auséncia ou a escassez no acesso a bens e servigcos, e a caréncia na
efetivacdo as politicas de Seguridade Social, com pessoa portadora de insuficiéncia
renal crénica, transcendem a experiéncia da doenca e se materializa na ruptura social,
muitas vezes vivem em situacdo de precariedade econdémica e social. Neste sentido

a profisséo na contemporaneidade:

(...) enfrenta o desafio de decifrar algumas légicas do capitalismo
contemporaneo particularmente em relagdo as mudancas no mundo do
trabalho e sobre os processos desestruturadores dos sistemas de protecao
social e da politica social em geral. Logicas que reiteram a desigualdade e
constroem formas despolitizadas de abordagem da questéo social, fora do
mundo publico e dos féruns democréticos de representacao e negociagao dos

interesses em jogo nas relagdes Estado / Sociedade. (Yazbek, 2009, pag.13)

Além disso, lembra Couto (2009), a contribuicdo do Servico Social ndo esta

somente na defesa de direitos:

Um dos grandes desafios hoje colocados aos assistentes sociais consiste em
formular projetos que materializardo o trabalho a ser desenvolvido. Cada vez
mais, € imperativo ao assistente social identificar aquilo que requer a
intervencdo profissional, bem como reconhecer de que forma essa
intervencao ira responder as necessidades sociais que, transformadas em
demandas, serdo privilegiadas nos processos de trabalho nos quais a

profissdo é requerida. (pag.1)

E a nosso ver, existe um patamar de acao profissional que requer a disposi¢ao

da iniciativa, dedicagéo, criacao, relagao.

E bom lembrar que se escapa as politicas sociais, as suas capacidades,
desenhos e objetivos reverter niveis tdo elevados de desigualdade, como
encontrados no Brasil, essas politicas também respondem a necessidades e
direitos concretos de seus usuarios. E os assistentes sociais vém, em muito,
contribuindo nas ultimas décadas para a constru¢do de uma cultura do direito
e da cidadania, resistindo ao conservadorismo e considerando as politicas
sociais como possibilidades concretas de construcdo de direitos e iniciativas
de “contra-desmanche” nessa ordem social injusta e desigual.
(Yazbek,2009,pag.20)
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O acesso proporcionado pela Resolugcédo da Diretoria Colegiada- RDC 154 ao
Servigo Social tem a intenséo de dimensionar e compreender a relagao entre o Servigco
Social e a pessoa portadora de doenca renal cronica, através da mediacdo da pratica
profissional desde o inicio de tratamento e no acompanhamento, em uma perspectiva

multiprofissional proporcionando um tratamento humanizado.

O assistente social € um profissional que trabalha permanentemente na
relagdo entre estrutura, conjuntura e cotidiano: € no cotidiano que as
determinagbes conjunturais se expressam e que se coloca o desafio de
garantir o sentido e a direcionalidade da acdo profissional. O terceiro aspecto
€ que a dimensao politica que é constitutiva do projeto profissional, e a ele
imanente, somente adquire materialidade e concretude nos diferentes planos
do exercicio profissional, o qual, como ato politico, recebe e produz impactos
societarios. Portanto, como construgdo sdcia historica, o projeto ético-politico
da profisséo sé se consolida no préprio processo histérico. Sua legitimacao
deve ocorrer em diferentes niveis, envolvendo desde os contratantes do
trabalho profissional do assistente social até outros coletivos profissionais, as
agéncias formadoras e em especial os sujeitos que demandam sua pratica.
(Baptista et.al,2009 -pags.152,153)

Com este proposito o Ministério da Saude Instituiu em 2003, a “Politica
Nacional de Humanizacdo (PNH)’, com objetivo de atuar de forma transversal as
demais politicas de saude com a finalidade de transformar os processos de
comunicacdo entre instituicdo, pessoas e grupos. Estes aspectos na area da saude
sdo desafiadores para a profissdo, como mencionado; o grande desafio estd em
articular politicas sociais de saude, assisténcia social e previdéncia social para que as

acOes se concretizem de modo assertivo.

E neste ponto indissociavel que a Humanizacéo se define: aumentar o grau de corresponsabilidade dos diferentes
atores que constituem a rede SUS, na produgao da salde, implica mudanga na cultura da atengao dos usuérios e da gestéo dos
processos de trabalho. Tomar a saide como valor de uso € ter como padréo na atengéo o vinculo com os usuarios, é garantir 0s
direitos dos usuarios e seus familiares, é estimular a que eles se coloquem como atores do sistema de salde por meio de sua
acao de controle social, mas é também ter melhores condi¢des para que os profissionais efetuem seu trabalho de modo digno e
criador de novas agdes e que possam participar como co-gestores de seu processo de trabalho. Nesse sentido, a Humanizagao
supde troca de saberes (incluindo os dos pacientes e familiares), didlogo entre os profissionais e modos de trabalhar em equipe.
E aqui vale ressaltar que ndo estamos nos referindo a um conjunto de pessoas reunidas eventualmente para “resolver” um
problema, mas a produg&o de uma grupalidade que sustente construgdes coletivas, que suponha mudanca pelos encontros entre
seus componentes. (PNH, 2003, p.7,8)
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Neste cenario é importante ressaltar o documento, intitulado “Parametros para

a Atuagao de Assistentes Sociais na politica de Saude” elaborado no ano de 2010,

pelo CFESS - Conselho Federal de Servico Social, que tem como finalidade

referenciar a intervencdo dos profissionais de Servico Social na area da saude,

enfatizando atribuicGes e competéncias.

Para avancar na delimitacao das atribuicdes e competéncias dos assistentes
sociais, torna-se necessdario considerar as expressfes especificas da
guestdo social que desafiam a pesquisa concreta de situacdes concretas.
Nessa direcdo, a investigacdo da realidade é fundamental e precisa ser
transversal a todas as acdes. A questdo social na atualidade assume novas
roupagens em decorréncia dos processos histéricos que a redimensionam,
aprofundando suas contradi¢cdes. As mudancas radicais nas relagfes entre
Estado e sociedade civil, orientadas pela politica de ajuste fiscal,
recomendada pelos organismos internacionais, vao atingir a economia, a
politica e as formas de sociabilidade. O Servi¢o Social também sofre com os

impactos dessas mudancas. (pag.68)

O Servico Social € um importante ator na mediacédo das relacdes entre todos

os atores (instituicao, equipe profissional, portador de doenca renal crénica e familia),

envolvidos na complexidade do tratamento, facilitando a promoc¢do mais ampla das

intervencdes para o enfrentamento dos problemas sociais que incidem sobre a saude,

articulando a acessibilidade aos direitos.

Neste sentido Yazbek (2009) explicita as demandas e as particularidades da

profissao:

O Servico Social como profissdo insere-se, desde sua emergéncia, no interior
dos equipamentos socioassistenciais existentes, desenvolvendo uma
atuacao caracterizada: pelo atendimento de demandas e necessidades
sociais de seus usuarios, podendo produzir resultados concretos nas
condi¢cdes materiais, sociais, politicas e culturais na vida da populagdo com a
qgual trabalha, viabilizando seu acesso a politicas sociais, programas,

projetos, servicos, recursos e bens de natureza diversa. (p.13,14)

Nesta direcdo o Servico Social estabelece a aproximacdo com a pessoa com

doenca renal crénica e seus familiares para compreender, apreender e estabelecer

uma reflexdo sobre essa nova realidade. Busca com isso, explorar os recursos
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biopsicossociais que dispde no momento, despertando alternativas para

reorganizagdo da vida cotidiana em curto, médio e longo prazo.
e Inicio do tratamento

O portador de insuficiéncia renal crénica, quando chega para o tratamento
dialitico muitas vezes, vem de um longo processo de internacdo hospitalar em
decorréncia ndo somente de complicag@es clinicas, mas também devido a problemas
de falta de vagas nos centros de dialise no Municipio de S&o Paulo, submetendo-se a

fila de espera para uma vaga.

O gerenciamento das vagas para os portadores de doenca renal cronica do
Sistema Unico de Salde — SUS, é feito através de uma central de regulacdo de vagas
no Municipio de S&o Paulo, conhecida como disk-dialise. Esta central é alimentada
com informac@es de vagas das unidades semanalmente pela equipe de enfermagem
através de procedimento padronizado. De posse destas informacfes, a central de

vagas encaminha o renal para as clinicas de didlise mais proxima de sua residéncia.

O primeiro atendimento da pessoa com doenca renal crénica é feito pela equipe
médica e de enfermagem, através de avaliacdo clinica, posteriormente &
encaminhando para a equipe multiprofissional. O Servigco Social busca conhecer a
histéria de vida dos usuarios, através da elaboracdo de prontudrio social, que consiste
na realizacdo da entrevista social, auxiliando no conhecimento e compreenséao de seu
qguadro sécio-econdmico-familiar, servindo de subsidio para futuras intervencdes. A
acao do servico social € permeada por atividades que se traduzem no acolhimento,
humanizacéo, trabalho em equipe, mediacéao e interlocu¢do com recursos disponiveis
na comunidade e nas legislacdes. Frente ao contexto saude-doenca o profissional
assistente social busca manejar as dificuldades oriundas do processo do tratamento
hemodialitico através da discussdo dos atendimentos com a equipe de saude para

que favorecam a melhor compreenséo do caso e comunicagcdo com o0s envolvidos.
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O diagnéstico da DRC causa medo e inseguranca tanto para as pessoas com
doenca renal crbnica como para seus familiares pois deparam-se com um mundo
desconhecido que causa fragilidade, vulnerabilidade, ansiedade e sentimentos
ambiguos. Como consequéncia sofrem o isolamento social, a dependéncia do
cuidador, a mudanca nos papé€is sociais, as interferéncias no trabalho; tera que
compreender que sua vida dependera da maquina e de profissionais habilitados para
gue a mesma funcione. As sessdes de hemodialise ocorrem trés vezes por semana,
quatro horas por dia, quando se deslocam de suas residéncias, até o centro de dialise,
dependendo, na maioria das vezes, de transporte publico Municipal e Intermunicipal.
Em outras vezes tém que deixar seu Municipio de origem, em virtude da falta de vagas

para o tratamento dialitico.

Essas situacdes nos fazem refletir sobre os desafios encontrados no cotidiano
profissional do assistente social na busca em realizar acdes propositivas junto aos
usuérios como destaca Silva e Rodrigues (2015):

Ainda que o assistente social seja um profissional que se proponha garantir
os direitos constitucionais cujas leis, muitas vezes, ndo encontram
ressonancia na realidade e/ou ndo tém condicdes de serem aplicadas, isto
nao deve ser interpretado como um obstaculo, mas como um desafio e como
um campo de atuacgéo profissional aberto para a¢des cuidadoras, no sentido
proposto pela propria politica de salde. Nem todos os problemas de salde
podem ser curados, mas podem ser cuidados para diminuir o sofrimento e/ou
0 proprio impacto da doenga, compartilhando com 0s usuarios e seus
familiares a construcdo de alternativas para o enfrentamento de seus

problemas. (pag.43)

No inicio do tratamento, as pessoas com doenca renal crbnica sentem-se
surpreendidos pela nova condi¢cdo, muitas vezes sofrendo a sensac¢ao de desamparo.
Ocorrem dificuldades na assimilacdo de informacdes e orientacbes ao tratamento,
provocadas por fatores relacionados ao emocional, a baixa escolaridade, ao baixo
poder aquisitivo. Muitas vezes ndo conseguem compreender e efetuar procedimentos
importantes, como o uso de medica¢cdes em horario correto, dieta alimentar, pouca

ingestao de liquidos e os cuidados com a higiene pessoal.
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Nesta perspectiva o Servico Social, desempenha um papel que possibilita
clarificar esta nova realidade; a acolhida, a mediacdo sao de extrema importancia,
pois tem impacto direto no inicio do tratamento, é o fio condutor nas relacdes: orienta,
esclarece encaminha, direciona, incentiva e estimula, pressupondo garantia de
acesso aos direitos.

Enquanto operador do cuidado, o assistente social busca ampliar a
autonomia dos sujeitos diante dos fatores que produzem sofrimentos,
considerando-os coparticipantes nesse processo. Suas acdes no ambito
individual e coletivo se direcionam para a identificacdo das necessidades
sociais de saude da populagéo, buscando viabilizar direitos de cidadania e o

fortalecimento do protagonismo dos sujeitos no processo saude-doenca.
Silva e Rodrigues (2015, pag.43)

Assim, o assistente social deve ter disposicao e capacidade para detectar as
variacbes que o diagnostico produz: o sentimento de interrupcdo das atividades
cotidianas e diversas reacfes emocionais, tanto para o renal como para seus
familiares. Esta sensibilidade compreensiva precisa ser incorporada a formacao de
atividades profissionais com esta demanda. O vigor da profissdo cumpre-se na
relacdo com o outro, mesmo na esfera macro ou micro, necessitando de
discernimento e sensibilidade para acéo e interacdo. Rodrigues (2004), reflete sobre
a sensibilidade e o respeito a vida quando afirma que:

A sensibilidade remete a vida, promove reacdo contra o0 que pode agredi-la;
a vida é irredutivel assim como o sujeito. Ninguém pode viver por ninguém e

€ nessa relacdo complexa que a vida precisa do sujeito, ou, que o sujeito

cumpre a vida. (p.2)
e Acompanhamento do tratamento

As equipes de saude desempenham papel fundamental no apoio as pessoas
com doenca renal cronica e sua familia inseridos num processo de doenca cronica.
Rodrigues (2004) nos chama a atencdo para os profissionais do campo das
humanidades:

As exigéncias e indagacdes que se colocam aos profissionais do campo das
humanidades atravessam as fronteiras disciplinares de uma area especifica
de saber, porque requerem uma postura aberta capaz de alcangcar um

conhecimento mais global, complexo, resultante da intima relacdo entre

pensamento e emocéao, entre informagé&o e contexto. O novo desafio esta em
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reestabelecer 0s circuitos entre modos desiguais de pensamentos, de

conhecimentos, de sentimentos e diferentes praticas sociais. (pags. 1,2)

Na area da saude, especificamente em nefrologia, ha um dispéndio de energia
por parte dos profissionais, uma vez que os vinculos construidos entre a pessoa renal
cronica, familiares e equipes séo estreitos. E um dos grandes desafios para a equipe
de saude € fazer com que a pessoa portadora de doenca renal compreenda o
tratamento dialitico e o transplante estendendo-se para sua residéncia e em seu dia-

a dia.

Nesta perspectiva o Servigo Social busca estabelecer a intercomunicagcado com
as equipes de saude para efetivar as acdes e alternativas de atendimento. O
atendimento e as informacfes ao renal sdo frequentes, pois a assimilagdo das

orientacdes € percebida de maneira Unica por cada individuo.

Em nossa pratica com pessoas portadoras de insuficiéncia renal crénica em
hemodidalise percebemos as dificuldades que enfrentam para compreender o processo
complexo de cirurgia para o transplante renal como por exemplo: “garantir que fagam
exames complementares solicitado pela equipe transplantadora para ser inclusos em
lista de espera de transplante”, em func¢ao de ficarem sob a guarda de varias equipes
médicas como as nefrologicas e as transplantadoras. Desta forma acabam
negligenciando partes do processo de inscricAo no transplante renal e ficam
desativados na lista de espera para transplante eliminando a possibilidade de cirurgia

de modo mais ligeiro.

Nesta diregdo a equipe multiprofissional formada por assistente social,
psicologa e nutricionista, tem observado as dificuldades que o enfermo e seus
familiares tém para assimilar as orientacdes referentes ao tratamento hemodialitico e
0 processo de transplante. Diante destas constatacdes, a equipe reldne-se para
discusséo de casos e realizacdo de palestras com as pessoas com doenca renal
cronica e familiares abordando tematicas que possibilitem enfrentar da melhor

maneira o processo do adoecer.
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A este contexto Pinheiro destaca:

Os processos de producéo em salde se fazem numa rede de relagdes que,
permeadas como séo por assimetrias de saber e de poder e por légicas de
fragmentagdo entre saberes/praticas, requerem atengédo inclusiva para a
multiplicidade de condicionantes da saldde que ndo cabem mais na reducéo
do binbmio queixa-conduta. Envolver-se com a producdo do cuidado em
salde nos “langa” irremediavelmente no campo da complexidade das
relacdes, entre os sujeitos trabalhadores, gestores e usuarios dos servigcos
de saude, onde a opgéo excludente por um dos pélos nao se sustenta para a
efetiva alteracdo dos modelos de atencdo e de gestdo em saude. Deste
modo, construir um processo de formacdo para trabalhadores de saude
implica estarmos atentos a complexidade e fazermos escolhas tedrico-
metodoldgicas que expressem um campo de interlocu¢éo, entre os saberes,
indissociado de um método, de um modo de fazer a formacao. (Pinheiro et.al,
2010 péags. 145,146)

Tem-se buscado no trabalho junto a equipe multiprofissional, um atendimento
integrado que possibilite a disseminacéo de informacdes para que auxilie na melhoria

do tratamento.

Nesta perspectiva 0 assistente social necessita compreender a doencga, 0
transplante renal, as legislacdes, a regulacdo das politicas de saude, assisténcia
social e previdéncia social inserindo-a no debate da profisséo trazendo a luz os efeitos
colaterais e devastadores, ao qual as pessoas com doenca renal sdo expostas

juntamente com os impactos familiares e sociais.

Podemos ainda refletir sobre o Servigo Social na sociedade contemporanea
guando possibilitamos esse debate no ambito da profissdo e denunciamos as

desigualdades no intuito de garantir o acesso aos direitos sociais.
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2.3 A familia e o cuidado com pessoas com insuficiéncia renal cronica em espera

para transplante.

E percebida em alguns atendimentos sociais, tanto aos usuarios quanto
familiares, a mudanca das relacdes ao constatar o abandono, a auséncia de
responsabilidade das familias para com seus entes e o desgaste dos lacos afetivos,

como uma das consequéncias do longo periodo do tratamento.

Neste sentido encontramos em Sawaia (2008)

Familia é conceito que aparece e desaparece das teorias sociais e humanas,
ora enaltecida, ora demonizada. E acusada como génese de todos os males,
especialmente da repressao e da servidao, ou exaltada como provedora do

corpo e da alma. (pag.40)

As mudancas nas relacdes familiares muitas vezes ocorrem devido a
dificuldade de vislumbrar um futuro préximo que cesse o sofrimento fisico e social das
pessoas que necessitam de hemodidlise e transplante para a manutencdo da vida.
(Sarti 2008)

Dentro dos referenciais sociais e culturais de nossa época e de nossa
sociedade, cada familia tera uma versdo de sua historia, a qual da significado
a experiéncia vivida. Ou seja, trabalhar com familias requer abertura para

uma escuta, a fim de localizar os pontos de vulnerabilidade, mas também os

recursos disponiveis. (pag.26)

Diante dessas mudancas ocorridas nas relacdes familiares € imprescindivel
que o Servigco Social tenha um olhar sensivel para o relacionamento fragilizado entre

o portador de insuficiéncia renal crénica e o cuidador.

O impacto na vida do cuidador € tdo expressivo quanto ao enfermo, por assumir
responsabilidades de realizar tarefas de cuidados com o paciente. Por isto é
importante que o cuidador também seja incluido no processo de acompanhamento e

orientacao.
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Ao assistente social € importante que perceba o funcionamento familiar ja que
0 mesmo tem papel ativo na adesao ao tratamento, buscando possibilitar ao cuidador
uma melhor adequacdo as novas necessidades e auxiliando-o a participar do

tratamento.

Como mencionado é percebido de forma mais acentuada e cruel as
dificuldades que os renais crénicos tém quando provem de uma familia sem recursos
sociais e econdmicos, aumentando o esforco quanto ao acesso a educacédo, a uma

aguisicao de bens ou servicos, a formacéao profissional e ao emprego.

Como preconiza Acosta (2008)

A desigualdade estd tdo enraizada em nossa cultura politica que, embora
defendamos direitos, ndo sabemos desenvolver cidadania. Sdo ainda as
organizagbes governamentais e ndo governamentais (0s policy makers e a
classe média militante) que falam pelos destituidos de direitos. Essa postura

ratifica a excluséo, a desigualdade e a tutela. (pag.159)

E importante ressaltar a quest&o socioecondmica, considerando que as perdas
sociais do individuo com insuficiéncia renal crénica estdo implicadas diretamente a
dependéncia do tratamento, mudancas no estilo de vida, alterando substancialmente

a renda e as relagdes familiares.

Neste sentido o Servico Social busca desenvolver alternativas para mitigar
estas condicbes, como parcerias para a capacitacao profissional adequada a sua
condicao fisica, como, por exemplo, 0s encaminhamentos aos projetos: de cabelo e
estética, a Casa da solidariedade de Sao Paulo, que fornece cursos de informatica,

idiomas, elétrica e panificacdo gratuitos.

Muitas vezes atrelamos o sofrimento a dor fisica, mas no caso dos renais

crénicos, o sofrimento social é intrinseco a este contexto.
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Sawaia (2008) afirma:

Quando falamos de sofrimento, estamos nos referindo a um especifico, ao
sofrimento ético-politico, que é a dor (fisico-emocional) evitavel do ponto de
vista social, pois € infligida pelas leis racionais da sociedade a sujeitos que
ocupam determinadas posicfes sociais. Falamos do sofrimento que a
sociedade impde a alguns de seus membros, da ordem da injustica, do

preconceito e da falta de dignidade. (pag45)

Face as novas determinacfes estabelecidas na forma de legislacfes para
integracao de diretrizes para garantir os cuidados das pessoas com doencas cronicas,
€ importante destacar a representatividade da familia dos pacientes renais crénicos,
conforme verificamos na pesquisa da dissertacao de mestrado “O filtro da vida”— Um
estudo sobre as modificacdes sociais no modo de vida dos pacientes renais cronicos
em hemodiélise (2008, PUC/SP). A familia é o grande alicerce para os doentes renais
cronicos e é nela que buscam esperanca, compreensao, a ajuda para diminuir o
sofrimento. O apoio familiar tem impacto direto na adesdo ao tratamento; o
acolhimento familiar e a desmistificacdo da doenca, contribuem para a diminuicéo das

angustias, sensacédo de desamparado e a discriminacao da doenca.

As legislagbes desde a Constituicdo Federal de 1988 até a atual Politica
Nacional de Assisténcia Social (PNAS/2004), apresentam trés vertentes importantes
de protecdo social: as pessoas, as suas circunstancias e dentre elas seu nacleo de
apoio primeiro, isto €, a familia. Faz referéncia no item 3.1.1 ao Conceito e base de
Organizacdo do Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS) — e destaca a

Matricialidade Sécio Familiar:
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Embora haja o reconhecimento explicito sobre a importancia da familia na
vida social e, portanto, merecedora da prote¢do do Estado, tal protecdo tem
sido cada vez mais discutida, na medida em que a realidade tem dado sinais
cada vez mais evidentes de processos de penalizacdo e desprotecdo das
familias brasileiras. Nesse contexto, a matricialidade sociofamiliar passa a ter
papel de destaque no ambito da Politica Nacional de Assisténcia Social —
PNAS. Esta énfase esta ancorada na premissa de que a centralidade da
familia e a superacéo da focalizagdo, no ambito da politica de Assisténcia
Social, repousam no pressuposto de que para a familia prevenir, proteger,
promover e incluir seus membros é necessario, em primeiro lugar, garantir
condi¢cdes de sustentabilidade para tal. Nesse sentido, a formulacdo da
politica de Assisténcia Social é pautada nas necessidades das familias, seus

membros e dos individuos (pag.35).

A familia e as pessoas com doenca renal crénica reorganizam suas funcdes e
os adaptam a dinamica familiar. A familia representa o suporte aos vinculos afetivos
e de seguranca, representa o alicerce onde buscam a esperanga, compreensao e a

diminuicdo do sofrimento.

Apesar de todas as adversidades, a luta do renal crénico € sempre pela vida, e
isto € observado pelo assistente social tanto nos atendimentos diarios, quanto nas

entrevistas que auxiliaram a pesquisa.

O apoio familiar tem impacto direto na adesdo ao tratamento, o acolhimento
familiar e a desmistificacdo da doenca, contribuem para a diminuicdo das angustias,

sensacao de desamparado e a discriminacédo da doenca.

A importancia da familia no acompanhamento do tratamento ao renal cronico
contribui de forma efetiva para a adaptacdo. Devido as restricbes impostas pela
doenca e pelo tratamento, faz-se importante o apoio familiar como forma de incentivo

nessa trajetoria.
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Capitulo Il - A pesquisa e os procedimentos metodolégicos

Conheca todas as teorias, domine todas as técnicas, mas ao tocar uma alma

humana, seja apenas outra alma humana. “Carl Jung”

Sabemos que as pessoas que vivenciam o processo de adoecimento e se
encontram em espera de transplante renal passam por grandes mudancas em suas
vidas, decorrentes do seu estado de saude. O adoecimento faz com que tudo se altere
no dia-a-dia: os habitos alimentares, as relacbes familiares, amorosas e sociais, a
condicdo para o trabalho. Passam a depender dos profissionais de saude, das
maquinas de hemodialise, dos servicos meédicos de diferentes naturezas, das
medicacOes e da expectativa do transplante renal. Todos estes aspectos limitam
essencialmente a vida destas pessoas, afetam suas identidades e seus projetos de

vida.

Todavia, as limitacdes nem sempre sdo trabalhadas pelos profissionais de
saude antes da realizacdo do procedimento da cirurgia de transplante. Embora o
significado do transplante represente prospectivamente a possibilidade de uma “nova
vida”, é preciso salientar e esclarecer os diversos cuidados em saude que necessitam
ser gerenciados pela pessoa e sua familia nem sempre evidenciados no processo de

espera para o transplante.

As incertezas criadas por esta brusca alteracdo no modo de vida desta
populacao sdo as fontes para o desenvolvimento deste trabalho de pesquisa. Neste

sentido, buscamos compreender:

e 0s significados que os sujeitos atribuem a cirurgia de transplante
renal, expectativas;

e 0 trabalho de preparo e o nivel de compreensao das informacdes
relacionadas ao processo-saude-doenca;

e as acles necessarias para viabilidade do transplante,

e 0s cuidados prioritarios;

e aimportante presenca da familia nos cuidados ao doente.
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A pesquisa aborda também a dimenséo técnica sobre a forma como as equipes
de saude dos centros hospitalares transplantadores e clinicas de hemodiélise atuam
nas orientacdes, frequéncia dos atendimentos, acompanhamento e qualidade da

informacéo ofertada a essas pessoas.

Dada a relevancia do procedimento terapéutico e social para este tipo de
enfermidade e como demanda no cenéario das Politicas Publicas de Saude,
Assisténcia Social e Previdéncia Social as pessoas que necessitam de um transplante
renal surgem como novos sujeitos titulares de direitos. Neste sentido sdo necessarios
estudos que demandem, ndo somente politicas publicas especificas como também
medidas propositivas que possam ampliar o efetivo atendimento a este tipo de

enfermidade.

Para tanto, optamos por realizar uma pesquisa de natureza quantitativa e
qualitativa, superando o preconceito para com 0s numeros e aprendendo a articula-
los as esferas subjetivas que os dados empiricos podem oferecer (Cf. Rodrigues 1998,

p.58), para melhor conhecer as circunstancias e dimensao da realidade pesquisada.

As perspectivas quantitativas e qualitativas nos auxiliardo a conjugar a
dimenséo estatistica dos dados de modo mais ampliado para relacionar a apreensao
e compreenséao das informac¢des tanto dos sujeitos que esperam por transplante renal,
como das familias e das equipes de salde que atuam em hospitais transplantadores

e em clinica de hemodialise.

Aqui se enquadra a questdo das opc¢des pelo uso de modelos quantitativos
de coleta e analise de dados ou pelos chamados modelos qualitativos, ou
seja, aquelas metodologias que ndo se apoiam em medidas operacionais cuja
intensidade é traduzida em nimeros. E preciso considerar que os conceitos
de quantidade e qualidade ndo sao totalmente dissociados, na medida em
gque de um lado a quantidade é uma interpretacdo, uma traducdo, um
significado que é atribuido & grandeza com que um fendbmeno se manifesta
(portanto é uma qualificacdo dessa grandeza) e, de outro, ela precisa ser
interpretada qualitativamente, pois sem relacdo a algum referencial n&o tem

significacdo em si. (Gatti, 2001, pag74)
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Desta forma, os dados pesquisados podem informar os significados que 0s
sujeitos atribuem aos fendmenos que dependem dos pressupostos -culturais,
estruturais e conjunturais, permitindo iluminar o dinamismo interno de cada um, muitas
vezes inacessivel para o observador externo. A valoracdo que o individuo traz ao
processo do adoecer torna-se um meio a ser explorado como um ponto essencial para

a compreensao do fenébmeno.

A metodologia quanti-qualitativa exige constante movimento de aproximacao
do objeto estudado; os dados revelam atividades de naturezas distintas, porém
complementares, responsaveis por concretizar o processo investigativo em suas
gradacoes, dando-lhes, assim, maior visibilidade. Os dados ndo se mostram por Si
mesmos; S80 necessarios para ultrapassar os limites entre o sujeito e 0 objeto
considerando a dinamica da relacao entre o todo e a parte. Neste sentido, considera
Gatti (2013):

(...) tanto as tematizacGes ou categoriza¢Bes qualitativas (elaboradas com
base em observacdes cursivas, entrevistas, questionarios abertos,
depoimentos, etc.), séo aproximac¢bes quanto ao fenbmeno a ser estudado e
o problema levantando, ndo séo o proprio fendbmeno. Sao um tipo possivel de

traducdo deste sob certas condicdes; sdo abstragbes que devem ter

assegurada sua validade, de alguma forma. (pag.4)

A construcdo do processo metodologico da pesquisa com pessoas que
esperam por transplante renal estd representada conforme quadro 1- Processo
metodoldgico com pessoas a espera por transplante renal indicando as questfes

norteadoras que contemplam os objetivos alinhados ao objeto de estudo.
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Quadro 1 - Processo metodoldgico com pessoas a espera por transplante renal

Objeto de estudo: a garantia dos direitos
sociais com pessoas em espera para
transplante renal.

Objetivo geral: analisar o acesso aos
direitos sociais e a politica de transplante
renal no Brasil como medida de protecéo
social

Objetivo especifico: verificar o acesso a
informacado e aos recursos na area da saude
como medida de protecdo social conhecer e
analisar os significados atribuidos ao processo
de espera transplante renal

Tema do roteiro de  entrevistas:
Informacdes sobre o transplante renal e
causa da doenca renal crbénica

Delimitacdo do Tema: Verificar como
compreendem as informacfes e orientacdes
sobre o transplante renal e a doenca renal

Questdes norteadoras para o transplante
renal: Informacéao sobre o transplante renal,
tempo em lista de espera para transplante,
profissionais que mantem contato e a
frequéncia no acompanhamento,
significado do transplante renal,
atendimento das equipes médicas e de
enfermagem, atendimento das equipes
multiprofissionais, atendimento do servi¢o
social.

Questbes norteadoras para a doenca renal:
causa da doenca renal crbnica, local que
recebeu o diagndstico da doenga, instituicbes
de saude que diagnosticaram e forneceram
informacdes e orientacdes sobre a doenca
renal crbnica, dificuldades para compreender
as informacbes e orientagbes sobre o
tratamento, mudancas no cotidiano, significado
da doenca renal crénica, como a familia reage
ao tratamento da doenca renal crénica,
dificuldades enfrentadas no dia-a-dia, apoio
para enfrentar a doenca renal crébnica,
contribuicdo para faciltar o acesso aos
servigos publicos, avaliagdo das equipes
médicas e de enfermagem, avaliagdo equipe
multiprofissional, como avalia o trabalho do
Servigo Social, contribuicdo para melhoria de
vida atual.

Quadro 2 - Processo Metodoldgico: Entrevistas com profissionais que atuam em
hospitais de transplante renal e clinicas de hemodialise no municipio de Sao Paulo

Tema do roteiro das entrevistas: Como 0s
profissionais analisam a corresponsabilidade
das equipes de salde no preparo das
pessoas em lista de espera por transplante
renal.

Objetivo geral: analisar o acesso aos direitos
sociais e a politica de transplante renal no
Brasil, como medida de protecédo social

Delimitagdo do Tema: quais sdo as acdes
profissionais necessarias no preparo das
pessoas em lista de espera para transplante?

Objetivo especifico: Analisar a agdo das
equipes de saude e do Servigo Social no
preparo das pessoas em lista de espera para
transplante

Questdes norteadoras: a corresponsabilidade
entre equipe de transplante e a equipe de
saude das clinicas de hemodialise no preparo
das pessoas em espera por transplante, e
qual a necessidade de melhoria de
comunicacdo das respectivas equipes para
possibilitar uma melhor adesao do enfermo ao
processo de transplante?
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Como descrito no quadro 2- Processo Metodologico: Entrevistas com
profissionais que atuam em hospitais de transplante renal e clinicas de hemodiélise
no municipio de S&o Paulo, os objetivos especificos estdo alinhados as questdes
norteadoras da pesquisa.

Quadro 3 - Processo metodoldgico: Entrevistas com as familias das pessoas com
insuficiéncia renal crénica em espera para transplante

Tema do roteiro das entrevistas: quais as | Objetivo geral: analisar 0 acesso aos direitos
dificuldades enfrentadas no dia-a-dia do | sociais e a politica de transplante renal no
familiar e do renal crbnico, e como buscam | Brasil, como medida de protecéo social.

apoio para o enfrentamento da doenca?

Delimitacdo do Tema: diante das dificuldades | Objetivo especifico: analisar o cuidado, a
como a familia tem buscado apoio? familia como medida de protecéo social.

Questdes norteadoras: Diante do tratamento,
quais sdo as maiores dificuldades
enfrentadas no dia a dia do enfermo? Quais
sdo as dificuldades enfrentadas enquanto
familiar? Onde a familia tem buscado apoio
para enfrentar as dificuldades?

No quadro 3 - Processo metodolégico: Entrevistas com as familias das
pessoas com insuficiéncia renal cronica em espera para transplante apresentamos a

conexao entre os objetivos especificos e as questdes norteadoras.

O esquema operativo da pesquisa, procura estabelecer a todo momento, a
correlacdo entre o objeto de estudo, o objetivo geral, os objetivos especificos e as
guestdes norteadoras.

A pesquisa foi organizada em diferentes etapas.

Estudo e estabelecimento do local para realizacdo da pesquisa de campo.
Estudo e definicdo dos participantes da pesquisa.

Construgao dos instrumentos de pesquisa.

0N PE

Aplicacdo de formularios com roteiro de perguntas abertas e fechadas em
cinquenta e quatro pessoas com insuficiéncia renal crbnica a espera por
transplante renal.

5. Entrevistas com perguntas abertas a profissionais da area da saude: dois
meédicos e uma assistente social que atuam em hospitais publicos de
transplante renal, duas assistentes sociais e uma enfermeira que atuam em

clinicas de hemodialise.
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6. Entrevistas com perguntas abertas a trés familias cuidadoras das pessoas com
insuficiéncia renal cronica em espera para transplante.
7. Andlise e interpretacdo dos dados com possiveis articulacbes de seus

resultados.

3.1 Sobre a Coleta de Dados

Iniciamos a pesquisa no periodo de maio a agosto de 2015, com pessoas com
insuficiéncia renal crénica a espera por transplante. O instrumento de pesquisa
utilizado na coleta de dados foi um formulario com um roteiro de perguntas abertas e
fechadas, gravados em &audio e posteriormente transcrito para a plataforma de
formulario de pesquisa google docs. Esse instrumento nos ajudou a explorar o tema,
relacionar os dados aos valores, as atitudes e as opinides dos sujeitos entrevistados.

Quando o proprio pesquisador aplica pessoalmente o instrumento nos
pesquisados, este € denominado de Formuldrio. Os questionérios e
formularios apresentam perguntas objetivas, muitas vezes com alternativas

de respostas ja codificadas, mas podem conter também algumas perguntas
abertas. (Giffoni, 2006, pags. 391,392)

O Estado de Sao Paulo foi o I6cus da pesquisa uma vez que € ele que congrega
o maior indice de pessoas com insuficiéncia renal crébnica em espera para transplante

e possui maior nimero de equipes transplantadoras no Brasil.

Gréfico 13 - Total de pessoas a espera por transplante renal
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FONTE: SISTEMA ESTADUAL DE TRANSPLANTE —SECRETARIA ESTADUAL DA SAUDE- ESTADO DE SAO PAULO JULHO DE 2014.
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Conforme observado no gréafico 13 - “Total de pessoas em espera para
transplante Renal”’, o universo da pesquisa foi constituido por 36 equipes de
transplante renal no Estado de S&o Paulo, com um total de 10.700 pessoas em espera
para transplante renal conforme dados fornecidos do Sistema Estadual de

Transplantes da Secretaria Estadual de Estado da Saude de Sao Paulo.

O critério para escolha da amostra das pessoas em espera para transplante
renal, consistiu ha maior concentracdo de populacdo inscrita em lista de espera. O
Hospital do Rim e Hipertensdo possui 5.326 enfermos em espera e o Hospital da
Clinicas — HC/SP 1.273 enfermos, conforme dados fornecidos pelo Sistema Estadual
de Transplante —Secretaria Estadual da Saude-Julho de 2014.

Assim, participaram da pesquisa: pessoas com insuficiéncia renal crénica que
fazem hemodialise em unidades custeadas do Sistema Unico de Sautde (SUS); ambos
0s sexos; de status (condi¢cdo) ativa em espera para transplante renal com doadores
falecidos; pessoas inscritas nas Equipes de transplante “Rim” do Hospital do Rim e
Hipertensdo e do Hospital das Clinicas HC /SP; que realizam tratamento de
hemodialise nas unidades de tratamento Cenesul - Centro de Nefrologia Zona Sul, e

Cenenorte - Centro de Nefrologia Zona Norte , localizados no Municipio de S&o Paulo.

A unidade Cenesul possui um total de 33 pessoas inscritas em lista de
transplante renal, do qual 21 pessoas inscritas no Hospital do Rim e Hipertensao; e
12 pessoas inscritas no HC- Hospital das Clinicas/SP. A unidade Cenenorte tem
100 pessoas inscritas em lista de transplante renal do qual 86 pessoas inscritas no

Hospital do Rim e Hipertenséo e 14 pessoas inscritas no HC- Hospital das Clinicas/SP.

Por indicacao da banca de qualificacédo, a selecao da amostra ficou composta
de 40%, ou seja, 54 pessoas em espera para transplante renal. A selecdo de 54
sujeitos ocorreu por meio de sorteio aleatério simples, a partir do universo dos
enfermos que dialisam através do Sistema Unico de Salde (SUS), que estdo em
espera para transplante renal ha mais de um ano, que fazem hemodialise trés vezes

por semana e que aceitaram participar da pesquisa.
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E importante destacar que as unidades selecionadas atuam com equipes
multiprofissionais conforme determina legislagédo vigente; como assistente social
implantamos o Servico Social nestas unidades em 2005 permanecendo como

profissional até a atualidade.

O instrumento que construimos incluiu dados quantitativos e qualitativos,
inicialmente com informacdes para identificacdo sociodemografica como: identificacéo
pessoal, idade, sexo, grau de escolaridade, religido, estado civil, perfil econémico da
familia, fonte de renda entrevistado, atividade laboral do entrevistado e o0s
componentes familiares (ver em anexo). Em seguida, o questionario abordou
questdes relacionadas ao conhecimento sobre o funcionamento da lista de espera
para transplante, tempo de inscricdo no cadastro técnico de transplante renal, doacao
de orgaos, dificuldades enfrentadas durante a espera para 0 transplante,
conhecimento que possuem sobre transplante renal, acesso a bens e servigos no
Municipio de Sao Paulo, acesso a protecdo e direitos sociais, atendimento das
equipes de saude causa da doenca renal crénica por exemplo: diagnéstico médico

principal, tempo da doenca e o significado atribuido (ver anexo).

Para a analise das informacdes recorremos a andlise do conteudo, que
possibilita uma reflexdo objetiva dos temas, para posterior interpretacao.

A andlise de conteudo pode-se inicialmente proceder a analise semantica (do

vocabulario usado) e proceder depois a anélise do conteudo, isto é, das ideias

contidas nos vérios instrumentos de comunicacao. Ha técnicas de analise de

carater quantitativo e de carater qualitativo na anélise de contetdo. (Giffoni,
2006, pag.395)

Como forma de sistematizar os procedimentos metodoldgicos e as etapas da
andlise de dados, organizamos o quadro abaixo que indica o caminho percorrido na

primeira fase.
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Quadro 4 - Primeira fase da pesquisa

Populacao Instrumento de Andlise das informacdes
coleta de dados

54 pessoas a Formulario Transcricdo das entrevistas gravadas
espera para em audio, organizacdo dos dados
transplante renal. transcritos na plataforma de pesquisa

formulario no google docs,

Identificacdo das categorias para
analise, codificacdo e padronizacdo das
respostas, tabulacdo e construcdo de
graficos e tabelas e o cruzamento de
dados.

Para o desenvolvimento desta investigacdo, consideramos a Resolucdo n° 196,
de 10 de outubro de 1996, que dispde sobre as Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisa com Seres Humanos, publicada pelo Conselho
Nacional de Saude. No més de marco de 2015, foi concedido parecer favoravel do
Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade Catolica PUC-SP- sob o
namero 981.436.

Na pesquisa, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, foi obtido em
duas vias, uma destinada ao informante e outra & pesquisadora (em anexo). No
documento, consta explicitamente os objetivos, método e possiveis beneficios do
estudo, bem como as formas de contato com a instituicdo de origem - PUC/SP - sendo
assegurada a livre participacdo, sem que nenhuma influéncia incorresse no

tratamento a que o0s sujeitos vinham se submetendo.

A segunda etapa da pesquisa foi realizada no més de janeiro de 2016, através
de entrevista semiestruturada, com perguntas abertas a profissionais que atuam em
hospitais publicos de transplante renal e clinicas de hemodidlise.

As entrevistas podem ser padronizadas, estruturadas ou semiestruturada,

guando o pesquisador apenas coloca alguns tépicos para o pesquisado
expressar o que pensa sobre eles. (Giffoni, 2006, pg.392)
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Como forma de sistematizar os procedimentos metodoldgicos e as etapas da

andlise de dados construimos os quadros 5 e 6 que indicam o caminho percorrido na

segunda e terceira fases da pesquisa.

Quadro 5 - Segunda fase da pesquisa

médicos e 01 enfermeira.

Populacéo Instrumento de coleta de Analise das informacdes
dados
03 assistentes sociais, 02 Entrevista Transcricdo das entrevistas

semiestruturada

gravadas em audio e on
line, identificagdo das
categorias para analise,
agrupamento das
respostas conforme tipo de
informacéao coletada,
vinculadas aos resultados
obtidos.

Através das entrevistas foi

possivel

verificar

o0 papel profissional

desempenhado, a corresponsabilidade das equipes de saude no preparo do doente

para a cirurgia de transplante renal, e a melhoria no processo de comunicagao entre

as equipes de salde e as pessoas que esperam por transplante renal.

A terceira etapa da pesquisa foi realizada no més de fevereiro de 2016, através

de entrevista com perguntas abertas as familias das pessoas com insuficiéncia renal

cronica a espera para transplante, no intuito de verificar as dificuldades enfrentadas

no dia-a-dia do enfermo e do cuidador.

Quadro 6 - Terceira fase da pesquisa

semiestruturada

Populacéo Instrumento de coleta de Analise das informacgbes
dados
03 familias Entrevista Transcricdo das entrevistas

gravadas em audio,
identificacdo das categorias
para analise, agrupamento
das respostas conforme tipo
de informacdo coletada,
vinculadas aos resultados
obtidos.
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3.2 Analise e Interpretacao das Informagdes

Para a analise e interpretacdo dos dados e contetdo tivemos a preocupacao
em nao privilegiar apenas os resultados em si mesmos, mas evidenciar a
compreensao dos vinculos indissociaveis das acfes particulares com o contexto

social em que estas acoes se déo.

A andlise dos dados € um desafio presente no campo das pesquisas quanti-
qualitativas porque requer do pesquisador superar 0S esguemas interpretativos
formais ou funcionalistas buscando teorias capazes de expressar conteddos
intrinsecamente conflitivos, desvelando eixos fundamentais como: condi¢cdo sdcio-
econbmica, grau de escolaridade, dependéncia de beneficios assistenciais e
previdenciarios, frequéncia nos atendimentos com as equipe de saude, a construcao

de vinculos, qualidade das informacdes recebidas das equipes de saude.

Aliado a estas preocupacdes, buscamos manter a fidedignidade as
significacdes contidas no material coletado conciliada as teorias e conceitos com 0s
dados recolhidos no campo de pesquisa. O quadro 7 propde a descricdo da andlise

da pesquisa.

Quadro 7 - Descricao da andlise da pesquisa

Etapas Acdes

1° etapa- pré analise Leitura do objeto e objetivo da investigacgéo.

Construcdo de indicadores para andlise de registro e
andlise de conteido como: leitura material transcrito
unidades de registro, palavra-chave e frases.

2° etapa: exploragdo do | Confeccdo de graficos para elaboracdo de indicadores,
material desmembramento dos dados qualitativos e quantitativos
em unidades categorias. Tratamento de dados coletados
do programa excel para agrupamento por categorias para
posterior andlise.

3° etapa: Tratamento e | Interpretacdo dos dados quanti-qualitativo com vieses de
interpretacdo dos dados respostas, através da elaboracdo de graficos para
mensuracdo de resultados. Estabelecimento da correlacdo
das respostas que norteiam a pesquisa em uma
perspectiva de significacdes com inferéncias numéricas.
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A metodologia proposta considera tanto a subjetividade das informagdes
guanto a objetividade dos fatores envolvidos no problema em estudo. Importante
destacar que as questdes norteadoras elaboradas objetivaram permitir aos
participantes, abordar livremente o tema proposto, captar a percepcdo de suas

convicgles através de suas narrativas.

Por este pensar metodoldgico foi possivel maior aproximacéo a realidade dos
entrevistados, melhor compreensao do conteido bem como de sua dimenséo politica,

suas acoes e expectativas como sujeitos sociais.

3.3 Primeira Etapa: Entrevistas com pessoas portadoras de insuficiéncia

renal cronica em espera para transplante renal.

a) Caracterizacao dos participantes:

Como observado nos gréficos 14, 15, 16 e 17 a populacdo da amostra
selecionada, do estudo é composto por 54% do sexo masculino e 46% do sexo
feminino, com os maiores indices nas faixas etarias de 30 a 59 anos de idade,
considerado de maior capacidade de produtividade humana, predominando o estado
civil entre solteiros e casados. O grau de escolaridade corresponde que 44% possui
ensino fundamental incompleto, 22,2% ensino meédio completo e 15% ensino

fundamental completo.
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Gréfico 14 - Distribuicdo da populagdo por sexo

B Masculino

B Feminino

Gréfico 15 - Distribuicao faixa-etaria

M entre 50 e 59 anos
m entre 30 e 39 anos
W entre 60 e 69 anos
W entre 40 e 49 anos
M até 29 anos

M acima de 70 anos

Gréafico 16 - Estado Civil

H Casado

M Solteiro

M Amasiado

= Vidvo

M Separado/divorciado
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Grafico 17 - Grau de Escolaridade

B Ensino fundamental incompleto
M Ensino fundamental completo
M Ensino médio completo

% Ensino médio incompleto

M Ensino superior incompleto

H Ensino superior completo

B N3ao alfabetizado

No grafico 18 — Faixa de renda per capta indica que 88% da populacéo tem
renda mensal até dois salarios minimos e metade apresenta renda inferior a um salario
minimo mensal. O gréfico 19 - Origem da renda mostra que 41% dos entrevistados
encontram-se em situacdo previdenciaria de aposentadoria por invalidez, 20% em
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), 15% em auxilio doenca e 11% estdo sem
renda. Trata-se de uma populacdo bastante significativa que necessita de atencao

especifica para atendimento de sua saude.

Gréfico 18 - Faixa de renda per capta

M menos de um salario minimo
Hentrele2SL
mentre2e3SL

W acimade3SL
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Gréfico 19 - Origem da renda

B Aposentado invalidez

mBPC

™ Auxilio doenga

= Sem renda

B Aposentado por tempo servigo ou

idade

B Autébnomo

Sobre as atividades que os enfermos desenvolvem no dia-a-dia, observamos
no grafico 20, que 44,40% exercem trabalhos domésticos, 26% estdo ociosos e 11%
mantem-se no trabalho informal. No grafico 21 — Curso de capacitagdo, quando
guestionados sobre o interesse em realizar cursos de capacitagdo profissional 39%
mostraram-se interessados em cursos e 29% nao tém interesse, enquanto que 15%

gostariam de cursar a faculdade.

Gréafico 20 - Atividades dia-a-dia

m Servico domestico

M Ocioso

B Trabalho informal

1 Atividade fisica

B Redes Sociais

B Ativo no mercado de trabalho

H trabalho voluntario
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Gréfico 21 - Curso de capacitacao

M curso profissionalizante
M ndo quer fazer cursos
m faculdade

= culinaria

M curso tecnico

M cuidadora

Consideramos alto o indice de pessoas que ndo tém interesse na realizacao de
cursos; isto pode denotar baixa expectativa de vida ou mesmo de melhoria de vida,
fator que também pode influenciar na motivacdo para o enfrentamento do proprio

tratamento.

b) Transplante renal

Conforme grafico 22 — Informacgéo sobre transplante renal e no grafico 23 -
Informacdo sobre cirurgia de transplante renal, constatamos que 65% dos
entrevistados possuem algum nivel de informacdo sobre o transplante renal e que

35% nédo possuem essa informacgéao.

Graéfico 22 - Informacao sobre transplante renal

B Sim

m Nao
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Gréfico 23 - Informacgéo sobre cirurgia de transplante renal

H Nao

B Sim

No grafico 23- Quando questionados sobre o processo cirlrgico para
transplante renal 74% afirmam n&o ter informacdo, enquanto que 26% declaram
possuir informacdo. Estes dados sdo surpreendentes; denotam a falta de
compreensao dos profissionais que operam 0s servicos e acompanham os doentes,
sobre a importancia do conhecimento nos cuidados no pré e poés transplante.
Pensamos que maior compreenséo sobre o processo de transplante pode contribuir

para maior disposicéo e para a melhoria das condi¢cfes de saude do doente.

O gréfico 24 - Informacédo sobre campanha de doagéo de 6rgéos, constatamos
que 78% dos participantes ndo tém conhecimento das campanhas de doacdo de
6rgdos no Brasil e que 22,2% ndo as possuem. E possivel pensar que a propria

doenca possa afastar o doente de informacdes sobre sua situacao.
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Gréfico 24 - Informacgéo sobre campanha de doacédo de 6rgaos

H Nao

B Sim

Gréfico 25 - Local em que recebeu informacao sobre transplante renal

M Hospital
H Clinica

m Nao Recebeu

Como indica o grafico 25 - Local em que recebeu informacédo, 48% dos
entrevistados responderam que receberam informacdes sobre o transplante renal em
hospitais nos quais estdo inscritos para cirurgia de transplante, 37% na clinica que
realizam o tratamento de hemodialise e 15% relatam que ndo receberam informagéo

sobre o transplante renal.

No entanto como indica grafico 26 - Mediante informagdes sente-se preparado
para a cirurgia de transplante renal, observamos que 72% dos entrevistados sentem-
se preparados para a cirurgia, enguanto que 28% nao estao preparados para a cirurgia
de transplante renal.
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Grafico 26 - Mediante informacdes sente-se preparado para cirurgia de
transplante renal

B Sim

® Nao

Grafico 27 - Funcionamento lista de espera para transplante renal

H Nao
M Parcialmente

mSim

O gréafico 27- Funcionamento da lista de espera para transplante renal, aponta
gue 67% dos respondentes ndo tém informacgdes sobre o funcionamento da lista de
espera para transplante renal enquanto que 29% tém informacgdes parciais.
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O gréfico 28 — trata das informagfes para se manter em lista de espera para
transplante renal; com situacédo ativa, 56% dos entrevistados nao tem informacdes e
44% tem informacgdes. Neste sentindo apontando que os niveis de informacdes sobre
‘transplante renal’ sdo dispersas.

Grafico 28 - Possui informacgéo para se manter em lista de espera para
transplante renal

B N3o possui

M Possui informagoes

Gréfico 29 - O que realiza para se manter apto quando chamado para cirurgia
de transplante

M realiza dieta

H N3ao realiza cuidados

Questionados sobre o que realizam para se manter aptos quando chamados
para a cirurgia de transplante renal grafico 29 - 72% afirmam que realizam dieta

alimentar e 28% que néo realizam quaisquer cuidados preparatorios.
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No grafico 30 — Sentimento quando falta informacédo, 70% dos participantes

sentem-se desprotegidos pela auséncia informacgdes e 26% procuram informacdes.

Graéfico 30 - Qual sentimento quando falta informacao

B Desprotegido
M busco informagdo
M ndo falta informagdo

1 possui informagdo

Gréfico 31 - Davida em relagdo ao transplante renal

M pré e pods transplante
M ndo tem

M Hepatite C

Quanto as davidas em relacdo ao transplante renal o grafico 31 mostra que
59% dos respondentes tem duvidas no pré e pos transplante e 39% nao tem davidas.
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Grafico 32 - Local que busca informacéo sobre transplante renal

m Nao

M Internet

® Na clinica
Hospital

M Internet/livro

Observamos no gréafico 32- Local que busca informacao sobre transplante renal
que 59% dos entrevistados ndo buscam informagdes sobre o transplante renal, 26%
buscam informacdes pela Internet, enquanto que 9% na clinica que realiza tratamento

de hemodialise.

Grafico 33 - Melhoria na compreensao do processo de transplante renal

m Divulgacdo / Palestras /material
informativo

M Contato com a
Equipe/médica/multiprofissional

u livros de orientagdao

Leis melhores e mais claras

No grafico 33 — Melhoria na compreensdo do processo de transplante renal,
50% dos entrevistados acreditam que palestras, divulgacdo e material informativo
contribuem para melhor compreensdo do processo de transplante renal, 37%
acreditam que contato com a equipe de transplante podera contribuir para que

compreendam a temética e 11% sugerem livros de orientacao.
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No grafico 34 — Tempo em lista de espera para transplante renal, 57% dos
participantes estdo até 5 anos em espera para transplante, 26% estdo de 6 a 10 anos

e 13% encontram-se de 10 a 15 anos em espera para transplante.

Grafico 34 - Tempo em lista de espera para transplante renal

M até 5 anos
mde 6a10anos
mde 10 a 15 anos

mais de 15 anos

Grafico 35 - Contato com a equipe de transplante renal
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Ndo tem contato Psicologa/equipe Assistente social Equipe Equipe médica

medica médica/Enfermagem

Neste grafico 35 — Contato com a equipe de transplante, 62,96% dos
participantes relatam n&o ter contato com a equipe transplantadora e 29,63% afirmam

manter contato somente com a equipe médica.
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Quando interrogados sobre a frequéncia nos atendimentos junto a equipe
transplantadora - gréfico 36 - 51,85% dos participantes relatam néo ter atendimento
com a equipe de transplante, 14,81% tem esse contato uma vez ao ano, 11,11% duas
vezes ao ano, 9,26% quatro vezes ao ano, e 7,41 um unico contato. Este fato indica
que a auséncia ou baixa frequéncia com a equipe de transplante pode criar lacunas
no processo de comunicacao e de preparo.

Grafico 36 - Frequéncia nos atendimentos com a equipe de transplante renal
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Grafico 37 - Sentimento pela espera da cirurgia de transplante renal
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No gréfico 37 — Sentimento em relacdo a espera pela cirurgia de transplante
renal, 33,33% dos entrevistados manifesta a dor da expectativa para ser chamado
para a cirurgia de transplante, 25,93% sentem-se ansiosos, 7,5% expressam-se
angustiados, esperanc¢osos e 5,5% desprotegidos e tristes.
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Gréfico 38 - Significado do transplante renal
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Em relacdo ao significado do transplante renal como indica grafico 38 - 48,15%
dos participantes acreditam ter melhoria na qualidade de vida quando transplantados,

24% supBem ser uma conquista e 9,5% tem esperanca em serem transplantados.

Grafico 39 - Atendimento das equipes médicas e de enfermagem
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Os atendimentos das equipes médicas e de enfermagem, conforme gréafico 39
- 55,56% dos entrevistados afirmam ndo ter contato com as equipes médicas e de
enfermagem, 38,89% consideram ter boa orientacdo da equipe e 1,8% nédo tem
informacdes. Esses dados também revelam que se ndo ha regularidade nos
atendimentos ndo ha informagdo recebida e o processo de tratamento fica
comprometido.
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No gréfico 40 — Atendimento das equipes multiprofissionais — 81,4% dos

participantes relatam nao ter contato com a equipe multiprofissional e somente 3,7%

mantem contato com a nutricdo, servi¢o social e psicologia.

Gréfico 40 - Atendimento das equipes multiprofissionais (nutri¢cdo, psicologia e

servico social)
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Gréfico 41 - Atendimento do Servigo Social no hospital transplantador
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No grafico 41 — Atendimento do Servigco Social no hospital transplantador,

observamos que 92% dos participantes ndo tem contato com servigo social do hospital

de transplante. Os resultados sugerem que as auséncias nos atendimentos sociais

podem estar relacionadas somente para verificar as condic¢des clinicas do doente para

que entre em lista de transplante. Nao ha legislacdo para compor equipe

7

multiprofissional em hospitais transplantadores; muitas vezes € requisitado o

profissional assistente social que compde outra equipe de saude do hospital.
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c) Doenca renal cronica

No gréafico 42 — Causa da doenca renal crénica, observamos que 46,30% dos
participantes tem como causa da doenca renal crbnica, a Hipertensao Arterial
Sistémica (HAS), 14,81% nefrite, 11,11% rim policistico e 9,26% diabetes mellitus

acompanhado de hipertenséo arterial sistémica.

Grafico 42 - Causa da doenca renal cronica
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A doenca renal crénica € considerada atualmente um problema de saude
publica com niveis de incidéncia e prevaléncia crescentes, associados ao progresso
do envelhecimento da populacdo, niveis elevados de casos novos da hipertenséao
arterial e do diabetes mellitus. Esses dados por si s6 sédo alarmantes, no entanto, séo
somados a auséncia de acfes na area de prevencao e detec¢do precoce da patologia.
Uma alternativa efetiva € deteccéo precoce da doenca de base e programas de
prevencdo através da integracdo de centros primarios de salde com centros

nefrolégicos.
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Gréfico 43 - Local em que recebeu diagnostico da doenca renal
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O gréfico 43 - Local em que recebeu diagndstico da doenca renal cronica,
mostra que 76% dos entrevistados receberam o diagnéstico da doenca renal crénica
em Hospitais Publicos,13% em Unidade Basica de Saude (UBS) e 7,4% em hospitais

privados.

Grafico 44 - Local que receberam informacdes e orientacdes sobre a doenca
renal crénica
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As informac0es e orientacfes sobre a doenca renal crénica (grafico 44) foram
prestadas 61% em hospitais publicos, 20% na clinica de hemodialise e 9% em
hospitais privados. Ou seja, o atendimento publico continua a ser prioridade para esta
populacéo.
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O gréfico 45 — Dificuldade em compreender a doenca renal crébnica — mostra
gque 69% nao tem dificuldade para compreender as informagdes e orientacdes sobre
o tratamento, 13% tem dificuldade em compreender a dieta nutricional e 11% em

aceitar o tratamento.

Gréfico 45 - Dificuldade para compreender a doenca renal crénica
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Grafico 46 - Significado da doenca renal crénica
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Como aponta o grafico 46 — Significado da doenca renal crénica, 50% dos
entrevistados referem-se a doenca como devastadora em suas vidas, 7,4% relatam o

sofrimento fisico e mudancas no projeto de vida.

A trajetoria do renal cronico € atravessada por uma série de perdas iniciando-
se no diagnéstico indo até a possivel cirurgia de transplante renal; este caminho
evidéncia toda a problemética pessoal, familiar e social.
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O gréfico 47 — Mudancga no cotidiano - mostra que as mudancas mais radicais
concentram-se no trabalho e no lazer; indica que 39% dos entrevistados relatam ter
sofrido mudanca na capacidade laborativa, 19% na dieta alimentar, dores fisicas e
13% mudancas psicologicas. Todos esses dados estdo associados a uma série de
mudancas que o renal crénico sofre em sua vida: limitagBes fisicas impostas pelo
longo periodo de tratamento, mudancas psicoldgicas e sociais e como consequéncia

mudancas estruturais significativas no cotidiano.

Grafico 47 - Mudanca no cotidiano
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Gréafico 48 - Dificuldades enfrentadas no dia-a-dia
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Conforme o gréafico 48, as dificuldades mais constantes sdo de alimentacéo,
dieta hidrica e cuidados com a fistula arteriovenosa, o transporte para a clinica de
hemodialise, incluindo transporte publico, remoc¢édo social, e Atende - Servico de

Atendimento Especial. Ambos séo servicos da prefeitura do municipio de S&o Paulo
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Gréfico 49 - Apoio para enfrentar a doencga renal cronica
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No grafico 49 — Apoio para enfrentar a doenca renal crénica, 55% dos
participantes encontram apoio na familia para enfrentar o tratamento da hemodialise,
22% encontram apoio na religido e 8% nas relacbes de amizade. Mais da metade,

portanto, contam com a familia em seu processo de tratamento.

Gréfico 50 - Reacgédo da familia diante do tratamento da hemodialise
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Como indica gréfico 50 - A maioria das pessoas (85%) afirmam ter apoio familiar

e 15% relatam o abandono familiar e o desespero pela sua condi¢cao
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Gréfico 51 - Contribuicdo para facilitar o acesso aos servigos publicos
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Como indica grafico no gréafico 51 — Contribuicdo para facilitar o acesso aos
servigos publicos, 30% dos entrevistados solicitam o aumento de médicos para que o
servico consiga maior agilidade nos atendimentos, 28% relatam que a prioridade ao
renal crénico poderia facilitar 0 acesso aos servicos publicos e 24% declaram que a
realizacdo de exames e a viabilizacdo de transporte para pacientes ambulatorial

auxiliam no acesso aos servi¢os publicos.

Grafico 52 - Avaliacdo das equipes médicas e de enfermagem
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Na figura do Grafico 52, verificamos que 89% dos entrevistados afirmam
receber bom ou étimo atendimento através das equipes médicas e de enfermagem e
somente 9,3% atribuem uma avaliagcdo regular. Isto pode ser considerado muito
positivo e influenciar na confianca e seguranca dos doentes, para a realizacdo do
tratamento.
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Gréfico 53 - Atendimento equipe multiprofissional em unidade de hemodialise
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Assim como a avaliacdo das equipes médicas e de enfermagem, a equipe
multiprofissional também recebe boa avaliacdo (61% entre bom e 6timo); 30%
solicitam atendimento psicoldégico com mais frequéncia e 18% qualificam como 6timo

os atendimentos. (Grafico 53)

Gréfico 54 - Avaliacdo do Servico Social em unidade de hemodiélise
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No gréafico 54 -O Servigo Social também é muito bem avaliado nas unidades de
hemodialise; 98% dos participantes consideram o trabalho do servico social bem
realizado com informacg6es importantes, esclarecimentos e orientacdes referentes aos

direitos sociais.
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Gréfico 55 - Contribuicdo melhoria de vida atual
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Neste Gréfico verificamos que 66% dos respondentes afirmam que o
transplante renal pode contribuir para melhoria de vida, 20% esperam reconquistar a
saude e 10% pensam que com o transplante poderéo voltar a exercer atividades
laborais. E alta a expectativa de superacéo da doenca através do transplante e é essa

esperanca que move o0s doentes a se encorajarem para realizar a cirurgia.

3.4 Segunda Etapa: Entrevistas com profissionais que atuam em hospitais de

transplante renal e clinicas de hemodialise no municipio de Sao Paulo.

As entrevistas com os profissionais da area da saude foram realizadas através
de questionario com perguntas abertas e com a garantia de confidencialidade aos
participantes. Contamos com seis participantes sendo: dois médicos e uma assistente
social que atuam em hospitais publicos de transplante renal, duas assistentes sociais

e uma enfermeira dos centros de tratamento hemodialitico.

Por questbes profissionais cinco participantes da pesquisa solicitaram a
confidencialidade da identidade; desta maneira, os profissionais serdo mencionados

na seguinte forma:
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Médico (1) equipe de transplante renal em hospital publico,
Assistente social (1) equipe de transplante renal em hospital pablico,
Assistente social (2) - clinica de hemodialise,

Assistente social (3) - clinica de hemodialise,

Enfermeira (1) - clinica de hemodialise.

As questdes das entrevistas referiam-se ao papel desempenhado pelos
profissionais com as pessoas em espera para transplante renal; a corresponsabilidade
entre equipe de transplante e a equipe de saude das clinicas de hemodialise quanto
ao preparo do enfermo; como visualizam a necessidade de melhoria de comunicacao
das respectivas equipes para possibilitar melhor adesado do doente ao processo de

transplante.

A preparacdo do material se fez pela edicdo das entrevistas transcritas em
audio e on line, com recorte dos principais aspectos relacionados ao tema. O material

encontra-se na analise da pesquisa e na integra em anexo.

As transcricdes das entrevistas foram submetidas ao método de analise de
conteudo que possibilita uma descricéo e interpretacdo dos discursos, para posterior

articulacdo aos demais componentes de anélise da pesquisa.

Bardin (2006) refere-se a analise de contedo como:

(...) um conjunto de técnicas de analise das comunicagfes, que utiliza

procedimentos sisteméticos e objectivos de descricdo do conteldo das

mensagens. ... A intengdo da andlise de conteddo é a inferéncia de
conhecimentos relativos as condi¢Bes de producédo (ou eventualmente, de

recepc¢ao), inferéncia esta que recorre a indicadores (p.38)

Por este pensar metodoldgico a analise da pesquisa desenvolveu-se com a
leitura do material transcrito, seguido do estudo para estabelecimento de categorias
tematicas, e correlacionadas aos resultados obtidos dos entrevistados que se

encontram em espera para transplante renal.
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3.5 Terceira Etapa: Entrevistas com familias das pessoas portadoras de

insuficiéncia renal cronica em espera para transplante renal.

A Ultima etapa das entrevistas foi realizada com trés familiares dos portadores
de insuficiéncia renal crbnica, através de um questionario com perguntas abertas e a
garantia de confidencialidade dos participantes. As questbes que conduziram as
entrevistas estavam relacionadas as dificuldades enfrentadas no dia-a-dia do

enfermo, do seu cuidador e de como buscam apoio para enfrenta-las.

As entrevistas foram editadas e transcritas com recorte dos principais aspectos
relacionados ao tema. O material encontra-se na anélise da pesquisa e na integra no

anexo.

O método de andlise destas entrevistas seguiu a mesma orientacdo das

entrevistas com os profissionais.

3.6 Analise da pesquisa

Inicialmente é importante esclarecer que todos os participantes se encontravam
em situacdo de status (situacdo) ativo na lista de espera para transplante renal em

Hospital Publico no municipio de Sao Paulo.

Com 7,4% a mais, verificamos que a maioria dos entrevistados € do sexo
masculino, a maioria esta agrupada nas faixas etarias entre 30 a 59 anos de idade,
consideradas de maior capacidade produtiva para o mercado de trabalho bem como
para outras atividades do cotidiano. Constatamos um baixo nivel de escolaridade dos

entrevistados, em sua maioria possuindo o ensino fundamental incompleto.

Os entrevistados (88%) possuem renda per capita de até dois salarios minimos,
sendo 44% com menos de 1 salario minimo e em grande parte dependentes da

previdéncia social e de beneficios assisténcias.
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A tabela abaixo refere-se a frequéncia aos atendimentos dos sujeitos com as
diferentes equipes de transplante renal que atuam em hospitais publicos no municipio
de Sao Paulo. Estas equipes sdo formadas por profissionais da area meédica,

enfermagem, servigo social, nutricdo e psicologia.

O atendimento dos diversos profissionais as pessoas portadoras de
insuficiéncia renal tem como objetivo orientar 0s sujeitos sobre 0 processo de cirurgia
de transplante renal, envolvendo-as nas questdes clinicas, psiquicas, nutricionais e

sociais.

Tabela 2 - Frequéncia nos atendimentos com as equipes de saude e qualidade da
informacéo recebida

Boa Falta  Informacbes
orientacdo informacdo parciais Otimo Razoavel| Total

1 vez por ano 6 6
2 vezes ao

ano 5 1 6
4 vezes ao

ano 2 1 1 1 5
cada 2 anos 1 1
Nao tem

contato 6 30 36
Total 20 31 1 1 1 54

Do universo de cinquenta e quatro entrevistados, 66,67% n&o tem contato com
as equipes de transplante renal como: médico, enfermeiro, assistente social, psicélogo
e nutricionista, enquanto que apenas 33,33% visitam a equipe médica de transplante

pelo menos 1 veze ao ano.

A frequéncia do contato com a equipe médica favorece maior retencdo de
informacgOes sobre o transplante. 59,25% dos entrevistados relatam ndo possuir
informagédo ou possuem informacéo parcial sobre o transplante, 93,75% né&o tem

contato com a equipe médica.
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Ja os que afirmaram possuir razoavel, boa ou o6tima informacédo sobre o
transplante (40,74% dos entrevistados) 72,72% possuem visita regular da equipe
meédica. Este resultado indica que a dificuldade de retencédo de informacfes esta
relacionada a falta de frequéncia aos atendimentos com as equipes de saude

provocando uma lacuna no processo de comunicacao e do tratamento como um todo.

O médico Dr. José Osmar Medina Pestana, diretor e coordenador da equipe de
transplante do Hospital do Rim e Hipertensdo, um dos maiores hospitais
transplantador de Rim no Brasil, ressalta:

“O médico que cuida do paciente na dialise & o responsavel por fazer uma
avaliacdo inicial sobre a possibilidade de transplante de cada paciente.
Depois o0 paciente é encaminhado para a equipe de transplante que faz as
avaliagbes subsequentes, e orienta sobre os riscos e beneficios do

transplante. Este processo ja esta bem sedimentado no Brasil e as duas

equipes quase sempre trabalham em harmonia”.

O Brasil tem atualmente, um dos maiores programas de transplante de rim do
mundo. Desde 1983, Dr. José Osmar Medina Pestana coordena este programa que é
ligado a Universidade Federal de Sdo Paulo - Unifesp/ Escola Paulista de Medicina -

EPM - Hospital do Rim e Hipertens&o na cidade de S&o Paulo.

O depoimento do Dr. Medina demonstra uma visdo macro do coordenador de
equipe de transplante, que tem como objetivo planejar, executar, supervisionar e

avaliar a equipe de transplante.

Estas informacdes fornecidas pelo coordenador de equipe do Hospital do Rim

e Hipertensdo corroboram com a entrevista do médico (1) que atua na equipe de
transplante em hospital publico no municipio de Sdo Paulo, que enfatiza:

“Voltado para o campo social na parte de estudo do pré-transplante, inter-

transplante e pés transplante o médico nao verifica nada do ponto de vista

social. O que observamos na maioria dos pacientes antes de transplantar é

no processo de evolucdo do inter-transplante e pds transplante”. (Médico 1)
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A assistente social (2) que atua em clinica de hemodialise menciona:

O paciente por diversas vezes chega geralmente dos ambulatérios de
transplante para as clinicas de dialise com mais perguntas do que quando
foram. Pelo que observo penso que o foco é no procedimento e no pds-
operatdrio, ndo é incomum nao ver resquicios de atendimento de uma equipe,
o paciente e familiar ndo é visto de maneira integral. Infelizmente ndo temos
interacdo com paciente quando ele vai para o transplante, tanto que o
perdemos neste processo, muitas vezes nem sabemos como se deu o

processo.

Os dados da pesquisa revelam que as pessoas em espera para transplante nao
possuem informagdes fundamentais como o funcionamento de lista de espera para
transplante e acreditam que a lista de espera é por ordem de chegada ou critérios
socioeconbémicos; similarmente, as informacées mais complexas como a cirurgia de

transplante renal carecem de maiores explicagdes.

Observamos entre as equipes de transplantes e pessoas a espera por
transplante que os atendimentos com os profissionais ndo ocorrem com frequéncia e
regularidade. No entanto quando este atendimento acontece o foco consiste em
verificar as condi¢bes clinicas dos enfermos para que possam ingressar ou

permanecer em lista de espera para transplante.

Estes obstaculos ocasionam inseguranca, ansiedade e certa ambiguidade
entre 0 medo e o desejo de realizar uma cirurgia de transplante. Suscita crencas e
lendas sobre o processo burocratico e a classificacdo em lista de espera, coloca em
davida se a lista de espera por transplante renal se da por compatibilidade tecidual

(HLA) ou indicacéo aleatoéria.

Estes fatos merecem atencao dos profissionais de saude que atuam tanto nos
centros de transplantes quanto nas clinicas de hemodialises. E necessario
proporcionar e regulamentar um processo de comunicagcdo que resulte na
compreensao das orientagdes referentes a tematica ‘transplante renal’ por parte dos

doentes e dos familiares para que a informacao substitua “crencas e lendas”.
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Na esteira de relatos profissionais, a assistente social (1) que atua na equipe
de transplante de hospital publico no municipio de S&o Paulo retrata:
Hoje, quando recebemos os pacientes encaminhados pelas clinicas de dialise
para avaliagé@o de transplante renal, raramente conversamos com o0s colegas
gue estdo nas clinicas. Percebemos que muitas situacdes apresentadas
pelos pacientes na primeira entrevista poderiam ser acolhidas no servico de
origem, simplesmente pela possibilidade do acompanhamento do caso, pois
eles frequentam o servico 3 vezes por semana facilitando a intervencéo e

acompanhamento.

Por este angulo € percebida a dificuldade no processo de comunicacdo de
ambas as equipes ressaltando a importancia de empoderar os profissionais
envolvidos para fornecer informagfes necessarias com maior frequéncia, regularidade
monitoramento e desencadear os vinculos necessérios para confiabilidade e maior

seguranca no tratamento.

Como ja mencionamos, a legislacdo do Sistema Nacional de Transplante revela
que as equipes multiprofissionais (Servigco Social, Psicologia, Nutricdo) n&o integram
norma juridica como exigéncia para o credenciamento das equipes transplantadoras,
a exemplo da RDC 154 da Anvisa, que agrega as equipes multiprofissionais como

integrantes das equipes de saude em unidades de hemodialise.

E significativo mencionar a importdncia da atuacdo de equipes

multiprofissionais nesta area como relata o médico (1):

Atualmente isto € muito nitido, eu acho que o trabalho social nesta fase de
estudo e dar as informacdes ao médico, é muito importante, é vital para boa

evolucao do paciente.

O que vejo atualmente, onde eu trabalho é que ndo ha muito desta
preocupac¢do, mais é a preocupacdo em fornecer o remédio ao paciente,
fornecer condicao de locomocao até a unidade, porque no comego dos pés
transplante o paciente tem que ser visto, semanalmente, quinzenalmente,
mensalmente, trimestral, semestral e anual. H4 muito mais preocupagao com

as medicacdes de alto e custo, do que verificar o antes de comecar estudo.

Ha mais de vinte anos atrds quando estava em formacdo na fase de
residéncia, acompanhamos o transplante renal do hospital das clinicas, o

chefe da equipe era o professor Emil Sabbaga, que passava visita com varios
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componentes da equipe, inclusive assistente social, psicologo, nutricionista,
enfermeira, todos os médicos que fossem envolvidos, inclusive farmacéutico.

E a assistente social, ia na casa do paciente inclusive. Tinha paciente que
para chegar no HC, tinham que pegar pelo menos trés” cipds”, e nestes casos
ele nado transplantava. Ele ndo transplantava porque sabia que néo ia ter boa
evolucéo.

Existia pacientes que a assistente social descrevia que a residéncia chegava
proximo do nada, tinha que ir a pé, chegava no barraco onde morava, era
uma casa de terra batida, que coabitava criacdo de galinha, porcos. Entdo
com este tipo de informacédo que ele tinha no pré-transplante, ndo colocava

estas pacientes na fila de espera e muito menos usava doador vivo.

E nds sabiamos que estes pacientes iam para outros centros que ndo tinham
esta perspectiva de estudo, eles transplantavam e acabavam falecendo de
infeccdes de germes oportunistas, germes raros. O arcabouc¢o ndo sé familiar
mais do ponto de vista social, onde ele reside, como faz para chegar no
hospital, tudo isso séo fatores, que no meu entendimento evoluem para o
sucesso ou insucesso do procedimento em si. O professor Emil, achava que
para se transplantar um paciente gastava-se muito dinheiro da sociedade, era
um procedimento custoso, medicacdes eram caras, precisava trabalhar com
uma margem de sucesso, e dar para o paciente uma possibilidade de

transplantar e morrer de infeccdo ele achava que néo era coerente.

Hoje em dia no hospital que trabalho, os pacientes tém muita infec¢éo no pré-
transplante e pos-transplante, de qualquer origem de fungos, bactérias, de
virus, verminoses, e que sdo coisas que vao ocorrer no imunossuprimido.
Vemos muitos virus atualmente que compromete a vida do préprio enxerto

renal e sobretudo coloca em risco a vida do paciente.

Acho muito sério esta parte social, porque vocé acaba desenvolvendo
procedimentos de altissimo custo com medicagdes caras, sofisticadas e que

de repente vai ser uma luta ingl6ria.

Vocé vai transplantar um paciente que deposita todas as fichas em cima
deste procedimento, mais ele ndo tem condicdo social, de moradia,
alimentacdo, transporte. Quer dizer nds estamos no final da rabeira, estamos
resolvendo medicina de ponta de alta sofisticagdo, mais o individuo esta
morando onde ndo tem saneamento basico. Estamos tratando a doenca e
ndo a pessoa que é um grande problema, estamos lidando com doencgas
epidemiolégicas, como epidemias de mosquitos, quer dizer, € saneamento

coisa voltada para infraestrutura.
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A assistente social (1) que atua na equipe de transplante de hospital publico no
municipio de S&o Paulo destaca o projeto que coordenou entre o servico social do
hospital transplantador e o servi¢co social das clinicas de hemodialise:

Ha alguns anos, se nao estiver enganada, 14 anos, os assistentes sociais
deste hospital que atuavam em nefrologia promoveram encontros com
assistentes sociais das clinicas de dialise visando principalmente a integracéo
e troca de experiéncia entre os mesmos. Naquela época nédo havia a RDC
154 que estabelecia uma equipe minima de profissionais para os Servicos de
didlise e os assistentes sociais eram em menor nimero neste espaco.
Infelizmente os encontros terminaram por falta de publico interessado, mas
sempre acreditei que a idéia era muito boa na medida em que favorecia o
contato dos profissionais de Servico Social. Ndo fomos capazes de manter
um férum de discusséo e o Servi¢o Social foi se consolidando nesse espaco

sdcio ocupacional sem muita critica e delimitagdo do que seria atribui¢céo do

assistente social.

A auséncia ou a insuficiéncia de instrumentos normativos, projetos de
comunicacao, parcerias e legislacbes especificas possibilitam a inclusdo de novos
procedimentos relacionados a fase do pré-transplante, inter-transplante, pdés
transplante e também na captacdo de o6rgdos. Devem ser incluidos como
possibilidades de atuacdo do Servico Social na construgcédo dos recursos didaticos,
como mecanismos facilitadores da compreensao das informacdes, do acolhimento e

esclarecimentos ao doente e sua familia.

A importancia da inclusao do renal crénico em lista de transplante tem como
prerrogativas “o cuidado de si”, da garantia de acesso aos direitos sociais e melhoria

na qualidade vida.

A enfermeira (1) que atua em clinica de hemodialise relata que os enfermos
recebem as primeiras informacgdes sobre transplante renal através da coordenadora

de enfermagem.

“As primeiras informacdes sobre o transplante renal sdo com a enfermeira,
guando o paciente entra em hemodialise jA faz a avaliacdo com a
enfermagem, a parte médica séo questdes clinicas ndo fala de transplante,
neste servico quem fala de transplante renal é a enfermagem. NOs
orientamos o paciente e automaticamente faco todo o processo para ele

entrar na lista de espera.”
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Na entrevista, o médico (1) afirma

O doente chegou na unidade ambulatorial de crénico, dai existe esta
normatizagéo. Todo paciente que adentra a unidade fica automaticamente
ligado ao grupo transplantador, cada unidade distribuida pelo Brasil inteiro
tem os seus grupos transplantadores. E ele nem bem comecou na dialise, ele
ja esta ligado ao grupo, porque isso é norma do Ministério da Saude que
passa por todas as secretarias. Entdo dentro disso é fornecida as
informacdes, soro, sangue do paciente para o grupo transplantador, e as
vezes estas informag8es chegam antes do proprio paciente. Dai o paciente

vai para uma consulta para transplante e entra na fila.

Os diferentes profissionais que atuam nas éareas especificas fornecem
informacdes as pessoas que esperam por transplante renal. Entretanto, a
preocupacdo com as orientacdes se faz através de processo normatizado pela
legislacdo de transplante no Brasil, com o propdsito de que possam ingressar 0 mais
breve possivel em lista de espera para transplante renal. E possivel compreender esta
situacdo quando verificamos preocupacfes em propostas de melhoria das préaticas

em salde.

Assim, produzir salde ndo pode restringir a uma prescri¢ao técnica ou moral
de condutas ou ao tratamento de queixas. O usudario ndo é um passivo
receptor, mas, com sua rede social, um provedor de cuidado. Logo, ao
considerar e valorizar as experiéncias dos individuos, envolvendo-os mais
ativamente no cuidado de si, os servi¢cos de saude ampliam as possibilidades

de producéo de salde. (Pasche et al., 2010, pag.115)

O ingresso em lista de transplante renal é condicdo essencial; no entanto uma
pratica profissional voltada a construcéo do cuidado de si, eleva a formacéo de novos

sujeitos e reciprocamente a novas praticas.

A maior parte da populacédo entrevistada que esta em lista de espera ndo busca
informacao sobre o transplante renal; isto evidencia que a questdo do adoecimento é
tdo intensa que em muitos momentos do tratamento a relacdo de dependéncia com
os profissionais de salde proporcionam a sensacdo de diminuicdo das

responsabilidades pelos doentes, acreditando estarem sob “a guarda” das equipes.
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A auséncia de informagéo e aproximacao das equipes provoca sentimento de
abandono e desprotecéo; por isso, as informacdes ao portador de doenca renal
cronica precisam ser frequentes, pois a assimilacdo das orientacdes é percebida de

maneira unica por cada individuo.

A poténcia da mente aumenta quando é capaz de por si mesma produzir e
encadear internamente multiplas ideias simultdneas. Sob o medo, a poténcia
do corpo e da mente esta enfraquecida sua aptiddo para o multiplo simultaneo
esta substituida pela obsessédo do andénimo, aprisionado numa Unica paixao
em que experimenta sua impoténcia diante de forcas externas. (Chaui, 2011,
pag.168)

A construcao de novas possibilidades de atuacéo na area da saude requer dos
profissionais além de conhecimento técnico, o compartilhamento dos saberes
(tedricos, formais, informais) em uma perspectiva de cooperacdo entre equipe de

saude, renais cronicos e familia.

No desenvolvimento da pesquisa observamos que alguns dos principais fatores
da degradacdo e vulnerabilidade social sdo: a baixa escolaridade, a falta de

qualificacdo profissional e as modificacfes fisicas impostas pela doenca.

A baixa escolaridade e a falta de qualificacdo profissional limitam as

BN

oportunidades a trabalhos compativeis com as condi¢bes fisicas do doente,
impactando a renda familiar de maneira agressiva e resultando no desgaste
emocional. Esta situacao é retrata conforme o entrevistado médico (1) que atua em

equipe de transplante em hospital pablico:

O que observamos na maioria dos pacientes antes de transplantar e no
processo de evolucdo do inter-transplante e pds transplante, € que os
individuos que sédo de uma classe social menor, ficam suscetiveis e um risco
maior de infecgdo. E logo na fase inicial dos pos transplante, € a carga maior
de imunossupressor que este paciente recebe independente da etiologia que
levou a perder o rim. Entdo nesse momento o pico de imunossupressao é
muito grande, sem contar que determinados pacientes tem que tomar uma
imunossupresséao especifica de acordo com o doador. H&4 doadores falecidos
gue ficaram sobre um tempo de isquemia acima de um tempo de 12 e 24
horas, que vai requer uma imunossupressdo mais pesada porque estes
pacientes tém mais chance de rejeitar. Essa medicacdo imunossupressora

cai demais a resisténcia nos pos transplante. E as condi¢des habitacionais
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do paciente, quanto pior maior os riscos de contrair infec¢cdes. Num paciente
imunossuprimido mesmo com boa condicdo social, sua resisténcia
depauperada, suscetiveis a germes oportunistas. Se tiver uma condicao
social ruim” ai é juntar a fome com a vontade de comer”, estes pacientes
pegam infeccbes graves, perdem o enxerto, perdem o transplante, como

perdem a propria vida.

Muitas vezes, vinculamos o sofrimento & dor fisica, mas no caso da pessoa
portadora de doenca renal cronica, ha diferentes angulos do sofrimento como o medo,
a inseguranca e a desesperanca. E importante o reconhecimento do individuo
enquanto cidadao e sujeito do processo e nao apenas como um doente.

“(...) falamos do cuidado em saude como um agir politico, que significa
reconhecer os outros também como singularidades plurais em acdo, como

sujeitos politicos na constru¢do de um mundo comum”. (Stelet et al.,
2011:63).

As préticas do cuidado em saude dirigidas a esta populacdo oscilam entre os
cuidados de caréter legislativo, técnico e medicamentoso, reforcando o modelo
excludente e segregador. A nocdo de saude como direito refor¢ca a importancia de
considerar a especificidade do sujeito, a humanizacdo do tratamento em uma

perspectiva de inclusédo social, no cuidado e na defesa da vida.

Um dos pontos que merece destaque na pesquisa refere-se ao que fazem para
se manter aptos quando chamados para cirurgia de transplante renal. A dieta
alimentar tem impacto significativo no habito alimentar do portador com insuficiéncia
renal e sua familia. Trata-se de dieta alimentar prescrita por nutricionista conforme a
necessidade de cada um, restrita e a ingestdo de alimentos que possuem sédio e
potassio deve ser bastante controlada. O proibido muitas vezes traz consequéncias
para a vida do enfermo, dai a importancia dos esclarecimentos referentes a dieta

nutricional com o enfermo e seus familiares para melhor adequacao da dieta.

Apesar de toda a dificuldade de uma alteragdo drastica na rotina alimentar do
enfermo e da familia, a afirmacé&o por parte dos renais crénicos em aderir a dietas tdo
restritivas pode indicar que o trabalho realizado pela nutricdo e toda equipe de saude

na clinica de hemodiélise tem obtido resultado positivo.

131



Este contexto evidencia a importancia da Politica Nacional de Atencdo ao
Portador de Doenca Renal e a resolucdo RDC 154 de 2004 da Anvisa que estabelece
o Regulamento Técnico para o funcionamento dos Servigos de Dialise e insere o

trabalho das equipes multiprofissionais no atendimento.

O resultado da pesquisa com pessoas que estdo a espera por transplante renal

sugere melhorias no processo de comunicagao:

1. na frequéncia dos atendimentos da equipe de transplante para melhor
compreensao do processo; é necessario mais tempo com esta populacao;
2. narealizacao de palestras, conversas e divulgacao dos meios de comunicagao

e livros de orientagao.

Ambas as profissionais da area do Servico Social que atuam em clinicas de

hemodidlise recomendam:

Assistente social (2)

Penso que para a melhoria de comunicagéo seja normatizada. Que nesta
normatizacéo tenha prioridades como atencdo dos profissionais, plano de
acdo e acompanhamento ostensivo, pois o sucesso do transplante depende

do trabalho integrado de todos os profissionais ndo apenas do saber médico.

Assistente social (3)

O que é um trabalho sem dialogo? O que é um trabalho sem comunicacéo?
N&o consigo entender um trabalho que ndo seja em rede e com comunicacao
clara entre todos. A falta de comunicacdo n&o permite que a agcéo seja de fato
respeitosa com o paciente e/ou seus familiares. Pois sem comunicagdo como
compreender as necessidades reais e as expectativas dos envolvidos? N&o
consigo na realidade visualizar um trabalho sem comunicacgéo, seja qual for
a area de atuacgéo para que haja adesdo de qualquer usuario em qualquer
situacdo para qualquer intervencdo. A comunicacdo precisa estar em
consonancia entre todos. Um bom relacionamento entre as equipes,
possibilita melhorar a construgdo de um plano de trabalho proximo a realidade
do tratamento que o paciente necessita. A fragilidade que o paciente se
encontra € grande e ndo cabe as equipes de saude contribuir ainda mais com
essa fragilidade, ndo permitindo que a comunicacao entre elas ocorra - sem
disputas - sem vaidades - mas com a certeza que todos tém a mesma

responsabilidade e compromisso. E assim que vejo o trabalho de equipe.
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Diante da emergéncia de acOes efetivas com esta populacdo, € importante
nossa responsabilidade profissional; devemos propor a¢cées sob a 6tica da autonomia,
do cuidado de si e da garantia dos direitos sociais. E é nesta perspectiva que
percebemos a relevancia das equipes de saude para realizar com competéncia o
fundamental papel de apoio aos enfermos e suas familias, de criacao de vinculos que

permitam ampliar o espago de convivéncia e prospectivas para um futuro.

O significado que atribuem ao transplante renal remete-se quase sempre a
ansiedade, angustia e ao mesmo tempo esperanca; aguardam pela cirurgia
acreditando na melhoria da qualidade de vida, idealizando um forte sentimento de

“voltar a viver”.

Na area da saude, especificamente em nefrologia, h4 um dispéndio de energia
por parte dos profissionais, uma vez que os vinculos construidos entre enfermo,
familiares e equipes sao estreitos. E um dos grandes desafios para a equipe de saude
é fazer com que o enfermo compreenda o tratamento dialitico e o processo de

transplante renal.

Mesmo com a expressiva e alarmante evolucdo nos diagnosticos de
insuficiéncia renal crénica, constatamos que os indices estdo abaixo dos paises
classificados como desenvolvidos, sugerindo precariedade nos diagnésticos da DRC,
nas fases iniciais, nas regides Norte e Nordeste. Segundo artigo do Jornal Brasileiro
de Nefrologia JBN — “Doenca Renal Crbnica problemas e solugdes” 2004; 26(4): 202-
215:

No Brasil, as aten¢cdes com a doenca renal crbnica, se restringem quase
exclusivamente ao seu estagio mais avancado, quando se necessita de
Terapia Renal Substitutiva. Contudo a evolucdo da doenca renal cronica
depende da qualidade do atendimento ofertado muito antes da ocorréncia da
faléncia renal. A solucdo para os problemas relativos a doenca renal crénica,
€ complexa e envolve pelo menos trés ac¢des principais: diagnostico precoce
encaminhamento  imediato para acompanhamento especializado,
identificacao e a correcao das principais complicacées e comorbidades, bem

como o preparo do paciente e seus familiares.
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A trajetéria do renal cronico é atravessada por varias restricdes e cisbes em
suas vidas. As sessfes de hemodidlise, o tratamento e o trabalho formam uma
equacao de dificil resolucdo; além de a doenca provocar mal-estar, alteracdes da
pressdo arterial, fadiga e fraqueza, o enfermo acaba se ausentando do trabalho,
tornando-se muitas vezes dependente de beneficios assistenciais e da previdéncia
social, algumas vezes sofrendo o impacto direto na melhoria e adeséo ao tratamento.
O trabalho e o vinculo empregaticio séo fatores de grande significado na vida do renal;
em sua maioria deixam de exercer a profissdo para se dedicar aos cuidados de sua
saude. A improdutividade, por sua vez, traz o sedentarismo que por consequéncia,
nado permite revigorar as energias; a saude € a condicdo fundamental para a
produtividade humana pois o ser humano necessita sentir-se util e o trabalho € um

dos grandes motivos para a vida.

Assim, a doenca e 0 seu tratamento promovem um impacto devastador. O
caréater silencioso da doencga provoca o inesperado, ceifando as perspectivas de futuro
e dos sonhos. A confirmacéo do diagndstico provoca uma ruptura na vida do individuo.
(..) quando se esta mal, a dor ndo ensina nada, ela oprime e abate. Vergely (2000:27),
a realidade dos fatos exerce divergéncia e inseguranca entre o presente e a
possibilidade de crer se terdo algum lugar no futuro.

O transplante nao é visto como solucdo definitiva por parte dos renais crénicos
e sim como possibilidade de melhoria na qualidade de vida. A simples possibilidade
ja os coloca a frente de situacbes de escolhas e solucdes e acabam por gerar

sentimentos de ambiguidade entre o desejo e o medo.

A confianca na equipe e a formacgé&o de vinculos afetivos tém implicagées nos
cuidados que perpassam uma légica acolhedora, promovendo o atendimento integral.
N&o obstante, as equipes de saude precisam estar atentas para discernir o
atendimento dispensado ao humano do procedimento de tratamento puro e simples.
A utilizacdo de técnicas seguras aliadas a empatia durante os procedimentos atenua
o sofrimento do enfermo. Observamos que a falta de informacéo sobre a doenca renal
cronica e o transplante renal, cria estigma e afeta as rela¢des sociais, dificultando a
seus portadores 0 acesso as oportunidades na vida, essenciais para alcancarem seus

direitos e objetivos. O incentivo a prevencéo e a maior divulgacéo sobre informacdes
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da doenca renal cronica e transplante sdo propostas de superacdo de preconceitos

que desmistificam o imaginario e alargam os horizontes.

A familia representa para os renais crénico um importante alicerce; € nela que

buscam a esperanca, a compreensao e ajuda a diminuir o sofrimento.

O ruim é ficar perto dele é ter que tomar cuidado, porque como ele tem
problema nas pernas e ndo pode andar, minha preocupacéao é essa também,
nao é? E também a teimosia dele, que a gente fala uma coisa “Pai nao faz
isso porque pode acontecer isso, SO que ele parece que nao escuta, ndo sei,
parece que ele pensa que esta normal, que as pernas estéo boas, sabe? E a
gente fica preocupada com isso, ele ja caiu vérias vezes, umas trés vezes,
gualquer coisinha eu fico preocupada com ele, hdo posso nem sair de perto.

(familia 1)

A maior dificuldade dela, também, é que ela ndo enxerga e eu parei de
trabalhar para ajudar. Em casa também ela se vira como pode, porque eu
tenho que também fazer as coisas para ela, entéo ela depende muito de mim,

para tudo, depende muito. (familia 2)

O apoio familiar tem impacto direto na adesdo ao tratamento e a

desmistificacdo da doenca, contribui para a diminuicdo das angustias, sensacao de

desamparado e a discriminacdo da doenca. A importancia da familia no

acompanhamento do tratamento do renal cronico contribui de forma efetiva para a

adaptacdo. Ha familias mais protetivas e outras com maior grau de vulnerabilidade;

guando uma familia ndo possui recursos econdmicos, aumenta o esforco para acessar

bens e servicos, educacao, formacéo profissional e o emprego. Observam as familias

1e?2)

E ficar preocupado com ele e fazer uns biquinhos fora, na hora que da, porque
preciso ajudar em casa também, como parei de trabalhar para cuidar do meu
pai e da minha mae. Eu fico meio assim de ir... S6 que a cabeca fica virada
para |4 em casa porque de repente eu falo para ele ndo sair, ai chega e ele
faz o contrario. As vezes fico estressado por causa da preocupacao, dele cair
e se machucar, porgue como uma vez que ele caiu e machucou o ombro...
porque vocé vé seu pai cair com dor e tal, vocé fica preocupado, vocé néo
quer ver, ndo é? A minha preocupacéo € isso, quando eu sair para fazer
alguma coisa, e em 10 minutos ou 30 minutos acontecer alguma coisa.

(familia 2)
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Entdo é mais é o carro, que ela tem um exame para fazer e a gente tem que
solicitar o Atende, mas é com 20 dias, entdo vocé sabe que... a gente nao...
nao tendo o carro fica dificil, porque o médico pede tal exame tal dia, “Olha
VOC& marca 0 exame que € com urgéncia”, e o transporte publico ndo ajuda
também, e a gente pede e ele fala que tem que ser com 20 dias e tem a
questdo da cadeira, entdo ai € muito dificil nisso dai, de resto a gente vai

levando como pode. (familia 1)

Muitas sdo as acdes a serem realizadas para que as equipes de saude
trabalhem em sintonia, para que as informacdes e orientagdes alcancem uma conduta
propositiva por parte dos profissionais. Sawaia (2008:92) nos faz refletir sobre a
relevancia em investir nos sujeitos para que acessem o0s diversos niveis de protecao

social, pois ao contrario podem viver formas de desafiliacées sociais.

Observamos em nossa pratica profissional e com o resultado da pesquisa com
portadores de doenca renal crénica, que a maioria tem recebido apoio familiar para o
enfrentamento da doenca e do seu tratamento; ao mesmo tempo a pesquisa aponta
indices de abandono familiar que pode associar-se a precariedade socioecondémica,
esgarcamento de lacos afetivos e falta de rede de apoio para o enfrentamento das
adversidades. O desgaste dos lacos afetivos é fatal aos doentes renais. O cuidador
principal muitas vezes € um familiar e neste sentido é fundamental inclui-lo neste
processo, ja que a familia também é considerada uma unidade de cuidados. Cabe ao
assistente social observar atentamente as relagdes afetivas, as responsabilidades
familiares e também pode ser entendido como um trabalho em conjunto entre equipes
de saude, familiares e as redes de apoio.

[...] no comeco do tratamento afetou, eu cheguei a ter uma pré-diabete, logo
gue comecou a bagunca toda com meu pai. Emocionalmente, eu fui atacada,
nao é? Porque tive um pré-diabete, nunca tive nada disso, mas depois com o

tempo eu comecei a entender... comecei a estudar, li sobre a doenca, fui atras

de informacgéo. (familia 3)

N&o podemos perder de vista que 0 mesmo impacto sofrido pelo renal crénico
também se estende a sua familia e as mudancas geradas pelo diagnostico e
tratamento sdo inevitaveis para ambos, uma vez, que muitos cuidadores apresentam

sintomas de disturbios do humor como ansiedade e depressdo. E nesta direcdo &
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importante estimular o envolvimento da familia, além de compromete-los com o

tratamento, também possibilita intervencgdes efetivas.

A pesquisa também evidenciou que o0s participantes desejam que o renal
cronico tenha prioridade nos atendimentos em todas as esferas, assim como o
atendimento a pessoa com deficiéncia. Referem-se a maior agilidade nos servicos e
mais médicos em instituicdes de saude, assim como, melhoria no acesso a realizagdo
de exames e meios de locomocdo como o transporte social para atendimentos
ambulatoriais no municipio.

Vocé vai nos hospitais, do jeito que esta os hospitais vocé ndo consegue, a
internac&o... E tudo pelo SUS, mas é muito dificil. Quando, da Gltima vez que
ele caiu eu s6 consegui internar ele, porque eu dei uma de louco la para

internar ele, porque sendo... Porque nao tinha vaga, nao tinha nada, eu néo

ia conseguir, o negécio esta dificil. (familia 1)

A narrativa da familia (1) corrobora com os dados da SBN — o renal crénico
durante o tratamento apresenta uma taxa elevadissima de internacdo hospitalar,
devido as consequéncias da doenca. Segundo oficio da Sociedade Brasileira de
Nefrologia em 14.03.2013, do “Dia Mundial do Rim” com tema da campanha “Pare de
agredir seu rim” destaca que: mesmo em estégios iniciais, a chance de morrer por
doenca cardiovascular é 46% maior em portadores de doenca renal, sendo de 136%
no estagio moderado da doenca. Ja nos enfermos em dialise, a mortalidade eleva-se
de forma assustadora: uma pessoa de 30 anos tem a mesma chance de morrer que

uma de 80 anos.

A escassez das redes sociais de apoio ao renal cronico e a familia apontam
para invisibilidade destes sujeitos, uma vez, que o enfermo apresenta condicédo de
saude de maior vulnerabilidade, necessitando de atendimento integral. Como afirma
Adam Philippe (2001:51), “ (...) existe uma imbricacdo entre fenbmenos bioldgicos e
sociais”, portanto, enfermidades crbnicas podem resultar em alteragdes organicas,

que podem levar a profundas disfun¢fes psiquicas e sociais do doente em questao.

A RDC-154, regula os servi¢cos de hemodialise no Brasil o modelo de atengéo
ao atendimento ao renal cronico também prevé a atuagao de equipe multiprofissional,
devido a complexidade do tratamento demandando multiplos campos da area do

conhecimento que envolvem biopsicossocial. Ha poucos estudos na area, no entanto
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0 nudcleo interdisciplinar de Estudos e Pesquisas em Nefrologia da Universidade de
Juiz de Fora - Minas Gerais e o Jornal Brasileiro de Nefrologia — Doenca Renal Crénica
problemas e solucdes, - avaliou e analisou no ano de 2004 o papel e o atendimento
multidisciplinar prestado ao renal crénico e seu possivel impacto favoravel no

tratamento da doenca destaca:

“Embora baseada em uma experiéncia ainda limitada, a nossa impressao é a
de que o acompanhamento multidisciplinar, ao propiciar a identificacdo de
problemas que vdo muito além do aspecto médico do paciente, otimiza os
cuidados de saude no curso da DRC. A orientacdo em linguagem adequada
das diferentes complicacdes da DRC e suas possiveis consequéncias
aumenta a aderéncia ao tratamento, a explicacéo ilustrada com réplicas de
alimentos facilita o entendimento e motiva o0 seguimento dietético,
demonstracdo sobre as técnicas de aplicacdo de medicamentos diminui os
erros de administragdo, o apoio psicolégico ameniza o impacto da doenca, e
a identificacdo e o aconselhamento sobre questdes socioeconémicas
constituem aspectos importantes, os quais, sem dudvida, podem ter impactos
decisivos para uma melhor evolugdo da doenga renal crénica.” Pags. 26(4):
202-(215)

O trabalho junto com a equipe multiprofissional é forte estratégia para maior
envolvimento no tratamento do renal crénico e seus familiares, propondo direcionar
as acoes a realidade e necessidade do sujeito em todos os aspectos; assim o trabalho
da equipe multiprofissional € exercido no campo da coletividade com a finalidade da

promocao e melhoria da qualidade de vida dos sujeitos.

A inclusdo do Servico Social na condicdo de legislacdo especifica para o
atendimento ao renal cronico ultrapassa a visdo da doenca para o doente. Nessa
perspectiva Stelet (2011), considera a virtude do cuidado em saude como um agir
politico e o reconhecimento de atributos individuais em um contexto de acdes
complexas.

Compreendermos singulares em meio a pluralidade humana, onde o cuidado
em saude seja permeado pelas virtudes da reflexdo critica, da
responsabilidade pessoal e coletiva — evitando 0s automatismos mecéanicos
do cotidiano, atentos a imprevisibilidade da vida, compreendendo nosso

papel de cuidadores de pessoas, reconhecendo-as em seus sofrimentos e

em suas vulnerabilidades. (pags.67,68)
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A capacidade de reconhecer a dor do outro, e a busca de novos conhecimentos
tem como premissa O sujeito na sua capacidade de reinventar-se em toda sua
complexidade. A acao do assistente social em clinicas de hemodialise € complexa e
permeada de entraves quanto a efetivacédo de direitos garantidos em lei. O enfermo e
familiar quando ndo encontram suporte social para dar continuidade ao tratamento
recorrem ao Servi¢o Social, colocando o profissional como o Ultimo recurso, ou seja,

o profissional da ultima hora.

Estes sdo alguns desafios. Com este estudo foi possivel analisar melhor esta
realidade e tornar mais transparente este contexto que necessita de maior atengao
dos profissionais envolvidos neste trabalho e do poder publico. E nesse sentido os
resultados sintetizam o tema da tese - “Um transplante de Vida” como a esperanca do

acesso a um futuro com maior qualidade de saude e de existéncia.

139



Consideracg6es Finais

A grande motivacao para a execucgéo deste estudo refere-se, essencialmente,
a atividade pratica profissional que desenvolvemos. Ha anos trabalhamos com
doentes renais cronicos e dedicamos muito esforco para ampliar e potencializar os
servicos e as politicas protetivas para estas pessoas. Dados do Ministério da Salde®
mostram que o Brasil tem investido anualmente, através do Fundo de Acges
Estratégicas e Compensacdo (FAEC), R$ 2,8 bilhGes para o tratamento do renal
cronico e transplante renal. Este valor soma-se aos R$ 46,5 bilhdes destinado aos

recursos para a Atencéo de Média e Alta Complexidade.

Por definicdo, a insuficiéncia renal crbnica € uma doenca secundaria e
multifatorial, resultando principalmente da falta de diagndéstico e tratamento da
hipertenséo arterial, do diabetes mellitus e da glomerulonefrite, ou seja, € uma doenca
gue evolui de doencas com controles simples e de baixo-custo (Atencdo Primaria)
para um uma doenca de tratamento complexo e de alto-custo (Alta Complexidade)

para o sistema de salde com resultado devastador na vida dos renais cronicos.

A Sociedade Brasileira de Nefrologia — SBN, (12.03.2015) afirma que 100 mil
pessoas fazem dialise no Brasil, atendidos em 750 unidades cadastradas no Pais,
sendo 35 apenas na cidade de Sdo Paulo. Os nUmeros mostram ainda que 70% dos
renais crénicos descobrem a doenca tardiamente, e que a taxa de mortalidade para

guem enfrenta o tratamento é de 15%.

E alarmante constatar que 83% dos pesquisados foram diagnosticados com a
doenca renal ja em estado crénico em processo de internagcdo em hospitais. Neste
momento, quase sem alternativa alguma de tratamento para o controle da satde dos
rins, os usuarios sao encaminhados (ap6s receber os cuidados de saude) para a
central de dialise do municipio com a finalidade de iniciar a manutencdo da vida

através de tratamento hemodialitico.

8 http://www.brasil.gov.br/saude/2016/05/rede-de-servicos-de-nefrologia-
recebe-r-58-9-milhoes
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No universo pesquisado, observamos que a doencga atinge de maneira quase
igualitdria homens e mulheres, mas chama a atencdo que a maioria (75.90%)
encontra-se nas faixas-etarias entre 30 a 59 anos de idade, considerada a fase
economicamente mais produtiva do individuo, provocando uma drastica mudanca no
estilo de vida e nos projetos de futuro desta populagédo. Estes nUmeros contrastam
com o observado durante nossa experiéncia de intercambio doutoral que realizamos
na cidade de Barcelona, na Espanha. Neste pais, a populacdo de renais €
majoritariamente de idosos (80 %) enquanto que 20 % sdo jovens e adultos,

sinalizando que realizam intensivas acdes de prevencao na area.

A pesquisa revelou aspectos importantes a respeito do significado da doenca,
na medida em que possibilitou ao paciente a oportunidade de expressar seus
sentimentos, pensamentos e reflexdes sobre a sua condicéo, seu tratamento, valores

e crencas.

A doenca renal cronica conduz com frequéncia a invalidez parcial ou total,
expondo as fragilidades das condi¢cBes sociais e econbmicas dos renais antes do
diagnéstico. A maioria dos entrevistados possui grau de escolaridade até o ensino
fundamental, provocando um impacto negativo na renda “per capita”; sdo fortes
dependentes dos beneficios assistenciais (BPC) e beneficios previdenciarios
contributivos (auxilio doenca e aposentadoria por invalidez).

Percebemos de modo expressivo que 11% da populacdo sobrevivem em
condicBes de miserabilidade, ou seja; ndo possuem nenhum rendimento. Este cenério
ainda é agravado e evidenciado no cotidiano profissional em virtude desta populacéo
ndo se enquadrar na condicdo de incapacidade definida pela Politica Nacional para
integracdo da Pessoa com Deficiéncia; por isso, a hecessidade de urgéncia para que
o Projeto de Lei — PL 155/2015, que reconhece o mesmo tratamento legal e os
mesmos direitos garantidos as pessoas com deficiéncia, seja aprovado na Comissao
de Financas e Tributacdo. Trata-se de uma populacdo bastante significativa que
necessita de atencdo especifica na esfera da protecdo e Seguridade Social.
Cotidianamente no trabalho profissional nos deparamos com estas situacfes e

desafios:
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N&o se resolve desigualdade com desenvolvimento de potencialidades
individuais ou familiares. Nao se trata de “equipar’ os sujeitos, nem de
descobrir suas “potencialidades”, como trabalham alguns autores. Trata-se
de reconhecer essa desigualdade, de identificar que hd um campo de atuacao
importante que atende a necessidades sociais da populacdo e que trabalha-
las como direitos da cidadania rompe com a logica de responsabilizar o
sujeito pelas vicissitudes e mazelas que o capitalismo produz. (Couto, 2010,

pag.50)

Compreendendo este contexto é notavel a caréncia da atencdo para a
efetivacdo das politicas publicas em saude e assisténcia social, intensificando os
agravos da doenca e o sofrimento social aos renais cronicos. Neste sentido, é
importante garantir a intersetorialidade e a articulacdo com as instituicdes publicas
como garantia e efetivacdo dos direitos sociais as pessoas com insuficiéncia renal
cronica e seus familiares. Como alternativa a esta situacdo o0s renais crénicos
depositam no transplante a reconquista da salde e da qualidade de vida; sobrevivem
a dor da expectativa para serem chamados para a cirurgia de transplante renal, mas

nao desistem dela.

Na pesquisa, ficou claro que cronica nao € apenas a doenca. Também é cronica
a desinformacéo sobre os processos de pré e pos-transplante, evidenciando lacunas
no processo de comunicacdo entre a equipe de transplante e seus usuarios. O
atendimento da equipe de transplante é prioritariamente direcionado em analisar as
condi¢cdes clinicas para o ingresso e manutencdo em lista de espera para o
transplante, e isto é realizado quase que exclusivamente pela equipe técnica (médicos

e enfermeiros).

No cotidiano profissional os entrevistados, por estarem em contato frequente
com a equipe de saude da clinica de hemodidlise, criam uma relacdo de proximidade
e confianga, acreditando estarem inseridos automaticamente no processo para

transplante assim que iniciam o tratamento.

Também verificamos na pesquisa que a auséncia ou a escassez de
comunicacdo simples e padronizada entre as equipes que atuam em hospitais

transplantadores e as equipes de hemodialise, criam dificuldades e desinformacéo
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aos renais em espera para transplante, colocando em risco a confianca e todo o

investimento técnico que o Estado tem feito nesta area.

Diante destes problemas as equipes de saude de hospitais transplantadores e
clinicas de hemodialise necessitam regulamentar e normatizar um processo de
comunicacao que vislumbre diversos niveis de compreensao das orientacdes para as
pessoas em espera para transplante renal. Somente desta forma as informacdes e 0
acompanhamento poderdo substituir “crengcas e lendas” e o sentimento de
desprotecao, numa perspectiva de garantia de direitos sociais, do “cuidado de si” e da

melhoria da qualidade de vida.

As aclBes com esta populagdo, por vezes, requerem processos alquimicos
capazes de transformar a burocracia e os limites gestionarios das instituicées publicas
e privadas, em estratégias para a efetivacdo do agir profissional. A relacdo ensino-
aprendizado, por exemplo, ligada ao processo de acompanhamento e
estabelecimento de vinculos é capaz de fazer superar as amarras vividas no cotidiano
profissional, elevando os niveis de informacfes e orientacbes das pessoas com

insuficiéncia renal e seus familiares.

Quando realizamos o intercambio doutoral na cidade de Barcelona/Espanha
(setembro a dezembro de 2015), observamos que as politicas destinadas aos renais
cronicos sédo articuladas entre si de modo que as equipes conhecem seus usuarios e
acompanham o processo como um todo. Em entrevista com a Dra. Chloé Ballesté
Delpierre, diretora de desenvolvimento e cooperacgao internacional — DTI - Donation &
transplantation Institute — TPM (Transplant Procurement Management), obtivemos a
informacdo de que as politicas de saude da Espanha com renais cronicos séo
articuladas e trabalham de maneira estreita com o Ministério da Saude, Organizacao
Nacional de Transplante da Espanha, Organizacdo Catala de Transplante (OCAT),
profissionais sanitarios e as associacdes de renais. Esta estrutura é harmonizada
desde o hospital na internagcédo até o inicio do tratamento, na insercdo do doente na
lista de transplante com os cuidados no pré e pds-transplante. Segundo a entrevistada
0 objetivo € que essas engrenagens sejam conectadas para que se alcance um

atendimento que garanta os direitos sociais dos enfermos e transplantados.
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A Constituicdo Federal de 1998 trouxe o sistema de Protegdo Social brasileiro
como um sistema de acesso universal; entretanto hé distancias cada vez maiores
entre o outorgado na Carta Magna e as politicas de Seguridade Social efetivadas. Isto
€ revelado diante da silenciosa epidemia e negligenciada pela falta de acdes com
politicas focais em todos os niveis que compde o Sistema de Seguridade Social,
saude, previdéncia social e assisténcia social. O fato é que o tratamento da
insuficiéncia renal crénica necessita de acédo do Estado para que integre e articule as

politicas de Seguridade Social.

O grande desafio esta em conectar as politicas de Seguridade Social para que
as micropoliticas e acbes trabalhem de forma harménica com resultados positivos
para esta populacéao.

Ha muito para fazer, sem nenhuma ilusédo, porque obviamente diante da
desigualdade, diante da pobreza, da subalternidade que vive a populacédo
brasileira, as politicas sociais, em particular essa que nés estamos colocando
em debate tem limites, tem constrangimentos clarissimos de ordem estrutural

gue vao gerar a sua baixa efetividade e seu baixo resultado sem ultrapassar
esses limites. (Yazbek, 2004,p.33)

Na prética profissional temos acompanhado as dificuldades enfrentadas
regularmente pela Defensoria Publica da Unido para a obtencdo de beneficios
previdenciarios por parte dos nefropatas crénicos, como Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC), auxilio-doenca e aposentadoria por invalidez. Estas dificuldades
sdo produzidas, entre outras questdes, pelo desconhecimento das limitacGes
impostas aos enfermos em razéo do tratamento de dialise e hemodialise e pelo fato
do renal crénico ndo apresentar sintomas aparente. Progressivamente, estes fatos
provocam um cenario caotico de vulnerabilizacao e negligéncia por falta de efetividade

das politicas de seguridade social.

O tratamento também gera modificacbes fisicas profundas e permanentes
mesmo com a possibilidade do transplante. A relacdo do renal crénico com as
modificacdes fisicas ocasiona impoténcia do corpo; hd uma dependéncia e um abalo
no seu estado emocional. As familias também vivenciam esta dor e sao pressionadas
pela condicdo do adoecimento, pela baixa condicdo econdmica, falta de servigos, de

equipamentos publicos e o desamparo social, muitas vezes criando situacdes de
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conflitos, culpa e ressentimentos. Observamos durante as entrevistas que a
culpabilidade permeia a vida do renal cronico, causadas por vezes pela negligéncia
no tratamento das doencas primarias no passado. Mas, também verificamos que a
negligéncia nao foi proposital, e sim, resultado da dificuldade em adequacao do modo

de vida apropriada ao estado de enfermidade em que a pessoa se encontrava.

A constatacdo da negligéncia no tratamento nos faz pensar que a incorporacao
da equipe multiprofissional durante o diagndstico e tratamento nas doencas cronicas
primarias, a exemplo da RDC-154, poderiam contribuir com a adesédo plena dos
pacientes, funcionando como instrumento de prevencéo para o desenvolvimento da

insuficiéncia renal cronica.

A relacdo entre saude e doenca revela-se uma das importantes questdes de
reflexdo do assistente social e foco do exercicio de sua pratica profissional. O conjunto
de conteudos privilegia investigacdes no campo da doenca cronica. Neste sentido a
capacitacdo de profissionais da area da salde para trabalhar na atencéo e cuidados
aos portadores de enfermidades cronicas requer certa preparacdo que inclua uma
abordagem sobre o significado da doenca, modificacdes fisicas e sociais, a familia,
planejar o futuro, vida e morte, sofrimento e sentido ético-politico, em uma perspectiva

de acessibilidade e garantia aos direitos sociais.

Na prética profissional em unidades de hemodialise, a Resolucdo da Diretoria
Colegiada-154 da ANVISA - mostra a importancia do Servico Social na adequada
comunicacdo dos usuarios com as equipes de saude e a luta pela efetivacdo dos
direitos sociais, engendrando impacto positivo na complexidade do tratamento,
enaltecendo as relagdes humanas e a vida. Tem no seu cotidiano profissional uma
relacdo direta com seus usuarios, fornecendo e disseminando informacdes e acfes
com o objetivo de ser um facilitar do potencial desta populacdo e seus familiares

articulando a¢@es junto a rede de servicos e encaminhamentos.

A prética profissional traduz um conjunto de acfes que tecem a complexidade
e prioriza a responsabilidade da acédo, do discurso, pensamento ou idéia. O Servigo
Social € uma profissdo que se institucionaliza nas questfes sociais e nas relacdes
capital/ trabalho, mas ao estendermos nossa pratica também podemos desenvolver

uma atuacao interventiva que contemple as novas mediacfes, capazes de enfrentar
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as questdes sociais numa perspectiva do cuidado em saude, construindo e formando
seres mais felizes e autbnomos. Desta forma poderemos planejar préaticas sociais
alternativas que atendam as suas reais necessidades, promovendo, inclusive, a
oportunidade de continuar integrado a sua familia, ao grupo de amigos, trabalho e

escola, estando mais proximo de seu cotidiano.

O desejo desta investigacdo é a inclusdo do Servigo Social sob forma de
legislacdo especifica no credenciamento das equipes transplantadoras, a exemplo da
RDC-154 da ANVISA - gue modifica e ultrapassa a visdo da doenca para o doente,
em todas as suas complexidades e insere o Servigo Social em sua importante missao

de mediacéo e garantia da acessibilidade aos direitos.

“A luta das pessoas com insuficiéncia renal cronica é pela vida, e vida

com dignidade”.
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Apéndice 1- Roteiro de perguntas abertas e fechadas as

pessoas com insuficiéncia renal cronica a espera por transplante

renal.
1) Identificacao:
Nome:
Endereco: Bairro: Cidade: Estado:
Data de Nascimento: Idade:
Sexo: () Feminino () Masculino
Naturalidade: Religido:

Como vocé se declara:

() negro (a) () pardo/mestico ( ) Branco (a)
() Indigena () Amarelo/oriental () Outro
Estado civil: ( )solteiro ( )casado ( )Separado ( ) divorciado
( )vidbvo ( )amasiado () outros Qual?
Tem filhos (as) ( ) sim Quantos? ( ) néao

Grau de escolaridade

( ) ndo alfabetizado () ensino médio incompleto
() ensino fundamental incompleto 4serie () ensino médio completo
( ) ensino fundamental completo. () ensino superior incompleto

() ensino superior completo
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Vocé esta estudando?
() sim Qualsérie ( ) néo

Em que série parou de estudar e ha quanto tempo nao frequenta mais a escola

)] Condicao Socioecondmica e Familiar

a) Quadro Familiar

Abaixo deveréo ser lancados dados sobre sua familia. Incluindo o entrevistado.

Nome Idade | Escolaridade | Parentesco | Profissédo Renda mensal
Renda Bruta Familiar: RS Renda per capta RS
b) Situagdo de moradia:
() propria () cedida () alugada () financiada ( ) Outros
) Qual atividade vocé desenvolve em seu dia a dia?
d) Diante da sua situagdo atual de trabalho, vocé gostaria de ter uma requalificagdo profissional? Qual?

lll) Transplante renal

a) Vocé tem conhecimento do que é um transplante renal?
() sim () néo
b) Qual o local que vocé recebeu informagdes sobre o transplante renal
( ) naclinica que realiza o tratamento () no hospital onde esta inscrito
c) Sente-se preparado para a cirurgia em relagdo as informagdes que possui?
() sim () ndo
d) Héa quanto tempo esta na fila de espera para transplante renal?
e) Vocé sabe informar como funciona a lista de espera para transplante renal?

159



f) Vocé possui algum conhecimento sobre a cirurgia de transplante de doador falecido

() sim ( )n3o
Quais?

g) Com que frequéncia vocé tem contato com a equipe de transplante?

h) Como vocé se relaciona com a equipe? Quais sdo estes profissionais?

i) Vocé sabe o que é necessario para se manter em fila de transplante renal?

i) O que vocé faz para se manter apto quando for chamado para a cirurgia?

k) Quando falta informagdo, o que vocé sente?

1) Quais sdo suas duvidas em relagdo ao transplante renal?

m) Vocé procura informagao sobre transplante renal? Onde?

n) Como vocé se sente a espera por um transplante?

o) Qual o significado do transplante na sua vida?

p) Quais sdo suas expectativas em relagdo ao transplante?

q) Possui alguma informacgdo sobre campanha de Doagdo de 6rgdos no Brasil?

r) Vocé busca informacdo sobre doac¢do de érgdos para fazer transplante renal?

s) Como vocé descreve o atendimento das equipes médicas/ enfermagem no hospital em que vocé esta
inscrito:

t) Vocé tem atendimento das equipes multiprofissionais (assistente social, psicélogo, nutricdo) no

hospital onde estd inscrito?

() sim () nao Quais:
u) Como vocé vé o atendimento do assistente social no hospital onde vocé esta inscrito?
v) Como vocé vé o atendimento da psicologia e nutricdo no hospital onde esta inscrito?
w) O que poderia contribuir para a melhor compreensdo do processo de transplante?

IV - Doenga renal crdnica:

a) Quando iniciou o tratamento Hemodialitico:
b) Vocé sabe qual a causa de sua doenca renal cronica:
() sim ( ) nao Qual
c) Vocé sabe qual é o diagndstico médico de sua doenga renal crénica
() sim () nao Qual?
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d)

Quais:

e)

( )sim

f)

O diagnéstico foi feito em qual instituicdo de saude?

( ) UBS () Pronto Socorro () consulta ( ) Outros

Quando iniciou o tratamento hemodialitico vocé teve informagdes e orienta¢des sobre o tratamento:

( ) nao Quem as forneceu:

Qual sua maior dificuldade para compreender as informagdes e orientagdes sobre seu tratamento?

No inicio do tratamento vocé sofreu alguma mudanga em seu cotidiano?
Qual o significado da doenga renal na sua vida?
Como sua familia reage ao seu tratamento e acompanhamento?

No tratamento quais sdo as maiores dificuldades enfrentadas no seu dia a dia.

Onde tem buscado apoio para o enfrentar sua doencga?

Houve ajuda de outros?

O que poderia melhorar para facilitar seu acesso a Servigos Publicos?

Como vocé avalia as atividades das equipes médicas/ enfermagem na clinica de hemodialise?

Como avalia o trabalho do Servico Social, Nutricdo e a Psicologia na clinica de hemodialise?

Como avalia o trabalho do Assistente Social na hemodialise?

Vocé tem encontrado dificuldades no acesso aos seus direitos?

O que poderia contribuir para sua melhoria de vida atual?
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Apéndice 2- Roteiro de perguntas abertas a profissionais

que atuam em unidades de transplante renal e hemodialise.

Perfil Profissional do Entrevistado

a)

b)

d)

Nome:

Instituigao:

Profisséo:

Formacéo:

Area de atuacdo na instituic&o:

Tempo de atuacao:

Qual o papel desempenhado pelo profissional assistente social com pacientes em espera

para transplante renal?

Como avalia as medidas de protecéo social e os direitos sociais dos renais cronicos?

Como analisa a co-responsabilidade entre equipe de transplante e a equipe de salde das
clinicas de hemodialise nas questdes relacionadas ao preparo do paciente em espera para

transplante?

Vocé visualiza a necessidade de melhoria de comunicacéo das respectivas equipes para

possibilitar uma melhor adeséo do paciente ao processo de transplante?
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Apéndice 3- Roteiro de perguntas abertas as familias das
pessoas com insuficiéncia renal croénica a espera por

transplante.

1- Diante do tratamento, quais sdo as maiores dificuldades enfrentadas no dia a dia do
paciente?

2- Quais séo as dificuldades enfrentadas no dia -a -dia, enquanto cuidador?

3- Onde a familia tem buscado apoio para enfrentar as dificuldades?
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Apéndice 4- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado a participar, como voluntario (a), da pesquisa de doutorado intitulada: “Um
transplante de vida”: Medidas de Protecdo Social e garantia dos direitos sociais as pessoas com

insuficiéncia renal crbnica em espera para transplante renal.

O documento abaixo contém todas as informagBes necessarias sobre a pesquisa que esta sendo
realizada. Sua colaboracao neste estudo é muito importante, mas a decisdo em participar deve ser sua.
Para tanto, leia atentamente as informacdes abaixo e ndo se apresse em decidir. Se vocé nao
concordar em participar ou quiser desistir em qualgquer momento, isso ndo causara nenhum prejuizo a

vocé. Se concordar em patrticipar basta preencher os seus dados e assinar a declaracéo.
Vocé receberd uma coépia deste termo onde constam o nome e telefone da pesquisadora principal,
podendo tirar dividas da pesquisa e de sua participagéo.

NOME DA PESQUISA: “Um transplante de vida”: Medidas de Protecdo Social e garantia dos
direitos sociais as pessoas com insuficiéncia renal crénica em espera para transplante.

PESQUISADOR (A) RESPONSAVEL: Lucirley Mazera— Fone:
Fica garantida a liberdade da retirada de termo de consentimento livre sem qualquer penalidade.

A participacdo neste trabalho de pesquisa, ndo acarretara nenhuma despesa pessoal para o

participante; também ndo ha compensacao financeira relacionada a participagéo.

Fica garantido o direito de confidencialidade; somente serdo divulgados os dados diretamente
relacionados aos objetivos desta pesquisa.
Acredito ter sido suficientemente informado a respeito da pesquisa: “Um transplante de vida”: Medidas de

Protegdo Social e garantia dos direitos sociais as pessoas com insuficiéncia renal cronica em espera para
transplante renal.

Comuniquei a pesquisadora Lucirley Mazera, minha decisdo em participar desta pesquisa. Ficaram
claros os objetivos do estudo, os procedimentos a serem realizados, a forma da coleta de dados, as

garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes.

Ficou claro também, que minha participacéo € isenta de despesas e, assim, concordo voluntariamente

em participar.
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Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido deste paciente para a participacdo nesta pesquisa.

Séao Paulo de 20

Responsével pela pesquisa: Lucirley Mazera — CRESS- 32088

CONSENTIMENTO DE PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO

Eu, RG. declaro que li as informag6es contidas

nesse documento, que fui devidamente informado (a) pela pesquisadora Lucirley Mazera, dos
procedimentos que serdo utilizados. Ficaram claros os objetivos da pesquisa, os procedimentos a
serem realizados, as garantias de confidencialidade. Ficou claro também, que minha participacdo é

isenta de despesas e, assim, concordo voluntariamente em participar.

Ficou esclarecido também que posso retirar 0 consentimento a qualquer momento, sem que
isso conduza a qualquer penalidade. Declaro ainda que recebi uma cépia desse Termo de

Consentimento.

Sao Paulo , de 20

Nome do entrevistado:

Assinatura:
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