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Resumo 

 

A doença renal crônica, o tratamento de hemodiálise e a possibilidade de 

cirurgia para transplante renal impõem às pessoas que estão em espera por 

transplante, um grande desgaste e uma série de limitações que envolvem o biológico, 

o social, o econômico e o psicológico. Neste contexto a pesquisa objetivou analisar a 

garantia dos direitos sociais às pessoas em espera por transplante renal a partir da 

vivência e das inflexões mais significativas que os portadores de insuficiência renal 

crônica atribuem à doença, ao tratamento e ao transplante renal. Através da 

experiência que reunimos nesta área, com o estágio que realizamos na Universidade 

de Barcelona e os estudos com a presente investigação, alguns aspectos mereceram 

nossa atenção: a contribuição das políticas públicas de saúde destinadas aos renais 

crônicos como garantia de direitos sociais, a partir da RDC-154 de 2004 da ANVISA; 

os conhecimentos correlatos necessários para acionar a proteção social no Brasil com 

destaque as políticas de Seguridade Social a partir da reformulação da Constituição 

de 1988; o processo discriminatório da segregação imposta pela doença; a 

importância da ação do Serviço Social com renais crônicos em hemodiálise, através 

de sua ação profissional.  

Para tanto, optamos por realizar uma pesquisa de natureza quantitativa e 

qualitativa, superando o preconceito para com os números e aprendendo a articulá-

los às esferas objetivas e subjetivas que os dados empíricos podem oferecer. Como 

resultado deste processo ficaram evidenciadas lacunas no processo de comunicação 

entre equipes de saúde e seus usuários e em especial, a longa trajetória de 

expectativa a que ficam expostos estes doentes. Em torno destas questões 

desenvolvemos uma reflexão procurando remeter ao debate a essência da profissão.  

 

Palavras Chave: Doença renal crônica, hemodiálise, Transplante Renal, 

Serviço Social, Proteção 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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Introdução 

A proposta central deste trabalho consiste em analisar a garantia dos direitos 

sociais de pessoas em espera para transplante renal. Será considerado nessa 

proposta a vivência e os significados que atribuem à doença, ao tratamento e à 

possibilidade de cirurgia de transplante renal. Diversas foram às razões 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 população é exposta. 

O interesse em estudar os renais crônicos é antecedido por uma motivação 

pessoal mais ampla ligada ao campo prático de atuação que exercemos e em virtude 

de compreender melhor o Serviço Social na área da Saúde. A oportunidade de 

trabalho e de investigação foi possível com a implantação da Política Nacional de 

Atenção ao Portador de doença Renal criada pelo Ministério da Saúde em parceria 

com a Secretaria de Atenção à Saúde e Departamento de Atenção Especializada – 

Coordenação Geral de alta Complexidade, efetivada através da portaria GM/MS nº 

1.168 de 15 de junho de 2004. A portaria propõe modificar o perfil epidemiológico da 

doença renal crônica no Brasil através da reestruturação do modelo de atendimento 

às pessoas com insuficiência renal crônica, aplicando uma série de medidas de curto, 

médio e longo prazo. 

Em decorrência dessa Política também em 2004 entra em vigor a Resolução 

da Diretoria Colegiada – RDC nº 154 da Agência Nacional de Vigilância Sanitária – 

ANVISA. A Resolução define o Regulamento Técnico para o funcionamento dos 

serviços de diálise no Brasil, fazendo constar no item 6.2, a inserção da equipe 

multiprofissional composta pelas áreas de Serviço Social, Nutrição e Psicologia, com 

o propósito de prestar atendimento integral ao renal crônico e seus e familiares.  
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A presença da profissão neste contexto da Saúde não deixa de ser um desafio 

e ao mesmo tempo convocação ao compromisso, responsabilidade e sensibilidade 

para compreender a dor do outro e conhecer os significados atribuídos ao processo 

de espera para transplante renal. Requer do profissional, além do conhecimento sobre 

as dimensões conjuntural e econômica, atenção à perspectiva subjetiva que envolve 

a pessoa doente e a família. Quando vivemos uma doença, percebemos que na nossa 

existência tudo o que fazemos é permeado por sentimentos. Rodrigues (2006) nos faz 

refletir: 

A razão e a lógica, de um lado, a emoção, a sensibilidade e a pulsão, de 

outro, fomentam a capacidade para conjugar informações, articular 

conhecimentos e promover novos níveis de investigação e de saber. (p.30) 

A pesquisa possibilitou ao renal crônico a oportunidade de expressar seus 

sentimentos, pensamentos e reflexões sobre a sua condição, seu tratamento, sobre o 

transplante renal, valores e crenças. Nesta perspectiva, realizamos uma pesquisa de 

natureza quantitativa e qualitativa procurando obter informações para analisar as 

dificuldades das pessoas com insuficiência renal crônica 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 

dissertação “O filtro da vida: Um estudo sobre as modificações sociais no modo de 

vida dos pacientes renais crônicos em hemodiálise”. O foco no doutorado prioriza a 

proteção social e a garantia dos direitos sociais das pessoas em espera para 

transplante renal. 

No primeiro capítulo – “Dimensões da política de proteção social e de direitos 

sociais à pessoa portadora de doença renal crônica em espera de transplante renal” 

– tratamos da política de proteção social e direitos sociais às pessoas com doença 

renal crônica em espera para transplante. Inicialmente, refletimos sobre a trajetória do 

Estado-de Bem-Estar- Social (EBES) e proteção social no Brasil com destaque as 

políticas de Seguridade Social a partir da reformulação da Constituição de 1988, 

apontando os avanços e os limites das políticas destinadas aos renais crônicos. 
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No segundo capítulo – “A inserção do Serviço Social como política de proteção 

social com pessoas portadoras de insuficiência renal crônica em espera para 

transplante” – tratamos das diretrizes e documentos elaborados a partir do ano de 

2014 pelo Ministério da Saúde, o Conselho Nacional de Secretários de Saúde – 

CONASS e a Sociedade Brasileira de Nefrologia – SBN – para o atendimento ao renal 

crônico, no intuito de integrar os centros primários em saúde aos centros nefrológicos. 

Apresentaremos através da mediação da prática profissional a relação entre o Serviço 

Social, o renal crônico e a família, desde o início do tratamento e no acompanhamento. 

No terceiro capítulo apresentamos a pesquisa e seus procedimentos 

metodológicos seguida da análise e interpretação dos dados sobre as “Medidas de 

Proteção Social e a garantia dos direitos sociais à pessoa com insuficiência renal 

crônica em espera para transplante”.  

Independentemente do estudo que aqui realizamos é importante relatar neste 

momento a experiência que vivenciamos em intercâmbio doutoral na cidade de 

Barcelona/Espanha. 

Uma experiência de intercâmbio doutoral São Paulo-Barcelona/Espanha. 

É importante destacar que à época (maio 2015), todas as bolsas de estudos 

chamadas “bolsa-sanduiche” concedidas através da Coordenação de 

Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior (CAPES), encontravam- se suspensas 

no país. No entanto, mesmo com o indeferimento da concessão da bolsa de estudo 

no exterior, fomos capazes de buscar conhecimento como estudante autônoma, na 

Universitat Autònoma de Barcelona – UAB.  

Este processo não inviabilizou a acolhida e a co-orientação do Profº Dr. José 

Adelantado Gimeno, titular do programa de sociologia da Universitat Autònoma de 

Barcelona. Com o objeto de estudo delineado e a pesquisa concretizada, a 

investigação situava-se no campo da Proteção Social e dos direitos sociais e este 

cenário culminou com a área de estudo do referido professor que abordou temáticas 

tais como: mercantilização e estrutura social, renda mínima, proteção social (pensões, 

desemprego, serviços sociais, modelos de Estado de Bem-Estar-Social e política 

social na União Europeia). 
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A investigação também estava situada no atual Sistema Nacional de 

Transplantes no Brasil que resultou do modelo “Espanhol de Transplantes” e da 

estrutura de uma política pública que se iniciou com a transição democrática definida 

na Constituição de 1988 e que se encontra em pleno processo de consolidação.  

O Brasil possui na atualidade um dos maiores programas público de 

transplantes de órgãos e de tecidos do mundo. No entanto, há índices extremamente 

críticos em determinadas regiões do país necessitando de um conjunto de ações, 

incluindo o governo, instituições de saúde, profissionais da área, sociedade e 

familiares dos potenciais doadores. 

Diante deste quadro, o Ministério da Saúde uniu esforços entre Brasil e 

Espanha, assinando em novembro de 2014 um acordo de cooperação técnica com o 

Ministério da Saúde e Serviços Sociais e Igualdade do Reino da Espanha, por meio 

da Organização Nacional de Transplantes (ONT). O documento prevê a formação de 

equipes de transplantadores em campos inéditos (como transplante com coração 

parado - morte circulatória). 

A Espanha é referência no desenvolvimento de transplantes no mundo e possui 

um dos programas públicos mais avançados no processo que vai desde a doação até 

a cirurgia. E este foi o motivo fundamental para investir nesta experiência de estudo 

neste país. Dada a relevância do procedimento social e terapêutico para este tipo de 

enfermidade e como demanda no cenário da Política Pública de Saúde no Brasil, as 

pessoas que necessitam de um transplante renal surgem no cenário atual como novos 

sujeitos titulares de direitos e, neste sentido, são necessários estudos que demandem, 

não somente políticas públicas específicas como também medidas propositivas que 

possam ampliar o efetivo atendimento a este tipo de doentes. 

O estágio doutoral ocorreu no período de setembro a dezembro de 2015; as 

disciplinas cursadas foram Política Social, Estados del Bienestar Social comparados 

(en Europa), além de várias conversas com o professor Adelantado e visitas a centros 

de diálise da cidade. O estudo corroborou para análises sobre o acesso aos direitos 

sociais como medida de proteção 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 experiência como adquirir maior 

fluência da língua espanhola, realizar um planejamento financeiro pessoal para que 

pudesse nos manter em Barcelona, procurar com antecedência um local para 

moradia, entre outros. O outro desafio foi contatar profissionais da área da saúde em 

Barcelona ligados a temática “hemodiálise e transplante renal” que se dispusessem à 

troca de experiências científicas e ampliação de conhecimentos correlatos ao tema. 

O primeiro contato com intuições de saúde que tratavam de questões 

relacionadas ao transplante renal ocorreu ainda no Brasil em meados do mês de junho 

de 2015, através de e-mail para a Dra. Chloë Ballesté Delpierre, diretora de 

desenvolvimento e cooperação internacional – DTI - Donation & transplantation 

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

A DTI - TPM é uma instituição com referência mundial em formação de 

profissionais na área da saúde no campo da doação de órgãos e tecidos para 

transplante; trata-se de um grupo de profissionais especializados nesta área que tem  

como missão assessorar e apoiar entidades internacionais públicas e privadas do 

setor da saúde com o desenvolvimento e fortalecimento de redes, programas, serviços 

e investigação em doação e transplante de órgãos, tecidos e células humanas, com o 

objetivo de melhorar a qualidade de vida das pessoas. 

A fundação DTI oferece suporte a instituições em países que visam 

desenvolver programas de transplante em nível de formação e consultoria. A fundação 

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 especializações 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 Misericórdia de São Paulo, no qual foi realizado um programa de formação 

com a coordenação de transplante. Os programas de formação da DTI realizam 

formação para diferentes níveis de atividades como: doação de órgãos, formação em 

transplante, banco de tecidos e terapias avançadas e gestão e liderança. 

A Dra. Chloë B. Delpierre ressaltou em entrevista que na Espanha os 

trabalhadores sociais não estão diretamente implicados com a temática, mas em 

outros países como Tailândia, China e Índia há programas de formação para 

trabalhadores sociais. No Brasil os programas foram realizados somente com médicos 

e enfermeiros retratando que cada país tem sua própria organização estrutural de 

transplante. 

Destacou também que as políticas de saúde da Espanha com renais crônicos 

são articuladas e trabalham em estreita conexão com profissionais sanitários, com o 

Ministério da Saúde, a Organização Nacional de Transplante, Organização Catalã de 

Transplante e as associações de renais crônicos. 

Afirmou também em sua entrevista, que a estrutura no atendimento ao renal 

crônico está articulada desde o momento em que a pessoa ingressa no hospital 

quando inicia hemodiálise e se insere na lista de transplante; neste momento se 

articulam mecanismos para que se ampliem as ações em uma perspectiva de garantia 

aos direitos sociais dos renais crônicos e transplantados. Segundo a Dra. Chloë, 

dentro de um do programa de transplante, a assistente social do hospital é integrada 

a equipe para atuar com os renais crônicos a espera por transplante. 

Quando questionada sobre as adversidades e limites nesta área, relatou as 

mudanças nos últimos quinze anos do perfil dos doadores de órgãos na Espanha. 

Anteriormente as pessoas jovens com morte encefálica por acidente de veículos eram 

doadoras, mas atualmente mais de 50% são doadores com 60 anos de idade, com 

morte por acidente vascular cerebral; esta mudança impacta do ponto de vista médico 

uma vez que necessitam de aperfeiçoamento constante na área. 
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Também destacou os processos de imigração que estão ocorrendo nos últimos 

anos na Espanha, formado em sua maioria, por latino-americanos e muitos destes 

países não estimulam a doação de órgãos; isto é um grande problema para a captação 

de órgãos. Outro grupo étnico que relata são os muçulmanos especialmente de 

Marrocos com os quais são realizados trabalhos com líderes religiosos e mediadores 

culturais em hospitais para explicar a doação de órgãos. Refere-se também a 

população migratória da China, Paquistão e Bangladesh, retratando as barreiras 

religiosas, sociais e idiomáticas.  

Posteriormente, também obtivemos contato com o Sr. Jorge Twose, 

coordenador da OCATT – Organização Catalana de Transplantes, organização 

responsável por planejar e coordenar as atividades relacionadas a extração, 

conservação e distribuição dos órgãos e tecidos em toda a região da Catalunha na 

Espanha. 

Em entrevista, afirmou que as equipes médicas são experientes em 

transplantes com pessoas acima de acima de 60 anos e conseguem, em sua maioria, 

aproveitar esses órgãos para os receptores. A fonte de doadores jovens foi substituída 

por pessoas idosas com morte por acidente vascular cerebral. Em especial, lamenta 

que no Brasil os doadores em sua maioria sejam jovens com morte por acidente de 

veículos. 

Destacou que na região da Catalunha, a média populacional é de 7.500 milhões 

de pessoas e que no mês de setembro de 2015, havia 1.338 pessoas em espera para 

transplante de órgãos; destes, 1.070 em espera para transplante de rim, 153 para 

fígado, 35 para coração, 71 para pulmão e 9 pessoas aguardando transplante de 

pâncreas. A média de idade das pessoas que aguardam transplante renal é de 55 a 

60 anos de idade. 

Enfatizou a boa organização com os departamentos de saúde que funcionam 

em harmonia. A peça fundamental do modelo de transplante é o coordenador de 

transplante que é um médico inserido nos hospitais e que conhece os casos que 

possam vir a evoluir para uma morte encefálica; isto é uma garantia na captação de 

órgãos para possíveis doadores. Descreve que há um programa de qualidade para 

doação de órgãos na Espanha para detectar morte encefálica nos hospitais.  Encerra 
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a entrevista narrando que as equipes multiprofissionais de hospitais são geralmente 

formadas por médicos, enfermeiros e administrativos e que não há equipes 

multiprofissionais na coordenação de transplante. 

Neste aspecto, é importante destacar que na cidade de Barcelona e em toda a 

Espanha não há legislações para equipes multiprofissionais (assistente social, 

psicóloga e nutricionista) para atuar com renais crônicos, a exemplo da RDC – 

154/2004 – que estabelece a inclusão destas equipes em clínicas de hemodiálise.  

Em conversa na ADER - Associação de Renais Crônicos da cidade de 

Barcelona, soubemos que os enfermos renais e transplantados têm atendimento e 

encaminhamento nas áreas médica, serviço social, psicologia, jurídica, nutricional e 

de reabilitação física e que estes profissionais trabalham em tempo parcial para 

associação, com objetivo de dar suporte aos renais crônicos. 

A última entrevista que realizamos foi com uma assistente social que atua em 

clínica de hemodiálise na cidade de Barcelona e em algumas regiões da Catalunha, 

cuja identidade não será revelada por questões confidenciais. Segundo relato da 

profissional a empresa para a qual presta serviço é de natureza privada e tem em 

média oito centros de tratamento hemodialítico no qual atua unicamente. O 

atendimento do Serviço Social com renais crônicos tem como objetivo, as orientações, 

informações e assessoramento em função das necessidades detectadas por 

profissionais médicos, enfermeiro e serviço social. 

Relata que os renais crônicos na Espanha são considerados pessoas com 

deficiência e reconhecidas pela legislação. Os benefícios concedidos são: 

estacionamento gratuito, isenção de imposto de renda, transporte público, pensão não 

contributiva no valor em média de 426,00 euros, medicações consideradas de alta 

complexidade gratuitas exclusivamente para o renal. Destaca também que estão 

inclusos nas cotas para contratação de trabalho em empresas, mas isto se dá somente 

na teoria porque na prática os renais têm dificuldades para conciliar as sessões 3 

vezes por semana com o trabalho.  
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Salienta que 80% da população dos renais crônicos são idosos e 20% são 

jovens e adultos. Aponta que a prevenção também tem ajudado bastante para que os 

jovens e adultos não cheguem a fazer hemodiálise. Uma das problemáticas que 

ressalta na atuação profissional consiste em atender inúmeras unidades de 

hemodiálise; segundo a profissional a estrutura também está comprometida porque 

há mais demanda do que oferta de serviços sócio assistenciais. A equipe é formada 

por médicos, enfermeiros, assistente social e nutricionista, não há atendimento 

psicológico.  

Esta experiência de intercâmbio acadêmico, investigativo e cultural foi 

surpreendente no acolhimento, no ensino, nas relações com pessoas que se 

dispuseram a contribuir com nosso conhecimento e maior crescimento profissional. 

Percebemos fortes semelhanças entre os profissionais entrevistados que atuam na 

área tanto em São Paulo como em Barcelona: todos são muito envolvidos com sua 

ação e com a construção de propostas que beneficie as pessoas em espera por 

transplante. 

Apesar de pouco fomentada no mundo acadêmico principalmente na área do 

Serviço Social a experiência de intercâmbio deve ser mais incentivada na vida do 

estudante para que possa vislumbrar outros conhecimentos, outra cultura, história, 

pessoas e lugares. 
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Capítulo I - Dimensões da política de proteção social e de direitos 

sociais à pessoa portadora de doença renal crônica em espera 

de transplante renal. 

“Justiça tardia nada mais é do que injustiça institucionalizada”. 

(Rui Barbosa)  

Nosso objetivo neste capítulo consiste em dimensionar a política de proteção 

social e os direitos sociais às pessoas com doença renal crônica em espera para 

transplante. Inicialmente refletimos sobre a trajetória do Estado-de Bem-Estar - Social 

(EBES) e proteção social no Brasil com destaque as políticas de Seguridade Social, a 

partir da reformulação da Constituição de 1988, apontando os avanços e os limites 

das políticas destinadas ao renais crônicos.  

1. A questão da efetivação dos direitos sociais nas políticas de direitos a 

Seguridade Social com pessoas portadoras de doença renal crônica. 

O Estado de Bem-Estar Social (EBES) surge do contraponto do modelo 

exploratório da revolução industrial e da intervenção na área econômica, de modo a 

regulamentar as atividades produtivas e assegurar a geração de riquezas materiais 

com a diminuição das desigualdades sociais. 

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

Após a 2ª 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 proteção social britânico e de vários países europeus. A 

referência conceitual desse sistema foi a noção de Seguridade Social 

entendida como um conjunto de programas de proteção contra a doença, o 

desemprego, a morte do provedor da família, a velhice, a dependência por 

algum tipo de deficiência, os acidentes ou contingências sociais.  (Yazbek, 

2008, p.8)   

O Estado de Bem-Estar Social também configurado como Estado assistencial 

tem como propósito garantir padrões mínimos de educação, saúde, habitação, renda 

e Seguridade Social a todos os cidadãos.  
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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 padrão mínimo de vida para todos os cidadãos, como questão de 

direito social, através de um conjunto de serviços provisionados pelo Estado. 

(Yazbek, 2008, pag.7) 

No século XX, a partir da crise econômica de 1929, com a quebra da bolsa de 

Nova York, a economia capitalista estava sem controle e regulamentação estatal. 

Provocando tensões conflitos e gerando profundas desigualdades sociais. 

Os modernos sistemas de proteção social do século XX surgiram 

historicamente com o capitalismo industrial na tríade Estado x mercado e família e 

expressavam o reconhecimento da responsabilidade pública.  Estes mecanismos de 

proteção social diferenciavam-se do antigo sistema pautado na religião, na família e 

na comunidade, concebidos como modalidades de intervenção estatal na área social. 

Entretanto, na década de 1970, esse modelo de Estado entra em crise criando 

profundas incertezas entre o crescimento econômico e a oferta de serviços sociais à 

população, uma vez que sua sustentação está relacionada a capacidade de 

desenvolvimento econômico de cada país, e essas condições foram oportunas para 

desagregação entre capital e o trabalho. 

As décadas de 1980 e 1990 constituem-se num marco histórico do desmonte 

gradual do Estado de Bem-Estar Social, principalmente na Inglaterra com a eleição 

da primeira ministra Margareth Thatcher do partido conservador, promovendo uma 

política de privatização das empresas públicas; gradativamente, cada país vai 

adotando a mesma política.  

Submetido à ordem e interesses do mercado o Estado é pressionado pela 

globalização neoliberal a romper com os vínculos de proteção social, direitos e 

trabalho. 

Esta transição do Estado impõe grandes desafios para as políticas de proteção 

social e dos direitos sociais, diante do avanço das privatizações e do fortalecimento 

da abertura comercial em um contexto dominado por interesses do capital: “as 

propostas neoliberais em relação ao papel do Estado na esfera da Proteção Social 

são propostas reducionistas, voltadas apenas para “situações extremas, portanto com 
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alto grau de seletividade e direcionadas aos estritamente pobres através de uma ação 

humanitária coletiva, e não como uma política dirigida à justiça e à igualdade”  

(Yazbek, 2010, p.8). 

Assim, o EBES tem se revelado paliativo às necessidades básicas à igualdade 

de oportunidades, já que tem produzido desigualdades na oferta e procura de bens, 

serviços e recursos. Nesse sentido o Estado de Bem-Estar Social, com suas políticas, 

seu aparato institucional, suas justificações teóricas e ideológicas e seu acervo técnico 

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

Desta forma, podemos dizer que o Estado não é neutro e tem seus próprios 

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

No Brasil, o EBES não vem alcançando grau institucional suficiente para a 

implementação e efetivação de políticas sociais, consequência das desigualdades 

sociais e da pobreza aliadas a um vasto mercado de trabalho informal, desemprego e 

proteção social limitada.  

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

políticas e agências de poder estatal nos mais diversos setores da vida 

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

Por outro lado, as políticas sociais têm interesses de poder e são destinadas 

para as desigualdades e não para as necessidades, desenvolvem-se por interesses e 

não por critérios que incidem na redistribuição de bens e renda. Os atores sociais são 

os grupos de interesses com certo repertório fundamentalmente de desigualdades 

sociais e protagonistas para elaboração e alterações das legislações vigentes. 

Adelantado (2000): 

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

contribuyen al proceso de estructuración 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 história da humanidade as políticas sociais são associadas as 

necessidades de segurança individuais e familiares; neste sentido a proteção social 

busca diminuir os riscos inerentes a vida humana. Silva (2008) retrata esta questão: 
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Nosso Sistema de Proteção Social tem se mostrado incapaz de enfrentar o 

empobrecimento crescente e a desproteção social de amplo contingente da 

população brasileira, sem lugar no mercado de trabalho ou sujeita a ocupar 

postos de trabalhos precários, instáveis, sem proteção social e com 

remuneração cada vez mais rebaixada. (pag.32)  

Com a redemocratização do Brasil iniciada em 1985 e com a Constituição 

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

Para refletirmos sobre as práticas das ações desenvolvidas institucionalmente, 

é importante ressaltar os marcos legais como consequências de um processo 

histórico, com reflexos dos avanços tecnológicos e morais das sociedades.  

Através destes marcos legais foram produzidos importantes documentos, tais 

como:  reformulação da Constituição Federal de 1988 incorporando um conceito 

vigoroso à Proteção Social como o da Seguridade Social através da implantação do 

Sistema Único de Saúde (SUS/1990), Lei Orgânica de Assistência Social 

(LOAS/1993) e implantação do Sistema Único de Assistência Social (SUAS), Norma 

Operacional Básica (NOB/2005)1. 

  

                                            

1 Sistema Único de Saúde (SUS) é a denominação do sistema público de saúde brasileiro, considerado um dos 
maiores sistemas públicos de saúde do mundo, segundo informações do Conselho Nacional de Saúde. Foi instituído 
pela Constituição Federal de 1988, em seu artigo 196, como forma de efetivar o mandamento constitucional do direito à saúde 
como um “direito de todos” e “dever do Estado” e está regulado pela Lei nº. 8.080/1990, a qual operacionaliza o atendimento 
público da saúde. 

Lei Orgânica da Assistência Social (LOAS), de nº 8.742, de 7 de dezembro de 1993, dispõe sobre a organização da 
assistência social no Brasil. É o instrumento legal que regulamenta os pressupostos constitucionais, ou seja, aquilo que está 
escrito na Constituição Federal, nos seus Artigos 203 e 204, que definem e garantem o direito à assistência social. 

Sistema Único de Assistência Social (SUAS) é o modelo de gestão utilizado no Brasil para operacionalizar as ações 
de assistência social. O SUAS foi criado pelo Ministério do Desenvolvimento Social e Combate à Fome a partir do previsto 
na lei federal nº 8.742, de 7 de dezembro de 1993, a Lei Orgânica de Assistência Social (LOAS). 

 

http://pt.wikipedia.org/wiki/Conselho_Nacional_de_Sa%C3%BAde
http://pt.wikipedia.org/wiki/Constitui%C3%A7%C3%A3o_Federal_de_1988
http://pt.wikipedia.org/wiki/Gest%C3%A3o
http://pt.wikipedia.org/wiki/Brasil
http://pt.wikipedia.org/wiki/Assist%C3%AAncia_social
http://pt.wikipedia.org/wiki/Minist%C3%A9rio_do_Desenvolvimento_Social_e_Combate_%C3%A0_Fome
http://pt.wikipedia.org/wiki/Lei
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L8742.htm
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A origem e evolução legislativa da Seguridade Social no Brasil ocorreu com a 

primeira declaração emblemática no ano de 1891, que apresenta a primeira previsão 

constitucional para a aposentadoria; posteriormente, nos anos de 1923 – a Lei Eloy 

Chaves, considerada um marco previdenciário, efetivou a criação de caixas de 

Aposentadoria e Pensões para os ferroviários. 

Em 1974, foi instituído o Amparo Previdenciário aos maiores de 70 anos de 

idade e pessoas com invalidez que não eram seguradas, paralelamente a extinção do 

Ministério do Trabalho e Previdência Social com a posterior instalação do MPAS - 

Ministério da Previdência Social e Assistência Social. 

No ano de 1977, tornou-se referência para a Seguridade Social no âmbito da 

Previdência e Assistência Social, com a criação do Sistema Nacional de Previdência 

e Assistência Social - SINPAS, precursor da Seguridade Social (Previdência Social, 

Assistência Social à Saúde - curativa). 

A Seguridade Social no Brasil está sob a égide das Constituições Federais de 

1924 a 1988; entretanto, é a Constituição de 1988 que produz importante marco 

legislativo na Seguridade Social quando ocorrem mudanças significativas nos valores 

e no alcance da proteção social.  

O artigo 194, capítulo II, da Constituição Federal/88, destaca: “Seguridade 

Social compreende um conjunto integrado de ações de iniciativas dos Poderes 

Públicos e da Sociedade, destinadas a assegurar os direitos relativos à saúde, à 

Previdência e à Assistência Social”, indicando a universalidade da cobertura e do 

atendimento.  

A noção de Seguridade Social supõe que os cidadãos tenham acesso a um 

conjunto de direitos e seguranças que cubram, reduzam ou previnam 

situações de risco e de vulnerabilidades sociais. Assim sendo a Seguridade 

brasileira emerge como um sistema de cobertura de diferentes contingências 

sociais que podem alcançar a população em seu ciclo de vida, sua trajetória 

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

que não depende do custeio individual direto. (Yazbek, 2010, pag.13) 
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Apesar dos avanços constitucionais da medicina e da tecnologia há um adverso 

na incapacidade que o Estado tem em garantir políticas de previdência social, 

assistência social e de saúde para as demandas existentes; as legislações protetivas 

com renais crônicos avançam nas políticas de saúde direcionadas a terapia Renal 

Substitutiva (TRS) e transplante renal, mas não são articuladas no tripé da Seguridade 

Social:  Previdência Social, Saúde e Assistência Social. 

A experiência tem demonstrado que a pessoa portadora de insuficiência renal 

crônica, tem enfrentado uma série de barreiras, que quando não obstaculizam, 

dificultam sobremaneira o acesso aos mais variados direitos e liberdades 

fundamentais. Yazbek (2010), nos ajuda nesta compreensão: 

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 às políticas de estabilização da economia com 

suas restrições aos gastos públicos e sua perspectiva privatizadora. (pag.15) 

As legislações, desde a Constituição Federal de 1988 até a atual Política 

Nacional de Assistência Social (PNAS/2004)2, apresentam vertentes importantes de 

proteção social dos usuários: 

Constitui o público usuário da política de Assistência Social, cidadãos e 

grupos que se encontram em situações de vulnerabilidade e riscos, tais como: 

famílias e indivíduos com perda ou fragilidade de vínculos de afetividade, 

pertencimento e sociabilidade; ciclos de vida; identidades estigmatizadas em 

termos étnico, cultural e sexual; desvantagem pessoal resultante de 

deficiências; exclusão pela pobreza e, ou, no acesso às demais políticas 

públicas; uso de substâncias psicoativas; diferentes formas de violência 

advinda do núcleo familiar, grupos e indivíduos; inserção precária ou não 

inserção no mercado de trabalho formal e informal; estratégias e alternativas 

diferenciadas de sobrevivência que podem representar risco pessoal e social. 

(pag.18,19) 

                                            
2  De acordo com o artigo primeiro da LOAS, “a assistência social, direito do cidadão e dever do Estado, é Política de 

Seguridade Social não contributiva, que provê os mínimos sociais, realizada através de um conjunto integrado de iniciativa pública 
e da sociedade, para garantir o atendimento às necessidades básicas”. A Constituição Federal de 1988 traz uma nova concepção 
para a Assistência Social brasileira. Incluída no âmbito da Seguridade Social e regulamentada pela Lei Orgânica da Assistência 
Social – LOAS – em dezembro de 1993, como política social pública, a assistência social inicia seu trânsito para um campo novo: 
o campo dos direitos, da universalização dos acessos e da responsabilidade estatal. A LOAS cria uma nova matriz para a política 
de assistência social, inserindo-a no sistema de bem-estar social brasileiro concebido como campo de Seguridade Social, 
configurando o triângulo juntamente com a saúde e a previdência social. 
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Esta situação é evidenciada em nosso cotidiano profissional e também nas 

narrativas que os renais crônicos em hemodiálise produziram para o resultado de 

pesquisa, tema de nosso mestrado no ano de 2008, com a dissertação “ O Filtro da 

vida”: Um estudo sobre as modificações sociais no modo de vida dos pacientes renais 

crônicos em Hemodiálise”; naquele momento, um dos participantes da pesquisa 

afirmou:  

“eu pensei que quando a gente ficasse doente, já recebia auxílio doença. Não 

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

A percepção dos portadores de doença renal crônica em relação aos benefícios 

previdenciários, auxílio doença e aposentadoria é a de que ambos são benefícios 

assistenciais e acessíveis a todos, independentemente de sua contribuição.  

Em virtude da confusão entre o benefício previdenciário e assistencial, os 

usuários não fazem a sua contraparte na contribuição previdenciária quando se 

encontram no mercado de trabalho informal. Eles não têm a informação de que a 

contribuição para a Previdência Social deve ocorrer de maneira optativa quando estão 

no mercado informal. Essa situação acarreta, na vida da pessoa, uma grande 

decepção, comprometendo seu meio de subsistência, tendo impacto no tratamento e 

nas relações familiares. A constatação do desamparo previdenciário e assistencial 

provoca e reforça o sofrimento social.  

“O sofrimento não encontra um lugar institucional que possa reconhecê-lo no 

interior da esfera da proteção social. Esta só confere um lugar à subjetividade 

dentro de duas perspectivas: corpo são, corpo doente, o que acarreta dizer 

que o sofrimento social, para obter reconhecimento institucional, o faz através 

da doença. 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 doença, se 

por um lado encontra reconhecimento institucional, por outro, busca calar as 

angústias do sofrimento de origem social. O aspecto social fica abafado e o 

que sobressai é o individual; não é mais o sofrimento gerado na esfera social 

que aparece, mas o indivíduo doente”. Sawaia, 2008 (págs. 93,94) 
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Neste sentido, o trabalho do assistente social ganha dimensões nem sempre 

previstas e que merece maior cuidado: o sofrimento, considerado componente 

subjetivo em contraposição à materialidade e objetividade da doença, passa a ser 

reconsiderado e reintegrado ao indivíduo. Ele tem a ver com sua condição social e 

com seus sentimentos. Se dávamos pouca atenção ao sofrimento, ele que passa 

agora, porém a ser observado e levado em conta na superação da divisão 

subjetividade/objetividade e na conjugação das relações corpo/mente, razão/emoção, 

natureza/humanidade, ética/política, saúde/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 sensível à própria vida e conservar-se a si mesmo.  

O impedimento e as dificuldades que as pessoas portadoras de insuficiência 

renal crônica enfrentam com situação previdenciária irregular e também para a 

obtenção de benefícios assistenciais não se enquadram na condição de incapacidade 

definida pelo decreto Lei Decreto nº 3.298/99, que dispõe sobre a Política Nacional 

para integração da Pessoa Portadora de Deficiência3 e ou na condição de deficiência 

do decreto Lei Decreto nº 5.296/04. 

  

                                            

3 DECRETO Nº3298. DE 20 DE DEZEMBRO DE 1999 – Dispõe sobre a Política Nacional para a Integração da Pessoa 
Portadora de Deficiência 

Art. 4o  É considerada pessoa portadora de deficiência a que se enquadra nas seguintes categorias: I - deficiência 
física - alteração completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano, acarretando o comprometimento da função 
física, apresentando-se sob a forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia, 
triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputação ou ausência de membro, paralisia cerebral, nanismo, membros com 
deformidade congênita ou adquirida, exceto as deformidades estéticas e as que não produzam dificuldades para o desempenho 
de funções;   (Redação dada pelo Decreto nº 5.296, de 2004) 

II - deficiência auditiva - perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e um decibéis (dB) ou mais, aferida por 
audiograma nas frequências de 500HZ, 1.000HZ, 2.000Hz e 3.000Hz;   (Redação dada pelo Decreto nº 5.296, de 2004) 

III - deficiência visual - cegueira, na qual a acuidade visual é igual ou menor que 0,05 no melhor olho, com a melhor 
correção óptica; a baixa visão, que significa acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com a melhor correção óptica; os 
casos nos quais a somatória da medida do campo visual em ambos os olhos for igual ou menor que 60o; ou a ocorrência 
simultânea de quaisquer das condições anteriores;   (Redação dada pelo Decreto nº 5.296, de 2004) 

IV - deficiência mental – funcionamento intelectual significativamente inferior à média, com manifestação antes dos 
dezoito anos e limitações associadas a duas ou mais áreas de habilidades adaptativas. 

V - deficiência múltipla – associação de duas ou mais deficiências. 

 

http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2004-2006/2004/Decreto/D5296.htm#art70
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2004-2006/2004/Decreto/D5296.htm#art4ii
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2004-2006/2004/Decreto/D5296.htm#art4iii


 
 

36 
 

Apesar de se enquadrarem na condição financeira o termo deficiência renal é 

utilizado na lei e traduzido tecnicamente como Insuficiência Renal Crônica, codificada 

como N.18.0 de acordo com a Classificação Internacional de Doenças. É considerada 

doença crônica com evolução e prognóstico reservados, mesmo para aqueles sob 

tratamento dialítico ou transplantados. 

No entanto, desde 03 de fevereiro de 2015, encontra-se no Congresso Nacional 

Brasileiro em tramitação o projeto de Lei 155/2015. Reconhece nessa lei o portador 

de insuficiência renal crônica, a partir da paralisia total dos rins nativos em hemodiálise 

e diálise peritoneal e da constatação do comprometimento de sua funcionalidade, para 

o mesmo tratamento legal e os mesmos direitos garantidos às pessoas com 

deficiência. A última ação legislativa do PL – 155/20154 ocorreu em 19/05/2016 e 

encontra-se na “Comissão de Finanças e Tributação (CFT).  

O objetivo deste projeto de Lei, consiste em assegurar que os direitos que são 

garantidos às pessoas com deficiência sejam estendidos às pessoas com doenças 

renais crônicas, em especial nas áreas de saúde com acesso aos medicamentos; na 

área da educação com palestras preventivas e que venham a conscientizar a 

população em geral sobre a problemática da pessoa que possui a doença renal 

crônica, de modo inclusive a reduzir o preconceito e  articular  ações na área da 

assistência social e do mercado de trabalho. 

                                            

4 Última Ação Legislativa 

Data Ação 

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

Às Comissões de Seguridade Social e Família; Finanças e Tributação (Art. 54 RICD) e 
Constituição e Justiça e de Cidadania (Art. 54 RICD) - Art. 24, IIProposição Sujeita à 
Apreciação Conclusiva pelas Comissões - Art. 24 II. Regime de Tramitação: Ordinária. 

15/05/2016 Comissão de Seguridade Social e Família (CSSF)  

Aprovado por Unanimidade o Parecer com Complementação de Voto. 

19/05/2016 Comissão de Finanças e Tributação (CFT)  

Recebimento pela CFT, com as proposições PL-456/2015, PL-2435/2015 apensadas. 

FONTE: HTTP://WWW.CAMARA.GOV.BR/PROPOSICOESWEB/FICHADETRAMITACAO?IDPROPOSICAO=945650 

 

 

http://www.camara.gov.br/proposicoesWeb/fichadetramitacao?idProposicao=945650
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Quando realizamos nossa pesquisa no mestrado, observamos que alguns dos 

principais fatores que provocam as modificações sociais no modo de vida dos renais 

crônicos são: a degradação e vulnerabilidade social aliados a baixa escolaridade, a 

falta de qualificação profissional e as modificações físicas impostas pela doença. A 

baixa escolaridade e a falta de qualificação profissional, limitam as oportunidades à 

trabalhos compatíveis com as condições físicas do renal, impactando a renda familiar 

de maneira agressiva, resultando no desgaste emocional. 

Concluímos que estas pessoas já se encontravam em condições sociais frágeis 

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

desenvolvimento humano. As perdas sociais do indivíduo com insuficiência renal 

crônica estão implicadas diretamente à dependência do tratamento, mudanças no 

estilo de vida, alterando substancialmente a renda e as relações familiares. É neste 

sentido que os vínculos familiares assim como os afetivos e sociais muitas vezes se 

rompem ou se fragilizam. 

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

vínculos 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 proteção social e deparam-se com situações em grau 

crescente de marginalidade, onde a miséria é sinônimo de dessocialização. 

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

– o afastamento do mercado de trabalho, problemas de saúde, falta de 

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

Quanto mais vulnerável a pessoa e a família mais cruéis são as dificuldades 

enfrentadas para minimizar essas mesmas dificuldades (econômicas, de 

acessibilidade a bens e serviços, à formação e ao emprego). Percebemos que a 

banalização da vida vem sendo gradativa; não é tão difícil constatá-la na simplicidade 

e mesmo na impotência que vivenciamos na sociedade diante do maltrato que 

circundam as questões da vida, dos direitos, da sobrevivência. Longe vamos ficando 

da afirmação de que todo o homem tem direito à vida, à liberdade e à segurança 

pessoal. (Declaração Direitos Humanos,1948, art. 3)  
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Os direitos são criados como reflexos dos avanços tecnológicos, morais e 

civilizatórios das sociedades. Podemos admitir que, com a redemocratização do Brasil 

iniciada em 1985, juntamente com a Constituição Federal de 1988, a pauta dos direitos 

humanos necessita de efetivação. 

“Um direito só existe realmente quando pode ser usado. Há muitos casos de 

direitos que constam da lei, mas que, pelos mais diversos motivos, grande 

número de pessoas não conhece ou não consegue pôr em prática. Outras 

vezes, as pessoas percebem que um direito seu está sendo desrespeitado e, 

por falta de meios de defesa, perdem o direito sem a possibilidade de reagir. 

Em todas essas situações aquele que não soube ou não pôde usar o direito 

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

O Estado tem se mostrado sedutor com promessas de altos níveis de 

seguridade social, no entanto, não são plenos quando requeridos, impondo uma 

prática de obstáculos burocráticos no acesso as garantias de direitos sociais. Embora 

o processo de reorganização do sistema de Proteção Social, tenha tido mudanças, o 

fato é que o tratamento da insuficiência renal crônica necessita de ação do Estado 

para que integre as políticas de Seguridade Social articuladas. 

Muitas são as ações a serem tomadas para a redução da taxa de crescimento 

anual de ingresso de novos usuários em terapia renal substitutiva; mas, o grande 

desafio é efetivar políticas públicas que alcancem todos os níveis da sociedade, desde 

a identificação de grupos de risco, prevenção e ações integradas no âmbito das 

Políticas Sociais. 

1.1 Histórico das legislações protetivas em saúde com pessoas portadoras de 

insuficiência renal crônica. 

Os dispositivos legais que tratam dos direitos protegidos constitucionalmente 

no mundo contemporâneo, mantém grande relação com a elevação da expectativa 

média de vida da população, devido aos avanços da medicina e da tecnologia. O 

crescente aumento da longevidade populacional desencadeou-se processos de 

transição demográfica e epidemiológica em um contexto importante de desigualdades 

sociais.  
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Estas evidências são constatadas através das conquistas e do atendimento das 

pessoas portadoras de insuficiência renal crônica, que foram se organizando a partir 

de diferentes segmentos na sociedade: pessoas portadoras de doença renal crônica; 

associações de renais; médicos e instituições públicas, com o objetivo de exigir e 

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

Para fazer alusão a negligência das empresas terceirizadas e legitimadas pelo 

Estado para promover o tratamento hemodialítico aos portadores de insuficiência 

renal crônica, lembramos especificamente de um episódio em que péssimas práticas 

e consequências nocivas a terceiros representou a “Tragédia da Hemodiálise”, 

ocorrida em fevereiro de 1996 no Brasil, na cidade de Caruaru, interior do Estado de 

Pernambuco, no Instituto de doenças Renais (IDR), custeado pelo Sistema Único de 

Saúde (SUS).  

Segundo informações da Sociedade Brasileira de Nefrologia-SBN, morreram 

mais de 60 enfermos renais vitimados pela contaminação da água, necessária para a 

realização da hemodiálise. O tratamento de água usado pela Unidade de Diálise 

envolvida não foi suficiente para deter a mortandade, pois a água dos mananciais 

encontrava-se fortemente contaminada por algas denominadas Cianofíceas, que 

produzem Microcistina, uma endotoxina de alto poder tóxico.  

Várias inspeções feitas depois apontaram outras irregularidades, como o 

reaproveitamento de capilares (fios colocados na veia do enfermo) e falta de médicos 

para acompanhar as sessões. A clínica foi fechada três meses depois da tragédia e 

até hoje familiares das vítimas brigam na Justiça para receber indenização.  

A última notícia no ano de 2013, do Conselho Regional de Medicina do Estado 

de Pernambuco – CREMEPE - destaca:  

Um ano após a tragédia, familiares conquistaram o direito de receber pensão 

de um salário mínimo por mês, pago pelo governo federal. Em 2002, os 

responsáveis pelo IDR foram inocentados na ação criminal por falta de 

provas, mas a determinação para o pagamento das indenizações foi mantida. 

Os primeiros pagamentos começaram a ser feitos no fim do ano passado, 

mas já foram interrompidos. O pagamento foi possível porque os advogados 

dos pacientes conseguiram o bloqueio de recursos de clínicas onde os 

proprietários do IDR prestavam serviços. “Com esse dinheiro foram pagas 
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três parcelas aos sobreviventes, mas os advogados dos proprietários 

entraram na Justiça. Depois descobri que eles tinham pedido 

descredenciamento do SUS para impedir o bloqueio”, conta a advogada 

Lucimary Passos, que defende 28 parentes de vítimas da tragédia. Segundo 

ela, as indenizações variam entre R$ 50 e R$ 60 mil, mas as três parcelas 

pagas foram duas de R$ 4 mil e uma de R$ 1.745. Os valores levam em 

consideração fatores como idade e gravidade das sequelas. Como passar do 

tempo, a situação fica mais complicada para os pacientes ou seus familiares, 

pois muitos nem conseguem ser localizados. Somente Lucimary Passos tem 

pelo menos quatro clientes que já tiveram os alvarás de pagamento liberados, 

mas não foram encontrados. Entre as vítimas está o pai dela, José Francisco 

dos Passos, que morreu pouco tempo depois da contaminação. “Acho uma 

injustiça o que está acontecendo, pois foi um descuido que eles tiveram com 

a qualidade da água.  

Na época, houve pronunciamentos do Senado Federal conforme publicação no 

DSF de 19/04/1996 – página 6548. Em um dos trechos ficam claras as consequências 

das desigualdades sociais, não apenas do ponto de vista econômico, mas nas 

relações de poder, provocando graves consequências sobre as vidas dos cidadãos.  

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

da sua experiência, é o Sr. José Belarmino dos Santos, coveiro há 19 anos 

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

formada por gente humilde. Há empregadas domésticas, agricultores, 

pensionistas do INSS, mecânicos, estudantes, faxineiros, vigilantes, 

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

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

Caruaru já tivesse chamado, de uma forma mais destacada, a atenção do 

nosso País e, consequentemente, das autoridades.  

A tragédia de Caruaru culminou com a primeira legislação no País, a Portaria 

nº 2042, de 11 de outubro de 1996, que tratava especificamente da regulamentação 

dos serviços de diálise que estabelecia o Regulamento Técnico para o Funcionamento 

dos Serviços de Terapia Renal Substitutiva e as normas para cadastramento dos 

serviços no Sistema Único de Saúde. 
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Logo após a Tragédia de Caruaru, segundo informações da Sociedade 

Brasileira de Nefrologia “SBN” em abril de 2003, (Oficio PRE/0633/2003), com o forte 

impacto que o fato provocou na mídia nacional e internacional o Ministro na época 

(gestão 01/01/1995 a 06/11/1996, Adib Domingos Jatene) prometeu a alocação de 

recursos na ordem de 100 milhões de reais para financiar o reequipamento das 

Unidades públicas e privadas. No entanto, os referidos recursos, de fato, não foram 

disponibilizados por razões desconhecidas. 

A Portaria MS nº 82/00, de 03 de janeiro de 2000 revogou a Portaria nº 2042, 

de 11 de outubro de 1996 e estabelece novo regulamento técnico para o 

funcionamento dos serviços de diálise e das normas para cadastramento deste 

serviço junto ao Sistema Único de Saúde. Esta portaria regulamenta novos padrões 

para os equipamentos e maquinários de hemodiálise. 

De acordo com o Oficio PRE/0633/2003 da SBN, os equipamentos foram 

trocados à custa de financiamentos proporcionados pelas empresas estrangeiras, 

fabricantes dos referidos maquinários. Para arcar com os custos mais elevados das 

novas técnicas o Ministério da Saúde prometeu em curto prazo reajustar as tabelas 

de procedimentos para garantir o custeio dos novos procedimentos e equipamentos. 

Entretanto, as Unidades de Diálise ao longo de cinco anos conseguiram trocar 10.500 

equipamentos necessários para o atendimento da demanda atual e adquiriram 

modernos e dispendiosos aparelhos de tratamento de água.  

Para ilustrar, uma das modificações na estrutura em relação aos equipamentos 

utilizados na hemodiálise, a SBN, coletou dados no período de 2000 a 2005 de centro 

de diálise de todo o país para obter informações a respeito do tipo de equipamentos 

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

Censo da SBN – Janeiro/2005

TIPOS DE EQUIPAMENTOS DE DIÁLISE POR ANO
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Tanques Duplos     2078       1485        545       280        149           76

Proporção              4128       6220      8922    10731    12043     10756

Central                      218         121         55          37         ** 1397

* Dados de 83,4% das Unidades  

 

  

FONTE – SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA – CENSO/GRÁFICOS/COMPARATIVOS [SBN 2005] 

Segundo o censo SBN – 2005, observamos a partir de 2000, que as máquinas 

utilizadas para o tratamento hemodialítico foram sendo substituídas. Anteriormente ao 

ano 2000, utilizavam-se máquinas tanque, no formato de um cilindro que rodava em 

um tanque cheio, com solução dialisante, impulsionado por um motor elétrico, onde o 

sangue da pessoa era extraído através do tubo de celofane; era considerada uma 

técnica de alto risco para a vida destas pessoas. 

Com as substituições passou-se a utilizar as máquinas de proporção, com 

sistema de alta tecnologia, digitalizado e com controle automático das dosagens das 

substâncias para a composição da solução na hemodiálise. Também no decorrer do 

período de 2000 a 2005, foram substituídas a Central de Produção de Banho com 

tanque para preparo da solução de diálise.  

Tragédias não param de se repetir no cenário Nacional na área da saúde; 

algumas são acidentais, mas outras refletem a negligência de autoridades. As 

pessoas saem de suas casas para um tratamento, deixam suas famílias e vão ao 

encontro do inesperado. A banalização da vida vem sendo gradativa; não é tão difícil 

constatá-la na simplicidade e mesmo na impotência que vivenciamos na sociedade 
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diante do maltrato sobre as questões dos direitos, da sobrevivência. Longe vai ficando 

a afirmação de que todo o homem tem direito à vida. 

Nem tudo que é desejável e merecedor de ser perseguido é realizável. A 

efetivação de uma maior proteção dos direitos do homem está ligada ao 

desenvolvimento global da civilização humana. Não se pode pôr o problema 

dos direitos do homem abstraindo-o dos dois grandes problemas de nosso 

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

64)  

Como já mencionamos, no Brasil, ecos sobre o debate entre tragédia e miséria 

têm sido relativamente modestos e não há estatísticas que comprovem que os renais 

crônicos em hemodiálise pertencem, às classes socioeconômicas mais baixas. Como 

afirma o Sr. José Belarmino, “se fosse alguém mais privilegiado, mais poderoso, o 

desastre tivesse chamado a atenção de nossas autoridades de forma mais 

destacada”. (Paugam,2003, pag.47)  

Nas sociedades modernas, os pobres não estão apenas privados de recursos 

econômicos; exercem também pouca influência sobre o poder político, e sua 

respeitabilidade correspondente, em geral, à sua posição inferior. 

Muitas vezes adoecer e morrer prematuramente relaciona-se às condições 

socioeconômicas que estão associadas à pobreza, as más condições de saúde, 

alimentares, habitacionais e educacionais. Neste sentido, o pertencimento a uma 

classe social mais elevada, melhora e aumenta o controle sobre a própria vida, 

diminuindo a vulnerabilidade frente às ameaças econômicas.  

A tragédia de Caruaru não pode ser pensada apenas do ponto de vista local, 

pessoas doentes, problemas socioeconômicos, políticos, e falta de Vigilância 

Sanitária; as mazelas profundas da humanidade estão ligadas entre si; o grande 

desafio está em fortalecer a cidadania que precisa ser usufruída e efetivada. Como 

criadores e criaturas durante o tempo todo produzimos uma sociedade que nos produz 

e como afirmou Bobbio (2004), a efetivação da proteção dos direitos está ligada ao 

desenvolvimento global da civilização humana. 
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Em 15 de junho de 2004, foi editada a portaria nº 1168, uma das mais 

importantes, pois instituí no seu Artigo 1º - A Política Nacional de Assistência aos 

Portadores de Insuficiência Renal Crônica. Destacam a importância epidemiológica 

das doenças renais e da insuficiência renal crônica no Brasil, as repercussões sociais, 

psicológicas e econômico-financeiras. 

Em consequência à Política Nacional de Assistência aos Portadores de 

Insuficiência Renal Crônica, em 2004 entra em vigor a Resolução da Diretoria 

Colegiada–RDC nº 154, da Agência Nacional de Vigilância Sanitária – ANVISA, que 

avançava sobre as portarias anteriores, ao redefinir os critérios mínimos para o 

funcionamento, monitoramento e avaliação dos serviços públicos e privados que 

realizam terapia renal substitutiva em portadores de insuficiência renal crônica.  

A partir desta resolução a Agência Nacional de Vigilância Sanitária ANVISA, 

passa a exigir a inserção de uma equipe multiprofissional, formada por profissionais 

da área de Serviço Social, Nutrição e Psicologia, (item 6.0 dos Recursos Humanos do 

Serviço de Diálise).O pioneirismo da RDC-154 da ANVISA modifica a visão exclusiva 

para a doença, ampliando e elevando o foco do atendimento e tratamento ao renal 

crônico em suas complexidades, inserindo o Serviço Social em sua importante missão 

de mediação e garantia da acessibilidade aos direitos.  

A RDC 154 é pioneira porque ultrapassa a visão da doença para o doente, em 

todas as suas complexidades. Além de abordar as questões técnicas de 

equipamentos e procedimentos, inclui os atendimentos sociais, psicológicos e 

nutricionais que complementam o ser humano em sua plenitude.  

Do ponto de vista da legislação para a doença renal, há uma regulamentação 

que normatiza o Sistema Integrado de Atendimento ao Tratamento da Insuficiência 

Renal Crônica, que é a Política Nacional de Atendimento ao Portador de doença Renal 

que considera no seu artigo 2º - “organizar uma linha de cuidados integrais (promoção, 

prevenção, tratamento e recuperação) que perpasse todos os níveis de atenção, 

promovendo, dessa forma, a inversão do modelo de atenção”. 
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Importante ressaltar que diante da problemática das doenças crônicas não 

transmissíveis (DCNT) e do ponto de vista jurídico formal, o Ministério da Saúde, a 

Secretaria de Atenção à Saúde e o Departamento de Atenção Básica, elaboraram no 

ano de 2012, o “Documento de diretrizes para o cuidado das pessoas com doenças 

crônicas nas Redes de Atenção à Saúde e nas linhas de cuidado prioritárias”. O 

objetivo consistiu em criar diretrizes para ações e serviços já existentes das equipes 

de saúde e das gestões e reconhecer uma rede de cuidado às pessoas com doenças 

crônicas, servindo como guia para a formulação de políticas de saúde relacionadas 

ao cuidado das pessoas com doenças crônicas.  

“Diante dessa realidade, o Brasil elaborou, em 2011, o Plano de Ações 

Estratégicas para o Enfrentamento das Doenças Crônicas Não 

Transmissíveis (DCNT), que tem como objetivo promover o desenvolvimento 

e a implementação de políticas públicas efetivas, integradas, sustentáveis e 

baseadas em evidências para a prevenção, 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 indagações sobre as dificuldades para organizar em 

rede e linhas de cuidado prioritários, a atenção às doenças crônicas:  

A organização da atenção e da gestão do SUS ainda hoje se caracteriza por 

intensa fragmentação de serviços, de programas, de ações e de práticas 

clínicas, existindo incoerência entre a oferta de serviços e as necessidades 

de atenção. O modelo de atenção não tem acompanhado a mudança no perfil 

epidemiológico da população, na qual há ascensão das doenças crônicas, 

mostrando‐se inadequado para enfrentar os desafios postos por essa 

situação de saúde. (apud MENDES, 2011; BRASIL, 2010a).  

O “Documento de diretrizes para o cuidado das pessoas com doenças crônicas 

nas Redes de Atenção à Saúde e nas linhas de cuidado prioritárias” destaca no item 

4.3 - “organização do Processo de trabalho”: 
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Implantação da Rede de Atenção às Pessoas com Doenças Crônicas, tem o 

objetivo de promover mudanças na atenção à saúde em uma série de 

dimensões, potencializando algumas  destas dimensões e enumerando treze  

questões relacionadas, ao acolhimento, Atenção centrada na família, 

Cuidado continuado/atenção programada, Atenção Multiprofissional, Projeto 

Terapêutico Singular, Regulação da rede de atenção, Apoio Matricial, 

Acompanhamento não presencial, Atendimento coletivo, Autocuidado, Linhas 

de cuidado e diretrizes clinicas, Estratificação de risco e Educação 

permanente. (pag.24) 

Fomenta que nos processos de trabalho os pontos de cuidado devem 

acontecer em diversos níveis desde a Atenção Básica de Saúde, passando pela 

Atenção Especializada Ambulatorial (Atenção complementar), pela urgência e pelo 

cuidado hospitalar e domiciliar.  

Diante da complexidade e da urgência no atendimento ao renal crônico, o 

Ministério da Saúde, pública a portaria Nº 389, DE 13 DE MARÇO DE 2014, definindo 

os critérios para a organização da linha de cuidado da Pessoa com Doença Renal 

Crônica (DRC) e institui incentivo financeiro de custeio destinado ao cuidado 

ambulatorial e pré-dialítico.  

Destacando no capítulo II artigo 3º: 

Os estabelecimentos de saúde integrantes da linha de cuidado à pessoa com 

DRC na Rede de Atenção à Saúde das Pessoas com Doenças Crônicas 

observarão às seguintes diretrizes: I - foco da atenção nas necessidades de 

saúde da população coordenado pela Atenção Básica e contemplando todos 

os níveis de atenção; II - diagnóstico precoce de modo a identificar as 

pessoas com DRC. (Pag.34). 

Todas as legislações vigentes direcionadas ao renal crônico, não só definem 

as condições mínimas para o tratamento da doença como indicam um modelo 

organizacional de orientação e criação de um sistema integrado de tratamento. 

O atendimento as pessoas com insuficiência renal crônica deve ocorrer de 

forma integral e isto só é possível se a rede de serviços estiver organizada para o 

cuidado.  
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Neste sentido, é necessário um sistema integrado de atendimento ao renal 

crônico que articule vários fatores, desde os institucionais para que se produzam 

informações, mediações e fiscalizações das unidades de diálises e do transplante 

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

1.2 Dados Epidemiológicos da doença renal crônica no Brasil: Prevalência e 

Incidência 

No Brasil a doença renal crônica é uma epidemia silenciosa passando 

despercebida pelas pessoas, e que segundo as estatísticas da Sociedade Brasileira 

de Nefrologia, o número de diagnóstico vem evoluindo a uma taxa média de 8,12% 

anual, atingindo quase dois milhões pessoas por ano com custo que ultrapassa dois 

bilhões de reais/ano. A insuficiência renal crônica é considerada uma doença 

secundária e multifatorial, resultando principalmente da falta de diagnóstico e 

tratamento da hipertensão arterial, do diabetes e da glomerulonefrite. Mesmo com 

esta expressiva e alarmante evolução nos diagnósticos, constatamos que os índices 

estão abaixo dos países classificados como desenvolvidos, sugerindo uma 

precariedade nos diagnósticos da DRC, nas fases iniciais. 

Para a Sociedade Brasileira de Nefrologia (Perfil da Doença Renal Crônica, o 

desafio Brasileiro 2007), a doença renal crônica (DRC) emerge hoje como um sério 

problema de saúde pública em todo mundo, sendo considerada uma “epidemia” de 

crescimento alarmante. Estima-se que existam mais de dois milhões de brasileiros 

portadores de algum grau de disfunção renal. 

Segundo dados da Sociedade Brasileira de Nefrologia, a hipertensão arterial e 

o diabetes são responsáveis por cerca de metade dos usuários que estão em 

tratamento dialítico. 

É válido ressaltar que esses números são comparáveis a outros países da 

América Latina, mas são menores do que nos Estados Unidos, onde as duas 

desordens são a causa de DRC em três quartos dos usuários em diálise.  

Essas discrepâncias podem ser parcialmente explicadas pelo grande número 

de renal crônico idoso, característica dos países desenvolvidos. Entretanto, deve-se 

chamar a atenção para a mudança que vem ocorrendo no Brasil em termos de idade 
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média da população. O número de idosos cresce substancialmente e, com certeza, 

esta diferença com os países desenvolvidos deve diminuir nos próximos anos. 

Segundo dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística IBGE – 

Indicadores Sócio demográficos e de Saúde no Brasil (2009) destaca: 

O Brasil apresenta um acelerado processo de envelhecimento, com 

transformações profundas na composição etária de sua população. Além das 

modificações populacionais, o País tem experimentado mudanças no perfil 

epidemiológico da população, com alterações relevantes no quadro de 

morbimortalidade. As doenças infectocontagiosas, que representavam cerca 

de metade das mortes registradas no País em meados do Século XX, hoje 

são responsáveis por menos de 10%, ocorrendo o oposto em relação às 

doenças cardiovasculares. Em menos de 50 anos, o Brasil passou de um 

perfil de mortalidade típico de uma população jovem para um desenho 

caracterizado por enfermidades complexas e mais onerosas, próprias das 

faixas etárias mais avançadas. Toda esta transição, entretanto, vem 

ocorrendo de forma muito desigual, fato associado, em grande parte, às 

diferentes condições sociais observadas no País. (pag.7) 

Os dados da tabela 1 mostram a participação crescente de idosos em relação 

aos jovens na população brasileira, o que reflete, principalmente, a redução dos níveis 

de fecundidade e o aumento da esperança de vida dos idosos. As regiões Sudeste e 

Sul, que se encontram mais adiantadas no processo de transição demográfica, 

apresentam os maiores índices. Os valores mais baixos nas regiões Norte e Centro-

Oeste refletem a influência das migrações, atraindo pessoas em idades jovens, muitas 

vezes acompanhadas de seus filhos. 

Tabela 1 - Índice de envelhecimento - Brasil e grandes regiões  

Regiões 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 DEMOGRÁFICO 1991 E 2000, CONTAGEM POPULACIONAL 1996 E ESTIMATIVAS DEMOGRÁFICAS 

2005. 
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Além do envelhecimento da população, o número de hipertensos e de 

diabéticos sem diagnóstico e sem tratamento adequado é muito alto em nosso meio, 

e há um grande potencial de que nos próximos anos essas enfermidades sejam cada 

vez mais os fatores causais de Insuficiência Renal Crônica ampliando, enormemente, 

o número de pessoas que necessitarão de Tratamento de Substituição Renal e 

Transplante. 

 Prevalência e Incidência: 

Todo este contexto justifica a realização deste estudo, mas reforçamos esta 

necessidade pelo número crescente de renais crônicos em hemodiálise a cada ano, 

transformando a doença em um sério problema de saúde pública, como indicam os 

dados da Sociedade Brasileira de Nefrologia SBN – “Total estimado de portadores 

com insuficiência renal crônica em tratamento dialítico por ano, censo 2012”.   

Gráfico 1 - Estimativa de pessoas em tratamento dialítico 

 

FONTE: SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA - CENSO 2012 – ENCONTRÁVEL NO SITE 

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

No Gráfico 1 - Estimativa de pessoas em tratamento dialítico, mostra uma 

evolução média de 7,41% anual em números estimados durante o período de 2000 a 

2012, alcançando cerca 97.586 pessoas em diálise em 2012. 

Com este crescente número de renais crônicos a cada ano em hemodiálise, 

fica evidente a necessidade cada vez maior de campanhas de Prevenção da DRC, 

doação de órgãos e tecidos além da necessária melhoria da estrutura para realização 

do tratamento e do transplante renal. 
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Atualmente o SUS é a maior fonte pagadora do tratamento hemodialítico, 

custeando 84% do tratamento dialítico, e os outros 16% por convênios particulares, 

conforme observado no gráfico 2 – Fonte Pagadora. 

Gráfico 2 - Fonte pagadora 

 

FONTE: SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA - CENSO 2012- ENCONTRÁVEL NO SITE 

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

No gráfico 3- Distribuição de pessoas com doença renal crônica em diálise 

conforme faixa etária – Censo 2012, mostra uma concentração nas faixas etárias entre 

19 a 64 anos. Esta distribuição está em acordo com a distribuição da população 

brasileira conforme o Censo 2010 do IBGE. 

Gráfico 3 - Distribuição de pessoas em diálise conforme faixa etária 

  

FONTE: SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA - CENSO 2012 – ENCONTRÁVEL NO SITE: 
HTTP://WWW.SBN.ORG.BR/PDF/PUBLICO2012.PDF 
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O gráfico 4 Distribuição da população por sexo e idade (Censo 2010), é uma 

pirâmide de distribuição populacional por sexo e faixa etária da população brasileira 

conforme o Censo de 2010, onde observamos o agrupamento populacional entre 19 

e 64 anos. 

Gráfico 4 - Distribuição da população o por sexo e idade 

FONTE : ELABORAÇÃO PRÓPRIA A PARTIR DOS DADOS ENCONTRADOS NO IBGE- INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E 

ESTATÍSTICA – ENCONTRÁVEL NO SITE: WWW.CENSO2010.IBGE.GOV.BR/SINOPSE/INDEX.PHP?DADOS=12&UF=00 - ACESSO 

07/03/2016 

Os dados da SBN (gráfico 5) Distribuição de pessoas pelo sexo mostram que os 

homens são maioria dos renais crônicos (com 58%), enquanto que o Censo 2010 do 

IBGE mostra que a população masculina representa 48% da população. Segundo os 

dados do Censo de 2010, existe diferença na distribuição de sexo afetado pela doença 

renal. 
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Gráfico 5 - Distribuição de pessoas pelo sexo 

 

FONTE: SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA - CENSO 2012 – ENCONTRÁVEL NO SITE 

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

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

documento intitulado Documento de Diretrizes para o Cuidado das Pessoas com 

Doenças Crônicas nas Redes de Atenção à Saúde e nas linhas de cuidado prioritárias, 

que visam estabelecer as orientações para o cuidado às pessoas com doenças 

crônicas. 

Dados recentes do Ministério da Saúde apud (BRASIL, 2011 pag.11) indicam 

que 52,6% dos homens e 44,7% das mulheres com mais de 18 anos estão 

acima do peso ideal. A Organização Mundial da Saúde (WHO, 2003) estimou 

que o excesso de peso é responsável por 58% da carga de doença relativa 

ao diabetes tipo II, 39% da doença hipertensiva, 21% do infarto do miocárdio, 

12% do câncer de cólon e reto e 8% do câncer de mama e responde 

diretamente por parcela significativa do custo do sistema de saúde nos 

países. Diabetes melittus (DM) e hipertensão arterial (HA) atingem, 

respectivamente, 6,3% e 23,3% dos adultos brasileiros apud (BRASIL, 

2011a). 

No Brasil, essas doenças representam a primeira causa de mortalidade e de 

hospitalizações, sendo apontadas como responsáveis por mais da metade 

dos diagnósticos primários em pessoas com insuficiência renal crônica 

submetidas à diálise no Sistema Único de Saúde (SUS) brasileiro (OPAS, 

2010). (Págs. 11,12) 
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Nesta conexão a Política Nacional de Atenção Integral a Saúde do Homem 

(Princípios e Diretrizes) de 2008, indica que: 

Muitos agravos poderiam ser evitados caso os homens realizassem, com 

regularidade, as medidas de prevenção primária. A resistência masculina à 

atenção primária aumenta não somente a sobrecarga financeira da 

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

paciente e de sua família, na luta pela conservação da saúde e da qualidade 

de vida dessas pessoas. (pag.5) 

Os gastos com Terapia Renal Substitutiva no Brasil já ultrapassam dois bilhões 

de reais por ano. Avaliando esses números frente ao potencial de crescimento do 

número de usuários que necessitarão de Terapia Renal Substitutiva nos próximos 

anos, espera-se um crescimento explosivo nas despesas do SUS, comprometendo 

outros importantes programas de saúde governamentais ou aumentando o número de 

renal crônico fora do sistema. 

As organizações do Sistema Único de Saúde (SUS) e o Sistema Nacional de 

Transplante no Brasil, desempenham papel fundamental para a realização de 

procedimentos de Alta Complexidade como a hemodiálise e a cirurgia do transplante 

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

O custo do tratamento dos usuários em estágio final de doença renal é 

substancial e diminuí-lo representa um grande desafio para os serviços de saúde. 

 Transplante Renal no Brasil 

Dentre as ações propostas pelo Ministério da Saúde, está prevista em forma 

de legislação no país através da lei nº 9.434/97 e lei nº 10.211/2001, a Política 

Nacional de Transplante de Órgãos e Tecidos que dispõe sobre a remoção de órgãos, 

tecidos e partes do corpo humano para fins de transplante e tratamento e dá outras 

providências e institui no seu artigo 1º -  A disposição gratuita de tecidos, órgãos 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 países com os maiores programas públicos de 

Transplantes de Órgãos e Tecidos. Estes programas resultam da Política Nacional de 

Transplante e são operacionalizados pela Coordenação Geral do Sistema Nacional 

de Transplante (CGSNT) unidade que detém as funções de órgão central do Sistema 

Nacional de Transplante (SNT). 

Para sistematizar o processo de gestão do transplante no país, foi criado 

através de portaria nº-2600 de Outubro de 2009, o Regulamento Técnico do Sistema 

Nacional de Transplante (SNT) que estabelece as normas específicas para a 

autorização de funcionamento dos órgãos gestores do SNT, dos estabelecimentos de 

saúde e das equipes especializadas;  prevê também, um sistema informatizado de 

gerenciamento (SIG), com o objetivo de dar suporte as ações do (SNT), dentre elas, 

registrar os potenciais receptores e doadores de órgãos, aplicar regras definidas no 

regulamento e gerar posição quando da oferta de órgãos para transplante.  

As instâncias que integram o SNT são, conforme estabelecido no Decreto 

n°2.268/1997, que o instituiu: Coordenação-Geral do Sistema Nacional de 

Transplantes (CGSNT), a Central Nacional de Transplantes, as Centrais de 

Notificação, Captação e Doação de Órgãos e Tecidos (CNCDOs), as Organizações 

de Procura de Órgãos (OPOs), as Comissões Intra-hospitalares de Doação de Órgãos 

e Tecidos para Transplante (CIHDOTTs). 

A este contexto é importante ressaltar a Declaração de Istambul- sobre o tráfico 

de Órgãos e Turismo de Transplante (2008), que tem como objetivo principal, 

estabelecer medidas no sentido de proteger os grupos desprovidos e vulneráveis 

contra o turismo de transplante e a venda de tecidos e órgãos. 
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Ressalta como um dos princípios (artigo2º) que nos países onde não haja um 

programa já estabelecido de doação ou transplante de órgãos de falecidos, deverá 

ser aprovada uma legislação nacional que dê início à doação de órgãos de falecidos 

e que crie infraestruturas de transplante, para que se concretize o potencial dos 

doadores falecidos de cada país. 

Cada país deverá esforçar-se tanto para assegurar que sejam postos em 

prática programas para evitar a falência orgânica, como para proporcionar 

órgãos que satisfaçam as necessidades de transplante dos respectivos 

residentes a partir de doadores da sua própria população ou por intermédio 

de cooperação regional. O potencial terapêutico da doação de órgãos de 

doadores falecidos deverá ser maximizado, não só no que se refere a rins, 

mas também a outros órgãos adequados às necessidades de transplante de 

cada país. Os esforços no sentido de iniciar ou melhorar os transplantes a 

partir de doadores falecidos são essenciais para minimizar o ónus sobre os 

doadores vivos. Os programas educativos são úteis para abordar os 

obstáculos, os equívocos e a desconfiança que atualmente impedem o 

desenvolvimento suficiente dos transplantes a partir de doadores falecidos; o 

êxito dos programas de transplante depende igualmente da existência da 

infraestrutura relevante no sistema de saúde.  

Em consonância com as legislações brasileiras sobre Transplantes de Órgãos 

a Declaração de Istambul nos princípios (item b) destaca:  

“programas eficazes, com base em diretrizes internacionais, para tratar e 

cuidar de doentes com doenças em fase terminal, tais como programas de 

diálise para doentes renais, no sentido de minimizar a morbidade e a 

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

Segundo a Associação Brasileira de Transplantes de Órgãos – ABTO – manual 

de Transplante Renal 

O transplante é um procedimento cirúrgico que consiste na transferência de 

um órgão (coração, pulmão, rim, pâncreas, fígado) ou tecido (medula óssea, 

ossos, córneas) de um indivíduo para outro, a fim de compensar ou substituir 

uma função perdida”.  Sendo assim, no transplante de rim implanta-se um rim 

sadio em um indivíduo portador de insuficiência renal terminal. Esse novo rim 

passará a desempenhar as funções que os rins doentes não 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 independência da diálise. A independência 

da diálise, por melhor e mais moderna que seja, não substitui plenamente o 

rim, mas o rim transplantado sim. Aquelas pessoas que se submeteram a um 

transplante renal com êxito, podem ter uma dieta mais próxima do normal e 

ingerir líquidos de forma mais liberal. O mesmo pode se dizer de sua atividade 

física. O paciente necessitará, no entanto de seguimento médico e uso 

constante de medicações imunossupressoras, pois o novo rim será sempre 

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

A primeira lei que regularizou o transplante de órgãos foi a nº 4.280/63, que foi 

substituída pela Lei no. 9.434/97 em janeiro de 1998; amplia os critérios da doação 

em vida e permite que qualquer pessoa juridicamente capaz possa doar para 

transplante um de seus órgãos, desde que a doação seja gratuita e não comprometa 

a saúde do doador. Nesta lei são definidos os critérios para a doação (doador vivo e 

falecido); a proibição da comercialização de órgãos; punição para os infratores; 

exibição pública da lista de espera; proibição de doação por pessoa não identificada 

(sem documentos) ou sem autorização familiar. 

Em 23 de março de 2001, foi editada a Lei nº 10.211, que substituiu a doação 

presumida pelo consentimento informado do desejo de doar. Segundo a nova Lei, as 

manifestações de vontade à doação de tecidos, órgãos e partes do corpo humano, 

após a morte, que constavam na Carteira de Identidade Civil e na Carteira Nacional 

de Habilitação, perderam sua validade a partir do dia 22 de dezembro de 2000. Isto 

significa que, hoje, a retirada de órgãos/tecidos de pessoas falecidas para a realização 

de transplante depende da autorização da família.   

“É permitido à pessoa juridicamente capaz dispor gratuitamente de tecidos 

órgãos e partes do corpo vivo para fins terapêuticos ou transplantes e 

cônjuges ou parentes consanguíneos até o quarto grau (pais, filhos, irmãos, 

avós, tios e primos), ou em qualquer outra pessoa, mediante autorização 

judicial”. 
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Segundo a Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), em parceria com a 

Associação Brasileira de Transplantes e Órgãos (ABTO), que em abril de 2002 

elaborou as Diretrizes para o transplante renal,  

“Considera-se doador vivo relacionado o parentesco consanguíneo, na linha 

reta ou colateral, até o quarto grau inclusive. A Lei no 10.211 de 23 de março 

de 2001 autoriza o transplante entre cônjuges, porém há necessidade de 

autorização judicial nos casos de doadores vivos que não se enquadram nas 

possibilidades citadas”.  

a) Tipos de doador 

De acordo com a Associação Brasileira de transplante e Órgãos (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 

compatível com uma vida normal. Quando o doador é vivo e tem parentesco próximo 

com o receptor, os resultados do transplante são superiores àqueles que se obtêm 

com rim de doador falecido. Doação de rim entre parentes é permitida pela legislação 

brasileira até o quarto grau de parentesco e entre cônjuges, desde que o doador seja 

maior de idade, tenha grupo sanguíneo compatível e testes de compatibilidade 

imunológica adequados. 

Indivíduos falecidos (doentes que vão a óbito em quadro de morte encefálica), 

com autorização familiar, podem ter seus órgãos doados para receptores compatíveis. 

Cabe à família do doente falecido dar a autorização para a doação de órgãos e 

tecidos. Pessoas não identificadas ou com causa de morte não esclarecida não 

podem ser doadoras. É necessária compatibilidade de tipo sanguíneo e de sistemas 

imunológicos entre o doador e o receptor para evitar que o rim implantado seja 

imediatamente rejeitado. 

b) Lista de espera para transplante renal 

No prazo de 90 (noventa) dias após o início do tratamento dialítico, as unidades 

de diálise devem obrigatoriamente apresentar ao enfermo apto, ou ao seu 

representante legal, a opção de inscrição em uma equipe de transplante renal. É a 

Central de Notificação, Captação e Distribuição de Órgãos-setor da Secretaria de 

Estado da Saúde – a responsável pelo recebimento das inscrições que são 
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encaminhadas pelas equipes de transplante, armazenando os dados de todas as 

pessoas em espera. É ela também que recebe as informações sobre doadores e 

realiza a seleção dos doentes para distribuição dos órgãos de doador falecido. No 

Brasil, há leis que regem as listas de transplante e os critérios de distribuição de 

órgãos, que são 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 países) é a carência de órgãos para atender às necessidades dos portadores 

de insuficiência renal crônica. O aumento geral da população com doenças como 

hipertensão arterial e diabetes, e também o envelhecimento da população, fazem com 

que essa fila cresça constantemente. 

Cabe à equipe transplantadora avaliar os renais crônicos e estabelecer quais 

os que têm condições de receber um transplante. Aqueles que já foram avaliados e 

incluídos em lista para transplante com doador falecido podem ser chamados a 

qualquer momento; por isso, é muito importante que estejam em boas condições para 

a cirurgia. Esse período de espera é variável e depende da oportunidade de surgir um 

doador que seja aceito pela equipe de transplante e compatível com o receptor. 

c) Evolução do transplante renal 

Alguns dados podem dar maior visibilidade à problemática do transplante renal. 

Informações do The International Registry of Organ Donation and Transplantation 

(IRODaT) mostram que o Brasil está evoluindo a uma média de 4,51% ao ano desde 

o ano 2.000 no transplante renal. 

O Boletim Informativo ABTO ano 13 nº2 de junho/agosto de 2010, destaca que 

a Campanha Nacional de Doação de Órgãos e Tecidos, foi lançada no Brasil em 1999, 

desde então, 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 índice de 79% dos transplantes realizado em 2015, com 5.648 transplantes 

realizados, conforme gráfico 6 - Evolução do transplante de rim no Brasil. 
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Gráfico 6 - Evolução do transplante de rim no Brasil 

 

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

O gráfico 7 - Transplante de rim por estado no 1º semestre de 2013, mostra 

que o transplante de rim por Estado (1º semestre 2013) é 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.  

Gráfico 7 - Transplante de rim por estado no 1º semestre de 2013 

 

FONTE: ELABORAÇÃO PRÓPRIA A PARTIR DOS DADOS ENCONTRADOS NA ABTO – ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE TRANSPLANTES 

DE ÓRGÃOS. ENCONTRÁVEL NO SITE HTTP://WWW.ABTO.ORG.BR/ABTOV03/UPLOAD/FILE/RBT/2013/RBT2013SEMESTRE-
PARCIAL.PDF 
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No gráfico 8 - Número por milhão de população por estado, durante o 1º 

semestre de 2013, é possível observar que três Estados e o DF apresentam taxa 

superior a 40 transplantes por milhão população (pmp) (RS, SP, DF e PR), enquanto 

que quatro dos 21 estados que realizam transplantes renais têm taxa inferior a 10% 

de transplantes por milhão da população (pmp).5 

Gráfico 8 - Número por milhão de população por estado 

  

FONTE: ELABORAÇÃO PRÓPRIA A PARTIR DOS DADOS ENCONTRADOS NA ABTO – ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE TRANSPLANTES 

DE ÓRGÃOS. ENCONTRÁVEL NO SITE HTTP://WWW.ABTO.ORG.BR/ABTOV03/UPLOAD/FILE/RBT/2013/RBT2013SEMESTRE-
PARCIAL.PDF 

Como indica o gráfico 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 à Junho 2015, apresenta um total de 19.249 pessoas aguardando para 

transplante de rim; destaca-se a região Sul e Sudeste com o maior número de 

pessoas em espera para transplante. 

  

                                            

5 A associação brasileira de transplantes de órgãos 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, nº4 Destacamos a disparidade entre as cinco regiões geográficas do país. O maior número de transplantes 
está concentrado nas regiões sul e sudeste, que concentram mais da metade da população brasileira, onde os programas estão 
estabelecidos há mais tempo, e que estão trabalhando em harmonia com as demais regiões para corrigir essa disparidade, 
acompanhando o desenvolvimento do país. O crescimento dos transplantes nas regiões norte, nordeste e centro-oeste tem sido 
superior nos últimos dois anos, mas em apenas três dos sete estados da região norte existe programa efetivo de transplantes. 
Os estados onde os programas estão melhor estruturados, com apoio do governo local e com equipes equacionadas e alinhadas 
na doação de órgãos e na realização dos transplantes, oferecem aos seus cidadãos maior chance de melhor saúde.  Em cada 
Estado o sistema de alocação é justo, em fila única, sendo o receptor de cada órgão definido pela central estadual e baseado 

em critérios internacionais, elaborado pela análise impessoal de um programa de informática. 
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Gráfico 9 - Total de pessoas em lista de espera para transplante renal 

 

FONTE:  ABTO – ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE TRANSPLANTES DE ÓRGÃOS. ENCONTRÁVEL NO SITE 

HTTP://WWW.ABTO.ORG.BR/ABTOV03/UPLOAD/FILE/RBT/2015/RBT2015-1SEM-LIB2907.PDF 

No gráfico 10 – Visão mundial dos maiores transplantadores de rim (2012) - o 

Brasil é o segundo maior transplantador atrás apenas dos Estados Unidos. Mas 

quando utilizamos o índice Paciente por Milhão da População (PMP) no gráfico 11, o 

Brasil cai para a 11ª posição no cenário internacional, que é liderado pela Espanha. 

Gráfico 10 - Visão mundial dos maiores transplantadores de rim (2012) 

 

FONTE: ELABORAÇÃO PRÓPRIA A PARTIR DOS ENCONTRADOS EM – IRODAT- INTERNATIONAL REGISTRY OF ORGAN 

DONATION AND TRANSPLANTATION- ENCONTRÁVEL SITE http://www.irodat.org/irodat_us_en.htm 
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Gráfico 11 - Comparação do índice PMP e números absoluto de doadores falecidos 

  

FONTE: ELABORAÇÃO PRÓPRIA A PARTIR DOS ENCONTRADOS EM – IRODAT- INTERNATIONAL REGISTRY OF ORGAN 

DONATION AND TRANSPLANTATION- ENCONTRÁVEL SITE HTTP://WWW.IRODAT.ORG/IRODAT_US_EN.HTM 

Como já apontado anteriormente o atual Sistema Nacional de Transplantes 

resultou da estrutura de uma política pública que se iniciou com o processo de 

transição democrática do Brasil definido na Constituição Federal de 1988 e que se 

encontra em pleno processo de consolidação. O Brasil possui na atualidade um dos 

maiores programas público de transplantes de órgãos e tecidos do mundo, no entanto 

observa-se índices extremamente críticos em determinadas regiões do país 

necessitando de um conjunto de ações, incluindo governo, instituições de saúde, 

profissionais da área, sociedade e familiares dos potenciais doadores. 

Devido a relevância deste procedimento terapêutico elemento constituinte para 

a vida humana e como demanda no cenário da Política Pública de Saúde, os enfermos 

que necessitam de um transplante renal surgem no cenário atual como novos sujeitos 

titulares de direitos e que demandam, portanto, políticas públicas específicas.  
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Capítulo II - A inserção do Serviço Social como política de proteção social com 

pessoas portadoras de insuficiência renal crônica em espera para transplante. 

É fundamental diminuir a distância entre o que se diz e o que se faz, de tal 

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

Neste capítulo, procuramos discorrer sobre as novas diretrizes e documentos 

elaborados a partir do ano de 2014 pelo Ministério da Saúde, o Conselho Nacional de 

Secretários de Saúde – CONASS e a Sociedade Brasileira de Nefrologia – SBN – para 

o atendimento ao renal crônico no intuito de integrar os centros primários em saúde 

aos centros nefrológicos. Apresentaremos através da prática profissional, a relação 

entre serviço social o renal crônico e a família, desde o início do tratamento e 

acompanhamento. 

2.1 O percurso do renal crônico: da desproteção da atenção básica em saúde à 

mercantilização do atendimento na alta complexidade.  

A Constituição da Organização Mundial da Saúde de 1948, criou um conceito 

e modelo de saúde:  

“La salud es un estado de completo bienestar físico, mental y social, y no 

solamente la ausencia de afecciones o enfermedades. La cita procede del 

Preámbulo de la Constitución de la Organización 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, Nº 2, p. 100), y entró en vigor el 7 de abril de 1948. La definición 

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

Este conceito e modelo definem a saúde como “um estado de completo bem-

estar físico, psíquico e social, e não apenas a mera ausência de doença”, a idéia do 

estado de saúde verificável externamente, de acordo com um padrão ideal. Ou seja, 

uma pessoa saudável não é aquela que não está doente, mas a que tem o corpo e a 

mente funcionando em harmonia, desempenhando os papéis que cabem a cada um 

e proporcionando o máximo de bem-estar, disposição e vitalidade.  

No mundo contemporâneo esta concepção de saúde simboliza um horizonte a 

ser perseguido, talvez uma utopia, pois a compreensão de saúde carrega 
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subjetividade, não é algo verificável externamente de acordo com um determinado 

padrão; pelo contrário; é algo que somente pode ser definido pela própria pessoa, em 

relação a si mesma.  

Neste sentido podemos nos interrogar sobre a compreensão de saúde e 

doença em relação as pessoas com insuficiência renal crônica que não se enquadram 

dentro dos padrões de normalidade, uma vez que o tratamento é dado para a doença 

e não para a pessoa, o que contraria a Declaração dos o Direitos Humanos no artigo 

3º todo o homem tem direito à vida, à liberdade e à segurança pessoal. 

Como mencionado as políticas sociais são subordinadas as políticas 

econômicas, e os sistemas universalistas não são capazes de atingir igualdade de 

resultados. E como consequência, as políticas de saúde tem sofrido o acúmulo de 

problemas sociais e a incapacidade de respostas para a população. 

A saúde como política pública de proteção social, está diretamente ligada a 

justiça, equidade e eficácia. Entretanto em detrimento da rápida expansão da 

medicina moderna, tornou-se implicada em uma política de mercado com grande 

volume de dinheiro, poder e interesses diversos. Viana, (2005) 

A dimensão industrial da saúde, está inserida num complexo mercado 

constituído por fortes setores industriais, como o farmacêutico e o de 

equipamentos eletrônicos, por exemplo, que auferem elevadas taxas de lucro 

nas economias capitalistas, tendo em vista que a indústria da saúde é 

altamente internacionalizada e globalizada. (pags.39,40) 

Nesta perspectiva a saúde não está concebida como um direito humano, mas 

como sinônimo de desenvolvimento de força de mercado para impulsionar grandes 

investimentos na área. 

É importante destacar que no Brasil na década de 70, em um contexto de luta 

contra a ditadura militar, nasce o movimento de reforma sanitária que buscava 

transformações na área da saúde para melhoria das condições de vida da população, 

que resultou na universalidade do direito a saúde e a criação do Sistema Único de 

Saúde (SUS), oficializado com a Constituição Federal de 1988. 
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Com a promulgação da Constituição 88, e a busca de implantação de um 

Estado de Bem-Estar-Social, a nova carta constitucional transforma a saúde em direito 

de cidadania com criação de um processo de sistema público universal e 

descentralizado. 

Definindo a Saúde em seu artigo 196 da Constituição Federal de 1988:  

“A saúde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante políticas 

sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros 

agravos e ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua 

promoção, proteção e recuperação”. 

O Sistema Único de Saúde (SUS), incorpora princípios da reforma sanitária 

adotando a Atenção Básica em Saúde (ABS), como forma de enfatizar a reorientação 

do modelo assistencial a partir de um sistema universal de atenção à saúde. A 

concepção da ABS, desenvolveu-se a partir dos princípios do SUS, principalmente a 

universalidade, a descentralização, a integralidade e a participação popular.  

Na conferência Internacional sobre Cuidados Primários de Saúde em 1978, 

ainda na conhecida República Socialista Soviética, atual Cazaquistão, foi formulada a 

Declaração de Alma-Ata, como um dos principais instrumentos por ter associado uma 

abordagem baseada no direito à saúde a uma estratégia viável para a realização 

desse direito, como destaca no seu artigo VI:  

“Os cuidados primários de saúde são cuidados essenciais de saúde 

baseados em métodos e tecnologias práticas, cientificamente bem 

fundamentadas e socialmente aceitáveis, colocadas ao alcance universal de 

indivíduos e famílias da comunidade, mediante sua plena participação e a um 

custo que a comunidade e o país possam manter em cada fase de seu 

desenvolvimento, no espírito de autoconfiança e automedicação. Fazem 

parte integrante tanto do sistema de saúde do país, do qual constituem a 

função central e o foco principal, quanto do desenvolvimento social e 

econômico global da comunidade. Representam o primeiro nível de contato 

dos indivíduos, da família e da comunidade com o sistema nacional de saúde, 

pelo qual os cuidados de saúde são levados o mais proximamente possível 

aos lugares onde pessoas vivem e trabalham, e constituem o primeiro 

elemento de um continuado processo de assistência à saúde”. 
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No Brasil, a Portaria nº 2.488 de 21 de outubro de 2011, aprova a Política 

Nacional de Atenção Básica, estabelecendo a revisão de diretrizes e normas para a 

organização da Atenção Básica para o Programa Saúde da Família (PSF) e o 

Programa Agentes Comunitários de Saúde (PACS). 

Desta maneira criando e definindo a Política Nacional de Atenção Básica 

(PNAB)6 a Atenção Básica, é a porta de entrada dos usuários nos sistemas de saúde, 

cujo objetivo é orientar sobre prevenção de doenças, agravos e direcionar para níveis 

de atendimento de média e alta complexidade. 

É desenvolvida com o mais alto grau de descentralização e capilaridade, 

próxima da vida das pessoas. Deve ser o contato preferencial dos usuários, a principal 

porta de entrada e centro de comunicação da Rede de Atenção à Saúde. 

É importante destacar no Anexo I – Inciso – V -  Princípios e Diretrizes da 

Atenção Básica, A Política Nacional de Atenção Básica considera os termos Atenção 

Básica e Atenção Primária a Saúde, nas atuais concepções, como termos 

equivalentes. Associa a ambos os termos: os princípios e as diretrizes definidos neste 

documento. 

Umas das indagações em torno do papel da Atenção Básica nas políticas de 

Proteção Social é o seu caráter não mercantil.  

Segundo artigo publicado no Jornal Brasileiro de Nefrologia em 2009, Doença 

renal crônica: Um problema de saúde pública, enfatiza a problemática em todo o 

sistema de saúde, destacando a negligência na Atenção básica culminando para um 

atendimento não preventivo. O diagnóstico precoce contribui para avanços nos 

estudos das doenças de base, grupos de risco e aprofundamento dos demais 

aspectos epidemiológicos, indispensáveis ao seu enfrentamento. 

                                            
6Política Nacional de Atenção Básica - A atenção básica caracteriza-se por um conjunto de ações de saúde, no âmbito 

individual e coletivo, que abrange a promoção e a proteção da saúde, a prevenção de agravos, o diagnóstico, o tratamento, a 
reabilitação, a redução de danos e a manutenção da saúde com o objetivo de desenvolver uma atenção integral que impacte na 
situação de saúde e autonomia das pessoas e nos determinantes e condicionantes de saúde das coletividades. É desenvolvida 
por meio do exercício de práticas de cuidado e gestão, democráticas e participativas, sob forma de trabalho em equipe, dirigidas 
a populações de territórios definidos, pelas quais assume a responsabilidade sanitária, considerando a dinamicidade existente 
no território em que vivem essas populações. Utiliza tecnologias de cuidado complexas e variadas que devem auxiliar no manejo 
das demandas e necessidades de saúde de maior frequência e relevância em seu território, observando critérios de risco, 
vulnerabilidade, resiliência e o imperativo ético de que toda demanda, necessidade de saúde ou sofrimento devem ser acolhidos. 
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“O sistema brasileiro de saúde começou a dar atenção à prevenção e ao 

diagnóstico precoce na doença renal crônica, mas as iniciativas públicas 

neste meio ainda são incipientes. Deve-se ressaltar a iniciativa recente de 

incluir a doença renal como um tema dos cadernos de atenção básica do 

Ministério da Saúde”. (JBN,2009;31 – (supl 1): 2-5) 

Como definido na Política Nacional de Atenção Básica, as atribuições das 

equipes de saúde deverão ter responsabilidade sanitária por um território de 

referência, uma vez que estes serviços de nível primário, é a porta de entrada, de 

acolhida na qual é desenvolvido a convivência para conhecer e aprofundar as 

questões entre usuário e equipes de saúde. É neste cenário que os grupos de riscos 

procuram as equipes de saúde. 

Nesta lógica o Ministério da Saúde criou em 2014, um documento intitulado 

Diretrizes Clínicas para o Cuidado ao Paciente com Doença Renal Crônica, sugerindo 

tratamento multidisciplinar nas Unidades Básica de Saúde. 

“As pessoas com DRC devem ser acompanhadas por uma equipe 

multiprofissional, nas Unidades Básicas de Saúde e nos casos que requerem, 

nas unidades de atenção especializada em doença renal crônica, para 

orientações e educação como, por exemplo: aconselhamento e suporte sobre 

mudança do estilo de vida; avaliação nutricional; orientação sobre exercícios 

físicos e abandono do tabagismo; inclusão na programação de vacinação; 

seguimento contínuo dos medicamentos prescritos; programa de educação 

sobre DRC e TRS; orientação sobre o auto cuidado; orientações 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 Doença 

Renal Crônica (2014), aponta estratégias de prevenção da doença renal crônica nos 

usuários sob o risco de desenvolver a doença. 

Prevenção é tratar e controlar os fatores de risco modificáveis: diabetes, 

hipertensão, dislipidemia, obesidade, doença cardiovascular e tabagismo, 

cujo controle e tratamento devem estar de acordo com as normatizações e 

orientações do Ministério da Saúde. Em relação ao uso de medicamentos, 

deve-se orientar que o uso crônico de qualquer tipo de medicação deve ser 

realizado apenas com orientação médica e deve-se ter cuidado específico 

com agentes com efeito reconhecidamente nefrotóxico. (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 

mudanças em suas vidas, decorrentes não somente de seu estado de saúde como 

também da insegurança de atenção e proteção para a sua condição atual de vida.  

O adoecimento faz com que revejam sua rotina, seus hábitos alimentares, suas 

relações familiares e sociais, sua condição de trabalho, a dependência do Estado e 

da máquina de hemodiálise, a expectativa do transplante renal, a dependência dos 

serviços e dos profissionais de saúde, das medicações, entre outras mudanças. Todas 

elas limitam essencialmente a vida destas pessoas e afetam suas identidades e seus 

projetos de existência.  

Neste quadro, as equipes de saúde desde a Atenção Primária, Atenção 

Ambulatorial e Unidades de Assistência de Alta Complexidade em Nefrologia têm 

papel fundamental, no atendimento aos grupos de risco e a pessoa portadora de 

insuficiência renal crônica, oferecendo subsídios para intervenções que considerem a 

singularidade, garantindo um cuidado humanizado. Tomamos aqui como premissa 

básica, a Declaração dos Direitos Humanos (1948) em seu artigo XXV, que prescreve: 

Todo ser humano tem direito a um padrão de vida capaz de assegurar-lhe, a 

si e a sua família saúde e bem-estar, inclusive alimentação, vestuário, 

habitação, cuidados médicos e os serviços sociais indispensáveis, e direito à 

segurança em caso de desemprego, doença, invalidez, viuvez, velhice ou 

outros casos de perda dos meios de subsistência em circunstâncias fora de 

seu controle. 

As informações e orientações referentes ao tratamento de pessoas com doença 

renal são diversas, iniciando-se com especiais cuidados, a fístula artério-venosa, 

orientações nutricionais, informações sobre substantâncias nefrotóxicas, 

administração de medicamentos, vacinações, orientações sobre o transplante, 

esclarecimentos quanto aos direitos constitucionais do usuário, beneficios e serviços 

disponíveis que complementam os cuidados com a saúde.  

Não há estatísticas que comprovem que as pessoas com insuficiência renal 

crônica em hemodiálise, pertecam às classes sócioeconômicas mais baixas, mas o 

fato é que a precariedade do nível socioeconômico, aliado a uma baixa escolaridade, 

dificulta muito a compreensão e adesão ao tratamento.  
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Em matéria sobre a “Doença Renal Crônica Problemas e Soluções”, do Jornal 

Brasileiro de Nefrologia, Volume XXVI - nº 4 de dezembro de 2004, afirma: 

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

renal substitutiva, e ressalta a importância do aconselhamento 

socioeconômico na progressão das doenças renais; observa que as 

condições socioeconômicas têm um impacto desfavorável na evolução da 

doença. (pag.211) 

Percebemos de forma mais acentuada e cruel as dificuldades que as pessoas 

portadoras de insuficiência renal crônica apresentam quando provêm de uma família 

sem recursos sociais e econômicos, aumentando o esforço quanto ao acesso à 

educação, a uma aquisição de bens ou serviços, a formação profissional e ao 

emprego. Como observamos, o sistema de Proteção Social brasileiro foi evidenciado 

pela Constituição de 88 e consolidado como um sistema de acesso universal; 

entretanto, há distancias cada vez maiores entre a realidade vivenciada por essa 

população e as políticas de proteção social. 

As doenças crônicas levam com frequência a invalidez parcial ou total, e traz 

graves repercussões para o renal crônico, família e sociedade.  A prevenção é capaz 

de evitar diversas complicações de saúde, é fator decisivo na qualidade de vida dos 

indivíduos. 

Gráfico 12 - Diagnóstico de base dos renais crônicos 

 

FONTE: SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA - CENSO 2012 – ENCONTRÁVEL NO SITE 

WWW.SBN.ORG.BR/PDF/PUBLICO2012 
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A importância de realizar um trabalho preventivo é condição fundamental para 

que possamos diminuir os índices das doenças de base conforme indica gráfico 12 - 

Diagnóstico base da doença renal crônica, os maiores índices de representatividade 

no ano 2012, foram (HAS) hipertensão arterial sistêmica com 34%, seguidos por (DM) 

- diabetes melittus 30%, (GNC) glomerulonefrite crônica (13%) e rins policísticos (4%); 

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

Frente a esta epidemia silenciosa e negligenciada pela falta de ações com 

políticas focais em todos os níveis que compõe o Sistema Único de Saúde (SUS), a 

Sociedade Brasileira de Nefrologia, juntamente com sua presidente Dra. Carmem 

Tzano, elaborou um documento no ano de 2015, sobre prevenção e desafios das 

doenças renais destacando:  

a) “Encorajar a triagem de todos os pacientes com diabetes Mellitus e  

Hipersão arterial sistêmica para detecção de doenças renais crônicas, b) 

Motivar atitudes de prevenção, esclarecer e disseminar o conhecimento de 

que a hipertensão arterial e o diabetes são fatores de risco para as DRC, c) 

Educar os profissionais médicos sobre seu papel na detecção precoce e na 

prevenção da DRC em populações de risco, d) alertar as autoridades de 

saúde sobre a importância de ações de saúde pública para controle da DRC.” 

(pag.44)  

Importante destacar que desde o ano de 2007, a Sociedade Brasileira de 

Nefrologia – SBN – está abordando a problemática e colaborando com a emissão de 

dados e de medidas na prevenção e diagnósticos da doença, como aponta o 

documento intitulado - Perfil da doença renal crônica: o desafio brasileiro. 

1) Inclusão do tema Doença Renal Crônica na publicidade governamental 

visando aumentar o conhecimento da doença e da sua evolução entre a 

população. 2. Incorporação da DRC nos Programas de Política de Saúde 

Pública existentes (Saúde do trabalhador, Saúde do idoso, Diabetes, 

Hipertensão). 3. Capacitação dos profissionais das Políticas de Saúde 

Públicas utilizando as Sociedades Médicas (SBN, SOBEN, etc.) e 

Universidades. 4. Fortalecer o currículo das Universidades, ampliando o tema 

DRC; 5. Estimular a criação de “Ligas Acadêmicas” (hipertensão, diabetes, 

etc.) sobre DRC; 6. Apoio dos governos na incorporação tecnológica nos 

serviços que prestam atendimento nefrológico; 7. Formação de grupos 

multiprofissionais para atendimento de pacientes nos estágios III e IV; 

(pag.23) 
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Face a este cenário recentemente no ano de 2015, o Conselho Nacional de 

Secretários de Saúde – CONASS - publicou um documento denominado, “A atenção 

primária e as redes de atenção à saúde”  mencionado no ítem 3.5.2 - Critérios para a 

organização da linha de cuidado da pessoa com Doença Renal Crônica (DRC) e 

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

dialítico.  

Enfatiza as competências e atribuições nos pontos de atenção como:  

a) Atenção primária: Realizar ações de promoção à saúde, na prevenção dos 

fatores de risco relativos à DRC, diagnóstico precoce e tratamento oportuno 

da DRC em conformidade com os Protocolos Clínicos e Diretrizes 

Terapêuticas (PCDT), atividades educativas e apoiar o autocuidado, 

ampliando a autonomia da pessoa com DRC, com também gerir o cuidado à 

pessoa com DRC e a atenção dos estágios clínicos pré-dialíticos 1 ao 3. 

b) Na Atenção Especializada Ambulatorial: Prestar assistência ambulatorial de 

forma multiprofissional, Unidade Especializada em DRC – responsável pela 

atenção de média complexidade, realiza o acompanhamento 

multiprofissional das pessoas com DRC nos estágios clínicos 4 e 5 (pré-

diálise) ou nas demais situações previstas nas diretrizes clínicas, exceto 

TRS-diálise. Devem também matriciar as equipes de APS, nos temas 

relacionados a doenças renais. A equipe mínima é composta por médico 

nefrologista, enfermeiro, nutricionista, psicólogo e assistente social. 

c) Unidade de Assistência de Alta Complexidade em Nefrologia -  Especializada 

em DRC com TRS-Diálise – é responsável pela atenção de média e alta 

complexidade. Realiza o acompanhamento multiprofissional das pessoas 

com DRC nos estágios 4 e 5 (pré-diálise); matricia as equipes de APS nos 

temas relacionados a doenças renais incluindo ações como interconsultas, 

segunda opinião formativa, discussão de casos, momentos de educação 

permanente conjuntos, intervenções no território e intersetoriais e oferta, 

pelo menos, uma modalidade de TRS-diálise para tratamento da pessoa com 

DRC. 
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Neste cenário é percebido o grande desafio para implantação dos documentos 

e diretrizes elaborados pelo Ministério da Saúde, SBN e do CONASS – no intuito de 

integrar centros nefrológicos com os centros primários de saúde. Como mencionado, 

o diagnóstico base da doença renal crônica tem os maiores índices de 

representatividade no ano 2012, foram (HAS) hipertensão arterial, seguidos por (DM) 

- diabetes melittus, e justamente estes diagnósticos deveriam ser notificados e 

acompanhados rotineiramente nas Unidades Básicas de Saúde. 

Nesta perspectiva as equipes de saúde têm papel fundamental através do 

Programa de Saúde da Família, com palestras, programa de educação continuada, e 

uma busca ativa de novos casos de DRC, sobretudo na população de alto risco 

(idosos, diabéticos, hipertensos e aqueles com antecedentes de DRC familiar) para 

que qualifiquem as medidas clinicas iniciais, triando os casos mais graves (com perda 

da função renal), para nível de atenção secundário ou alta complexidade.  

O atendimento ao renal crônico é complexo e multifacetado demanda 

articulação de políticas públicas e de equipes de saúde como: médicas, enfermagem, 

serviço social, psicologia, nutrição, odontologia dentre outros. 

 

2.2 O Serviço Social e a prática profissional com pessoas portadoras de 

insuficiência renal crônica em espera para transplante.  

A inserção da assistência social na seguridade social tem caráter de proteção 

com articulações a outras políticas do campo social e garantia dos direitos sociais. 

Neste sentido, a contribuição do Serviço Social e da política de Assistência Social no 

Brasil constitui estratégia fortalecedora de direitos sociais e de proteção, 

reconhecendo na pobreza o eixo desencadeador das desigualdades sociais. 

Como dispõe o artigo 2º da LOAS  (1993) - parágrafo único:  

Para o enfrentamento da pobreza, a assistência social realiza-se de forma 

integrada às políticas setoriais, garantindo mínimos sociais e provimento de 

condições para atender contingências sociais e promovendo a 

universalização dos direitos sociais. 
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Assim, a Assistência Social configura-se como possibilidade de 

reconhecimento das demandas de seus usuários como medida de proteção visando 

garantir segurança de sobrevivência, de acolhida, e convívio familiar. 

Como destaca Couto (2010, p.49), cada vez mais trabalhadores assalariados 

necessitam de proteção social das políticas sociais, devido à perda da qualidade do 

emprego, do rebaixamento dos níveis salariais. Não obstante, a baixa escolaridade 

educacional corrobora especialmente na manutenção da pobreza e da subalternidade. 

Com a LOAS inauguramos novas possibilidades para a assistência social 

brasileira. No ano de 2004 com a aprovação da Política Nacional de Assistência Social 

é implantado o Sistema Único de Assistência Social – SUAS. Como resultado fez-se 

necessário a edição de uma Norma Operacional Básica para definição do Sistema. 

À PNAS seguiu-se o processo de construção e normatização nacional do 

Sistema Único de Assistência Social – SUAS, aprovado em julho de 2005 

pelo Conselho Nacional de Assistência Social –CNAS – por meio da Norma 

Operacional Básica –NOB – nº130, de 15 de julho de 2005. O Suas está 

voltado à articulação em todo o território nacional das responsabilidades, 

vínculos e hierarquia, do sistema de serviços, benefícios e ações de 

assistência social, de caráter permanente ou eventual, executados e providos 

por pessoas jurídicas de direito público sob critério de universalidade e de 

ação em rede hierarquizada e em articulação com iniciativas da sociedade 

civil. (Couto et.al,2010 -pag.38) 

Desta forma ficam instituídos como instrumentos de regulação da Política de 

Assistência Social a Constituição Federal de 1988, a Lei Orgânica de Assistência 

Social - LOAS/93, a Política Nacional de Assistência Social - PNAS/2004 e o Sistema 

Único de Assistência Social – SUAS/2005. Amplia-se na PNAS a promoção das 

necessidades humanas conforme estabelece o item 2.3: 

Prover serviços, programas, projetos e benefícios de proteção social básica 

e, ou, especial para famílias, indivíduos e grupos que deles necessitarem; 

Contribuir com a inclusão e a equidade dos usuários e grupos específicos, 

ampliando o acesso aos bens e serviços sócio assistenciais básicos e 

especiais, em áreas urbana e rural; Assegurar que as ações no âmbito da 

assistência social tenham centralidade na família, e que garantam a 

convivência familiar e comunitária. (pag.33)  
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A estruturação da Proteção Social ocorre em dois níveis de atenção, conforme 

afirma Couto (2010): 

 A lógica de estruturação da Proteção Social a ser ofertada pela Assistência 

Social, é apresentada em dois níveis de atenção: Proteção Social Básica e 

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

Um dos serviços para contribuição do Serviço Social na construção e efetivação 

dos direitos, é realizado através dos CRAS - Centros de referência de Assistência 

Social – unidade pública com nível proteção social Básica do Sistema Único de 

Assistência Social (SUAS), que procura prevenir situações de riscos sociais por meio 

do desenvolvimento das capacidades dos atendidos, fortalecer vínculos familiares e 

sociais com o atendimento a programas de transferência de renda: Bolsa família, 

renda cidadã, Beneficio de Prestação Continuada (BPC) e programa de capacitação 

para o trabalho. 

Outro nível de Atenção de média e alta complexidade é o CREAS – Centro de 

referência Especializada de Assistência Social que faz parte da Proteção Social 

Especial do Sistema Único Assistência Social (SUAS), que propicia apoio e orientação 

especializados a indivíduos e famílias vítimas de violência física, psíquica e sexual, 

negligência, abandono, ameaça, maus tratos e discriminações sociais. 

A exclusão é a negação da cidadania como anuncia Sposati (1999, p.3). A 

desigualdade social e a pobreza constroem múltiplos níveis de desproteção social, 

por mais avanço que tenhamos alcançado tanto nas políticas de saúde, assistência 

social e no desenvolvimento de altas tecnologias dos equipamentos, a doença e a 

experiência que ela representa transcendem a esfera médica e cumpre um papel em 

todos os lugares da vida social. 

Em uma sociedade onde as pessoas são respeitadas pela aparência, pelo que 

vestem e pelos bens que adquirem e acumulam, aqueles que não têm acesso a estes 

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

Sabemos que novos fios estão tecendo novas sociabilidades que precisam 

ser desvendadas, mas, permanecem atuais os profundos e vastos 

sofrimentos gerados por uma ordem societária assentada na exploração de 

poucos sobre muitos, como observamos cotidianamente no exercício de 

nossa profissão (Yazbek, 2010, pag.153) 
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A ausência ou a escassez no acesso a bens e serviços, e a carência na 

efetivação às políticas de Seguridade Social, com pessoa portadora de insuficiência 

renal crônica, transcendem a experiência da doença e se materializa na ruptura social, 

muitas vezes vivem em situação de precariedade econômica e social. Neste sentido 

a profissão na contemporaneidade: 

(...) enfrenta o desafio de decifrar algumas lógicas do capitalismo 

contemporâneo particularmente em relação às mudanças no mundo do 

trabalho e sobre os processos desestruturadores dos sistemas de proteção 

social e da política social em geral. Lógicas que reiteram a desigualdade e 

constroem formas despolitizadas de abordagem da questão social, fora do 

mundo público e dos fóruns democráticos de representação e negociação dos 

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

Além disso, lembra Couto (2009), a contribuição do Serviço Social não está 

somente na defesa de direitos:  

Um dos grandes desafios hoje colocados aos assistentes sociais consiste em 

formular projetos que materializarão o trabalho a ser desenvolvido. Cada vez 

mais, é imperativo ao assistente social identificar aquilo que requer a 

intervenção profissional, bem como reconhecer de que forma essa 

intervenção irá responder às necessidades sociais que, transformadas em 

demandas, serão privilegiadas nos processos de trabalho nos quais a 

profissão é requerida. (pag.1) 

E a nosso ver, existe um patamar de ação profissional que requer a disposição 

da iniciativa, dedicação, criação, relação.  

É bom lembrar que se escapa às políticas sociais, às suas capacidades, 

desenhos e objetivos reverter níveis tão elevados de desigualdade, como 

encontrados no Brasil, essas políticas também respondem a necessidades e 

direitos concretos de seus usuários. E os assistentes sociais vêm, em muito, 

contribuindo nas últimas décadas para a construção de uma cultura do direito 

e da cidadania, resistindo ao conservadorismo e considerando as políticas 

sociais como possibilidades concretas de construção 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 Resolução da Diretoria Colegiada- RDC 154 ao 

Serviço Social tem a intensão de dimensionar e compreender a relação entre o Serviço 

Social e a pessoa portadora de doença renal crônica, através da mediação da prática 

profissional desde o início de tratamento e no acompanhamento, em uma perspectiva 

multiprofissional proporcionando um tratamento humanizado.  

O assistente social é um profissional que trabalha permanentemente na 

relação entre estrutura, conjuntura e cotidiano: é no cotidiano que as 

determinações conjunturais se expressam e que se coloca o desafio de 

garantir o sentido e a direcionalidade da ação profissional. O terceiro aspecto 

é que a dimensão política que é constitutiva do projeto profissional, e a ele 

imanente, somente adquire materialidade e concretude nos diferentes planos 

do exercício profissional, o qual, como ato político, recebe e produz impactos 

societários. Portanto, como construção sócia histórica, o projeto ético-político 

da profissão só se consolida no próprio processo histórico. Sua legitimação 

deve ocorrer em diferentes níveis, envolvendo desde os contratantes do 

trabalho profissional do assistente social até outros coletivos profissionais, as 

agências formadoras e em especial os sujeitos que demandam sua prática. 

(Baptista et.al,2009 -pags.152,153) 

Com este propósito o Ministério da Saúde Instituiu em 2003, a “Política 

Nacional de Humanização (PNH)7, com objetivo de atuar de forma transversal às 

demais políticas de saúde com a finalidade de transformar os processos de 

comunicação entre instituição, pessoas e grupos. Estes aspectos na área da saúde 

são desafiadores para a profissão, como mencionado; o grande desafio está em 

articular políticas sociais de saúde, assistência social e previdência social para que as 

ações se concretizem de modo assertivo.  

                                            

7É neste ponto indissociável que a Humanização se define: aumentar o grau de corresponsabilidade dos diferentes 

atores que constituem a rede SUS, na produção da saúde, implica mudança na cultura da atenção dos usuários e da gestão dos 

processos de trabalho. Tomar a saúde como valor de uso é ter como padrão na atenção o vínculo com os usuários, é garantir os 

direitos dos usuários e seus familiares, é estimular a que eles se coloquem como atores do sistema de saúde por meio de sua 

ação de controle social, mas é também ter melhores condições para que os profissionais efetuem seu trabalho de modo digno e 

criador de novas ações e que possam participar como co-gestores de seu processo de trabalho. Nesse sentido, a Humanização 

supõe troca de saberes (incluindo os dos pacientes e familiares), diálogo entre os profissionais e modos de trabalhar em equipe. 

E aqui vale ressaltar que não estamos nos referindo a um conjunto de pessoas reunidas eventualmente para “resolver” um 

problema, mas à produção de uma grupalidade que sustente construções coletivas, que suponha mudança pelos encontros entre 

seus componentes. (PNH, 2003, p.7,8) 
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Neste cenário é importante ressaltar o documento, intitulado “Parâmetros para 

a Atuação de Assistentes Sociais na política de Saúde” elaborado no ano de 2010, 

pelo CFESS – Conselho Federal de Serviço Social, que tem como finalidade 

referenciar a intervenção dos profissionais de Serviço Social na área da saúde, 

enfatizando atribuições e competências. 

Para avançar na delimitação das atribuições e competências dos assistentes 

sociais, torna-se necessário considerar as expressões específicas da 

questão social que desafiam a pesquisa concreta de situações concretas. 

Nessa direção, a investigação da realidade é fundamental e precisa ser 

transversal a todas as ações. A questão social na atualidade assume novas 

roupagens em decorrência dos processos históricos que a redimensionam, 

aprofundando suas contradições. As mudanças radicais nas relações entre 

Estado e sociedade civil, orientadas pela política de ajuste fiscal, 

recomendada pelos organismos internacionais, vão atingir a economia, a 

política e as formas de sociabilidade. O Serviço Social também sofre com os 

impactos dessas mudanças. (pag.68) 

O Serviço Social é um importante ator na mediação das relações entre todos 

os atores (instituição, equipe profissional, portador de doença renal crônica e família), 

envolvidos na complexidade do tratamento, facilitando a promoção mais ampla das 

intervenções para o enfrentamento dos problemas sociais que incidem sobre a saúde, 

articulando a acessibilidade aos direitos.  

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

profissão: 

O Serviço Social como profissão insere-se, desde sua emergência, no interior 

dos equipamentos socioassistenciais existentes, desenvolvendo uma 

atuação caracterizada:  pelo atendimento de demandas e necessidades 

sociais de seus usuários, podendo produzir resultados concretos nas 

condições materiais, sociais, políticas e culturais na vida da população com a 

qual trabalha, viabilizando seu acesso a políticas sociais, programas, 

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

Nesta direção o Serviço Social estabelece à aproximação com a pessoa com 

doença renal crônica e seus familiares para compreender, apreender e estabelecer 

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

reorganização da vida cotidiana em curto, médio e longo prazo. 

 Início do tratamento 

O portador de insuficiência renal crônica, quando chega para o tratamento 

dialítico muitas vezes, vem de um longo processo de internação hospitalar em 

decorrência não somente de complicações clínicas, mas também devido a problemas 

de falta de vagas nos centros de diálise no Município de São Paulo, submetendo-se a 

fila de espera para uma vaga. 

O gerenciamento das vagas para os portadores de doença renal crônica do 

Sistema Único de Saúde – SUS, é feito através de uma central de regulação de vagas 

no Município de São Paulo, conhecida como disk-diálise. Esta central é alimentada 

com informações de vagas das unidades semanalmente pela equipe de enfermagem 

através de procedimento padronizado. De posse destas informações, a central de 

vagas encaminha o renal para as clínicas de diálise mais próxima de sua residência. 

O primeiro atendimento da pessoa com doença renal crônica é feito pela equipe 

médica e de enfermagem, através de avaliação clínica, posteriormente é 

encaminhando para a equipe multiprofissional. O Serviço Social busca conhecer a 

história de vida dos usuários, através da elaboração de prontuário social, que consiste 

na realização da entrevista social, auxiliando no conhecimento e compreensão de seu 

quadro sócio-econômico-familiar, servindo de subsídio para futuras intervenções. A 

ação do serviço social é permeada por atividades que se traduzem no acolhimento, 

humanização, trabalho em equipe, mediação e interlocução com recursos disponíveis 

na comunidade e nas legislações. Frente ao contexto saúde-doença o profissional 

assistente social busca manejar as dificuldades oriundas do processo do tratamento 

hemodialítico através da discussão dos atendimentos com a equipe de saúde para 

que favoreçam a melhor compreensão do caso e comunicação com os envolvidos. 

  



 
 

79 
 

O diagnóstico da DRC causa medo e insegurança tanto para as pessoas com 

doença renal crônica como para seus familiares pois deparam-se com um mundo 

desconhecido que causa fragilidade, vulnerabilidade, ansiedade e sentimentos 

ambíguos. Como consequência sofrem o isolamento social, a dependência do 

cuidador, a mudança nos papéis sociais, as interferências no trabalho; terá que 

compreender que sua vida dependerá da máquina e de profissionais habilitados para 

que a mesma funcione. As sessões de hemodiálise ocorrem três vezes por semana, 

quatro horas por dia, quando se deslocam de suas residências, até o centro de diálise, 

dependendo, na maioria das vezes, de transporte público Municipal e Intermunicipal. 

Em outras vezes têm que deixar seu Município de origem, em virtude da falta de vagas 

para o tratamento dialítico. 

Essas situações nos fazem refletir sobre os desafios encontrados no cotidiano 

profissional do assistente social na busca em realizar ações propositivas junto aos 

usuários 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, não encontram 

ressonância na realidade e/ou não têm condições de serem aplicadas, isto 

não deve ser interpretado como um obstáculo, mas como um desafio e como 

um campo de atuação profissional aberto para ações cuidadoras, no sentido 

proposto pela própria política de saúde. Nem todos os problemas de saúde 

podem ser curados, mas podem ser cuidados para diminuir o sofrimento e/ou 

o próprio impacto da doença, compartilhando com os usuários e seus 

familiares a construção de alternativas para o enfrentamento de seus 

problemas. (pag.43) 

No início do tratamento, as pessoas com doença renal crônica sentem-se 

surpreendidos pela nova condição, muitas vezes sofrendo a sensação de desamparo. 

Ocorrem dificuldades na assimilação de informações e orientações ao tratamento, 

provocadas por fatores relacionados ao emocional, a baixa escolaridade, ao baixo 

poder aquisitivo. Muitas vezes não conseguem compreender e efetuar procedimentos 

importantes, como o uso de medicações em horário correto, dieta alimentar, pouca 

ingestão de líquidos e os cuidados com a higiene pessoal.  
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Nesta perspectiva o Serviço Social, desempenha um papel que possibilita 

clarificar esta nova realidade; a acolhida, a mediação são de extrema importância, 

pois tem impacto direto no início do tratamento, é o fio condutor nas relações: 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 ações no âmbito 

individual e coletivo se direcionam para a identificação das necessidades 

sociais de saúde da população, buscando viabilizar direitos de cidadania e o 

fortalecimento do protagonismo dos sujeitos no processo saúde-doença. 

Silva e Rodrigues (2015, pag.43) 

Assim, o assistente social deve ter disposição e capacidade para detectar as 

variações que o diagnóstico produz: o sentimento de interrupção das atividades 

cotidianas e diversas reações emocionais, tanto para o renal como para seus 

familiares. Esta sensibilidade compreensiva precisa ser incorporada a formação de 

atividades profissionais com esta demanda. O vigor da profissão cumpre-se na 

relação com o outro, mesmo na esfera macro ou micro, necessitando de 

discernimento e sensibilidade para ação e interação. Rodrigues (2004), reflete sobre 

a sensibilidade e o respeito à vida quando afirma que: 

A sensibilidade remete à vida, promove reação contra o que pode agredi-la; 

a vida é irredutível assim como o sujeito. Ninguém pode viver por ninguém e 

é nessa relação complexa que a vida precisa do sujeito, ou, que o sujeito 

cumpre a vida. (p.2) 

 Acompanhamento do tratamento 

As equipes de saúde desempenham papel fundamental no apoio as pessoas 

com doença renal crônica e sua família inseridos num processo de doença crônica. 

Rodrigues (2004) nos chama a atenção para os profissionais do campo das 

humanidades:  

As exigências e indagações que se colocam aos profissionais do campo das 

humanidades atravessam as fronteiras disciplinares de uma área especifica 

de saber, porque requerem uma postura aberta capaz de alcançar um 

conhecimento mais global, complexo, resultante da intima relação entre 

pensamento e emoção, entre informação e contexto. O novo desafio está em 
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reestabelecer os circuitos entre modos desiguais de pensamentos, de 

conhecimentos, de sentimentos e diferentes práticas sociais. (págs. 1,2) 

Na área da saúde, especificamente em nefrologia, há um dispêndio de energia 

por parte dos profissionais, uma vez que os vínculos construídos entre a pessoa renal 

crônica, familiares e equipes são estreitos. E um dos grandes desafios para a equipe 

de saúde é fazer com que a pessoa portadora de doença renal compreenda o 

tratamento dialítico e o transplante estendendo-se para sua residência e em seu dia-

a dia.  

Nesta perspectiva o Serviço Social busca estabelecer a intercomunicação com 

as equipes de saúde para efetivar as ações e alternativas de atendimento. O 

atendimento e as informações ao renal são frequentes, pois a assimilação das 

orientações é percebida de maneira única por cada indivíduo.  

Em nossa prática com pessoas portadoras de insuficiência renal crônica em 

hemodiálise percebemos as dificuldades que enfrentam para compreender o processo 

complexo de cirurgia para o transplante renal como por exemplo: “garantir que façam 

exames complementares solicitado pela equipe transplantadora para ser inclusos em 

lista de espera de transplante”, em função de ficarem sob a guarda de várias equipes 

médicas como as nefrológicas e as transplantadoras. Desta forma acabam 

negligenciando partes do processo de inscrição no transplante renal e ficam 

desativados na lista de espera para transplante eliminando a possibilidade de cirurgia 

de modo mais ligeiro. 

Nesta direção a equipe multiprofissional formada por assistente social, 

psicóloga e nutricionista, tem observado as dificuldades que o enfermo e seus 

familiares têm para assimilar as orientações referentes ao tratamento hemodialítico e 

o processo de transplante.  Diante destas constatações, a equipe reúne-se para 

discussão de casos e realização de palestras com as pessoas com doença renal 

crônica e familiares abordando temáticas que possibilitem enfrentar da melhor 

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

Os processos de produção em saúde se fazem numa rede de relações que, 

permeadas como são por assimetrias de saber e de poder e por lógicas de 

fragmentação entre saberes/práticas, requerem atenção inclusiva para a 

multiplicidade de condicionantes da saúde que não cabem mais na redução 

do binômio queixa-conduta. Envolver-se com a produção do cuidado em 

saúde nos “lança” irremediavelmente no campo da complexidade das 

relações, entre os sujeitos trabalhadores, gestores e usuários dos serviços 

de saúde, onde a opção excludente por um dos pólos não se sustenta para a 

efetiva alteração dos modelos de atenção e de gestão em saúde. Deste 

modo, construir um processo de formação para trabalhadores de saúde 

implica estarmos atentos a complexidade e fazermos escolhas teórico-

metodológicas que expressem um campo de interlocução, entre os saberes, 

indissociado de um método, de um modo de fazer a formação. (Pinheiro et.al, 

2010 págs. 145,146) 

Tem-se buscado no trabalho junto à equipe multiprofissional, um atendimento 

integrado que possibilite a disseminação de informações para que auxilie na melhoria 

do tratamento.  

Nesta perspectiva o assistente social necessita compreender a doença, o 

transplante renal, as legislações, a regulação das políticas de saúde, assistência 

social e previdência social inserindo-a no debate da profissão trazendo à luz os efeitos 

colaterais e devastadores, ao qual as pessoas com doença renal são expostas 

juntamente com os impactos familiares e sociais. 

Podemos ainda refletir sobre o Serviço Social na sociedade contemporânea 

quando possibilitamos esse debate no âmbito da profissão e denunciamos as 

desigualdades no intuito de garantir o acesso aos direitos sociais. 
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2.3 A família e o cuidado com pessoas com insuficiência renal crônica em espera 

para transplante. 

É percebida em alguns atendimentos sociais, tanto aos usuários quanto 

familiares, a mudança das relações ao constatar o abandono, a ausência de 

responsabilidade das famílias para com seus entes e o desgaste dos laços afetivos, 

como uma das consequências do longo período do tratamento. 

Neste sentido encontramos em Sawaia (2008)  

Família é conceito que aparece e desaparece das teorias sociais e humanas, 

ora enaltecida, ora demonizada. É acusada como gênese de todos os males, 

especialmente da repressão e da servidão, ou exaltada como provedora do 

corpo e da alma. (pag.40) 

As mudanças nas relações familiares muitas vezes ocorrem devido a 

dificuldade de vislumbrar um futuro próximo que cesse o sofrimento físico e social das 

pessoas que necessitam de hemodiálise e transplante para a manutenção da vida. 

(Sarti 2008) 

Dentro dos referenciais sociais e culturais de nossa época e de nossa 

sociedade, cada família terá uma versão de sua história, a qual dá significado 

à experiência vivida. Ou seja, trabalhar com famílias requer abertura para 

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

recursos disponíveis. (pág.26)  

Diante dessas mudanças ocorridas nas relações familiares é imprescindível 

que o Serviço Social tenha um olhar sensível para o relacionamento fragilizado entre 

o portador de insuficiência renal crônica e o cuidador. 

O impacto na vida do cuidador é tão expressivo quanto ao enfermo, por assumir 

responsabilidades de realizar tarefas de cuidados com o paciente. Por isto é 

importante que o cuidador também seja incluído no processo de acompanhamento e 

orientação. 
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Ao assistente social é importante que perceba o funcionamento familiar já que 

o mesmo tem papel ativo na adesão ao tratamento, buscando possibilitar ao cuidador 

uma melhor adequação às novas necessidades e auxiliando-o a participar do 

tratamento.  

Como mencionado é percebido de forma mais acentuada e cruel às 

dificuldades que os renais crônicos têm quando provem de uma família sem recursos 

sociais e econômicos, aumentando o esforço quanto ao acesso à educação, a uma 

aquisição de bens ou serviços, a formação profissional e ao emprego. 

Como preconiza Acosta (2008) 

A desigualdade está tão enraizada em nossa cultura política que, embora 

defendamos direitos, não sabemos desenvolver cidadania. São ainda as 

organizações governamentais e não governamentais (os policy makers e a 

classe média militante) que falam pelos destituídos de direitos. Essa postura 

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

É importante ressaltar a questão socioeconômica, considerando que as perdas 

sociais do indivíduo com insuficiência renal crônica estão implicadas diretamente à 

dependência do tratamento, mudanças no estilo de vida, alterando substancialmente 

a renda e as relações familiares.  

Neste sentido o Serviço Social busca desenvolver alternativas para mitigar 

estas condições, como parcerias para a capacitação profissional adequada a sua 

condição física, como, por exemplo, os encaminhamentos aos projetos:  de cabelo e 

estética, a Casa da solidariedade de São Paulo, que fornece cursos de informática, 

idiomas, elétrica e panificação gratuitos. 

Muitas vezes atrelamos o sofrimento à dor física, mas no caso dos renais 

crônicos, o sofrimento social é intrínseco a este contexto. 
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Sawaia (2008) afirma:  

Quando falamos de sofrimento, estamos nos referindo a um específico, ao 

sofrimento ético-político, que é a dor (físico-emocional) evitável do ponto de 

vista social, pois é infligida pelas leis racionais da sociedade a sujeitos que 

ocupam determinadas posições sociais. Falamos do sofrimento que a 

sociedade impõe a alguns de seus membros, da ordem da injustiça, do 

preconceito e da falta de dignidade. (pág45) 

Face as novas determinações estabelecidas na forma de legislações para 

integração de diretrizes para garantir os cuidados das pessoas com doenças crônicas, 

é importante destacar a representatividade da família dos pacientes renais crônicos, 

conforme verificamos na pesquisa da dissertação de mestrado “O filtro da vida” – Um 

estudo sobre as modificações sociais no modo de vida dos pacientes renais crônicos 

em hemodiálise (2008, PUC/SP). A família é o grande alicerce para os doentes renais 

crônicos e é nela que buscam esperança, compreensão, a ajuda para diminuir o 

sofrimento. O apoio familiar tem impacto direto na adesão ao tratamento; o 

acolhimento familiar e a desmistificação da doença, contribuem para a diminuição das 

angústias, sensação de desamparado e a discriminação da doença. 

As legislações desde a Constituição Federal de 1988 até a atual Política 

Nacional de Assistência Social (PNAS/2004), apresentam três vertentes importantes 

de proteção social: as pessoas, as suas circunstâncias e dentre elas seu núcleo de 

apoio primeiro, isto é, a família. Faz referência no item 3.1.1 ao Conceito e base de 

Organização do Sistema Único de Assistência Social (SUAS) – e destaca a 

Matricialidade Sócio Familiar: 
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Embora haja o reconhecimento explícito sobre a importância da família na 

vida social e, portanto, merecedora da proteção do Estado, tal proteção tem 

sido cada vez mais discutida, na medida em que a realidade tem dado sinais 

cada vez mais evidentes de processos de penalização e desproteção das 

famílias brasileiras. Nesse contexto, a matricialidade sociofamiliar passa a ter 

papel de destaque no âmbito da Política Nacional de Assistência Social – 

PNAS. Esta ênfase está ancorada na premissa de que a centralidade da 

família e a superação da focalização, no âmbito da política de Assistência 

Social, repousam no pressuposto de que para a família prevenir, proteger, 

promover e incluir seus membros é necessário, em primeiro lugar, garantir 

condições de sustentabilidade para tal. Nesse sentido, a formulação da 

política de Assistência Social é pautada nas necessidades das famílias, seus 

membros e dos indivíduos (pag.35). 

 

A família e as pessoas com doença renal crônica reorganizam suas funções e 

os adaptam à dinâmica familiar. A família representa o suporte aos vínculos afetivos 

e de segurança, representa o alicerce onde buscam a esperança, compreensão e a 

diminuição do sofrimento.  

Apesar de todas as adversidades, a luta do renal crônico é sempre pela vida, e 

isto é observado pelo assistente social tanto nos atendimentos diários, quanto nas 

entrevistas que auxiliaram a pesquisa. 

O apoio familiar tem impacto direto na adesão ao tratamento, o acolhimento 

familiar e a desmistificação da doença, contribuem para a diminuição das angústias, 

sensação de desamparado e a discriminação da doença. 

A importância da família no acompanhamento do tratamento ao renal crônico 

contribui de forma efetiva para a adaptação. Devido às restrições impostas pela 

doença e pelo tratamento, faz-se importante o apoio familiar como forma de incentivo 

nessa trajetória. 
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Capítulo III - A pesquisa e os procedimentos metodológicos 

 

Conheça 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 mudanças em suas 

vidas, decorrentes do seu estado de saúde. O adoecimento faz com que tudo se altere 

no dia-a-dia: os hábitos alimentares, as relações familiares, amorosas e sociais, a 

condição para o trabalho. Passam a depender dos profissionais de saúde, das 

máquinas de hemodiálise, dos serviços médicos de diferentes naturezas, das 

medicações 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 limitações nem sempre são trabalhadas pelos profissionais de 

saúde antes da realização 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 saúde que necessitam 

ser gerenciados pela pessoa e sua família nem sempre evidenciados no processo de 

espera para o transplante.  

As incertezas criadas por esta brusca alteração no modo de vida desta 

população são as fontes para o desenvolvimento deste trabalho de pesquisa. Neste 

sentido, buscamos compreender: 

 os significados que os sujeitos atribuem à cirurgia de transplante 

renal, expectativas;  

 o trabalho de preparo e o nível de compreensão das informações 

relacionadas ao processo-saúde-doença;  

 as ações necessárias para viabilidade do transplante,  

 os cuidados prioritários;  

 a importante presença da família nos cuidados ao doente. 
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A pesquisa aborda também a dimensão técnica sobre a forma como as equipes 

de saúde dos centros hospitalares transplantadores e clínicas de hemodiálise atuam 

nas orientações, frequência dos atendimentos, acompanhamento e qualidade da 

informação ofertada a essas pessoas.  

Dada a relevância do procedimento terapêutico e social para este tipo de 

enfermidade e como demanda no cenário das Políticas Públicas de Saúde, 

Assistência Social e Previdência Social às pessoas que necessitam de um transplante 

renal surgem como novos sujeitos titulares de direitos. Neste sentido são necessários 

estudos que demandem, não somente políticas públicas específicas 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 os números e aprendendo a articulá-

los às esferas subjetivas que os dados empíricos podem oferecer (Cf. Rodrigues 1998, 

p.58), para melhor conhecer as circunstâncias e dimensão da realidade pesquisada.  

As perspectivas quantitativas e qualitativas nos auxiliarão a conjugar a 

dimensão estatística dos dados de modo mais ampliado para relacionar a apreensão 

e compreensão das informações tanto dos sujeitos que esperam por transplante renal, 

como das famílias e das equipes de saúde que atuam em hospitais transplantadores 

e em clínica de hemodiálise. 

Aqui se enquadra a questão das opções pelo uso de modelos quantitativos 

de coleta e análise de dados ou pelos chamados modelos qualitativos, ou 

seja, aquelas metodologias que não se apoiam em medidas operacionais cuja 

intensidade é traduzida em números. É preciso considerar que os conceitos 

de quantidade e qualidade não são totalmente dissociados, na medida em 

que de um lado a quantidade é uma interpretação, uma tradução, um 

significado que é atribuído à grandeza com que um fenômeno se manifesta 

(portanto é uma qualificação dessa grandeza) e, de outro, ela precisa ser 

interpretada qualitativamente, pois sem relação a algum referencial não tem 

significação em si.  (Gatti, 2001, pag74) 
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Desta forma, os dados pesquisados podem informar os significados que os 

sujeitos atribuem aos fenômenos que dependem dos pressupostos culturais, 

estruturais e conjunturais, permitindo iluminar o dinamismo interno de cada um, muitas 

vezes inacessível para o observador externo. A valoração que o indivíduo traz ao 

processo do adoecer torna-se um meio a ser explorado como um ponto essencial para 

a compreensão do fenômeno. 

A metodologia quanti-qualitativa exige constante movimento de aproximação 

do objeto estudado; os dados revelam atividades de naturezas distintas, porém 

complementares, responsáveis por concretizar o processo investigativo em suas 

gradações, dando-lhes, assim, maior visibilidade. Os dados não se mostram por si 

mesmos; são necessários para ultrapassar os limites entre o sujeito e o objeto 

considerando a dinâmica da relação entre o todo e a parte.  Neste sentido, considera 

Gatti (2013): 

(...) tanto as tematizações ou categorizações qualitativas (elaboradas com 

base em observações cursivas, entrevistas, questionários abertos, 

depoimentos, etc.), são aproximações quanto ao fenômeno a ser estudado e 

o problema levantando, não são o próprio fenômeno. São um tipo possível de 

tradução deste sob certas condições; são abstrações que devem ter 

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

A construção do processo metodológico da pesquisa com pessoas que 

esperam por transplante renal está representada conforme quadro 1- Processo 

metodológico com pessoas a espera por transplante renal indicando as questões 

norteadoras que contemplam os objetivos alinhados ao objeto de estudo. 
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Quadro 1 - Processo metodológico 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 política de transplante 
renal no Brasil como medida de proteção 
social 

Objetivo específico: verificar o acesso a 
informação e aos recursos na área da saúde 
como medida de proteção social conhecer e 
analisar os significados atribuídos ao processo 
de espera transplante renal 

Tema do roteiro de entrevistas:  
Informações sobre o transplante renal e 
causa da doença renal crônica  

Delimitação do Tema: Verificar como 
compreendem as informações e orientações 
sobre o transplante renal e a doença renal 

Questões norteadoras para o transplante 
renal:  Informação sobre o transplante renal, 
tempo em lista de espera para transplante, 
profissionais que mantem contato e a 
frequência no acompanhamento, 
significado do transplante renal, 
atendimento das equipes médicas e de 
enfermagem, atendimento das equipes 
multiprofissionais, atendimento do serviço 
social. 
 

 

Questões norteadoras para a doença renal: 
causa da doença renal crônica, local que 
recebeu o diagnóstico da doença, instituições 
de saúde que diagnosticaram e forneceram 
informações e orientações sobre a doença 
renal crônica, dificuldades para compreender 
as informações e orientações sobre o 
tratamento, mudanças no cotidiano, significado 
da doença renal crônica, como a família reage 
ao tratamento da doença renal crônica, 
dificuldades enfrentadas no dia-a-dia, apoio 
para enfrentar a doença renal crônica, 
contribuição para  facilitar o acesso aos 
serviços públicos, avaliação das equipes 
médicas e de enfermagem, avaliação equipe 
multiprofissional, como avalia o trabalho do 
Serviço Social, contribuição para melhoria de 
vida atual. 

 

Quadro 2 - Processo Metodológico: Entrevistas com profissionais que atuam em 
hospitais de transplante renal e clinicas de hemodiálise no município de São Paulo 

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

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

 

Delimitação do Tema: quais são as ações 
profissionais necessárias no preparo das 
pessoas em lista de espera para transplante? 

Objetivo específico: Analisar a ação das 
equipes de saúde e do Serviço Social no 
preparo das pessoas em lista de espera para 
transplante 

Questões norteadoras: a corresponsabilidade 
entre equipe de transplante e a equipe de 
saúde das clinicas de hemodiálise no preparo 
das pessoas em espera por transplante, e 
qual a necessidade de melhoria de 
comunicação das respectivas equipes para 
possibilitar uma melhor adesão do enfermo ao 
processo de transplante? 
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Como descrito no quadro 2- Processo Metodológico: Entrevistas com 

profissionais que atuam em hospitais de transplante renal e clinicas de hemodiálise 

no município de São Paulo, os objetivos específicos estão alinhados as questões 

norteadoras da pesquisa. 

Quadro 3 - Processo metodológico: Entrevistas com as famílias das pessoas com 
insuficiência renal crônica em espera para transplante 

Tema do roteiro das entrevistas: quais as 
dificuldades enfrentadas no dia-a-dia do 
familiar e do renal crônico, e como buscam 
apoio para o enfrentamento da doença? 

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

 

Delimitação do Tema: diante das dificuldades 
como a família tem buscado apoio? 

Objetivo específico: analisar o cuidado, a 
família como medida de proteção social. 

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

 

No quadro 3 - Processo metodológico:  Entrevistas com as famílias   das 

pessoas com insuficiência renal crônica em espera para transplante apresentamos a 

conexão entre os objetivos específicos e as questões norteadoras. 

O esquema operativo da pesquisa, procura estabelecer a todo momento, a 

correlação entre o objeto de estudo, o objetivo geral, os objetivos específicos e as 

questões norteadoras. 

A pesquisa foi organizada em diferentes etapas. 

1. Estudo e estabelecimento do local para realização da pesquisa de campo. 

2. Estudo e definição dos participantes da pesquisa. 

3. Construção dos instrumentos de pesquisa. 

4. Aplicação de formulários com roteiro de perguntas abertas e fechadas em 

cinquenta e quatro pessoas com insuficiência renal crônica a espera por 

transplante renal. 

5. Entrevistas com perguntas abertas a profissionais da área da saúde: dois 

médicos e uma assistente social que atuam em hospitais públicos de 

transplante renal, duas assistentes sociais e uma enfermeira que atuam em 

clínicas de hemodiálise. 
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6. Entrevistas com perguntas abertas a três famílias cuidadoras das pessoas com 

insuficiência renal crônica em espera para transplante. 

7. Análise e interpretação dos dados com possíveis articulações de seus 

resultados. 

3.1 Sobre a Coleta de Dados 

Iniciamos a pesquisa no período de maio a agosto de 2015, com pessoas com 

insuficiência renal crônica à espera por transplante. O instrumento de pesquisa 

utilizado na coleta de dados foi um formulário com um roteiro de perguntas abertas e 

fechadas, gravados em áudio e posteriormente transcrito para a plataforma de 

formulário de pesquisa google docs. Esse instrumento nos ajudou a explorar o tema, 

relacionar os dados aos valores, às atitudes e às opiniões dos sujeitos entrevistados. 

Quando o próprio pesquisador aplica pessoalmente o instrumento nos 

pesquisados, este é denominado de Formulário. Os questionários e 

formulários apresentam perguntas objetivas, muitas vezes com alternativas 

de respostas já codificadas, mas podem conter também algumas perguntas 

abertas. (Giffoni, 2006, págs. 391,392) 

O Estado de São Paulo foi o lócus da pesquisa uma vez que é ele que congrega 

o maior índice de pessoas com insuficiência renal crônica em espera para transplante 

e possui maior número de equipes transplantadoras no Brasil.  

Gráfico 13 - Total de pessoas a espera por transplante renal 

FONTE: SISTEMA ESTADUAL DE TRANSPLANTE –SECRETARIA ESTADUAL DA SAÚDE- ESTADO DE SÃO PAULO JULHO DE 2014. 
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Conforme observado no gráfico 13 - “Total de pessoas em espera para 

transplante Renal”, o universo da pesquisa foi constituído por 36 equipes de 

transplante renal no Estado de São 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 Saúde de São Paulo.  

O critério para escolha da amostra das pessoas em espera para transplante 

renal, consistiu na maior concentração de população inscrita em lista de espera. O 

Hospital do Rim e Hipertensão 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 Saúde-Julho de 2014.  

Assim, participaram da pesquisa: pessoas com insuficiência renal crônica  que 

fazem hemodiálise em unidades custeadas do Sistema Único de Saúde (SUS); ambos 

os sexos; de status (condição) ativa em espera para transplante renal com doadores 

falecidos; pessoas inscritas nas Equipes de transplante “Rim” do  Hospital do Rim e 

Hipertensão e do  Hospital  das Clinicas HC /SP; que realizam tratamento de 

hemodiálise nas unidades de tratamento Cenesul - Centro de Nefrologia Zona Sul, e 

Cenenorte - Centro de Nefrologia Zona Norte , localizados no Município de São 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 Hipertensão; 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 Hipertensão e 14 pessoas inscritas no HC- Hospital das Clinicas/SP.  

Por indicação da banca de qualificação, a seleção da amostra ficou composta 

de 40%, ou seja, 54 pessoas em espera para transplante renal. A seleção de 54 

sujeitos ocorreu por meio de sorteio aleatório simples, a partir do universo dos 

enfermos que dialisam através do Sistema Único de Saúde (SUS), que estão em 

espera para transplante renal há mais de um ano, que fazem hemodiálise três vezes 

por semana e que aceitaram participar da pesquisa. 
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É importante destacar que as unidades selecionadas atuam com equipes 

multiprofissionais conforme determina legislação vigente; como assistente social 

implantamos o Serviço Social nestas unidades em 2005 permanecendo como 

profissional até a atualidade. 

O instrumento que construímos incluiu dados quantitativos e qualitativos, 

inicialmente com informações para identificação sociodemográfica como: identificação 

pessoal, idade, sexo, grau de escolaridade, religião, estado civil, perfil econômico da 

família, fonte de renda entrevistado, atividade laboral do entrevistado e os 

componentes familiares (ver em anexo). Em seguida, o questionário abordou 

questões relacionadas ao conhecimento sobre o funcionamento da lista de espera 

para transplante, tempo de inscrição no cadastro técnico de transplante renal, doação 

de órgãos, dificuldades enfrentadas durante a espera para o transplante, 

conhecimento que possuem sobre transplante renal, acesso a bens e serviços no 

Município de São Paulo, acesso a proteção e direitos sociais, atendimento das  

equipes de saúde  causa da doença renal crônica por exemplo: diagnóstico médico 

principal, tempo da doença e o significado atribuído (ver anexo).  

Para a análise das informações recorremos à análise do conteúdo, que 

possibilita uma reflexão objetiva dos temas, para posterior interpretação.  

A análise de conteúdo pode-se inicialmente proceder à análise semântica (do 

vocabulário usado) e proceder depois à análise do conteúdo, isto é, das ideias 

contidas nos vários instrumentos de comunicação. Há técnicas de análise de 

caráter quantitativo e de caráter qualitativo na análise de conteúdo. (Giffoni, 

2006, pag.395) 

Como forma de sistematizar os procedimentos metodológicos e as etapas da 

análise de dados, organizamos o quadro abaixo que indica o caminho percorrido na 

primeira fase.  

  



 
 

95 
 

Quadro 4 - Primeira fase da pesquisa 

População Instrumento de 
coleta de dados 

Análise das informações 

54 pessoas a 
espera para 
transplante renal. 

Formulário Transcrição das entrevistas gravadas 
em áudio, organização dos dados 
transcritos na plataforma de pesquisa 
formulário no google docs, 
Identificação das categorias para 
análise, codificação e padronização das 
respostas, tabulação e construção de 
gráficos e tabelas e o cruzamento de 
dados. 
 

Para o desenvolvimento desta investigação, consideramos a Resolução nº 196, 

de 10 de outubro de 1996, que dispõe sobre as Diretrizes e Normas 

Regulamentadoras de Pesquisa com Seres Humanos, publicada pelo Conselho 

Nacional de Saúde. No mês de março de 2015, foi concedido parecer favorável do 

Comitê de Ética em Pesquisa da Pontifícia Universidade Católica PUC-SP- sob o 

número 981.436. 

Na pesquisa, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, foi obtido em 

duas vias, uma destinada ao informante e outra à pesquisadora (em anexo). No 

documento, consta explicitamente os objetivos, método e possíveis benefícios do 

estudo, bem como as formas de contato com a instituição de origem - PUC/SP - sendo 

assegurada a livre participação, sem que nenhuma influência incorresse no 

tratamento a que os sujeitos vinham se submetendo. 

A segunda etapa da pesquisa foi realizada no mês de janeiro de 2016, através 

de entrevista semiestruturada, com perguntas abertas a profissionais que atuam em 

hospitais públicos de transplante renal e clínicas de hemodiálise. 

As entrevistas podem ser padronizadas, estruturadas ou semiestruturada, 

quando o pesquisador apenas coloca alguns tópicos para o pesquisado 

expressar o que pensa sobre eles. (Giffoni, 2006, pg.392) 
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Como forma de sistematizar os procedimentos metodológicos e as etapas da 

análise de dados construímos os quadros 5 e 6 que indicam o caminho percorrido na 

segunda e terceira fases da pesquisa.  

Quadro 5 - Segunda fase da pesquisa 

População Instrumento de coleta de 
dados 

Análise das informações 

03 assistentes sociais, 02 
médicos e 01 enfermeira. 

Entrevista 
semiestruturada 

Transcrição das entrevistas 
gravadas em áudio e on 
line, identificação das 
categorias para análise, 
agrupamento das 
respostas conforme tipo de 
informação coletada, 
vinculadas aos resultados 
obtidos. 

Através das entrevistas foi possível verificar o papel profissional 

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

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

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

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

de entrevista com perguntas abertas as famílias das pessoas com insuficiência renal 

crônica à 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 

População Instrumento de coleta de 
dados 

Análise das informações 

03 famílias Entrevista 
semiestruturada 

Transcrição das entrevistas 
gravadas em áudio, 
identificação das categorias 
para análise, agrupamento 
das respostas conforme tipo 
de informação coletada, 
vinculadas aos resultados 
obtidos. 
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3.2 Análise e Interpretação das Informações  

 

Para a análise e interpretação dos dados e conteúdo tivemos a preocupação 

em não privilegiar apenas os resultados em si mesmos, mas evidenciar a 

compreensão dos vínculos indissociáveis das ações particulares com o contexto 

social em que estas ações se dão. 

A análise dos dados é um desafio presente no campo das pesquisas quanti-

qualitativas porque requer do pesquisador superar os esquemas interpretativos 

formais ou funcionalistas buscando teorias capazes de expressar conteúdos 

intrinsecamente conflitivos, desvelando eixos fundamentais como: condição sócio- 

econômica, grau de escolaridade, dependência de benefícios assistenciais e 

previdenciários, frequência nos atendimentos com as equipe de saúde, a construção 

de vínculos, qualidade das informações recebidas das equipes de saúde. 

Aliado a estas preocupações, buscamos manter a fidedignidade às 

significações contidas no material coletado conciliada as teorias e conceitos com os 

dados recolhidos no campo de pesquisa. O quadro 7 propõe a descrição da análise 

da pesquisa. 

Quadro 7 - Descrição da análise da pesquisa 

Etapas Ações 

1º etapa- pré análise  Leitura do objeto e objetivo da investigação. 

Construção de indicadores para análise de registro e 
análise de conteúdo como: leitura material transcrito 
unidades de registro, palavra-chave e frases. 

2º etapa: exploração do 
material  

Confecção de gráficos para elaboração de indicadores, 
desmembramento dos dados qualitativos e quantitativos 
em unidades categorias. Tratamento de dados coletados 
do programa excel para agrupamento por categorias para 
posterior análise. 

3º etapa: Tratamento e 
interpretação dos dados 

Interpretação dos dados quanti-qualitativo com vieses de 
respostas, através da elaboração de gráficos para 
mensuração de resultados. Estabelecimento da correlação 
das respostas que norteiam a pesquisa em uma 
perspectiva de significações com inferências numéricas.  
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A metodologia proposta considera tanto a subjetividade das informações 

quanto a objetividade dos fatores envolvidos no problema em estudo. Importante 

destacar que as questões norteadoras elaboradas objetivaram permitir aos 

participantes, abordar livremente o tema proposto, captar a percepção de suas 

convicções através de suas narrativas. 

Por este pensar metodológico foi possível maior aproximação à realidade dos 

entrevistados, melhor compreensão do conteúdo bem como de sua dimensão política, 

suas ações e expectativas como sujeitos sociais. 

 

3.3 Primeira Etapa: Entrevistas com pessoas portadoras de insuficiência 

renal crônica em espera para transplante renal.  

 

a) Caracterização dos participantes: 

 

Como observado nos gráficos 14, 15, 16 e 17 a população da amostra 

selecionada, do estudo é composto por 54% do sexo masculino e 46% do sexo 

feminino, com os maiores índices nas faixas etárias 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 médio completo e 15% ensino 

fundamental completo. 
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Gráfico 14 - Distribuição da população por sexo 

 

Gráfico 15 - Distribuição faixa-etária 

 

Gráfico 16 - Estado Civil 
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Gráfico 17 - Grau de Escolaridade 

 

No gráfico 18 – Faixa de renda per capta indica que 88% da população tem 

renda mensal até dois salários mínimos e metade apresenta renda inferior a um salário 

mínimo mensal. O gráfico 19 - Origem da renda mostra que 41% dos entrevistados 

encontram-se em situação previdenciária de aposentadoria por invalidez, 20% em 

Beneficio de Prestação Continuada (BPC), 15% em auxílio doença e 11% estão sem 

renda. Trata-se de uma população bastante significativa que necessita de atenção 

específica para atendimento de sua saúde. 

Gráfico 18 - Faixa de renda per capta 
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Gráfico 19 - Origem da renda 

 

Sobre as atividades que os enfermos desenvolvem no dia-a-dia, observamos 

no gráfico 20, que 44,40% exercem trabalhos domésticos, 26% estão ociosos e 11% 

mantem-se no trabalho informal. No gráfico 21 – Curso de capacitação, quando 

questionados sobre o interesse em realizar cursos de capacitação profissional 39% 

mostraram-se interessados em cursos e 29% não têm interesse, enquanto que 15% 

gostariam de cursar a faculdade. 

Gráfico 20 - Atividades dia-a-dia 
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Gráfico 21 - Curso de capacitação 

 

Consideramos alto o índice de pessoas que não têm interesse na realização de 

cursos; isto pode denotar baixa expectativa de vida ou mesmo de melhoria de vida, 

fator que também pode influenciar na motivação para o enfrentamento do próprio 

tratamento. 

b) Transplante renal  

Conforme gráfico 22 – Informação sobre transplante renal e no gráfico 23 - 

Informação sobre cirurgia de transplante renal, constatamos que 65% dos 

entrevistados possuem algum nível de informação sobre o transplante renal e que 

35% não possuem essa informação.  

Gráfico 22 - Informação sobre transplante renal 
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Gráfico 23 - Informação sobre cirurgia de transplante renal 

 

No gráfico 23- Quando questionados sobre o processo cirúrgico para 

transplante renal 74% afirmam não ter informação, enquanto que 26% declaram 

possuir informação. Estes dados são surpreendentes; denotam a falta de 

compreensão dos profissionais que operam os serviços e acompanham os doentes, 

sobre a importância do conhecimento nos cuidados no pré e pós transplante. 

Pensamos que maior compreensão sobre o processo de transplante pode contribuir 

para maior disposição e para a melhoria das condições de saúde do doente. 

O gráfico 24 - Informação sobre campanha de doação de órgãos, constatamos 

que 78% dos participantes não têm conhecimento das campanhas de doação de 

órgãos no Brasil e que 22,2% não as possuem. É possível pensar que a própria 

doença possa afastar o doente de informações sobre sua situação. 
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Gráfico 24 - Informação sobre campanha de doação de órgãos 

 

Gráfico 25 - Local em que recebeu informação sobre transplante renal 

 

Como indica o gráfico 25 - Local em que recebeu informação, 48% dos 

entrevistados responderam que receberam informações sobre o transplante renal em 

hospitais nos quais estão inscritos para cirurgia de transplante, 37% na clínica que 

realizam o tratamento de hemodiálise e 15% relatam que não receberam informação 

sobre o transplante renal. 

No entanto como indica gráfico 26 - Mediante informações sente-se preparado 

para a cirurgia de transplante renal, observamos que 72% dos entrevistados sentem-

se preparados para a cirurgia, enquanto que 28% não estão preparados para a cirurgia 

de transplante renal. 
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 Gráfico 26 - Mediante informações sente-se preparado para cirurgia de 
transplante renal 

 

 Gráfico 27 - Funcionamento lista de espera para transplante renal 

 

O gráfico 27- Funcionamento da lista de espera para transplante renal, aponta 

que 67% dos respondentes não têm informações sobre o funcionamento da lista de 

espera para transplante renal enquanto que 29% têm informações parciais. 
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O gráfico 28 – trata das informações para se manter em lista de espera para 

transplante renal; com situação ativa, 56% dos entrevistados não tem informações e 

44% tem informações. Neste sentindo apontando que os níveis de informações sobre 

‘transplante renal’ são dispersas.  

 Gráfico 28 - Possui informação para se manter em lista de espera para 
transplante renal 

 

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

 

Questionados sobre o que realizam para se manter aptos quando chamados 

para a cirurgia de transplante renal gráfico 29 - 72% afirmam que realizam dieta 

alimentar e 28% que não realizam quaisquer cuidados preparatórios. 
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No gráfico 30 – Sentimento quando falta informação, 70% dos participantes 

sentem-se desprotegidos pela ausência informações e 26% procuram informações. 

Gráfico 30 - Qual sentimento quando falta informação 

 

Gráfico 31 - Dúvida em relação ao transplante renal 

 

Quanto as dúvidas em relação ao transplante renal o gráfico 31 mostra que 

59% dos respondentes tem dúvidas no pré e pós transplante e 39% não tem dúvidas. 
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Gráfico 32 - Local que busca informação sobre transplante renal 

 

Observamos no gráfico 32- Local que busca informação sobre transplante renal 

que 59% dos entrevistados não buscam informações sobre o transplante renal, 26% 

buscam informações pela Internet, enquanto que 9% na clínica que realiza tratamento 

de hemodiálise. 

Gráfico 33 - Melhoria na compreensão do processo de transplante renal 

 

No gráfico 33 – Melhoria na compreensão do processo de transplante renal, 

50% dos entrevistados acreditam que palestras, divulgação e material informativo 

contribuem para melhor compreensão do processo de transplante renal, 37% 

acreditam que contato com a equipe de transplante poderá contribuir para que 

compreendam a temática e 11% sugerem livros de orientação. 
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No gráfico 34 – Tempo em lista de espera para transplante renal, 57% dos 

participantes estão até 5 anos em espera para transplante, 26% estão de 6 a 10 anos 

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

Gráfico 34 - Tempo em lista de espera para transplante renal 

 

  Gráfico 35 - Contato com a equipe de transplante renal 

 

Neste gráfico 35 – Contato com a equipe de transplante, 62,96% dos 

participantes relatam não 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 frequência nos atendimentos junto a equipe 

transplantadora - gráfico 36 - 51,85% dos participantes relatam não 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 único contato. Este fato indica 

que a ausência ou baixa frequência com a equipe de transplante pode criar lacunas 

no processo de comunicação e de preparo. 

 Gráfico 36 - Frequência nos atendimentos com a equipe de transplante renal 

 

 Gráfico 37 - Sentimento pela espera da cirurgia de transplante renal 

  

No gráfico 37 – Sentimento em relação à 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, esperançosos e 5,5% desprotegidos e tristes. 
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 Gráfico 38 - Significado do transplante renal 

 

Em relação ao significado do transplante renal como indica gráfico 38 - 48,15% 

dos participantes acreditam ter melhoria na qualidade de vida quando transplantados, 

24% supõem ser uma conquista e 9,5% tem esperança em serem transplantados. 

 Gráfico 39 - Atendimento das equipes médicas e de enfermagem 

  

Os atendimentos das equipes médicas e de enfermagem, conforme gráfico 39 

- 55,56% dos entrevistados afirmam não ter contato com as equipes médicas e de 

enfermagem, 38,89% consideram ter boa orientação da equipe e 1,8% não tem 

informações. Esses dados também revelam que se não há regularidade nos 

atendimentos não há informação recebida e o processo de tratamento fica 

comprometido. 
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No gráfico 40 – Atendimento das equipes multiprofissionais – 81,4% dos 

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

mantem contato com a nutrição, serviço social e psicologia. 

 Gráfico 40 - Atendimento das equipes multiprofissionais (nutrição, psicologia e 
serviço social) 

  

Gráfico 41 - Atendimento do Serviço Social no hospital transplantador 

 

No gráfico 41 – Atendimento do Serviço Social no hospital transplantador, 

observamos que 92% dos participantes não tem contato com serviço social do hospital 

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

podem estar relacionadas somente para verificar as condições clínicas do doente para 

que entre em lista de transplante. Não há legislação para compor equipe 

multiprofissional em hospitais transplantadores; muitas vezes é requisitado o 

profissional assistente social que compõe outra equipe de saúde do hospital.  
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c) Doença renal crônica 

No gráfico 42 – Causa da doença renal crônica, observamos que 46,30% dos 

participantes tem como causa da doença renal crônica, a Hipertensão Arterial 

Sistêmica (HAS), 14,81% nefrite, 11,11% rim policístico e 9,26% diabetes mellitus 

acompanhado de hipertensão arterial sistêmica. 

 Gráfico 42 - Causa da doença renal crônica 

  

A doença renal crônica é considerada atualmente um problema de saúde 

pública com níveis de incidência e prevalência crescentes, associados ao progresso 

do envelhecimento da população, níveis elevados de casos novos da hipertensão 

arterial e do diabetes mellitus. Esses dados por si só são alarmantes, no entanto, são 

somados a ausência de ações na área de prevenção e detecção precoce da patologia.  

Uma alternativa efetiva é detecção precoce da doença de base e programas de 

prevenção através da integração de centros primários de saúde com centros 

nefrológicos. 
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Gráfico 43 - Local em que recebeu diagnóstico da doença renal 

 

O gráfico 43 - Local em que recebeu diagnóstico da doença renal crônica, 

mostra que 76% dos entrevistados receberam o diagnóstico da doença renal crônica 

em Hospitais Públicos,13% em Unidade Básica de Saúde (UBS) e 7,4% em hospitais 

privados.  

 Gráfico 44 - Local que receberam informações e orientações sobre a doença 
renal crônica 

 

As informações e orientações sobre a doença renal crônica (gráfico 44) foram 

prestadas 61% em hospitais públicos, 20% na clínica de hemodiálise e 9% em 

hospitais privados. Ou seja, o atendimento público continua a ser prioridade para esta 

população. 
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O gráfico 45 – Dificuldade em compreender a doença renal crônica – mostra 

que 69% não tem dificuldade para compreender as informações e orientações sobre 

o tratamento, 13% tem dificuldade em compreender a dieta nutricional e 11% em 

aceitar o tratamento. 

 Gráfico 45 - Dificuldade para compreender a doença renal crônica 

 

Gráfico 46 - Significado da doença renal crônica 

 

Como aponta o gráfico 46 – Significado da doença renal crônica, 50% dos 

entrevistados referem-se a doença como devastadora em suas vidas, 7,4% relatam o 

sofrimento físico e mudanças no projeto de vida. 

A trajetória do renal crônico é atravessada por uma série de perdas iniciando-

se no diagnóstico indo até a possível cirurgia de transplante renal; este caminho 

evidência toda a problemática pessoal, familiar e social. 
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O gráfico 47 – Mudança no cotidiano - mostra que as mudanças mais radicais 

concentram-se no trabalho e no lazer; indica que 39% dos entrevistados relatam ter 

sofrido mudança na capacidade laborativa, 19% na dieta alimentar, dores físicas e 

13% mudanças psicológicas. Todos esses dados estão associados a uma série de 

mudanças que o renal crônico sofre em sua vida: limitações físicas impostas pelo 

longo período de tratamento, mudanças psicológicas e sociais e como consequência 

mudanças estruturais significativas no cotidiano. 

Gráfico 47 - Mudança no cotidiano 

 

Gráfico 48 - Dificuldades enfrentadas no dia-a-dia 

 

Conforme o gráfico 48, as dificuldades mais constantes são de alimentação, 

dieta hídrica e cuidados com a fístula arteriovenosa, o transporte para a clínica de 

hemodiálise, incluindo transporte público, remoção social, e Atende - Serviço de 

Atendimento Especial. Ambos são serviços da prefeitura do município de São Paulo 
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Gráfico 49 - Apoio para enfrentar a doença renal crônica 

 

No gráfico 49 – Apoio para enfrentar a doença renal crônica, 55% dos 

participantes encontram apoio na família para enfrentar o tratamento da hemodiálise, 

22% encontram apoio na religião e 8% nas relações de amizade. Mais da metade, 

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

Gráfico 50 - Reação da família diante do tratamento da hemodiálise 

 

Como indica gráfico 50 - A maioria das pessoas (85%) afirmam ter apoio familiar 

e 15% relatam o abandono familiar e o desespero pela sua condição 
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Gráfico 51 - Contribuição para facilitar o acesso aos serviços públicos 

 

Como indica gráfico no gráfico 51 – Contribuição para facilitar o acesso aos 

serviços públicos, 30% dos entrevistados solicitam o aumento de médicos para que o 

serviço consiga maior agilidade nos atendimentos, 28% relatam que a prioridade ao 

renal crônico poderia facilitar o acesso aos serviços públicos e 24% declaram que a 

realização de exames e a viabilização de transporte para pacientes ambulatorial 

auxiliam no acesso aos serviços públicos. 

Gráfico 52 - Avaliação das equipes médicas e de enfermagem 

 

Na figura do Gráfico 52, verificamos que 89% dos entrevistados afirmam 

receber bom ou ótimo atendimento através das equipes médicas e de enfermagem e 

somente 9,3% atribuem uma avaliação regular. Isto pode ser considerado muito 

positivo e influenciar na confiança e segurança dos doentes, para a realização do 

tratamento. 
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Gráfico 53 - Atendimento equipe multiprofissional em unidade de hemodiálise 

 

Assim como a avaliação das equipes médicas e de enfermagem, a equipe 

multiprofissional também recebe boa avaliação (61% entre bom e ótimo); 30% 

solicitam atendimento psicológico com mais frequência e 18% qualificam como ótimo 

os atendimentos. (Gráfico 53) 

Gráfico 54 - Avaliação do Serviço Social em unidade de hemodiálise 

 

No gráfico 54 -O Serviço Social também é muito bem avaliado nas unidades de 

hemodiálise; 98% dos participantes consideram o trabalho do serviço social bem 

realizado com informações importantes, esclarecimentos e orientações referentes aos 

direitos sociais. 
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Gráfico 55 - Contribuição melhoria de vida atual 

 

Neste Gráfico verificamos que 66% dos respondentes afirmam que o 

transplante renal pode contribuir para melhoria de vida, 20% esperam reconquistar a 

saúde e 10% pensam que com o transplante poderão voltar a exercer atividades 

laborais. É alta a expectativa de superação da doença através do transplante e é essa 

esperança que move os doentes a se encorajarem para realizar a cirurgia.  

 

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

transplante renal e clínicas de hemodiálise no município de São Paulo. 

As entrevistas com os profissionais da área da saúde foram realizadas através 

de questionário 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 públicos de transplante renal, duas assistentes sociais 

e uma enfermeira dos centros de tratamento hemodialítico. 

Por questões profissionais cinco participantes da pesquisa solicitaram a 

confidencialidade da identidade; desta maneira, os profissionais serão mencionados 

na seguinte forma: 
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Médico (1) equipe de transplante renal em hospital público,  

Assistente social (1) equipe de transplante renal em hospital público,  

Assistente social (2) - clínica de hemodiálise,  

Assistente social (3) - clínica de hemodiálise,  

Enfermeira (1) - clínica de hemodiálise. 

As questões das entrevistas referiam-se ao papel desempenhado pelos 

profissionais com as pessoas em espera para transplante renal; à corresponsabilidade 

entre equipe de transplante e a equipe de saúde das clinicas de hemodiálise quanto 

ao preparo do enfermo; como visualizam a necessidade de melhoria de comunicação 

das respectivas equipes para possibilitar melhor adesão do doente ao processo de 

transplante. 

A preparação do material se fez pela edição das entrevistas transcritas em 

áudio e on line, com recorte dos principais aspectos relacionados ao tema. O material 

encontra-se na análise da pesquisa e na íntegra em anexo. 

As transcrições das entrevistas foram submetidas ao método de análise de 

conteúdo que possibilita uma descrição e interpretação dos discursos, para posterior 

articulação aos demais componentes de análise da pesquisa.  

Bardin (2006) refere-se à análise de conteúdo como: 

(...) um conjunto de técnicas de análise das comunicações, que utiliza 

procedimentos sistemáticos e objectivos de descrição do conteúdo das 

mensagens. ... A intenção da análise de conteúdo é a inferência de 

conhecimentos relativos às condições de produção (ou eventualmente, de 

recepção), inferência esta que recorre a indicadores (p.38) 

Por este pensar metodológico a análise da pesquisa desenvolveu-se com a 

leitura do material transcrito, seguido do estudo para estabelecimento de categorias 

temáticas, 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 famílias das pessoas portadoras de 

insuficiência renal crônica em espera para transplante renal. 

A última etapa das entrevistas foi realizada com três familiares dos portadores 

de insuficiência renal crônica, através de um questionário com perguntas abertas e a 

garantia de confidencialidade dos participantes. As questões que conduziram as 

entrevistas estavam relacionadas às dificuldades enfrentadas no dia-a-dia do 

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

As entrevistas foram editadas e transcritas com recorte dos principais aspectos 

relacionados ao tema. O material encontra-se na análise da pesquisa e na íntegra no 

anexo. 

O método de análise destas entrevistas seguiu a mesma orientação das 

entrevistas com os profissionais.  

 

3.6 Análise da pesquisa 

Inicialmente é importante esclarecer que todos os participantes se encontravam 

em situação de status (situação) ativo na lista de espera para transplante renal em 

Hospital Público no município de São Paulo. 

Com 7,4% a mais, verificamos que a maioria dos entrevistados é do sexo 

masculino, a maioria está agrupada nas faixas etárias 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 nível de escolaridade dos 

entrevistados, em sua maioria possuindo o ensino fundamental incompleto. 

Os entrevistados (88%) possuem renda per capita de até dois salários mínimos, 

sendo 44% com menos de 1 salário mínimo e em grande parte dependentes da 

previdência social e de benefícios assistências. 
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A tabela abaixo refere-se à frequência aos atendimentos dos sujeitos com as 

diferentes equipes de transplante renal que atuam em hospitais públicos no município 

de São Paulo. Estas equipes são formadas por profissionais da área médica, 

enfermagem, serviço social, nutrição e psicologia. 

O atendimento dos diversos profissionais às pessoas portadoras de 

insuficiência renal tem como objetivo orientar os sujeitos sobre o processo de cirurgia 

de transplante renal, envolvendo-as nas questões clínicas, psíquicas, nutricionais e 

sociais.  

Tabela 2 - Frequência nos atendimentos com as equipes de saúde e qualidade da 
informação recebida 

 
Boa 

orientação 
Falta 

informação 
Informações 

parciais Ótimo Razoável 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 

Não tem 
contato 6 30    36 

Total 20 31 1 1 1 54 

Do universo de cinquenta e quatro entrevistados, 66,67% não tem contato com 

as equipes de transplante renal como: médico, enfermeiro, assistente social, psicólogo 

e nutricionista, enquanto que apenas 33,33% visitam a equipe médica de transplante 

pelo menos 1 veze ao ano. 

A frequência do contato com a equipe médica favorece maior retenção de 

informações sobre o transplante. 59,25% dos entrevistados relatam não possuir 

informação ou possuem informação parcial sobre o transplante, 93,75% não tem 

contato com a equipe médica.  
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Já os que afirmaram possuir razoável, boa ou ótima informação sobre o 

transplante (40,74% dos entrevistados) 72,72% possuem visita regular da equipe 

médica. Este resultado indica que a dificuldade de retenção de informações está 

relacionada à falta de frequência aos atendimentos com as equipes de saúde 

provocando uma lacuna no processo de comunicação 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 Hipertensão, um dos maiores hospitais 

transplantador de Rim no Brasil, ressalta: 

“O médico que cuida do paciente na diálise é o responsável por fazer uma 

avaliação inicial sobre a possibilidade de transplante de cada paciente. 

Depois o paciente é encaminhado para a equipe de transplante que faz as 

avaliações subsequentes, e orienta sobre os riscos e benefícios do 

transplante. Este processo já está 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 São Paulo - Unifesp/ Escola Paulista de Medicina - 

EPM - Hospital do Rim e Hipertensão na cidade de São Paulo.  

O depoimento do Dr. Medina demonstra uma visão macro do coordenador de 

equipe de transplante, que tem como objetivo planejar, executar, supervisionar e 

avaliar a equipe de transplante.  

Estas informações fornecidas pelo coordenador de equipe do Hospital do Rim 

e Hipertensão corroboram com a entrevista do médico (1) que atua na equipe de 

transplante em hospital público no município de São Paulo, que enfatiza: 

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

transplante e pós transplante o médico não verifica nada do ponto de vista 

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

no processo de evolução do inter-transplante e pós transplante”. (Médico 1) 
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A assistente social (2) que atua em clínica de hemodiálise menciona: 

 

O paciente por diversas vezes chega geralmente dos ambulatórios de 

transplante para as clinicas de diálise com mais perguntas do que quando 

foram. Pelo que observo penso que o foco é no procedimento e no pós-

operatório, não é incomum não ver resquícios de atendimento de uma equipe, 

o paciente e familiar não é visto de maneira integral. Infelizmente não temos 

interação 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 não 

possuem informações fundamentais como o funcionamento de lista de espera para 

transplante e acreditam que a lista de espera é por ordem de chegada ou critérios 

socioeconômicos; similarmente, as informações mais complexas como a cirurgia de 

transplante renal carecem de maiores explicações. 

Observamos entre as equipes de transplantes e pessoas a espera por 

transplante que os atendimentos com os profissionais não ocorrem com frequência e 

regularidade. No entanto quando este atendimento acontece o foco consiste em 

verificar as condições clinicas dos enfermos para que possam ingressar ou 

permanecer em lista de espera para transplante.  

Estes obstáculos ocasionam insegurança, ansiedade e certa ambiguidade 

entre o medo e o desejo de realizar uma cirurgia de transplante. Suscita crenças e 

lendas sobre o processo burocrático e a classificação em lista de espera, coloca em 

dúvida se a lista de espera por transplante renal se dá por compatibilidade tecidual 

(HLA) ou indicação aleatória. 

Estes fatos merecem atenção dos profissionais de saúde que atuam tanto nos 

centros de transplantes quanto nas clínicas de hemodiálises. É necessário 

proporcionar e regulamentar um processo de comunicação que resulte na 

compreensão das orientações referentes à temática ‘transplante renal’ por parte dos 

doentes e dos familiares para que a informação substitua “crenças e lendas”.  
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Na esteira de relatos profissionais, a assistente social (1) que atua na equipe 

de transplante de hospital público no município de São Paulo retrata:  

Hoje, quando recebemos os pacientes encaminhados pelas clínicas de diálise 

para avaliação de transplante renal, raramente conversamos com os colegas 

que estão nas clínicas. Percebemos que muitas situações apresentadas 

pelos pacientes na primeira entrevista poderiam ser acolhidas no serviço de 

origem, simplesmente pela possibilidade do acompanhamento do caso, pois 

eles frequentam o serviço 3 vezes por semana facilitando a intervenção e 

acompanhamento. 

Por este ângulo é percebida a dificuldade no processo de comunicação de 

ambas as equipes ressaltando a importância de empoderar os profissionais 

envolvidos para fornecer informações necessárias com maior frequência, regularidade 

monitoramento e desencadear os vínculos necessários para confiabilidade e maior 

segurança no tratamento.  

Como já mencionamos, a legislação do Sistema Nacional de Transplante revela 

que as equipes multiprofissionais (Serviço Social, Psicologia, Nutrição) não integram 

norma jurídica como exigência para o credenciamento das equipes transplantadoras, 

a exemplo da RDC 154 da Anvisa, que agrega as equipes multiprofissionais como 

integrantes das equipes de saúde em unidades de hemodiálise.  

É significativo mencionar a importância da atuação de equipes 

multiprofissionais nesta área como relata o médico (1): 

Atualmente isto é muito nítido, eu acho que o trabalho social nesta fase de 

estudo e dar as informações ao médico, é muito importante, é vital para boa 

evolução do paciente. 

O que vejo atualmente, onde eu trabalho é que não há muito desta 

preocupação, mais é a preocupação em fornecer o remédio ao paciente, 

fornecer condição de locomoção até a unidade, porque no começo dos pós 

transplante o paciente tem que ser visto, semanalmente, quinzenalmente, 

mensalmente, trimestral, semestral e anual. Há muito mais preocupação com 

as medicações de alto e custo, do que verificar o antes de começar estudo. 

Há mais de vinte anos atrás quando estava em formação na fase de 

residência, acompanhamos o transplante renal do hospital das clinicas, o 

chefe da equipe era o professor Emil Sabbaga, que passava visita com vários 
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componentes da equipe, inclusive assistente social, psicólogo, nutricionista, 

enfermeira, todos os médicos que fossem envolvidos, inclusive farmacêutico.  

E a assistente social, ia na casa do paciente inclusive. Tinha paciente que 

para chegar no HC, tinham que pegar pelo menos três” cipós”, e nestes casos 

ele não transplantava. Ele não transplantava porque sabia que não ia ter boa 

evolução. 

 Existia pacientes que a assistente social descrevia que a residência chegava 

próximo do nada, tinha que ir a pé, chegava no barraco onde morava, era 

uma casa de terra batida, que coabitava criação de galinha, porcos. Então 

com este tipo de informação que ele tinha no pré-transplante, não colocava 

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

 E nós sabíamos que estes pacientes iam para outros centros que não tinham 

esta perspectiva de estudo, eles transplantavam e acabavam falecendo de 

infecções de germes oportunistas, germes raros. O arcabouço não só familiar 

mais do ponto de vista social, onde ele reside, como faz para chegar no 

hospital, tudo isso são 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, medicações eram caras, precisava trabalhar com 

uma margem de sucesso, e dar para o paciente uma possibilidade de 

transplantar e morrer de infecção ele achava que não era coerente. 

Hoje em dia no hospital que trabalho, os pacientes têm muita infecção no pré-

transplante e pós-transplante, de qualquer origem de fungos, bactérias, de 

vírus, verminoses, e que são coisas que vão ocorrer no imunossuprimido. 

Vemos muitos vírus atualmente que compromete a vida do próprio enxerto 

renal e sobretudo coloca em risco a vida do paciente. 

Acho muito sério esta parte social, porque você acaba desenvolvendo 

procedimentos de altíssimo custo com medicações caras, sofisticadas e que 

de repente vai ser uma luta inglória. 

Você vai transplantar um paciente que deposita todas as fichas em cima 

deste procedimento, mais ele não tem condição social, de moradia, 

alimentação, transporte. Quer dizer nós estamos no final da rabeira, estamos 

resolvendo medicina de ponta de alta sofisticação, mais o indivíduo está 

morando onde não tem saneamento básico. Estamos tratando a doença e 

não a pessoa que é um grande problema, estamos lidando com doenças 

epidemiológicas, como epidemias de mosquitos, quer dizer, é saneamento 

coisa voltada para infraestrutura.  
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A assistente social (1) que atua na equipe de transplante de hospital público no 

município de São Paulo destaca o projeto que coordenou entre o serviço social do 

hospital transplantador e o serviço social das clínicas de hemodiálise:  

Há alguns anos, se não estiver enganada, 14 anos, os assistentes sociais 

deste hospital que atuavam em nefrologia promoveram encontros com 

assistentes sociais das clínicas de diálise visando principalmente a integração 

e troca de experiência entre os mesmos. Naquela época não havia a RDC 

154 que estabelecia uma equipe mínima de profissionais para os Serviços de 

diálise e os assistentes sociais eram em menor número neste espaço. 

Infelizmente os encontros terminaram por falta de público interessado, mas 

sempre acreditei que a idéia era muito boa na medida em que favorecia o 

contato dos profissionais de Serviço Social. Não fomos capazes de manter 

um fórum de discussão e o Serviço Social foi se consolidando nesse espaço 

sócio ocupacional sem muita crítica e delimitação do que seria atribuição do 

assistente social.  

A ausência ou a insuficiência de instrumentos normativos, projetos de 

comunicação, parcerias e legislações específicas possibilitam a inclusão de novos 

procedimentos relacionados à fase do pré-transplante, inter-transplante, pós 

transplante e também na captação de órgãos. Devem ser incluídos como 

possibilidades de atuação do Serviço Social na construção dos recursos didáticos, 

como mecanismos facilitadores da compreensão das informações, do acolhimento e 

esclarecimentos ao doente e sua família.  

A importância da inclusão do renal crônico 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 clínica de hemodiálise relata que os enfermos 

recebem as primeiras informações sobre transplante renal através da coordenadora 

de enfermagem.  

“As primeiras informações sobre o transplante renal são com a enfermeira, 

quando o paciente entra em hemodiálise já faz a avaliação com a 

enfermagem, a parte médica são questões clinicas não fala de transplante, 

neste serviço quem fala de transplante renal é a enfermagem. Nós 

orientamos o paciente e automaticamente faço 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 crônico, daí existe esta 

normatização. Todo paciente que adentra a unidade fica automaticamente 

ligado ao grupo transplantador, cada unidade distribuída pelo Brasil inteiro 

tem os seus grupos transplantadores. E ele nem bem começou na dialise, ele 

já está ligado ao grupo, porque isso é norma do Ministério da Saúde que 

passa por todas as secretarias. Então dentro disso é fornecida as 

informações, soro, sangue do paciente para o grupo transplantador, e as 

vezes estas informações chegam antes do próprio paciente. Daí o paciente 

vai para uma consulta para transplante e entra na fila. 

Os diferentes profissionais que atuam nas áreas específicas fornecem 

informações às pessoas que esperam por transplante renal. Entretanto, a 

preocupação com as orientações se faz através de processo normatizado pela 

legislação de transplante no Brasil, com o propósito de que possam ingressar o mais 

breve possível em lista de espera para transplante renal. É possível compreender esta 

situação quando verificamos preocupações em propostas de melhoria das práticas 

em saúde.   

 Assim, produzir saúde não pode restringir a uma prescrição técnica ou moral 

de condutas ou ao tratamento de queixas. O usuário não é um passivo 

receptor, mas, com sua rede social, um provedor de cuidado. Logo, ao 

considerar e valorizar as experiências dos indivíduos, envolvendo-os mais 

ativamente no cuidado de si, os serviços de saúde ampliam as possibilidades 

de produção de saúde. (Pasche et al., 2010, pag.115) 

O ingresso em lista de transplante renal é condição essencial; no entanto uma 

prática profissional voltada a construção do cuidado de si, eleva a formação de novos 

sujeitos e reciprocamente a novas práticas. 

A maior parte da população entrevistada que está em lista de espera não busca 

informação sobre o transplante renal; isto evidencia que a questão do adoecimento é 

tão intensa que em muitos momentos do tratamento a relação de dependência com 

os profissionais de saúde proporcionam a sensação de diminuição das 

responsabilidades pelos doentes, acreditando estarem sob “a guarda” das equipes. 
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A ausência de informação e aproximação das equipes provoca sentimento de 

abandono e desproteção; por isso, as informações ao portador de doença renal 

crônica precisam ser frequentes, pois a assimilação das orientações é percebida de 

maneira única por cada indivíduo.  

A potência da mente aumenta quando é capaz de por si mesma produzir e 

encadear internamente múltiplas ideias simultâneas. Sob o medo, a potência 

do corpo e da mente está enfraquecida sua aptidão para o múltiplo simultâneo 

está substituída pela obsessão do anônimo, aprisionado numa única paixão 

em que experimenta sua impotência diante de forças externas. (Chauí, 2011, 

pag.168)  

A construção de novas possibilidades de atuação na área da saúde requer dos 

profissionais além de conhecimento técnico, o compartilhamento dos saberes 

(teóricos, formais, informais) em uma perspectiva de cooperação entre equipe de 

saúde, renais crônicos e família. 

No desenvolvimento da pesquisa observamos que alguns dos principais fatores 

da degradação e vulnerabilidade social são: a baixa escolaridade, a falta de 

qualificação profissional e as modificações físicas impostas pela doença. 

A baixa escolaridade e a falta de qualificação profissional limitam as 

oportunidades à trabalhos compatíveis com as condições físicas do doente, 

impactando a renda familiar de maneira agressiva e resultando no desgaste 

emocional. Esta situação é retrata conforme o entrevistado médico (1) que atua em 

equipe de transplante em hospital público: 

O que observamos na maioria dos pacientes antes de transplantar e no 

processo de evolução do inter-transplante e pós transplante, é que os 

indivíduos que são de uma classe social menor, ficam suscetíveis e um risco 

maior de infecção. E logo na fase inicial dos pós transplante, é a carga maior 

de imunossupressor que este paciente recebe independente da etiologia que 

levou a perder o rim. Então nesse momento o pico de imunossupressão é 

muito grande, sem contar que determinados pacientes tem que tomar uma 

imunossupressão especifica de acordo com o doador. Há doadores falecidos 

que ficaram sobre um tempo de isquemia acima de um tempo de 12 e 24 

horas, que vai requer uma imunossupressão mais pesada porque estes 

pacientes têm mais chance de rejeitar. Essa medicação imunossupressora 

cai demais a resistência nos pós transplante. E as condições habitacionais 



 
 

131 
 

do paciente, quanto pior maior os riscos de contrair infecções. Num paciente 

imunossuprimido mesmo com boa condição social, sua resistência 

depauperada, suscetíveis a germes oportunistas. Se tiver uma condição 

social ruim” aí é juntar a fome com a vontade de comer”, estes pacientes 

pegam infecções graves, perdem o enxerto, perdem o transplante, como 

perdem a própria vida.  

Muitas vezes, vinculamos o sofrimento à dor física, mas no caso da pessoa 

portadora de doença renal crônica, há diferentes ângulos do sofrimento como o medo, 

a insegurança e a desesperança. É importante o reconhecimento do indivíduo 

enquanto cidadão e sujeito do processo e não apenas como um doente. 

“(...) falamos do cuidado em saúde como um agir político, que significa 

reconhecer os outros também como singularidades plurais em ação, como 

sujeitos políticos na construção de um mundo comum”.  (Stelet et al., 

2011:63). 

As práticas do cuidado em saúde dirigidas a esta população oscilam entre os 

cuidados de caráter legislativo, técnico e medicamentoso, reforçando o modelo 

excludente e segregador. A noção de saúde como direito reforça a importância de 

considerar a especificidade do sujeito, a humanização do tratamento em uma 

perspectiva de inclusão 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 hábito alimentar do portador com insuficiência 

renal e sua família.  Trata-se de dieta alimentar prescrita por nutricionista conforme a 

necessidade de cada um, restrita e a ingestão de alimentos que possuem sódio e 

potássio deve ser bastante controlada. O proibido muitas vezes traz consequências 

para a vida do enfermo, daí a importância dos esclarecimentos referentes à dieta 

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

Apesar de toda a dificuldade de uma alteração drástica na rotina alimentar do 

enfermo e da família, a afirmação por parte dos renais crônicos em aderir a dietas tão 

restritivas pode indicar que o trabalho realizado pela nutrição e toda equipe de saúde 

na clínica de hemodiálise tem obtido resultado positivo. 
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Este contexto evidencia a importância da Política Nacional de Atenção ao 

Portador de Doença Renal e à resolução RDC 154 de 2004 da Anvisa que estabelece 

o Regulamento Técnico para o funcionamento dos Serviços de Diálise e insere o 

trabalho das   equipes multiprofissionais no atendimento.  

O resultado da pesquisa com pessoas que estão à espera por transplante renal 

sugere melhorias no processo de comunicação:  

1. na frequência dos atendimentos da equipe de transplante para melhor 

compreensão do processo; é necessário mais tempo com esta população; 

2. na realização de palestras, conversas e divulgação dos meios de comunicação 

e livros de orientação. 

Ambas as profissionais da área do Serviço Social que atuam em clinicas de 

hemodiálise recomendam: 

Assistente social (2)  

Penso que para a melhoria de comunicação seja normatizada. Que nesta 

normatização tenha prioridades como atenção dos profissionais, plano de 

ação e acompanhamento ostensivo, pois o sucesso do transplante depende 

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

Assistente social (3) 

O que é um trabalho sem diálogo? O que é um trabalho sem comunicação? 

Não consigo entender um trabalho que não seja em rede e com comunicação 

clara entre todos. A falta de comunicação não permite que a ação seja de fato 

respeitosa com o paciente e/ou seus familiares. Pois sem comunicação como 

compreender as necessidades reais e as expectativas dos envolvidos? Não 

consigo na realidade visualizar um trabalho sem comunicação, seja qual for 

a área de atuação para que haja adesão de qualquer usuário em qualquer 

situação para qualquer intervenção. A comunicação precisa estar em 

consonância entre todos. Um bom relacionamento entre as equipes, 

possibilita melhorar a construção de um plano de trabalho próximo a realidade 

do tratamento que o paciente necessita. A fragilidade que o paciente se 

encontra é grande e não cabe as equipes de saúde contribuir ainda mais com 

essa fragilidade, não permitindo que a comunicação entre elas ocorra - sem 

disputas - sem vaidades - mas com a certeza que todos têm a mesma 

responsabilidade e compromisso. É assim que vejo o trabalho de equipe. 
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Diante da emergência de ações efetivas com esta população, é importante 

nossa responsabilidade profissional; devemos propor ações sob a ótica da autonomia, 

do cuidado de si e da garantia dos direitos sociais. E é nesta perspectiva que 

percebemos a relevância das equipes de saúde para realizar com competência o 

fundamental papel de apoio aos enfermos e suas famílias, de criação de vínculos que 

permitam ampliar o espaço de convivência e prospectivas para um futuro. 

O significado que atribuem ao transplante renal remete-se quase sempre à 

ansiedade, angústia e ao mesmo tempo esperança; aguardam pela cirurgia 

acreditando na melhoria da qualidade de vida, idealizando um forte sentimento de 

“voltar a viver”.  

Na área da saúde, especificamente em nefrologia, há um dispêndio de energia 

por parte dos profissionais, uma vez que os vínculos construídos entre enfermo, 

familiares e equipes são estreitos. E um dos grandes desafios para a equipe de saúde 

é fazer com que o enfermo compreenda o tratamento dialítico e o processo de 

transplante renal.  

Mesmo com a expressiva e alarmante evolução nos diagnósticos de 

insuficiência renal crônica, constatamos que os índices estão abaixo dos países 

classificados como desenvolvidos, sugerindo precariedade nos diagnósticos da DRC, 

nas fases iniciais, nas regiões Norte e Nordeste. Segundo artigo do Jornal Brasileiro 

de Nefrologia JBN – “Doença Renal Crônica problemas e soluções” 2004; 26(4): 202-

215: 

No Brasil, as atenções com a doença renal crônica, se restringem quase 

exclusivamente ao seu estágio mais avançado, quando se necessita de 

Terapia Renal Substitutiva. Contudo a evolução da doença renal crônica 

depende da qualidade do atendimento ofertado muito antes da ocorrência da 

falência renal. A solução para os problemas relativos a doença renal crônica, 

é complexa e envolve pelo menos três ações principais: diagnóstico precoce 

encaminhamento imediato para acompanhamento especializado, 

identificação e a correção das principais complicações e comorbidades, bem 

como o preparo do paciente e seus familiares.  
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A trajetória do renal crônico é atravessada por várias restrições e cisões em 

suas vidas. As sessões de hemodiálise, o tratamento e o trabalho formam uma 

equação de difícil resolução; além de a doença provocar mal-estar, alterações da 

pressão arterial, fadiga e fraqueza, o enfermo acaba se ausentando do trabalho, 

tornando-se muitas vezes dependente de benefícios assistenciais e da previdência 

social, algumas vezes sofrendo o impacto direto na melhoria e adesão ao tratamento. 

O trabalho e o vínculo empregatício são fatores de grande significado na vida do renal; 

em sua maioria deixam de exercer a profissão para se dedicar aos cuidados de sua 

saúde. A improdutividade, por sua vez, traz o sedentarismo que por consequência, 

não permite revigorar as energias; a saúde é a condição fundamental para a 

produtividade humana pois o ser humano necessita sentir-se útil e o trabalho é um 

dos grandes motivos para a vida.  

Assim, a doença e o seu tratamento promovem um impacto devastador. O 

caráter silencioso da doença provoca o inesperado, ceifando as perspectivas de futuro 

e dos sonhos. A confirmação do diagnóstico provoca uma ruptura na vida do indivíduo.  

(..) quando se está mal, a dor não ensina nada, ela oprime e abate. Vergely (2000:27), 

a realidade dos fatos exerce divergência e insegurança entre o presente e a 

possibilidade de crer se terão algum lugar no futuro. 

O transplante não é visto como solução definitiva por parte dos renais crônicos 

e sim como possibilidade de melhoria na qualidade de vida. A simples possibilidade 

já os coloca a frente de situações de escolhas e soluções e acabam por gerar 

sentimentos de ambiguidade entre o desejo e o medo. 

A confiança na equipe e a formação de vínculos afetivos têm implicações nos 

cuidados que perpassam uma lógica acolhedora, promovendo o atendimento integral. 

Não obstante, as equipes de saúde precisam estar atentas para discernir o 

atendimento dispensado ao humano do procedimento de tratamento puro e simples. 

A utilização de técnicas seguras aliadas a empatia durante os procedimentos atenua 

o sofrimento do enfermo. Observamos que a falta de informação sobre a doença renal 

crônica e o transplante renal, cria estigma e afeta as relações sociais, dificultando a 

seus portadores o acesso às oportunidades na vida, essenciais para alcançarem seus 

direitos e objetivos. O incentivo à prevenção e a maior divulgação sobre informações 
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da doença renal crônica e transplante são propostas de superação de preconceitos 

que desmistificam o imaginário e alargam os horizontes. 

A família representa para os renais crônico um importante alicerce; é nela que 

buscam a esperança, a compreensão 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 não pode andar, minha preocupação é essa também, 

não é? E também a teimosia dele, que a gente fala uma coisa “Pai não faz 

isso porque pode acontecer isso, só que ele parece que não escuta, não sei, 

parece que ele pensa que está normal, que as pernas estão boas, sabe? E a 

gente fica preocupada com isso, ele já caiu várias vezes, umas três vezes, 

qualquer coisinha eu fico preocupada com ele, não posso nem sair de perto. 

(família 1) 

A maior dificuldade dela, também, é que ela não 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, então ela depende muito de mim, 

para tudo, depende muito.  (família 2) 

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

desmistificação da doença, contribui para a diminuição das angústias, sensação de 

desamparado e a discriminação da doença. A importância da família no 

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

adaptação. Há famílias mais protetivas e outras com maior grau de vulnerabilidade; 

quando uma família não possui recursos econômicos, aumenta o esforço para acessar 

bens e serviços, educação, formação profissional e o emprego. Observam as famílias 

(1 e 2) 

É ficar preocupado com ele e fazer uns biquinhos fora, na hora que dá, porque 

preciso ajudar em casa também, como parei de trabalhar para cuidar do meu 

pai e da minha mãe. Eu fico meio assim de ir... Só que a cabeça fica virada 

para lá em casa porque de repente eu falo para ele não sair, aí chega e ele 

faz o contrário. Às vezes fico estressado por causa da preocupação, dele cair 

e se machucar, porque como uma vez que ele caiu e machucou o ombro... 

porque você vê seu pai cair com dor e tal, você fica preocupado, você não 

quer ver, não é? A minha preocupação é isso, quando eu sair para fazer 

alguma coisa, e em 10 minutos ou 30 minutos acontecer alguma coisa.     

(família 2) 
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Então 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, então você sabe que... a gente não... 

não tendo o carro fica difícil, porque o médico pede tal exame tal dia, “Olha 

você marca o exame que é com urgência”, e o transporte público não ajuda 

também, e a gente pede e ele fala que tem que ser com 20 dias e tem a 

questão da cadeira, então aí é muito difícil nisso daí, de resto a gente vai 

levando como pode. (família 1) 

Muitas são as ações a serem realizadas para que as equipes de saúde 

trabalhem em sintonia, para que as informações e orientações alcancem uma conduta 

propositiva por parte dos profissionais. Sawaia (2008:92) nos faz refletir sobre a 

relevância em investir nos sujeitos para que acessem os diversos níveis de proteção 

social, pois ao contrário podem viver formas de desafiliações sociais.  

Observamos em nossa prática profissional e com o resultado da pesquisa com 

portadores de doença renal crônica, que a maioria tem recebido apoio familiar para o 

enfrentamento da doença e do seu tratamento; ao mesmo tempo a pesquisa aponta 

índices de abandono familiar que pode associar-se a precariedade socioeconômica, 

esgarçamento de laços afetivos e falta de rede de apoio para o enfrentamento das 

adversidades. O desgaste dos laços afetivos é fatal aos doentes renais. O cuidador 

principal muitas vezes é um familiar e neste sentido é fundamental incluí-lo neste 

processo, já que a família também é considerada uma unidade de cuidados. Cabe ao 

assistente social observar atentamente as relações afetivas, as responsabilidades 

familiares e também pode ser entendido como um trabalho em conjunto entre equipes 

de saúde, familiares e as redes de apoio.    

[...] no começo do tratamento afetou, eu cheguei a ter uma pré-diabete, logo 

que começou a bagunça toda com meu pai. Emocionalmente, eu fui atacada, 

não 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 doença, fui atrás 

de informação.    (família 3)  

Não podemos perder de vista que o mesmo impacto sofrido pelo renal crônico 

também se estende à sua família e as mudanças geradas pelo diagnóstico e 

tratamento são inevitáveis para ambos, uma vez, que muitos cuidadores apresentam 

sintomas de distúrbios do humor como ansiedade e depressão. E nesta direção é 
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importante estimular o envolvimento da família, além de compromete-los com o 

tratamento, também possibilita intervenções efetivas. 

A pesquisa também evidenciou que os participantes desejam que o renal 

crônico tenha prioridade nos atendimentos em todas as esferas, assim como o 

atendimento a pessoa com deficiência. Referem-se a maior agilidade nos serviços e 

mais médicos em instituições de saúde, assim como, melhoria no acesso a realização 

de exames e meios de locomoção como o transporte social para atendimentos 

ambulatoriais no município.  

Você vai nos hospitais, do jeito que está os hospitais você não consegue, a 

internação... É tudo pelo SUS, mas é muito difícil. Quando, da última vez que 

ele caiu eu só consegui internar ele, porque eu dei uma de louco lá para 

internar ele, porque senão... Porque não tinha vaga, não tinha nada, eu não 

ia conseguir, o negócio está difícil. (família 1) 

A narrativa da família (1) corrobora com os dados da SBN – o renal crônico 

durante o tratamento apresenta uma taxa elevadíssima de internação hospitalar, 

devido as consequências da doença.  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 estágios iniciais, a chance de morrer por 

doença cardiovascular é 46% maior em portadores de doença renal, sendo de 136% 

no estágio moderado da doença. Já nos enfermos em diálise, 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 crônico e a família apontam 

para invisibilidade destes sujeitos, uma vez, que o enfermo apresenta condição de 

saúde de maior vulnerabilidade, necessitando de atendimento integral. Como afirma 

Adam Philippe (2001:51), “ (...) existe uma imbricação entre fenômenos biológicos e 

sociais”, portanto, enfermidades crônicas podem resultar em alterações orgânicas, 

que podem levar a profundas disfunções psíquicas e sociais do doente em questão. 

A RDC-154, regula os serviços de hemodiálise no Brasil   o modelo de atenção 

ao atendimento ao renal crônico também prevê a atuação de equipe multiprofissional, 

devido a complexidade do tratamento demandando múltiplos campos da área do 

conhecimento que envolvem biopsicossocial. Há poucos estudos na área, no entanto 
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o núcleo interdisciplinar de Estudos e Pesquisas em Nefrologia da Universidade de 

Juiz de Fora - Minas Gerais e o Jornal Brasileiro de Nefrologia – Doença Renal Crônica 

problemas e soluções, - avaliou e analisou no ano de 2004 o papel e o atendimento 

multidisciplinar prestado ao renal crônico e seu possível impacto favorável no 

tratamento da doença destaca: 

“Embora baseada em uma experiência ainda limitada, a nossa impressão é a 

de que o acompanhamento multidisciplinar, ao propiciar a identificação de 

problemas que vão muito além do aspecto médico do paciente, otimiza os 

cuidados de saúde no curso da DRC. A orientação em linguagem adequada 

das diferentes complicações da DRC e suas possíveis consequências 

aumenta a aderência ao tratamento, a explicação ilustrada com réplicas de 

alimentos facilita o entendimento e motiva o seguimento dietético, 

demonstração sobre as técnicas de aplicação de medicamentos diminui os 

erros de administração, o apoio psicológico ameniza o impacto da doença, e 

a identificação e o aconselhamento sobre questões socioeconômicas 

constituem aspectos importantes, os quais, sem dúvida, podem ter impactos 

decisivos para uma melhor evolução da doença renal crônica.” Págs. 26(4): 

202-(215) 

O trabalho junto com a equipe multiprofissional é forte estratégia para maior 

envolvimento no tratamento do renal crônico e seus familiares, propondo direcionar 

as ações à realidade e necessidade do sujeito em todos os aspectos; assim o trabalho 

da equipe multiprofissional é exercido no campo da coletividade com a finalidade da 

promoção e melhoria da qualidade de vida dos sujeitos. 

A inclusão do Serviço Social na condição de legislação especifica para o 

atendimento ao renal crônico ultrapassa a visão da doença para o doente. Nessa 

perspectiva Stelet (2011), considera a virtude do cuidado em saúde como um agir 

político e o reconhecimento de atributos individuais em um contexto de ações 

complexas.  

Compreendermos singulares em meio à pluralidade humana, onde o cuidado 

em saúde seja permeado pelas virtudes da reflexão crítica, da 

responsabilidade pessoal e coletiva – evitando os automatismos mecânicos 

do cotidiano, atentos à 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 ação do assistente social em clínicas de hemodiálise é complexa e 

permeada de entraves quanto à efetivação de direitos garantidos em lei. O enfermo e 

familiar quando não encontram suporte social para dar continuidade ao tratamento 

recorrem ao Serviço Social, colocando o profissional como o último recurso, ou seja, 

o profissional da última hora.  

Estes são alguns desafios. Com este estudo foi possível analisar melhor esta 

realidade e tornar mais transparente este contexto que necessita de maior atenção 

dos profissionais envolvidos neste trabalho e do poder público. E nesse sentido os 

resultados sintetizam o tema da tese - “Um transplante de Vida” como a esperança do 

acesso a um futuro com maior qualidade de saúde e de existência. 
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Considerações Finais 

A grande motivação para a execução deste estudo refere-se, essencialmente, 

à atividade prática profissional que desenvolvemos. Há anos trabalhamos com 

doentes renais crônicos e dedicamos muito esforço para ampliar e potencializar os 

serviços e as políticas protetivas para estas pessoas.   Dados do Ministério da Saúde8 

mostram que o Brasil tem investido anualmente, através do Fundo de Ações 

Estratégicas e Compensação (FAEC), R$ 2,8 bilhões para o tratamento do renal 

crônico e transplante renal. Este valor soma-se aos R$ 46,5 bilhões destinado aos 

recursos para a Atenção de Média e Alta Complexidade. 

Por definição, a insuficiência renal crônica é uma doença secundária e 

multifatorial, resultando principalmente da falta de diagnóstico e tratamento da 

hipertensão arterial, do diabetes mellitus e da glomerulonefrite, ou seja, é uma doença 

que evolui de doenças com controles simples e de baixo-custo (Atenção Primária) 

para um uma doença de tratamento complexo e de alto-custo (Alta Complexidade) 

para o sistema de saúde com resultado devastador na vida dos renais crônicos. 

A Sociedade Brasileira de Nefrologia – SBN, (12.03.2015) afirma que 100 mil 

pessoas fazem diálise no Brasil, atendidos em 750 unidades cadastradas no País, 

sendo 35 apenas na cidade de São Paulo. Os números mostram ainda que 70% dos 

renais crônicos descobrem a doença tardiamente, e que a taxa de mortalidade para 

quem enfrenta o tratamento é de 15%. 

É alarmante constatar que 83% dos pesquisados foram diagnosticados com a 

doença renal já em estado crônico em processo de internação em hospitais. Neste 

momento, quase sem alternativa alguma de tratamento para o controle da saúde dos 

rins, os usuários são encaminhados (após receber os cuidados de saúde) para a 

central de diálise do município com a finalidade de iniciar a manutenção da vida 

através de tratamento hemodialítico.   

                                            

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 doença atinge de maneira quase 

igualitária homens e mulheres, mas chama a atenção que a maioria (75.90%) 

encontra-se nas faixas-etárias entre 30 a 59 anos de idade, considerada a fase 

economicamente mais produtiva do indivíduo, provocando uma drástica mudança no 

estilo de vida e nos projetos de futuro desta população. Estes números contrastam 

com o observado durante nossa experiência de intercâmbio doutoral que realizamos 

na cidade de Barcelona, na Espanha. Neste país, a população de renais é 

majoritariamente de idosos (80 %) enquanto que 20 % são jovens e adultos, 

sinalizando que realizam intensivas ações de prevenção na área. 

A pesquisa revelou aspectos importantes a respeito do significado da doença, 

na medida em que possibilitou ao paciente a oportunidade de expressar seus 

sentimentos, pensamentos e reflexões sobre a sua condição, seu tratamento, valores 

e crenças.  

A doença renal crônica conduz com frequência à invalidez parcial ou total, 

expondo as fragilidades das condições sociais e econômicas dos renais antes do 

diagnóstico. A maioria dos entrevistados possui grau de escolaridade até o ensino 

fundamental, provocando um impacto negativo na renda “per capita”; são fortes 

dependentes dos benefícios assistenciais (BPC) e benefícios previdenciários 

contributivos (auxílio doença e aposentadoria por invalidez).  

Percebemos de modo expressivo que 11% da população sobrevivem em 

condições de miserabilidade, ou seja; não possuem nenhum rendimento. Este cenário 

ainda é agravado e evidenciado no cotidiano profissional em virtude desta população 

não se enquadrar na condição de incapacidade definida pela Política Nacional para 

integração da Pessoa com Deficiência; por isso, a necessidade de urgência para que 

o Projeto de Lei – PL 155/2015, que reconhece o mesmo tratamento legal e os 

mesmos direitos garantidos às pessoas com deficiência, seja aprovado na Comissão 

de Finanças e Tributação. Trata-se de uma população bastante significativa que 

necessita de atenção específica na esfera da proteção e Seguridade Social. 

Cotidianamente no trabalho profissional nos deparamos com estas situações e 

desafios: 
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Não se resolve desigualdade com desenvolvimento de potencialidades 

individuais ou familiares. Não se trata de “equipar” os sujeitos, nem de 

descobrir suas “potencialidades”, como trabalham alguns autores. Trata-se 

de reconhecer essa desigualdade, de identificar que há um campo de atuação 

importante que atende a necessidades sociais da população e que trabalhá-

las como direitos da cidadania rompe com a lógica de responsabilizar o 

sujeito pelas vicissitudes e mazelas que o capitalismo produz. (Couto, 2010, 

pag.50) 

Compreendendo este contexto é notável a carência da atenção para a 

efetivação das políticas públicas em saúde e assistência social, intensificando os 

agravos da doença e o sofrimento social aos renais crônicos. Neste sentido, é 

importante garantir a intersetorialidade e a articulação com as instituições públicas 

como garantia e efetivação dos direitos sociais às pessoas com insuficiência renal 

crônica e seus familiares.  Como alternativa à esta situação os renais crônicos 

depositam no transplante a reconquista da saúde e da qualidade de vida; sobrevivem 

à dor da expectativa para serem chamados para a cirurgia de transplante renal, mas 

não desistem dela. 

Na pesquisa, ficou claro que crônica não é apenas a doença. Também é crônica 

a desinformação sobre os processos de pré e pós-transplante, evidenciando lacunas 

no processo de comunicação entre a equipe de transplante e seus usuários. O 

atendimento da equipe de transplante é prioritariamente direcionado em analisar as 

condições clínicas para o ingresso e manutenção 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 saúde da clínica de hemodiálise, criam uma relação de proximidade 

e confiança, acreditando estarem inseridos automaticamente no processo para 

transplante assim que iniciam o tratamento.  

Também verificamos na pesquisa que a ausência ou a escassez de 

comunicação simples e padronizada entre as equipes que atuam em hospitais 

transplantadores e as equipes de hemodiálise, criam dificuldades e desinformação 
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aos renais em espera para transplante, colocando em risco a confiança e todo o 

investimento técnico que o Estado tem feito nesta área. 

Diante destes problemas as equipes de saúde de hospitais transplantadores e 

clínicas de hemodiálise necessitam regulamentar e normatizar um processo de 

comunicação que vislumbre diversos níveis de compreensão das orientações para as 

pessoas em espera para transplante renal.  Somente desta forma as informações e o 

acompanhamento poderão substituir “crenças e lendas” e o sentimento de 

desproteção, numa perspectiva de garantia de direitos sociais, do “cuidado de si” e da 

melhoria da qualidade de vida. 

As ações com esta população, por vezes, requerem processos alquímicos 

capazes de transformar a burocracia e os limites gestionários das instituições públicas 

e privadas, em estratégias para a efetivação do agir profissional.  A relação ensino-

aprendizado, por exemplo, ligada ao processo de acompanhamento e 

estabelecimento de vínculos é capaz de fazer superar as amarras vividas no cotidiano 

profissional, elevando os níveis de informações e orientações das pessoas com 

insuficiência renal e seus familiares.  

Quando realizamos o intercâmbio doutoral na cidade de Barcelona/Espanha 

(setembro a dezembro de 2015), observamos que as políticas destinadas aos renais 

crônicos são articuladas entre si de modo que as equipes conhecem seus usuários e 

acompanham o processo como um todo. Em entrevista com a Dra. Chloë Ballesté 

Delpierre, diretora de desenvolvimento e cooperação internacional – DTI - Donation & 

transplantation Institute – TPM (Transplant Procurement Management), obtivemos a 

informação de que as políticas de saúde da Espanha com renais crônicos são 

articuladas e trabalham de maneira estreita com o Ministério da Saúde, Organização 

Nacional de Transplante da Espanha, Organização Catalã de Transplante (OCAT), 

profissionais sanitários e as associações de renais. Esta estrutura é harmonizada 

desde o hospital na internação até o início do tratamento, na inserção do doente na 

lista de transplante com os cuidados no pré e pós-transplante. Segundo a entrevistada 

o objetivo é 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 Constituição Federal de 1998 trouxe o sistema de Proteção Social brasileiro 

como um sistema de acesso universal; entretanto há distâncias cada vez maiores 

entre o outorgado na Carta Magna e as políticas de Seguridade Social efetivadas. Isto 

é revelado diante da silenciosa epidemia e negligenciada pela falta de ações com 

políticas focais em todos os níveis que compõe o Sistema de Seguridade Social, 

saúde, previdência social e assistência social. O fato é que o tratamento da 

insuficiência renal crônica necessita de ação do Estado para que integre e articule as 

políticas de Seguridade Social. 

O grande desafio está em conectar as políticas de Seguridade Social para que 

as micropolíticas e ações trabalhem de forma harmônica com resultados positivos 

para esta população.  

Há muito para fazer, sem nenhuma ilusão, porque obviamente diante da 

desigualdade, diante da pobreza, da subalternidade que vive a população 

brasileira, as políticas sociais, em particular essa que nós estamos colocando 

em debate tem limites, tem constrangimentos claríssimos de ordem estrutural 

que vão gerar a sua baixa efetividade e seu baixo resultado sem ultrapassar 

esses limites. (Yazbek, 2004,p.33) 

Na prática profissional temos acompanhado as dificuldades enfrentadas 

regularmente pela Defensoria Pública da União para a obtenção de benefícios 

previdenciários por parte dos nefropatas crônicos, como Benefício de Prestação 

Continuada (BPC), auxílio-doença e aposentadoria por invalidez. Estas dificuldades 

são produzidas, entre outras questões, pelo desconhecimento das limitações 

impostas aos enfermos em razão do tratamento de diálise e hemodiálise e pelo fato 

do renal crônico não apresentar sintomas aparente.  Progressivamente, estes fatos 

provocam um cenário caótico de vulnerabilização e negligência por falta de efetividade 

das políticas de seguridade social. 

O tratamento também gera modificações físicas profundas e permanentes 

mesmo com a possibilidade do transplante. A relação do renal crônico com as 

modificações físicas ocasiona impotência do corpo; há uma dependência e um abalo 

no seu estado emocional. As famílias também vivenciam esta dor e são pressionadas 

pela condição do adoecimento, pela baixa condição econômica, falta de serviços, de 

equipamentos públicos e o desamparo social, muitas vezes criando situações de 
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conflitos, culpa e ressentimentos. Observamos durante as entrevistas que a 

culpabilidade permeia a vida do renal crônico, causadas por vezes pela negligência 

no tratamento das doenças primárias no passado. Mas, também verificamos que a 

negligência não foi proposital, e sim, resultado da dificuldade em adequação do modo 

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

A constatação da negligência no tratamento nos faz pensar que a incorporação 

da equipe multiprofissional durante o diagnóstico e tratamento nas doenças crônicas 

primárias, a exemplo da RDC-154, poderiam contribuir com a adesão plena dos 

pacientes, funcionando como instrumento de prevenção para o desenvolvimento da 

insuficiência renal crônica.  

A relação entre saúde e doença revela-se uma das importantes questões de 

reflexão do assistente social e foco do exercício de sua prática profissional. O conjunto 

de conteúdos privilegia investigações no campo da doença crônica. Neste sentido a 

capacitação de profissionais da área da saúde para trabalhar na atenção e cuidados 

aos portadores de enfermidades crônicas requer certa preparação que inclua uma 

abordagem sobre o significado da doença, modificações físicas e sociais, a família, 

planejar o futuro, vida e morte, sofrimento e sentido ético-político, em uma perspectiva 

de acessibilidade e garantia aos direitos sociais. 

Na prática profissional em unidades de hemodiálise, a Resolução da Diretoria 

Colegiada-154 da ANVISA - mostra a importância do Serviço Social na adequada 

comunicação dos usuários com as equipes de saúde e a luta pela efetivação dos 

direitos sociais, engendrando impacto positivo na complexidade do tratamento, 

enaltecendo as relações humanas e a vida. Tem no seu cotidiano profissional uma 

relação direta com seus usuários, fornecendo e disseminando informações e ações 

com o objetivo de ser um facilitar do potencial desta população e seus familiares 

articulando ações junto à rede de serviços e encaminhamentos. 

A prática profissional traduz um conjunto de ações que tecem a complexidade 

e prioriza a responsabilidade da ação, do discurso, pensamento ou idéia. O Serviço 

Social é uma profissão que se institucionaliza nas questões sociais e nas relações 

capital/ trabalho, mas ao estendermos nossa prática também podemos desenvolver 

uma atuação interventiva que contemple as novas mediações, capazes de enfrentar 



 
 

146 
 

as questões sociais numa perspectiva do cuidado em saúde, construindo e formando 

seres mais felizes e autônomos. Desta forma poderemos planejar práticas sociais 

alternativas que atendam às suas reais necessidades, promovendo, inclusive, a 

oportunidade de continuar integrado à sua família, ao grupo de amigos, trabalho e 

escola, estando mais próximo de seu cotidiano. 

O desejo desta investigação é a inclusão do Serviço Social sob forma de 

legislação especifica no credenciamento das equipes transplantadoras, a exemplo da 

RDC-154 da ANVISA -  que modifica e ultrapassa a visão da doença para o doente, 

em todas as suas complexidades e insere o Serviço Social em sua importante missão 

de mediação e garantia da acessibilidade aos direitos. 

 “A luta das pessoas com insuficiência renal crônica é pela vida, e vida 

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

pessoas com insuficiência renal crônica a espera por transplante 

renal. 

I) Identificação: 

Nome: 

Endereço:     Bairro:    Cidade:                 Estado: 

Data de Nascimento:                                 Idade: 

Sexo:       (  )  Feminino                            (  )  Masculino 

Naturalidade:                   Religião: 

Como você se declara:  

(   )  negro (a)                                  (   )  pardo/mestiço                     (  ) Branco (a) 

(    ) Indígena                                    (    ) Amarelo/oriental                (    )  Outro 

Estado civil:       (    ) solteiro      (   ) casado      (     )Separado      (     ) divorciado        

(   ) viúvo   (     )amasiado        (    )  outros                Qual?______________ 

Tem filhos (as)        (    )   sim      Quantos?                            (     )  não          

Grau de escolaridade 

 (  ) não alfabetizado                                                  (    ) ensino médio incompleto 

 (  ) ensino fundamental incompleto 4serie                (     ) ensino médio completo 

 (  ) ensino fundamental completo.                              (   ) ensino superior incompleto 

 (   ) ensino superior completo 
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Você está estudando? 

(   )      sim     Qual série____________                                         (    )   não 

Em que série parou de estudar _____ e há quanto tempo não frequenta mais a escola _______ 

II) Condição Socioeconômica e Familiar 

a)  Quadro Familiar 

Abaixo deverão ser lançados dados sobre sua família. Incluindo o entrevistado. 

Nome Idade Escolaridade Parentesco Profissão Renda mensal 

      

 

Renda Bruta Familiar: R$______________________ Renda per capta R$__________    

b) Situação de moradia: 

(    ) própria           (   ) cedida            ( ) alugada     (  ) financiada              (  ) Outros   

c) Qual atividade você desenvolve em seu dia a dia?      

            

  

d) Diante da sua situação atual de trabalho, você gostaria de ter uma requalificação profissional? Qual? 

             

III) Transplante renal  

a) Você tem conhecimento do que é um transplante renal? 

 

                     (    )     sim                           (    )   não 

 

b) Qual o local que você recebeu informações sobre o transplante renal 

 

             (   )   na clínica que realiza o tratamento                (   ) no hospital onde está inscrito 

c) Sente-se preparado para a cirurgia em relação as informações que possui? 

            (    )    sim                                   (    )   não  

 

d) Há quanto tempo está na fila de espera para transplante renal? 

               

e) Você sabe informar como funciona a lista de espera para transplante renal? 

  



 
 

160 
 

 

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

               (    )   sim                                              (     ) não 

  Quais? _______________________________________________________________________ 

g) Com que frequência você tem contato com a equipe de transplante? 

h) Como você se relaciona com a equipe? Quais são estes profissionais? 

i) Você sabe o que é necessário para se manter em fila de transplante renal? 

j) O que você faz para se manter apto quando for chamado para a cirurgia? 

k) Quando falta informação, o que você sente? 

l) Quais são suas dúvidas em relação ao transplante renal? 

m) Você procura informação sobre transplante renal? Onde? 

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

o) Qual o significado do transplante na sua vida? 

p) Quais são suas expectativas em relação ao transplante? 

q) Possui alguma informação sobre campanha de Doação de órgãos no Brasil? 

r) Você busca informação sobre doação de órgãos para fazer transplante renal? 

s) Como você descreve o atendimento das equipes médicas/ enfermagem no hospital em que você está 

inscrito: 

t) Você tem atendimento das equipes multiprofissionais (assistente social, psicólogo, nutrição) no 

hospital onde está inscrito? 

 (     ) sim   (    ) não  Quais: 

u) Como você vê o atendimento do assistente social no hospital onde você está inscrito? 

v) Como você vê o atendimento da psicologia e nutrição no hospital onde está inscrito? 

w) O que poderia contribuir para a melhor compreensão do processo de transplante? 

IV - Doença renal crônica: 

 

a) Quando iniciou o tratamento Hemodiálitico:  

b) Você sabe qual a causa de sua doença renal crônica:  

 (   ) sim   (    ) não  Qual 

c) Você sabe qual é o diagnóstico médico de sua doença renal crônica  

 (   ) sim   (    ) não  Qual? 
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d) O diagnóstico foi feito em qual instituição de saúde? 

 (     ) UBS  (   ) Pronto Socorro  (  ) consulta   (   ) Outros       

Quais:    

e) Quando iniciou o tratamento hemodialitico você teve informações e orientações sobre o tratamento:  

(   ) sim  (   )  não Quem as forneceu: 

f) Qual sua maior dificuldade para compreender as informações e orientações sobre seu tratamento? 

g) No início do tratamento você sofreu alguma mudança em seu cotidiano? 

h) Qual o significado da doença renal na sua vida? 

i) Como sua família reage ao seu tratamento e acompanhamento? 

j) No tratamento quais são as maiores dificuldades enfrentadas no seu dia a dia. 

k)     Onde tem buscado apoio para o enfrentar sua doença? 

 

 

l)     Houve ajuda de outros?  

m) O que poderia melhorar para facilitar seu acesso a Serviços Públicos?     

  

n) Como você avalia as atividades das equipes médicas/ enfermagem na clínica de hemodiálise? 

 

o) Como avalia o trabalho do Serviço Social, Nutrição e a Psicologia na clínica de hemodiálise? 

          

p) Como avalia o trabalho do Assistente Social na hemodiálise? 

           

o) Você tem encontrado dificuldades no acesso aos seus direitos?  

           

q) O que poderia contribuir para sua melhoria de vida atual? 
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 Apêndice 2- Roteiro de perguntas abertas à profissionais 

que atuam em unidades de transplante renal e hemodiálise. 

 

Perfil Profissional do Entrevistado   

  

Nome:  

Instituição:  

Profissão:  

Formação:  

Área de atuação na instituição:  

Tempo de atuação:  

  

a) Qual o papel desempenhado pelo profissional assistente social com pacientes em espera 

para transplante renal?  

  

b) Como avalia as medidas de proteção social e os direitos sociais dos renais crônicos?  

  

c) Como analisa a co-responsabilidade entre equipe de transplante e a equipe de saúde das 

clinicas de hemodiálise nas questões relacionadas ao preparo do paciente em espera para 

transplante?  

   

d) Você visualiza a necessidade de melhoria de comunicação das respectivas equipes para 

possibilitar uma melhor adesão do paciente ao processo de transplante?  
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Apêndice 3-  Roteiro de perguntas abertas às famílias das 

pessoas com insuficiência renal crônica à espera por 

transplante.  

 

 

1-   Diante do tratamento, quais são as maiores dificuldades enfrentadas no     dia a dia do 

paciente?  

2-  Quais são as dificuldades enfrentadas no dia -a -dia, enquanto cuidador?  

3-  Onde a família tem buscado apoio para enfrentar as dificuldades?  
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Apêndice 4- Termo de Consentimento Livre  e  Esclarecido 

 

Você está sendo convidado a participar, como voluntário (a), da pesquisa de doutorado intitulada: “Um 

transplante de vida”: Medidas de Proteção Social e garantia dos direitos sociais às pessoas com 

insuficiência renal crônica em espera para transplante renal. 

O documento abaixo contém todas as informações necessárias sobre a pesquisa que está sendo 

realizada. Sua colaboração neste estudo é muito importante, mas a decisão em participar deve ser sua. 

Para tanto, leia atentamente as informações abaixo e não se apresse em decidir. Se você não 

concordar em participar ou quiser desistir em qualquer momento, isso não causará nenhum prejuízo a 

você. Se concordar em participar basta preencher os seus dados e assinar a declaração.  

Você receberá uma cópia deste termo onde constam o nome e telefone da pesquisadora principal, 

podendo tirar dúvidas da pesquisa e de sua participação. 

NOME DA PESQUISA: “Um transplante de vida”: Medidas de Proteção Social e garantia dos 

direitos sociais às pessoas com insuficiência renal crônica em espera para transplante. 

PESQUISADOR (A) RESPONSÁVEL:  Lucirley Mazera –     Fone:  

Fica garantida a liberdade da retirada de termo de consentimento livre sem qualquer penalidade.  

A participação neste trabalho de pesquisa, não acarretará nenhuma despesa pessoal para o 

participante; também não há compensação financeira relacionada à participação.  

Fica garantido o direito de confidencialidade; somente serão divulgados os dados diretamente 

relacionados aos objetivos desta pesquisa. 

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito da pesquisa: “Um transplante de vida”: Medidas de 

Proteção Social e garantia dos direitos sociais às pessoas com insuficiência renal crônica em espera para 

transplante renal. 

Comuniquei a pesquisadora Lucirley Mazera, minha decisão 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 participação é isenta de despesas e, assim, concordo voluntariamente 

em participar.  
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Declaro que obtive de forma apropriada e voluntária o Termo de Consentimento Livre e 

Esclarecido deste paciente para a participação nesta pesquisa.  

São Paulo ___________________de 20 

Responsável pela pesquisa:  Lucirley Mazera – CRESS- 32088  

 

 

 

CONSENTIMENTO DE PARTICIPAÇÃO DA PESSOA COMO SUJEITO 

 

 

Eu, ______________________RG. ________________declaro que li as informações contidas 

nesse documento, que fui devidamente informado (a) pela pesquisadora Lucirley Mazera, dos 

procedimentos que serão utilizados. Ficaram claros os objetivos da pesquisa, os procedimentos a 

serem realizados, as garantias de confidencialidade. Ficou claro também, que minha participação é 

isenta de despesas e, assim, concordo voluntariamente em participar.  

Ficou esclarecido também que posso retirar o consentimento a qualquer momento, sem que 

isso conduza a qualquer penalidade. Declaro ainda que recebi uma cópia desse Termo de 

Consentimento. 

 

São Paulo _____, ____________________de 20  

 

Nome do entrevistado:_____________________________________________ 

Assinatura: ____________________________________________________ 

 


