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MACEDO, D.A. Somente sei que é um direito: percorrendo caminhos do acesso a informacéo
e & satde dos usuérios do SUS do Distrito Federal.

RESUMO

Este estudo analisou como o acesso a informacdo interfere na garantia do direito a saide dos
usudrios do SUS no contexto do Distrito Federal. A pesquisa teve como objetivo identificar as
barreiras enfrentadas para obter informacdes necessarias para acessar 0s servigos de salde.
Além disso, buscou compreender como 0s usuarios percebem a relacdo entre acesso a
informac&o e direito a saude e fazer analise de como esta relacdo interfere na integralidade do
cuidado prestado aos usuarios. Utilizamos uma abordagem qualitativa por meio da construcao
das Trajetdrias Assistenciais de pessoas acometidas por condi¢des crdnicas na sua experiéncia
de adoecimento e por meio de suas narrativas, explicitamos obstaculos enfrentados
cotidianamente para acessar a rede de servigos de salde, apontando um padrdo de
inacessibilidade desde os atendimentos da APS e durante o percurso para a continuidade do
cuidado nos servigos de atencdo especializada. Desta forma, evidenciamos a importancia do
cidaddo no processo de gestdo do SUS e no conhecimento dos seus direitos. Portanto, o
conhecimento precario ou ausente impede o individuo de realizar as escolhas mais adequadas
para a sua necessidade, e com isso a informacao pode determinar a lacuna entre a oportunidade
de utilizacdo e a real utilizacdo dos servicos de salde.

Palavras chave: Acesso aos Servigos de Salde, Acesso a informagao, Comunicacéo em satde,
Direito a saude

ABSTRACT

This study analyzed how the information access interferes with the rights health guarantee of
SUS users in the Distrito Federal context. The research had a purpose to identify the barriers
faced to obtaining the necessity of information to access health services. Furthermore, it has
searched to comprehend how users realize the relationship between information access and the
right to health and doing analysis on how this relationship interferes with the integrity of care
provided to users. We have used a quality approach through assistance trajectories building of
people affected by chronic conditions on their experiences of becoming sick and their narratives
and clarified the obstacles faced daily to access the health service network, pointing to an
inaccessibility standard from the APS services and during the path to the care continuation on
specialized attention services. As a result, we confirmed the importance of citizens on the
management process of SUS also on knowledge of their rights. Therefore, the fragile or missing
knowledge impedes people to make more adequate choices for their necessities, hence the
information may determine the gap between the opportunity of use and the real use of health
services.

Keywords: Access to health care service. Access to information. Health communication. Right
to health
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1 INTRODUCAO

“O real ndo esta no inicio nem no fim, ele
se mostra pra gente é no meio da
travessia.” (Guimardes Rosa - Grande
Sertdo: Veredas)

O Movimento da Reforma Sanitaria expressou e articulou a luta por uma das mais
importantes conquistas politicas e sociais do povo brasileiro: o direito a satde. Tal conquista,
entretanto, ndo esteve livre de disputas que, mesmo a época e até hoje, imprimem significativos
obstaculos & sua plena efetivacdo. O cotidiano do Sistema Unico de Salde (SUS) com
frequéncia € marcado pela dificuldade de acesso a atencédo integral. Nesse cendrio, pensar na
salide como uma questdo de luta ajuda-nos a destacar as barreiras enfrentadas pelos usuarios do
SUS no que concerne com 0 acesso aos servigos, acdes e medicamentos. As buscas e as lutas
de usuérios pelo acesso a salide permearam na minha atuacao cotidiana como trabalhadora do
Sistema Unico de Satde (SUS).

Sou enfermeira de formacdo e ha oito anos com experiéncia no sistema publico de
salde, trabalhando na Atencao Especializada em duas regides de salde bastante diferentes, no
Hospital Regional de Taguatinga e no Hospital de Base. O olhar da saide coletiva era inerente
as minhas préaticas. Assim, em 2019, arrisquei-me no mundo académico stricto sensu,
ingressando no mestrado profissional em politicas publicas da Fundacdo Oswaldo Cruz-
FIOCRUZ. Nao foi facil, aconteceram muitas mudancas de habitos e rotinas, ‘somadas ao
desafio de concretizar uma pesquisa atravessada pelo contexto de pandemia da COVID 109.
Mas, adianto que valeu muito a pena! Dos mais importantes aprendizados, passei a entender
gue 0s usuarios, nos quais hoje me incluo, ndo estdo no SUS; eles que corporificam o SUS e ter
tido a oportunidade de compreender como vivem 0 sistema, como acessam, percorrem 0S
servicos e como experimentam o amargor dos agravos de salde, dentro de suas realidades
socioculturais, tornou-se um imperativo para mim.

Rememorei 0 convivio com uma proposta de vivéncia no ambito profissional em que as
praticas e reflexdes em torno da formacdo eram cunhadas nos aspectos sociais, econdémicos,
culturais e histéricos. As consideracfes sobre os impactos desses aspectos nas instituicdes de
salde me possibilitaram averiguar que trazer identidades, narrativas e conhecimentos da
comunidade para a formacdo € indispensavel em nossa conjuntura social. No atual momento

da historia brasileira vivemos uma profunda instabilidade no cenéario politico nacional,
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permeado por escandalos de corrupcdo e desmandos com o dinheiro publico. Esse tema ganha
especial relevancia em um quadro histérico no qual as chamadas Fake News ganham espaco
nas midias sociais e na vida das pessoas, causando confusdo, desencontros, desinformacéo e
levando a conclus@es distorcidas sobre aspectos relevantes do cotidiano, influenciando na
participacdo politica do cidad&o.

Na pesquisa empreendida, buscamos compreender como o direito fundamental a
informacao publica pode funcionar como instrumento para reducéo da interferéncia arbitraria
no direito a satde dos cidaddos. Analisando estes cenarios, 0 pensamento que emerge € o de
que a populacdo necessita conhecer seus direitos e as legislagdes vigentes. Nesse contexto, 0
acesso a informacéo se tornou uma causa de luta, diante de retrocessos na conquista de direitos
fundamentais promovidos pelo atual governo federal, que desde 2019 mostra-se contrario a
transparéncia publica, reduzindo a participacédo social.

O tema do acesso a informacdo na salde esta centrado em aspectos legais, éticos e
morais, vinculados a garantia de que qualquer pessoa disponha de dados relacionados a si
mesma, assim como, sobre 0 governo, respeitando as questdes de privacidade e de carater
sigiloso previstas em lei. Conforme exemplifica Cepik (2000) “o direito a informacéo esta
imbricado em uma trama de conflitos contemporaneos, variando nas diversas legislagdes
existentes em varias na¢fes”. O autor também destaca o direito de acesso a informagdo como
um dos problemas da democracia contemporanea, dada a necessidade de participacéo social
como exercicio de cidadania, “[...] 0 que depende fundamentalmente da socializacdo das
informagdes dantes coletadas e armazenadas pelo Estado” (CEPIK, 2000). Mesmo que a
Constituicdo Federal defina o direito a informacdo, eu era instigada a trabalhar na pesquisa
sobre a legitimacdo deste direito, por vivenciar e ter a percepcao que no setor saude ainda ha
uma pratica informacional centrada no dever do cidaddo em ofertar a sua préopria informacéo e
no direito do Estado em coleta-las, caracterizando como um dos grandes paradoxos do SUS,
em que gestores ‘“dominadores” de informacdes buscam a melhoria dos estoques de
informacdes sobre a populacéo, garantindo maior transparéncia da sociedade para o Estado
(MORAES; VEIGA;VASCONCELLOQOS; et al, 2009). Visualizamos que no Brasil, quando se
refere ao setor de saude, hé grande tradi¢do em utilizar-se de bases nacionais de dados e sistemas
de informacdo para armazenar e disponibilizar informacbes sobre as condi¢des de vida,
adoecimento e morte da populacdo (VENTURA, 2013) No entanto, o desenvolvimento de
varios sistemas de informacao com temaéticas diversas ocasionou fragmentacao entre instancias
gestoras e dificuldades de comunicacdo entre elas. Esta fragmentacdo persiste na atualidade,

apesar das tentativas de interoperabilidade e de desenvolvimento, de fato, de um sistema
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nacional de informagGes (OLIVEIRA, 2013).

Diante disso, informagdo em saude remete a ideia de “dados epidemioldgicos relativos
as populagdes; e dados clinicos, obtidos diretamente do cidaddo no &mbito da assisténcia
individual a satde” (OLIVEIRA, 2013). Dialogando com esses autores, entendemos a
necessidade de pensar a saude para além do &mbito da recuperacdo, incluindo as garantias
relativas as politicas econémicas e sociais, a fim de que os riscos de adoecimento diminuam
com a promocao da saude, e com a participacdo efetiva dos cidadaos como sujeitos e autores
de sua propria vida e saude.

E importante refletir sobre como podemos ir além dos documentos, legislacdes e
cartilhas, de forma a tornar mais acessivel a populacdo o direito a saude. Desta forma,
consideramos necessario que as discussdes em torno do direito a informacéo sejam ampliadas.
Mais do que ter acesso as informacdes sobre seu estado de salde e/ou processo de adoecimento,
é preciso trabalhar a nocdo de que a populacdo tem direito a informagfes quanto ao uso
potencial dos servicos de satde. Concordando com Carvalho (2013), que a autonomia dos
cidad&os, quando preservada na defesa da integralidade da satde, requisita a: “[...] preservacao,
dentro dos servicos de saude, da liberdade de decis@o dos pacientes”. Ou seja, a autonomia
depende do direito de informagdo. “A verdadeira autonomia é condicionada pelo direito de
acesso a informagdo. S6 bem informado o cidadao podera usufruir da verdadeira autonomia”
(CARVALHO, 2013).

Neste sentido, em uma politica de informacéo € imprescindivel considerar maquinas e
equipamentos, leis e normas, mas também o ambiente social e humano embebido pela cultura
organizacional e a cultura informacional (MORAES; VEIGA; VASCONCELLOS,; et al, 2009).
Este esforco € complementado por um processo sistematico de comunicacdo e educacdo. A
Politica de Informacdo precisa contemplar o entorno sociocultural de uma organizagéo e nao
apenas o aparato tecnologico (AMORIM; SILVA, 2011).

Cabe ressaltar que o direito a informacéo em saude corresponde a anseios democraticos
que vao além da perspectiva do acesso. Esse direito precisa ser reconhecido no contexto do
SUS para que haja, principalmente, o envolvimento da populacdo em sua legitimacdo. As ideias
paradoxais entre a garantia de direito & informacéao prevista em lei, e a falta de acesso a essas
informacOes geram assimetrias informacionais que evidenciam as relagdes de poder
transversalizadas na problematica do direito a informacéo e construgdo de conhecimento do
cidaddo (CAVALCANTE; PESSALACIA; PINHEIRO; et al, 2014, p.1004-18).

Pensando nessa "assimetria de informagdes", entendemos que a falta de informacéo ou

de acesso a elas garante vantagem aos governantes sobre a populacéo, uma vez que ela ndo se
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apropria de informag&o sobre a execugéo das politicas publicas. O conhecimento dos direitos
dos usuérios é fundamental para o desenvolvimento de uma consciéncia de cidadania
democratica, e é um passo fundamental para diminuir as barreiras enfrentadas no exercicio dos
direitos, em direcdo a humanizacdo dos servicos de salde e garantia da cidadania
(GAUDERER,1998). O direito a informac&o, como parte do exercicio da cidadania, é percebido
como algo ainda em evolugdo, que além do reconhecimento legal precisa ser incorporado,
considerando a dialética entre a teoria e pratica no processo histérico-social.

A nossa motivacdo, no contexto de democratizagdo da informacdo toma como eixo
central as necessidades de saude do sistema local, levando em consideracdo as demandas
individuais, de grupos da comunidade e familias que buscam ativamente por intervencdo nos
servicos de saude. Buscamos através desta pesquisa problematizar e refletir acerca do acesso a
informacdo na salde do DF, que pode constituir, ainda hoje, um dos principais problemas para
a organizacao de fluxo no sistema de saude, na perspectiva das diretrizes do SUS, assim,
tracamos como objetivo geral analisar como o acesso & informacéao interfere na garantia do
direito a satde dos usuarios do SUS, portadores de doencas crdnicas, no contexto do Distrito
Federal. Desta forma, tendo as doencas cronicas ndo transmissiveis como evento tracador,
buscamos identificar as barreiras enfrentadas pelos usuarios do SUS no Distrito Federal para
obter informacBes necessarias para acessar 0s servi¢os de salide; compreender como 0S USUarios
transformam informacdo em conhecimento para garantia do direito a satde e analisar como o
acesso a informacéo interfere na integralidade do cuidado prestado aos usuarios do SUS no
Distrito Federal.

Apesar dos recentes avangos advindos da descentralizacdo das acdes de salde, 0s
gestores do SUS tém como desafio fazer com que as informacgdes sobre a salde e sobre o SUS
cheguem a todos os setores da sociedade, principalmente os usuarios, por meio de meios
acessiveis e diretos, permitindo maior agilidade na informacéo e orientacdo da populacdo. O
monitoramento é fundamental para 0 acompanhamento rotineiro de informacdes prioritarias de
uma programacdo, tanto para o desempenho operacional como para seu desempenho finalistico.
A avaliacdo, por sua vez, traz a visao de juizo de valor que auxilia na tomada de decisdo, sendo
capaz de subsidiar mudancas na construgéo e/ou na implementacgédo de programas, projetos ou
politicas de saude.

Nesse sentido, este estudo buscou discutir e refletir criticamente sobre a temética do
acesso dos usuarios do SUS do Distrito Federal a informagdo na saude. O usuério bem
informado é capaz de buscar de forma qualificada os servicos de salde, contribuindo para a

integralidade do cuidado, e sendo capaz de tomar decisfes para que nao tenha seu estado de
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salde agravado. O empoderamento dos sujeitos por meio da informagao tem papel fundamental
no processo de autotransformacdo, na medida em que propicia um ambiente de mudangas com
0 intuito de oferecer, aos individuos envolvidos, certa autonomia. Fornecer subsidios para a
emancipacao e empoderamento é um dos eixos para se alcancar a integralidade (BATISTA,;
CALDAS; PORTILLO, 2009). Além do mais, informagdes acerca do fluxo de acesso ao SUS,
transformadas em conhecimento dentro de um contexto, podem levar & apropriagdo da
informacdo pelo usuério, empoderando-o e trazendo possibilidades para que ele exerca
efetivamente seu direito a saude. Sob essa 6tica, entendemos que o acesso a informacdo amplia
a capacidade de argumentacdo dos sujeitos politicos coletivos nos processos decisorios em
salide, bem como sua capacidade de intervir na realidade.

Os ultimos dois anos também foram turbulentos para o SUS e, sim, isso me assusta!
Mas também me motiva por saber que faco parte daqueles que podem fazer a diferenca. A
atualidade é de incertezas, eu sei que sempre €, mas neste momento ha necessidade de mais
luta, dedicacgdo e pesquisa. O que acalenta é acreditar que todos nds estaremos juntos em defesa

de uma saude publica gratuita, de qualidade e universal.
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2 ACESSO A INFORMACAO E CONCEITOS DE DIREITO A SAUDE

2.1  Acesso a informacdo e comunicacgdo na saude: o que isso tem a ver com o direito

a saude?

Com as diversas lutas da Reforma Sanitaria, confere-se aqui o0 destaque para a
consolidacdo dos principios e diretrizes do SUS e a reducédo das desigualdades em saude. Os
principios da Promogdo da Saude foram instituidos na Constituicdo Federal e sua efetivacéo e
incorporagdo como uma politica nacional no Sistema Unico de Satide (SUS) ocorreu em 2006,
quando foi aprovada pela Comissao Intergestores Tripartite. A publicacdo da Politica Nacional
de Promocdo da Saude (PNPS) representa um marco na consolidacdo do SUS, uma vez que
reafirma o debate dos condicionantes e determinantes sociais no processo salde-doenca
(MALTA; SILVA; ALBUQUERQUE; LIMA; et al, 2014). As politicas de prevencdo e
promocdo da salde requerem um conjunto de acdes, em relacdo as quais a comunicacao e a
informacdo em salde tém destaque, porque promovem meios para a incluséo e qualificacdo do
registro de atividades nos sistemas de informacdo e inquéritos, permitindo a andlise, o
monitoramento, a avaliacdo e o financiamento das acdes. A politica inclui a elaboracdo de
materiais educativos visando a socializacdo da informacao e a divulgacao de programas, planos,
projetos e acBes de promocdo da salde, o uso das diversas expressdes comunicacionais, formais
e populares para favorecer a escuta e a vocalizagdo dos distintos grupos envolvidos,
contemplando informagdes sobre o planejamento, a execucdo, os resultados, os impactos, a
eficiéncia, a eficacia, a efetividade e os beneficios das acdes (PNPS, 2014).

Precisamos ressaltar que o aumento da circulacdo de informacGes, sempre mais
rapidamente e de maneira mais igualitaria, ndo aumenta necessariamente a comunicacdo e a
compreensdo (WOLTON, 2010), podendo estar restrita a ideia de uma comunicacao
“automatica”. A Informacdo em Satde pode ser pensada como um compdsito de transmissao
e/ou recepcdo de eventos relacionados ao cuidado em saude. Apesar da Constituicdo Federal,
em consonancia com as conquistas internacionais no ambito dos direitos humanos, garantir a
“saude como direito de todos e dever do Estado”, no cenario brasileiro encontramos
dificuldades advindas da realidade desigual e excludente do pais. Quando refletimos sobre o
conjunto de demandas individuais e coletivas, no contexto da saude, deparamos com questdes

de desigualdades sociais ligadas as diferencas de oportunidades de insercdo no processo
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produtivo, no acesso a informacdo e educacdo, a moradia e todos aqueles elementos
relacionados a um padréo de vida digna (GARBOIS; VARGAS; CUNHA, 2008).

Sabemos que o direito a informacéo, precisamente do acesso a informacéo publica na
area da saude, contempla varios aspectos e questfes legais, éticas e morais que impactam
socialmente a utilizacdo dos servicos de sadde no &mbito do SUS. Sua garantia esta elencada
no artigo 5°, incisos IV, XXXIII, XXXIV, alinea b. A partir da VIII Conferéncia Nacional de
Saude (1986) e conforme a 1X Conferéncia Nacional de Saude (1992), ressalta-se a necessidade
de que os movimentos organizados de salde, bem como os usuarios dos servicos em geral
tenham a garantia do acesso a informagdo em salde como mecanismo de democratiza¢éo da
acdo estatal. Sendo assim, a participacdo da sociedade é apontada como imprescindivel a
"democratizacdo e viabilizacdo do SUS" devendo, para isso, ser garantida a transparéncia em
sua administracdo, com acesso da populacao as informacdes sobre condicdes de salde, servicos,
informacdes sociodemogréficas e epidemioldgicas (BRASIL, 2014).

O direito a saude € fundamental e garantido pela Constituicdo da Republica Federativa
do Brasil (CRFB,1988), que dispde sobre o0 tema em seus artigos 6°, 196° e 220°:

Art. 6°. S&o direitos sociais a educacéo, a saude, a alimentagéo, o trabalho, a
moradia, o lazer, a seguranca, a previdéncia social, a prote¢do a maternidade

e ainfancia, a assisténcia aos desamparados, na forma desta Constituicao. [...].

Art. 196. A salde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econdmicas que visem a reducgdo do risco de doenca e de
outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agOes e servigos para sua

promocao, protecdo e recuperacao.

Art. 220. A manifestacdo do pensamento, a criacdo, a expressdo e a
informacdo, sob qualquer forma, processo ou veiculo ndo sofrerdo qualquer

restri¢do, observado o disposto nesta Constituicéo.

O direito de informacdo, sendo uma garantia constitucional, implica o direito de
transmitir e buscar informagGes, ndo podendo sofrer ressalvas ou embaragos por parte do
Estado, exceto no que se refere a a mateéria sigilosa constante no artigo 5°, inciso XXXIII, da
“Magna Carta”. De acordo com Bastos et, al (1989), essa inser¢do demonstra “uma
preocupacao com 0s inconvenientes que podem advir de uma atuagdo secreta ou sigilosa do
Estado”. A preocupacdo em garantir um Estado cada vez mais transparente permeia as ideias

liberais, de forma que as préaticas secretas sejam banidas. De acordo com esses autores, a
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preocupacdo com o acesso a informacdo publica esta relacionada aos avangos das concepgdes
de uma democracia participativa, uma vez que os cidaddos s&o incitados a participar da vida
publica, é coerente que Ihes sejam conferidos meios de apropriacdo de informacdes sobre a
condicéo publica.
Art. 5° Todos séo iguais perante a lei, sem distin¢cdo de qualquer natureza,
garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais a
inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca e a
propriedade, nos termos seguintes: [...] IV - é assegurado a todos 0 acesso a
informagdo e resguardado o sigilo da fonte, quando necessario ao exercicio
profissional; [...]. XXXIII- todos tém direito a receber dos 6rgdos publicos
informacges de seu interesse particular, ou de interesse coletivo ou geral, que
serdo prestadas no prazo da lei, sob pena de responsabilidade, ressalvadas
aquelas cujo sigilo seja imprescindivel a seguranca da sociedade e do Estado;
[...]. XXXIV-séo a todos assegurados, independentemente do pagamento de

taxas: [...]. b) A obtencdo de certiddes em reparti¢des publicas, para defesa de
direitos e esclarecimento de situagdes de interesse pessoal; [...]

O acesso a informacdo - um direito de todo individuo assegurado pela constituicao -
garante a ndo obstrucdo do direito dos individuos de obter informacdes de carater publico e o
tratamento das informacdes pessoais, que deve ser feito de forma transparente, respeitando a
vida privada, principalmente, quando de relevancia no &mbito da coisa publica. Decorre disso
0 principio da publicidade dos atos administrativos, que ressalva, inclusive, o sigilo de fonte
quando este for indispensavel para o exercicio profissional.

O sistema constitucional brasileiro, levando em conta a sua natureza essencialmente
republicana e democréatica, garante de forma inequivoca o direito do povo de conseguir a
informacdo referente ao trato dos negécios publicos e todas as informac6es que sejam relativas
as pessoas que estdo investidas de cargos publicos ou sobre a qual exista relevancia publica
(AMARAL, 2003). Portanto, a censura institucional que anteriormente fazia parte da realidade
dos cidaddos desde 1964, com a Ditadura Civil Militar, teve seu fim formal pouco antes da
“Carta” Constitucional de 1988. O direito de informar ou de informar sem obstaculos gera
potentes debates publicos ocasionando o direito de expressdo pelos individuos facultados a
comunicar e informar fatos e acontecimentos livremente e, de tal modo, que, o direito de
informar versa sobre a possibilidade de conduzir informacdes. Vale ressaltar que a principal
preocupacdo da Constituicdo nesse tema direcionava-se para o cerceamento do direito de
informar, o que resultou na afirmacdo de garantias que afastam qualquer tipo de obstrucéo,
censura, cerceamento ou embaraco.

Nesse sentido, Araujo et al (2004) analisa:
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O direito de ser informado, compreendido como o direito de receber
informacdes, ndo pode ser entendido sem algumas restricdes exegéticas. E que
s6 se pode investir alguém no direito de receber informagdes quando
simultaneamente atribuir-se a outrem o dever de informar. Nessa matéria, a
Constituicdo Federal foi terminante ao atribuir exclusivamente ao Poder
Pablico (art. 5°, XXXIII, e 37, caput) o dever de informar. Assim sendo, pode-
se concluir que o direito de ser informado assume dois sentidos. Primeiro, 0
direito de receber as informacdes veiculadas sem interferéncia estatal, numa
interface com o direito de informar. Segundo, o direito de ser mantido
constantemente informado sobre os negdcios e atividades publicas. (p.120)

O acesso a informacdo, como direito fundamental, também € reconhecido por
importantes organismos da comunidade internacional, como a Organizacédo das NacGes Unidas
(ONU) e a Organizagdo dos Estados Americanos (OEA). Alguns tratados, convencoes e

declarages assinadas pelo Brasil, tais como:

e Declaracdo Universal dos Direitos Humanos de 1948 (artigo 19):
“Todo ser humano tem direito a liberdade de opinido e expressao; este direito
inclui a liberdade de, sem interferéncia, ter opinides e de procurar, receber e
transmitir informacdes e ideias por quaisquer meios e independentemente de

fronteiras”.

e Pacto Internacional dos Direitos Civis e Politicos de 1966 (artigo 19):
“Toda pessoa terd direito a liberdade de expressdo, esse direito incluird a
liberdade de procurar, receber e difundir informac6es e ideias de qualquer

natureza (...)”.

e Declaracdo Interamericana de Principios de Liberdade de Expressdo de 2000
(item 4):
“O acesso a informagdo mantida pelo Estado constitui um direito fundamental
de todo individuo. Os Estados tém obrigaces de garantir o pleno exercicio

desse direito”.

e Convencao das NagOes Unidas contra a Corrupgdo de 2003 (artigos 10 e 13):
“Cada Estado-parte devera (...) tomar as medidas necessarias para aumentar a
transparéncia em sua administragdo publica (...) procedimentos ou

regulamentos que permitam aos membros do publico em geral obter (...)


http://www.brasil.gov.br/cidadania-e-justica/2009/11/declaracao-universal-dos-direitos-humanos-garante-igualdade-social
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/1990-1994/D0592.htm
http://www.cidh.oas.org/basicos/portugues/s.Convencao.Libertade.de.Expressao.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2004-2006/2006/Decreto/D5687.htm
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informacg0es sobre a organizacdo, funcionamento e processos decisorios de sua
administragdo publica (...)".

No Brasil, embora a questdo do direito de acesso a informacéo publica esteja prevista
na Constituicdo Federal de 1988 - CF/88, desde a sua promulgacdo tem havido pouca
contribuicdo, em termos de atos normativos, para a disciplina e a legitimacdo do direito de
acesso a informacéo publica. Cepik (2000) declara que nos Gltimos anos avangou-se mais na
regulamentacdo do segredo governamental e dos procedimentos de seguranca de informacgdes
do que na regulamentacdo do direito de acesso a informacéo publica.

Apesar de a Constituicdo Federal estabelecer o direito a informagéo, e ndo ha davidas
sobre a sua importancia no cenario nacional, foi necessario o desenvolvimento de uma
regulamentacdo para operar em mecanismos institucionais deste direito. Entdo, no ano de 2011
foi estabelecida a Lei n°® 12.527 que regula o direito constitucional ao acesso as informacdes
publicas®. Ressalta-se que nesta mesma Lei, no art. 2° é atribuido ao Estado o dever de garantir
tal direito utilizando-se para isso de mecanismos dotados de agilidade, de forma transparente e
com uma linguagem acessivel a toda populacdo. Também, no Art. 31 da lei n°® 12.527/11,
determina-se que “o tratamento das informacdes pessoais deve ser feito de forma transparente
e com respeito a intimidade, vida privada, honra e imagem das pessoas, bem como as
liberdades e garantias individuais™ No entanto, este € um ponto de partida, e ainda ndo é
suficiente para 0 empoderamento da populacéo em relagdo ao controle social.

A participacdo popular no SUS ¢ determinante da democracia, ndo se caracteriza como
uma concessao e nem como uma tentativa de atender a exigéncia burocratica, trata-se de uma
conquista social. Exercer o controle social implica em participagdo ativa em decisdes,
acompanhamento e avaliacdo da organizacdo dos servigos. Isso significa que o coletivo pode
decidir sobre assuntos de interesse geral. Assim, os diferentes contextos vivenciados pela
populacdo podem ser contemplados na construcdo de politicas. Portanto, entendemos que a
comunicacgdo se constitui como um processo dialdgico fundamental para o controle social. Por
iSs0 € importante assegurar o acesso adequado e suficiente as informacdes produzidas pelo SUS
e o direito de cada um expressar-se, ser ouvido e considerado (COELHO, 2012). O marco legal

vigente contempla ndo so a criacdo de diversos mecanismos institucionais de participacédo, para

Portaria n° 1.583, de 19 de julho de 2012. Dispde, no ambito do Ministério da Saide e entidades a ele
vinculadas, sobre a execugédo da Lei n® 12.527, de 18 de novembro de 2011, que versa sobre a Lei de
Acesso a Informacdo, e do Decreto n° 7.724, de 16 de maio de 2012, que a regulamenta. Diério Oficial
[da] Republica Federativa do Brasil, Brasilia, 20 jul. 2012. Se¢édo 1, p. 49. 2012a. Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/g m/2012/ prt1583_19 07_2012.html>.
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que a populacdo possa exercer controle sobre o sistema de saude, sejam eles mecanismos de
participacdo coletiva ou mecanismos para a participacdo individual, como exemplo, as
ouvidorias do SUS devem captar a demanda e transmiti-la a instancia responsavel pelas
providéncias a serem tomadas, desempenhando assim um papel de mediador entre o servico
publico de satde e 0s usuarios.

No campo da saude, o controle social caracteriza-se pela participacdo da sociedade no
processo de gestao publica, por meio de instrumentos, a fim de que se possa planejar, fiscalizar
e analisar as acdes e 0s servicos. Essa nocdo de relacionamento entre Estado e sociedade indica
que “o controle social é ao mesmo tempo resultado do processo de democratiza¢édo do pais e
um pressuposto essencial para a consolidagdo desse ideal democrata” (SANTOS;
GERSCHMAN, 2004).

Diversos estudos destacam a relevancia desse ideal libertario, tanto nas discussoes
cientificas quanto nas oportunidades de incluir o cidaddo na tomada de decisdo sobre seu
cuidado. “Seja por meio da democracia representativa, seja por meio da democracia direta,
contamos com uma abertura concreta ao cidaddo-usuario, que busca por cuidado, mediante a
participacdo ativa e instituinte de novos e criticos saberes saude e de fontes de sua constru¢do”
(PINHEIRO; GUIZARDI, 2006).

Corroborando com essa perspectiva, entendemos que a concretizagdo de um sistema
universal integral e participativo requer a construcdo de préaticas eficazes a medida que as
interacdes entre direito e sociedade resultam nas formas de controle social. A forma como cada
individuo vivencia o direito a satde, reivindicando este direito ou na construcdo de estratégias
para a sua reivindicacao.

Os direitos sociais ndo exigem do Estado uma postura de abstencdo, mas uma postura
positiva. Sdo direitos essenciais tanto por sua universalidade, quanto por sua eficacia, e estao
ligados intimamente a direitos prestacionais do Estado perante o individuo, como assisténcia
social, educacdo, saude, cultura e trabalho (SARLET, 2012). Ressaltamos que o direito a
informacdo em salde esta implicado como um dos principios das Cartas de Direito do Usuario,
que foi aprovada pelo Conselho Nacional de Saude (CNS) em sua 1982 Reunido Ordinéria,
realizada no dia 17 de junho de 2009. Constitui uma das mais importantes ferramentas para que
0 cidaddo brasileiro conheca seus direitos e possa contribuir para um sistema de saide com
qualidade. O documento, que tem como base seis principios basicos de cidadania, caracteriza-
se como uma importante ferramenta para que o cidaddo conheca seus direitos e deveres no
momento de procurar atendimento de sadde, tanto publico como privado (MINISTERIO DA

SAUDE, 2011). A medida que os artigos da atual Carta dos Direitos e Deveres dos Usuérios da
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Saude sdo apresentados, alguns principios, diretrizes e dispositivos da Politica Nacional de
Humanizagdo sdo identificados, associativamente, o que demonstra 0os modos da politica
contribuir com a garantia dos direitos dos usuarios da satde, em que pese nao serem excluidos
os demais (MINISTERIO DA SAUDE, 2011). Estabelece, também, a todo usuério do servigo
de saude o direito de receber informacfes relevantes sobre sua salde, tratamentos médicos e
servicos de saude. Dessa forma, a legislacdo brasileira, especialmente por meio da Lei
8080/1990 e da Carta de Direitos dos Usuarios, assegura que todo usuario do SUS tem direito
a informac0es sobre seu estado de satde, de maneira clara, objetiva, respeitosa e compreensivel
(MINISTERIO DA SAUDE, 2011).

Diante do que prevé a Carta de Direitos dos Usuérios (2011) enfatiza-se o conceito de
“padrao-subjetivo”, ou seja, a informacao deve ser prestada de acordo com a personalidade, o
grau de conhecimento e as condicdes clinicas e psiquicas do usuario, deixando claros dados do
diagnostico ao prognostico, dos tratamentos a efetuar, dos riscos, beneficios e alternativas, se
existirem. Quanto ao modo de fornecimento, dizem ainda que pode ser oral ou por escrito, desde
que haja certeza da compreensdo dos dados (BIONDO-SIMOES; OLANDOSKI; et al, 2007).
As questdes elencadas quanto ao conhecimento dos usuérios sobre o direito a informacéo
demonstram a importancia em esclarecer sobre as acdes e a organizacdo dos servicos de saude,
suas enfermidades, opcdes de tratamentos e prognosticos, assim como resguardar a autonomia
de expressar suas opinides e de fazer escolhas relativas a sua satde.

Como o direito a informacdo se configura em garantia do direito a saude? O
reconhecimento da salde como um direito universal e integral esbarra no estagio de
desenvolvimento insuficiente do Estado para sua garantia (BOBBIO, 1992). Por estar entre 0s
direitos sociais fundamentais, ou prestacionais, o direito a satde constitui um dos elementos
gue marcam a transicdo do constitucionalismo liberal para o constitucionalismo social. Segundo
0 conceito de saude considerado pela Organizacdo Mundial da Saide (OMS) no preambulo de
sua Constitui¢do, de 1946: “salde € o estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e
ndo somente a auséncia de doencas ou enfermidades, reconhecendo o individuo como ser
integral e a satde como pertinente a qualidade de vida”. Em consonancia com o conceito da
OMS, diversos estudos enfatizam a relevancia de uma visdo ampliada de satde, considerando
que a atencdo a salde incorpore ao ato terapéutico a valorizagao do outro, respeitando sua visao
de mundo, seu contexto social e sua dignidade, dando destaque para a qualidade de vida e
enfatizando as estratégias de promocao, prevencao, cura e reabilitacdo (AYRES, 2004).

Os direitos das pessoas se referem a valores ético-politicos, ao direito natural e aos

direitos de liberdade. Conforme Marmelstein (2013) “ndo sdo propriamente direitos, mas algo
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que surge antes deles e como fundamento deles. Os direitos do homem s&o a matéria prima dos
direitos fundamentais, ou ainda, os direitos fundamentais sédo os direitos do homem
positivados”. Dentre os direitos fundamentais, destacamos os direitos sociais, aqueles que de
forma direta ou indiretamente sdo prestados pelo Estado “[...] contidas em normas
constitucionais e que possibilitam melhores condigGes de vida aos mais fracos. Sao direitos
que se ligam ao direito de igualdade” (SILVA, 2014). O direito a saude faz parte do conjunto
de direitos mais dificeis de serem protegidos, quando comparado aos direitos civis e politicos
(BOBBIO, 1992). Como direito fundamental e também social, sua garantia depende do acesso
adequado a informagdo em satde (SILVA, 2014), uma vez que, “0 conhecimento dos direitos
dos usuérios € fundamental para o desenvolvimento de uma consciéncia democréatica do

’

cidaddo e é o primeiro passo para diminuir as barreiras enfrentadas no exercicio dos direitos’
(LEITE; VENTURA; CARRARA, 2018). A relacdo entre direito a satde e direito a informacéo
é fundamental para o alcance da humanizagdo dos servigos de salde, além de garantir a
cidadania em saude (GAUDERER, 1998). Leite et al (2018), através de revisdes integrativas,
revelaram que, quanto maior a escolaridade, maior o entendimento e a conscientiza¢do sobre
os direitos. Os usuarios devem ser considerados Unicos, ndo padronizaveis e 0 consentimento
com a adequada informacdo deve basear-se ndo s na escolha de uma melhor alternativa
cientifica, mas na melhor alternativa para aquela pessoa (COELHO, 2006).

Estudos que abordam o direito a informagdo clinica e tomada de decisdo sobre a saude
resultaram em alta taxa de insatisfacdo por parte dos usuarios, chamando a aten¢do para a
comunicacdo estabelecida. Buscando sanar esta realidade, sugere-se que seja feita uma ampla
divulgacdo sobre o acesso dos usuarios de servicos de saude a suas informacdes de satde, além
da necessidade de qualificar os profissionais sobre o tema. Neste contexto, para usuarios que
detém menor grau de instrucao evidencia-se a importancia de mediacdo de informac6es através
de profissionais de saude, a fim de que haja a adequacdo da comunicacdo a pessoa,
considerando que o usuario ressignifica a informacéo, sintetizando-a e contextualizando-a em
sua vivéncia (LEITE, 2010). Nessa perspectiva, no tocante a linguagem técnica ou de
especialidade, a Carta de Direitos dos Usuarios (2011) argumenta que a linguagem deve ser
simples, aproximativa, inteligivel, leal e respeitosa, ou seja, fornecida dentro de um padrao
acessivel a compreensédo intelectual e cultural do usuario, pois quando indevida e mal
organizada, resulta em baixo potencial informativo e em desinformacao.

Entendemos, portanto, que hd uma diferenca entre “informar” e “comunicar”. Em
relacdo a informacao e comunicagdo sobre condicdes de satde, segundo Trindade (2007), o ato

de informar esté relacionado ao momento inicial da revelacdo de uma doenca, do tratamento e
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do prognoéstico. “No entanto, as informagdes precisam estar inseridas na relacdo de
comunicacao entre os profissionais de salde com os usuarios dos servicos de saude”
(TRINDADE, 2007). Comunicar ndo se resume a enviar informacgfes, a comunicacdo so é
efetivada, de fato, quando o receptor a “recebe” e tem condi¢des plenas para apropriar-se dela,
ou seja, interioriza-la como forma de conhecimento. Assim como a informac&o, a comunicagéo
tampouco constréi sozinha o conhecimento, e ambas estdo submetidas a um conhecimento
preliminar do receptor (SIT, 2012). A informacgdo em saude, transformada em conhecimento,
dentro de determinado contexto, pode levar a apropriacdo da informacdo pelo usuario,
empoderando-o e trazendo possibilidades para que ele exerca efetivamente seu direito a saude.

Ao discutir a necessidade de informagdo e formacgdo complementar em assuntos
relacionados a legislacdo de satde pelos profissionais de salde, Leite et al (2018) ressaltam que
grande numero de usuarios ndo entendem a informacdo recebida, sobre opc¢des de tratamento
ou complicacdes de saude. O estudo indicou também que os profissionais que tinham tido
algum treinamento sobre direitos dos usuérios tinham melhor conhecimento sobre o direito a
informacao, enfatizando que a aplicacdo dos direitos do usuario ndo pode se concretizar sem
esse conhecimento. Ou seja, a informacdo ndo entendida e ndo mediada numa linguagem
acessivel ao usuario nao gera conhecimento.

Comunicacdo é uma atividade humana basica, uma condic¢do da vida humana e da ordem
social. Elemento basico e necessario em que se constituem e legitimam as relacdes sociais, 0
saber disponivel nas interacdes e 0 processo de socializacdo que gera identidades individuais.
A comunicagao ¢ definida como “uma interac¢é@o onde duas ou mais pessoas enviam e recebem
mensagens e, durante o processo, ambas se apresentam e interpretam uma a outra” (PEREIRA,
2008). Deste modo, segundo o autor, quando ha interacdo, as pessoas comunicam entre Si
trocando informac6es, o que pressup8e um emissor e um receptor, provocando neste Gltimo
modificacdes que, por sua vez, vao influenciar e condicionar o emissor. Assim, quando nos
comunicamos, além da troca de informagcbes também influenciamos comportamentos e
atitudes. A comunicacdo é um processo de partilha de informagbes, assim como de sua
recriacdo, que permite troca de sentimentos e emocdes entre pessoas. A mesma transmite-se de
maneira consciente ou inconsciente pelo comportamento verbal e ndo verbal, e de modo mais
global, pela maneira de agir dos intervenientes. Por seu intermédio, chegamos mutuamente a
apreender e a compreender as intengdes, as opinides, 0s sentimentos e as emoc0des sentidas pela
outra pessoa e, segundo o caso, a criar lagos significativos com ela (PHANEUF, 2005).

Comunicar é um processo muito complexo. Quando se descreve a tentativa de criar um

lago de reciprocidade entre duas pessoas, € preciso considerar suas diferencas, personalidades,
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necessidades, tendéncias e problemas particulares. E preciso no somente perceber, escutar e
ouvir o outro, mas também apreender o que se passa no interior de nés mesmaos, identificar as
emoc0des, 0s pensamentos ou as reacdes que as suas palavras suscitam em nos (PHANEUF,
2005).

A habilidade em comunicar é um aspecto fundamental em todo o processo interativo,
pois permite ao individuo enriquecer seus conhecimentos, obter satisfacdo das suas
necessidades, assim como transmitir sentimentos e pensamentos, esclarecer, interagir e
conhecer o que o0s outros pensam e sentem. Deste modo, as habilidades para levar a cabo a
comunicacéo interpessoal resultam fundamentais para proporcionar cuidados de qualidade nos
servicos de saude (PEREIRA, 2008).

Quando falamos em comunicacéo e salde, o termo esta relacionado a forma especifica
de ver, entender, atuar e estabelecer vinculos entre diversos campos sociais. Portanto, delimita
um territorio de disputas especificas, ainda que seja atravessado e composto por elementos
caracteristicos de um e de outro, e da formacao social mais ampla que os abriga. Trata-se de
um campo ainda em formacdo, mas, como os demais, constitui um universo multidimensional
nos quais agentes e instituicdes desenvolvem estratégias, tecem aliancas, antagonismos e
negociagdes (ARAUJO; CARDOSO, 2007).

Diante das discussdes geradas em torno do processo de construcao social do direito a
salde, intrinsecamente dependente do direito a informacéo, este estudo embasa-se em uma
concepcao de direito que vai muito além da existéncia de leis e do monopolio estatal. Busca
explorar a tematica do acesso a informacéo sob a percepcao dos usuarios, uma vez que o direito
a informacédo ndo se resume a disponibilizar as informac6es aos cidaddos, mas também inclui
0 provimento de meios e condigdes para que 0 acesso a informacdo aconteca de fato. Portanto,
a pesquisa busca subverter uma perspectiva conservadora e limitada deste direito,
principalmente no sentido da democratizacao do saber juridico, da formacéo dos profissionais,
da pesquisa inter-relacionada e da associagéo institucional e, do mesmo modo, introduzindo
elementos necessarios para a compreensao e formulacdo de objetos que deem conta de sua
complexidade (VASCONCELOS; OLIVEIRA, 2009).

As relacbes da satde com o direito tém estado presas a uma compreensao
restritiva do direito & salde, cuja significacdo no campo das praticas repousa
na aplicacdo e na ampliacdo do repertorio juridico que seja capaz de conferir
direitos aos cidaddos no sentido de serem atendidos em suas necessidades de
enfretamento do complexo saude-doenca, sempre sob o prisma da prestacdo
jurisdicional (VASCONCELOQOS; OLIVEIRA, 2009; p. 11-36).
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Compreendendo que “a saude coletiva se consolida como campo cientifico e &mbito de
praticas aberto a incorporacao de propostas inovadoras...” (PAIM; ALMEIDA, 1998, p. 312),
frisamos a pouca producédo de conhecimento em relacdo a analise do direito a informacéo na
salude, principalmente na Atencdo Primaria, a principal porta de entrada no sistema. Por isso,
insistimos na importancia de explorar essa tematica, os limites e as possibilidades de
efetivamente garantir o direito & informac&o da populacgéo usuéria do SUS. Concordamos com
Paim sobre os dilemas que as relacdes entre saude e direito atualmente nos trazem: “(...) a
conjuncao das - “crises da saude” — cientifica, econdmica, social e politica — lan¢a complexos
desafios para a salde coletiva quanto ao que fazer para efetivamente se articular aos novos
paradigmas da saude para o seculo XXI” (PAIM; ALMEIDA, 1998, p. 312).

O SUS caracteriza-se por ser um sistema que além de abordar a saide como acesso as
unidades de salde ou garantia da assisténcia, considera também as suas dimensdes no ambito
do ambiente, e na articulacdo de direitos determinantes e condicionantes da saude, tais como, 0
direito ao trabalho, a alimentagdo, a moradia, ao saneamento basico, a educacdo e ao meio
ambiente, entre outros. Sendo assim, o direito a salde caracteriza-se como um sistema de
protecdo social intrinsecamente vinculado aos demais direitos sociais.

Neste contexto, o objetivo consiste justamente em pensar na dimensao dos direitos e,
em especial, construir a relagdo do direito a informacdo com a garantia do direito a salde.
Salientamos aqui o objetivo de analisar como o acesso a informagdo interfere na garantia do
direito a saude dos usuarios do SUS, entendendo que o direito como valor atua para além das
questdes juridicas, incidindo na construcao e reivindicacdo de novos direitos. Tratamos, assim,
os valores como uma dimensao cultural, para a qual “a participacao livre e critica dos usuarios
pode contribuir para o empoderamento / libertacdo deste grupo populacional, questdes estas
essenciais para a viabilizacao de politicas de promocéo da salde e prevencdo de agravos e
controle de enfermidades” (COTTA; REIS; CARVALHO; et al, 2008; p. 745-766).

Com base em discussdes acerca da resolubilidade do SUS, este estudo ancora-se na
metodologia das trajetorias assistenciais para desvendar barreiras no acesso a informacdo, que
possam fragilizar a integralidade do cuidado em salde. A avaliacdo de programas e servicos
por meio da 6tica do usuario € um importante parametro para melhoria das agdes e politicas de
saude. A discussédo do cuidado integral reflete as dimensdes subjetivas e simbolicas presentes
nas relaces sociais ao abordar o cuidado no campo relacional, que se estabelece entre 0s
sujeitos. Requer considerar as diferencas culturais e as relagdes entre discursos e agdes de varios

atores, sejam eles quem cuida ou quem é cuidado.
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A favor da reintegracéo da agédo e do pensar, Ayres (2004) destaca a producdo de um
tipo de saber especifico, uma sabedoria préatica, uma acéo dialdgica que caminha em direcéo a
integralidade em satde: “se a integralidade ndo se constitui em praticas eficazes, teremos
apenas uma voz, uma parte, um lado, um sem o outro, apenas um com poder de decidir acerca
da saiide que se quer e se deseja ter e ser” (PINHEIRO; GUIZARDI, 2004). E na producio de
significacdo sobre a integralidade, como principio e pratica da politica como acao concreta, que
os Vvalores se constituem nos papéis sociais. Esta consideracdo ressalta a relevancia de relacdes
e interacdes democraticas e dialdgicas entre os atores no cotidiano dos servicos de saude
((PINHEIRO; GUIZARDI, 2004). Quando essas se materializam, constroem um caminho para
praticas eficazes, nas quais acdo e pensamento se conjugam no sentido da integralidade em
salde (PINHEIRO; LUZ, 2003).

Habermas (2003) valoriza o dialogo na interacdo comunicativa entre 0s sujeitos, como
um compromisso com a democracia, segundo a teoria do agir comunicativo. A acao
comunicativa estimula a busca de compreensdo mutua e resulta em um processo de interacao
gue promove a autodeterminacdo. Defendendo essa comunicacédo ideal entende-se que o agir,
sob a perspectiva de interacdo social, pode alcancar a constru¢cdo de consensos sociais nas
relacfes que se concretizam em espagos publicos, sendo através dos didlogos nesses espacos
que nascem os direitos.

As discussdes sobre a efetivacdo de direitos, aqui especificamente o direito a informacéo
e a saude, permeiam a relacdo entre Estado e sociedade e ndo se restringe a forma da lei ou aos
limites da legalidade, mas depende de sua ressignificagdo no mundo social. “N&o se trata mais
de se ter o direito, mas de exercé-lo. Por isso, o referencial ndo seria mais o texto, mas a acao
concreta, que permite uma reflexdo sobre o direito vivo em ato” (ASENSI; FRANCA,
PINHEIRO, 2007).

A integralidade exerce um papel fundamental na defesa do direito a satde, quando
possibilita encontrarmos “[...] uma postura de escuta ativa das demandas, por meio de vozes
que tém por implica¢do ética a produgdo da savde como direito de cidadania” (MACHADO,;
PINHEIRO; GUIZARDI, 2005). Deste modo, o principio de integralidade pode proporcionar a
transformacdo da prética politica na salde, pois “integralidade implica uma recusa ao
reducionismo, uma recusa a objetivacdo dos sujeitos e talvez uma afirmacéo ao dialogo”
(MATTOS, 2001). Por essa razdo, “0 esfor¢co para a garantia do direito a saude remete ao
proprio processo de cidadanizacdo, ou seja, 0 processo de tornar garantias formais

efetivamente exercidas pelos atores sociais em seu cotidiano” (ASENSI; FRANCA;
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PINHEIRO, 2007, p.38). E isto depende da possibilidade de exercer o direito a saide em um
ambiente saudavel com acesso a informacao.

O acesso a informacdo em saude é fundamental para reduzir iniquidades e promover
transformacdes sociais necessarias para a qualidade de vida e o bem-estar democratico das
populacbes. O conceito ampliado de saude, tdo discutido nos debates que deram origem ao
Sistema Unico de Sadde (SUS), esta intimamente relacionado & ideia de cidadania. E uma das
bases essenciais ao exercicio pleno da cidadania e do direito a satde € o direito a comunicacédo
e a informacao.

Sob essa Otica que entendemos que o acesso a informacdo amplia a capacidade de
argumentacao dos sujeitos politicos coletivos nos processos decisorios, e da possibilidade de os
conselhos de saude deliberar sobre a politica de informacao e comunicacdo em saude e intervir
na realidade hoje existente. Em torno da inquietacdo quanto as barreiras de acesso para 0s
usuarios, partimos da premissa que a falta de informac&o interfere diretamente no acesso do
individuo ao SUS. Tal ponto de partida torna relevante a busca da percepcao e da experiéncia
concreta de usuarios no acesso a informacdo na rede de salde do Distrito Federal. Para
dimensionar o acesso, as premissas que orientam o delineamento da pesquisa caminham sob a
perspectiva de que: 1) A falta de informacdo interfere diretamente no primeiro acesso aos
servicos de salde e na garantia do direito a salde dos usuérios do SUS; 2) O acesso a
informacdo contribuiria para ampliar a entrada do usuério pela atencdo primaria, e por
consequéncia teria impacto positivo na resolubilidade do sistema de salde; 3) Parte-se de
indicios que a falta de acesso a informacéo interfere negativamente na oferta de servigos de
salde em relacdo a demanda do DF e do entorno. 4) Barreiras de acesso a informacéo

constituem obstaculos no fluxo das redes de atencdo a saude, sob a 6tica do usuério.

Buscando compreender tais questdes, em uma perspectiva regional, espera-se subsidiar
reflexBes acerca da arquitetura e funcionamento das redes de satde, em suas relagdes com a
busca pelo cuidado de sua populacgéo, de forma a auxiliar o planejamento e organizacao de seus
servigos, viabilizando o percurso do usuario na direcdo do cuidado integral. Ressalto aqui a
necessidade de qualificar o acesso ao sistema, bem como possibilitar o controle social, uma vez
que, no contexto do Distrito Federal, os desafios relacionados ao acesso a informacao publica
ainda precisam ser equacionados, a fim de proporcionar condi¢cbes para que a sociedade

conheca e se aproprie desse direito.
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1. 2.2 Avaliacdo em saude sob a perspectiva de trajetorias assistenciais na
garantia da integralidade do cuidado e do acesso a informacéo

Tradicionalmente, quando se trata de avaliacdo em salde inclui-se a perspectiva de
gestores e trabalhadores em saude, com foco em indicadores epidemioldgicos e analise de
estruturas ja existentes. No entanto, é também fundamental a inclusdo da perspectiva do usuério
na avaliacdo e na tomada de decisdo. A avaliacdo em salde sob a 6tica do usuario € considerada
uma ferramenta democréatica de pratica social, na perspectiva do direito assegurado, dos
principios e diretrizes do SUS (PINHEIRO; SILVA JUNIOR, 2011). Nos ultimos anos,
observa-se 0 aumento do interesse por estudos que se apoiam na perspectiva do usuario, como
um avaliador legitimo, a partir de suas experiéncias e trajetdrias singulares na busca por cuidado
nos servicos de saude (PINHEIRO; SILVA JUNIOR, 2011; GERHARDT; BURILLE;
MULLER, 2016). Além dos processos avaliativos, tal enfoque pode colaborar com a formacéo,
com a tomada de deciséo pela gestdo, com a reorientacdo das préaticas e a organizacdo do SUS,
sintonizados ao atributo da integralidade (GERHARDT; BURILLE; MULLER, 2016;
BELLATO; ARAUJO; FARIA et al, 2011).

O itinerério terapéutico representa um conjunto de planos e a¢des que se sucedem,
mesclam-se ou se sobrep6em para lidar com a enfermidade, e extrapolam os limites dos servigos
de salde, dentro do contexto de vida de cada sujeito (CONILL; PIRES; et al, 2008; PINHO;
PEREIRA, 2012). As trajetdrias assistenciais (TA) sdo uma parte dos itinerarios terapéuticos e
representam os momentos de decisdes e escolhas do usuério no percurso de busca pelo cuidado,
quanto aos fluxos circunscritos aos servigos de satde (PINHEIRO; SILVA JUNIOR, 2011). A
construcdo das TA pode refletir como esta organizada a atencdo a saude em determinado
territorio, as préaticas assistenciais adotadas pelos profissionais e como 0s servi¢os atuam e se
articulam, bem como avaliar a qualidade da atencdo ofertada (LOPES; VIEIRA-DA-SILVA,
HARTZ, 2004; SILVEIRA; FEITOSA; LOFEGO; SOUZA, 2011). No contexto do SUS,
permite uma andlise observando em quais espagos 0 usuario encontrou (ou ndo) a solucéo para
suas demandas em saude.

A escolha pela trajetoria assistencial como estratégia de avaliagdo ampara-se ainda na
necessidade de incluir outros saberes, como o0 olhar e a autonomia do usuario, no sentido de
ampliar a percepgao para além de técnicas e normas em dire¢do a uma dimensdo mais ética e
subjetiva (PINHEIRO; SILVA JUNIOR, 2011). Para Alves (2016) a narrativa da experiéncia

do usuario é capaz de explicitar suas dificuldades, perdas e ganhos no processo de busca de
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tratamento e, desta forma, é possivel analisar a cadeia de acontecimentos que levaram a situacao
de saude na qual se encontra.

Gerhardt et al. (2008) destacam que a andlise das trajetorias assistenciais € uma forma
de conhecer a rede de servigos que o usuario tem a sua disposicao e os fatores que determinam
sua entrada no sistema de salde, a partir de escolhas, avaliacdo e aderéncia ou ndo aos
tratamentos propostos. Assim, é possivel conhecer, através da narrativa dos usuarios e suas
I6gicas pela busca do cuidado, a oferta terapéutica e de acesso a rede em cada condicdo de vida
analisada, sobretudo em condicdes de cronicidade. Destacamos aqui a concepcao de Bellato et
al. (2008) que enfatizam a importancia da utilizacdo do referencial tedrico metodoldgico dos IT
e TA como instrumento de analise dos servigos de salde:

Trazer a ‘peregrinacdo’ de usudrios em busca por resolver necessidades em
salde pode pdr em evidéncia as implicagfes dos sistemas de salide em seus
itinerérios, aquilo que esses sistemas possibilitam de resolutividade, ou seja,
o que dao conta e tudo aquilo que ‘escapa’ aos mesmos, bem como os efeitos
que produzem sobre a experiéncia de usuarios e familia (BELLATO,;
ARAUJO; CASTRO, p.173).

Alguns autores tém proposto abordagens que levam em conta a integralidade e a
percepcdo da qualidade da atencdo pelos usuarios (MINISTERIO DA SAUDE, 2005). De
acordo com Uchimura e Bosi (2002) ha preméncia em se considerar a participacdo dos usuarios
na avaliacdo. Para tanto, afirmam que se impde a utilizacdo de um método de pesquisa
apropriado para a analise qualitativa de uma intervencao, partindo das dimens@es relevantes aos
atores sociais que interagem com um determinado programa ou servico. A valorizacdo da
experiéncia vivencial dos atores sociais, concebendo-os como esse “outro” sujeito e
protagonista de um programa ou servico, aliada a postura epistemoldgica de investigacdo
pautada na intersubjetividade da relacdo sujeito-investigador contemplaria, duplamente, a
exigéncia etica da alteridade na reflexdo acerca dos servicos e agles governamentais
(UCHIMURA; BOSI, 2002). Pinheiro e Silva Junior (2008) afirmam que, quando queremos
avaliar a integralidade do cuidado, as praticas avaliativas sdo definidas como:

° Resultantes de interagdes democraticas entre atores em suas praticas no
cotidiano da relacéo entre demanda e oferta de producgéo de cuidado na saude;

° Garantia da inclusdo dos usuarios na tomada de decisdo sobre a definicdo de
suas necessidades na busca por cuidado;

° Possuidoras de elevada poténcia formativa capaz de produzir conhecimento para

elaboracdo de respostas qualificadas e no modo de prové-las.
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Portanto, entende-se que a inclusdo do usuario nos processos avaliativos potencializa e
qualifica o funcionamento das redes de atencdo em saude, os processos de trabalho e o0s
resultados na satde da populacdo. Sendo assim, a escolha do tipo de cuidado a saude precisa
ser definida em conjunto entre trabalhadores, gestores e usuarios, imbuidos pelo sentimento de
pertencimento publico e responsabilidade com o outro. Pinheiro e Silva Junior (2008) enfatizam
“a centralidade do usuario no processo avaliativo, como portador de experiéncias com alta
poténcia formativa, oferecidas ao conjunto dos atores implicados com a producéo do cuidado,
qualificando-os como avaliadores”.

Existe uma tendéncia de estudos que visam compreender como as pessoas buscam
solucBes para seus problemas e demandas de salde, principalmente estudos que envolvem
avaliacdo dos servicos, organizacdo ou planejamento em saude (CABRAL; MARTINEZ-
HERMAEZ; ANDRADE; et al, 2011). As discussdes acerca da resolubilidade do SUS apontam
a integralidade como tema principal, na constante busca de metodologias para desvendar as
barreiras que fragilizam o acesso aos diversos niveis de salide. O uso da metodologia de
trajetdrias assistenciais e de itinerarios terapéuticos contribui com a ampliacdo da visdo de
pesquisadores, dando subsidios para gestores e propiciando pontos essenciais para analise e
discussdo em torno da integralidade da salde.

Bellato et al. (2008) chamam atencdo para um fato que influencia na escolha desses
trajetos terapéuticos. Trata-se do modo como os servigos de saude estdo conformados, 0 que
pode facilitar ou dificultar a acessibilidade dos usuarios as suas acbes e praticas, com
consequéncias em suas decisdes na busca por cuidado (BELLATO; ARAUJO; CASTRO,
2008). A perspectiva desse estudo gira em torno da construcdo da informacdo, utilizando-se das
trajetorias assistenciais para a captacdo das narrativas dos usuarios do SUS DF, focando na
analise de estratégias utilizadas para acesso aos servicos de salde na construcdo do cuidado, na
percepcao sobre a doenca, da politica de salde e da gestdo de servicos, por meio de entrevistas
em profundidade.

Para Cabral et al. (2011), a opcdo por desenhos assistenciais centrados no usuario e em
seu territério coloca para a gestdo em salde o desafio de conhecer mais profundamente as
caracteristicas e os determinantes da busca de cuidado. Mais do que saber, como nos estudos
de demanda, se essa busca acontece ou ndo, é importante conhecer, segundo Biddle (2007),
como e em que momento se da e quais os significados atribuidos pelo usuario a essa busca. O
vinculo que se estabelece entre usuério e servigos de saude € muito amplo e complexo, envolve

mais do que o contato do paciente com o profissional no consultério. E permeado pelas
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condices e politicas de salde de cada local e pelas experiéncias e concepcdes dos individuos
sobre o0 que é estar doente (OLIVEIRA, 2002).

Segundo Santos et al (2018), o vinculo pode ser:

Uma ferramenta que agencia as trocas de saberes entre o técnico e o popular,
o cientifico e o empirico, o objetivo, o subjetivo, convergindo-os para a
realizacdo de atos terapéuticos conformados a partir das sutilezas de cada
coletivo e de cada individuo, favorecendo outros sentidos para a integralidade
da atencdo a saude. (SANTOS; ROMANO; ENGSTRON, 2018, p.465).

Embora as abordagens em artigos cientificos reconhecam os diferentes sistemas de
salde, consideram na leitura dos itinerarios que os processos de salde, doenca e cuidado estdo
inseridos em um contexto permeado por fatores econdmicos e sociais, 0s quais envolvem
também dimensdes subjetivas e culturais interferindo na forma como as pessoas definem e
buscam o cuidado. Expressam a preocupacdo em conhecer as escolhas e tomadas de deciséo
dentro de um campo de possibilidades, geradas por situa¢fes concretas de dificuldade ou por
facilidade de busca por cuidado. Deslocam o foco de interesse da percepcao individual ou de
grupo sobre a doenca, para o contexto social e cultural que se reflete nesta busca. Pressupdem
que para se compreender a satde dos individuos e a forma como eles enfrentam a doenca, torna-
se necessario analisar suas préaticas (itinerarios terapéuticos), a partir do contexto onde elas
tomam forma (GERHARDT, 2006).

Segundo Martins (2009), “o usuério é simultanea e obrigatoriamente sujeito e objeto
da acdo social em rede; ele é delimitado pela cena institucional onde esté inscrita sua trajetoria
inicial e reinventa esta cena a partir da sua luta por reconhecimento e sobrevivéncia”. Sendo
a saude direito de cidadania, conforme a Constituicao Brasileira de 1988 (BRASIL, 1988), ndo
se entende que 0 usuario possa exercer este direito sem que suas necessidades sejam conhecidas
por todos os agentes responsaveis pela atencdo a saude. Sdo os usuarios que desenham os
itinerarios terapéuticos e as trajetdrias assistenciais a serem percorridos.

Tais escolhas terapéuticas podem ocorrer por decisdo propria e pelos conhecimentos
que possui ou influenciada pela organizagéo e acesso ao sistema, por suas possibilidades, bem
como pelas redes de apoio pessoais e sociais de que dispde, na busca de suprir suas necessidades
e aliviar o seu sofrimento (GERHARDT; ROTOLI; RIQUINHO, 2008; OLIVEIRA, 2002).
Deste modo, presumimos que cada grupo populacional ou individuos que o integrem produziréo
formas distintas para lidar com suas necessidades de saude.

Feuerwerker (2014) ressalta a importancia de se reconhecer, dentro dos territérios onde

se produz o cuidado, todo o contexto local, 0 modo de vida, arranjos, saberes, crencas e valores
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com que os individuos e grupos populacionais produzem sua salde. Destaca que é preciso
pensar em modalidades de cuidado que correspondam as necessidades dos usuérios, na
especificidade de sua regido. A autora destaca que é importante estudar as préaticas
desenvolvidas tanto pelos profissionais quanto pela populacdo para que suas trajetorias,
estratégias e taticas de cuidado e cura “possam ganhar sentido junto a l6gicas das praticas de
saude dominantes, de forma que haja a possibilidade de articular o saber pratico, saber
profissional e o planejamento no campo da salde”. Da mesma forma, Ayres (2004) aponta que
“@ preciso que o cuidado em saude considere e participe da construcéo de projetos humanos”.

Gerhardt et al. (2008) apontam a trajetéria terapéutica como uma ferramenta de
identificacdo das reais necessidades de saude de individuos capaz de fornecer subsidios para o
adequado planejamento e organizacdo dos servicos de satde em nivel local e regional. Hartz e
Contandriopoulos (2004) sugerem o uso do itinerario dos usuarios no sistema de salde como
uma possibilidade de evidenciar os nos criticos desse sistema.

Neste contexto, Cabral et al (2011) apontam que estudos sobre planejamento,
organizacao e avaliacdo dos servicos de saude tém se ocupado, cada vez com maior frequéncia,
em compreender como e em gque momento acontece a busca pela resolucdo das demandas ou
problemas de saude, trajetorias que nem sempre coincidem com os fluxos formais estabelecidos
Ou que, muitas vezes, operam na auséncia destes. Este tipo de estudo, com utilizagdo do
referencial tedrico e metodolégico dos IT e das TA, apresenta potencial para avaliar a
efetividade das redes de servigo, aliado a outras abordagens metodoldgicas, indicando
possibilidades de adequacao dos fluxos a0 movimento concreto de seus usuarios.

Utilizar a perspectiva do usuario é uma ferramenta valiosa para compreender se a
atencdo ofertada em determinada regido atende as expectativas de quem necessita do cuidado
(ALMEIDA; GIOVANELLA; NUNAN, 2012). Nesta pesquisa, o referencial metodolégico
adotado foram as Trajetorias Assistenciais, as quais configuram as “escolhas e decisfes do
usuério no percurso de busca por cuidado nos servicos, incluindo as redes sociais que se
inserem” (PINHEIRO; SILVA JUNIOR, 2008). Dando protagonismo e voz aos usuarios, as
TA possibilitam apreender a efetividade e a qualidade da atencdo prestada nos servigos de salde
(PINHEIRO; SILVA JUNIOR, 2011; BELLATO; ARAUJO; CASTRO, 2008). Como
consequéncia desse processo de reconstrucdo da doengca como experiéncia de um sujeito,
criamos histdrias possiveis sobre as decisdes realizadas no processo de apreenséo, interpretacdo
e projecado para o futuro. Segundo Silva, Trentini (2002):

Com a vivéncia da doenga, as pessoas passam a ter uma historia para contar.

Essas histérias ndo sdo historias separadas do processo de viver, mas s&o
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convergentes & maneira de ver o mundo e de viver nele, passando a integra-se
a esse mundo. Elas relatam varias situac@es vividas, que, no seu conjunto, tém
um sentido maior, 0 que as transforma em historias acessiveis aos outros
(SILVA; TRENTINI, 2002; p. 430).

Buscamos analisar as trajetdrias assistenciais com foco nas narrativas dos usuarios, em
um mergulho no mundo do sujeito. Entende-se que a pesquisa narrativa € focada na experiéncia
humana, configurando-se no processo colaborativo entre pesquisador e participante.

A pesquisa narrativa é uma tentativa de fazer sentido da vida como vivida.
Uma verdadeira pesquisa narrativa € um processo dindmico de viver e contar
historias, e reviver e recontar historias, ndo somente aquelas que os
participantes contam, mas aquelas também dos pesquisadores (CLANDININ;
CONNELLY, 2015; p. 250).

Através da metodologia de narrativas, busca-se dar sentido as experiéncias passadas do
usuario, com objetivo de apreender as articulacdes individuais e coletivas. Essas experiéncias
ultrapassam o narrador. O pesquisador tenta compreender as historias relatadas a sua maneira,
considerando um universo que é proprio do sujeito. Narrativa consiste na investigacdo do
fendbmeno-relato. Nesta perspectiva, os sujeitos relatam suas histdrias de vida, enquanto os/as
investigadores/as narrativos buscam descrever essas vidas como relatos de experiéncia
(SERODIO; PRADO, 2017). Relatar e analisar experiéncias de vida possibilita uma
ressignificacdo do percurso e a construcao de um sentido frente a este relato.

As pessoas vivem historias e no contar dessas histdrias se reafirmam. Modificam-se e
criam novas historias. As histdrias vividas e contadas educam a nés mesmos e aos outros,
incluindo os jovens e 0s recém-pesquisadores em suas comunidades (CLANDININ;
CONNELLY, 2015). Corroborando com os autores, a pesquisa narrativa € um processo de
aprendizagem, gque acontece quando se esta pensando narrativamente e atentando-se para as
vidas contadas. Para além do que ouvir histdrias, trata-se de assimilar as experiéncias de acordo
com as suas proprias, abrindo-se para diferentes possibilidades de interpretacéo.

Clandinin e Connelly1(2015) destacam os termos, por exemplo, pessoal e social para
tratar da interacdo entre passado, presente e futuro, a qual permite que seja possivel a
compreensdo da ideia de continuidade e de lugar para marcar a situacéo. O objeto de estudo da
pesquisa narrativa sdo as histérias narradas. As pessoas precisam ser entendidas como
individuos, que estdo sempre em interacdo e sempre inseridas em um contexto social. Esse
conjunto de termos forma um espago tridimensional para a investigacdo narrativa.

O pesquisador narrativo em campo vivencia experiéncias, de tal modo que estamos
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presentes, registrando a experiéncia de alguém e tornamo-nos parte daquela paisagem.
Precisamos ser sensiveis a todos os tipos de mudangas temporais, para as nuances modificadas
e para mudancas complexas entre as observacdes e interacdes pessoais e sociais. Nesse sentido,
Clandinin e Connelly (2015) compreendem a narrativa como forma de entender a experiéncia,
sendo a experiéncia o fundamental a ser captado nas pesquisas. A tenséo em torno do completo
envolvimento e o distanciamento nas relagdes de pesquisador e participante é recorrente, e surge
como o temor de perder a objetividade. Mas, passar por uma relacdo de aproximagdo com 0s
participantes é trabalho necessario. Segundo os autores, assim que 0s pesquisadores constroem
textos de campos, sdo capazes de “escorregar para dentro e para fora” da experiéncia
analisada. Estar no campo permite a construcdo de relagdo. A composicéo e a leitura dos textos
de campo possibilitam a observacéo.

Uma pesquisa narrativa tem sempre objetivo e foco, porém ndo emprega tamanha
rigidez, h& que se considerar a mutabilidade constante, pois 0s participantes podem contribuir
para apontar novos caminhos. A construcao dos significados ndo consiste apenas na coleta de
dados, como verdade Unica e absoluta, pois existe a interferéncia das visfes pessoais do
pesquisador. De acordo com Clandinin ¢ Connelly (2015) “na pesquisa narrativa o pesquisador
entra na paisagem e participa de uma vida em andamento. A relagdo do pesquisador com a
historia em andamento do participante configura a natureza dos textos de campo e estabelece
seu status epistemolégico”.

Entrevistas de historias orais sdo autobiogréficas, consistem em uma maneira de
escrever sobre o contexto de uma vida, podendo ser um evento particular. A autobiografia é
sempre uma representagcdo, uma reconstrucéo particular da narrativa de um determinado sujeito.
Para Clandinin e Connelly (2015; p. 202) “existe uma linha muito sutil entre a escrita
autobiografica utilizada como textos de campo e a escrita utilizada como texto”. Segundo esses
autores, existe a possibilidade do controle das entrevistas pelos participantes, de modo que se
abra espaco para assunto particular sobre relatos de si proprio em torno desse tema. No entanto,
as formas como as perguntas sao estruturadas direcionam para ideias principais com as quais
se moldam os relatos dos participantes.

Na forma de criar essas estruturas principais, das quais constroem suas historias, 0s
autores instrumentalizam duas nogdes para constru¢ao das narrativas pessoais “envolvendo os
participantes na criacdo dos chamados anais e cronicas” (CLANDININ; CONNELLY, 2015;
p. 155). A construgdo de linhas do tempo, como ponto referencial inicial, “como uma lista de
datas, memorias, eventos, noticias e coisas do género” caracteriza-Se em anais. Pensando em

cronicas, os autores definem como a sequéncia de eventos “dentro e em torno de um tema
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especifico” ou acerca de discussdes narrativas de interesses. Nesse sentido, anais e cronicas que
sdo construidas em torno da linha de tempo s&o considerados importantes na construgdo de
historias orais e escritos narrativos (CLANDININ; CONNELLY, 2015).

Compreendemos que os principios de colaboracdo na relacdo de pesquisa séo incertos
e as combinacg0es frageis (CLANDININ; CONNELLY, 2015), ja que estardo sempre sujeitas a
serem renegociadas, e provocarem mudancgas e transformag6es nos planos iniciais. Apesar de
desenvolvermos uma relacdo de aproximacao com as pessoas e lugares na paisagem em que
estamos inseridos, hd sempre a percepc¢do de que a interrelagdo de diferentes narrativas sera
uma constante nesta paisagem, podemos ter “diferentes objetivos e formas de concebermos
pesquisadores e participantes” (CLANDININ; CONNELLY, 2015; p. 109).

A forma como um entrevistador age, questiona ou responde em uma entrevista formula
uma relacdo. De acordo com o direcionamento da entrevista, 0 pesquisador que estabelece
relacionamentos participativos possibilita que os participantes respondam e deem relatos de sua
experiéncia.

Para analise das narrativas, de seus cenarios, das experiéncias e aprendizagens que as
narrativas sdo capazes de oferecer, acreditamos ser possivel criar outra realidade para a
construcdo de historias, reconhecendo narrativas como uma questdo de estar tdo alerta as
historias ndo contadas quanto aquelas contadas. Os pesquisadores narrativos tendem a comegar
com a experiéncia vivida e contada por meio de historias, sendo assim, para a pesquisa narrativa
“[...] € mais produtivo comecar com exploracdes do fenbmeno da experiéncia em vez de analise
comparativa de varios arcaboucos tedrico-metodolégicos” (CLANDININ; CONNELLY,
2015; p. 174). Corroborando com os autores, trata de ser escritor e como tal acreditar que por
tras de cada nova historia reside um novo mundo, vivendo e pulsando em outros imaginarios e
registros. Um mundo que assim permanecera, até que tenhamos condicdes de conta-lo,
revelando um novo olhar para o que viviamos e uma projecdo inesperada e inesgotavel ao que
se abre, pois, a escrita é baseada na intencdo de dar existéncia aquilo que no contexto mais nos
mobiliza na relacdo ndo indiferente com o outro com quem e para quem produzimos.
Lembramos que ndo apenas o formato da entrevista, mas as caracteristicas do local, do
entrevistador e das estratégias de apresentacdo de si podem influenciar o enderecamento das
narrativas produzidas no contexto de investigacdo. Em nossas intensidades criticas estdo as
chaves e 0s motores das nossas aprendizagens e experiéncias, atuais e futuras.

A transicdo dos textos de campo para os textos de pesquisa pode ser dificil, mas é
importante. Como pesquisadores precisamos nos distanciar do contato préximo, das conversas

diarias, dos encontros frequentes e do trabalho lado a lado para fazer a leitura e a releitura dos
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textos de campo e em seguida dos textos de pesquisa. I1sso ndo implica que a rela¢do proxima
com o0s participantes esteja encerrada, mas, ao contrério, os relacionamentos mudam de
intensidade daquele viver de historias com os participantes para o recontar de historias por meio
do texto de pesquisa (CLANDININ; CONNELLY, 2015; p. 175).

As andlises narrativas pressupdem sua delimitacdo em unidades, possuindo uma
orientacdo tedrica que atravessa ndo somente ao conceito de narrativa, mas escolhas que a
materializam, a exemplo do modelo de transcricdo das narrativas. Diante disso, lancamos o
desafio da primeira instancia das narrativas delimitada pela transcri¢do da fala do entrevistado
rompendo em direcdo a uma reconstrucdo narrativa realizada pelo pesquisador, pois
entendemos que compde uma segunda instancia interpretativa que, embora se diferencie da
primeira, também pode ser objeto de analise tanto quanto a narrativa do entrevistado.
Sustentamos que a perspectiva do pesquisador pode e deve ser objeto de analise nos estudos
narrativos, proporcionando uma reflexdo metodoldgica sobre a analise desse processo de
producdo capaz de expressar a interpretacdo do pesquisador em torno do material analisado. As
trajetorias assistenciais construidas ao longo da pesquisa “agudizaram” situacdes de
dificuldades, constrangimento e sofrimento experienciadas nas construcdes de historias de vida,
em tentativas de conseguir respostas as suas necessidades de satde. Sendo assim, ndo ha como
ndo levantar questionamentos acerca do acesso a informagdo publica como instrumento de
garantia do direito a satde para efetividade e resolutividade das linhas de cuidado em uma rede
de servicos desintegrada e precarizada.

Portanto, conhecer as trajetorias assistenciais vivenciadas pelos usuarios no que diz
respeito ao acesso a informacao e como interferiram na integralidade do cuidado foi a estratégia
metodoldgica eleita para proporcionar subsidios para repensar e qualificar a organizacdo do
sistema de saude no DF. Com isso, buscamos analisar o acesso dos individuos aos servicos e a
satisfagdo de suas necessidades, ou seja, se estas politicas se configuraram efetivamente “como
um direito de todos e um dever do Estado”, como garante a Constitui¢do Brasileira de 1988, no
art. 196. Utilizamos para a construcao das trajetdrias assistenciais, a narrativa como técnica de
pesquisa, relativa ao campo da pesquisa social em salde. Nossa expectativa foi acessar e
reconstruir experiéncias de doencas, como recurso para construgdo de dialogos mais empéticos
entre profissionais de salude e usuarios da rede de cuidados. Entendemos que a valorizacao da
experiéncia da doenca através das narrativas da-se, tanto com respeito ao cuidado, quanto com
respeito a pesquisa. Segundo Gomes e Mendonca (2002) “a narrativa, enquanto técnica de
pesquisa, mostra-se intrinsecamente relacionada a estrutura da experiéncia, apesar da

tentativa de articular o pélo representacional e o pdlo da experiéncia do adoecer na producao



36

de conhecimento sobre a dimensao sociocultural do adoecer”. Neste estudo, buscamos limitar

a discussdo da narrativa no polo da reconstrucdo da experiéncia do adoecer.

2. 2.3 Integralidade do cuidado e o contexto das doengas cronicas como
evento tracador

A magnitude das doencas crbnicas ndo transmissiveis (DCNT) se justifica pela
crescente morbimortalidade e o alto custo que agregam e por gerar eventos continuos/ crénicos
que, quando ndo cuidados, caracterizam situacOes de fragmentacdo da linha de cuidado. As
causas de mortes correspondem a 72% e sdo responsaveis por 60% de todo o 6nus decorrente
de doencas no mundo. As DCNT se caracterizam por uma etiologia incerta, multiplos fatores
de risco, longos periodos de laténcia, curso prolongado, origem ndo infecciosa e por estarem
associadas a deficiéncias e incapacidades funcionais (OMS, 2005).

O aumento da DCNT afeta todos os paises, ricos ou pobres, todas as classes sociais e
sexos. Estima-se que 35 milhGes de mortes ocorrem anualmente, levando a OMS a estabelecer
metas para sua reducdo (OMS, 2005), indicadores relacionados a elas estdo no escopo dos
Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS) concernentes a meta de n° 32— Salide e Bem-
Estar.

As DCNTs se atribuem 80% das consultas em atencéo primaria e 60% das internacdes
hospitalares. Elas sdo, atualmente, a maior causa de incapacidade (DUNCAN, 2012). Diabetes
melittus (DM) e hipertensao arterial (HA) atingem, respectivamente, 6,3% e 23,3% dos adultos
brasileiros (BRASIL, 2011). No Brasil, essas doencas representam a primeira causa de
mortalidade e de hospitaliza¢6es, sendo apontadas como responsaveis por mais da metade dos
diagnosticos primarios em pessoas com insuficiéncia renal cronica submetidas a dialise no
Sistema Unico de Saude (SUS) brasileiro (OMS, 2010).

Os determinantes sociais também impactam fortemente na prevaléncia das doencas
cronicas. As desigualdades sociais, diferencas no acesso aos bens e aos servicos, baixa

escolaridade e desigualdades no acesso a informacdo determinam, de modo geral, maior

2 Meta 3.4: Até 2030, reduzir em um terco a mortalidade prematura por doencas crénicas nao
transmissiveis via prevencdo e tratamento, e promover a saide mental e 0 bem-estar) compromisso
assumido ndo s6 pelo governo federal, mas também nas esferas estaduais e municipais. (OMS, 2018)
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prevaléncia das doengas cronicas e dos agravos decorrentes da evolucdo dessas doencas
(SCHMIDT, 2019). Além dos determinantes sociais, é importante lembrar, por outro lado, o
impacto econdmico que as doencas cronicas tém para o Pais. Este estd principalmente
relacionado ndo s6 com os gastos por meio do SUS, mas também com as despesas geradas em
funcdo do absenteismo, das aposentadorias e da morte da populacdo economicamente ativa.
Segundo estimativas, em 2025, o Brasil tera mais de 30 milhdes de individuos com 60 anos ou
mais, e a maioria deles, cerca de 85%, apresentara pelo menos uma doenca (IBGE, 2020). Entre
essas doencas, as cardiovasculares constituem a grande maioria delas, sendo a hipertensao
arterial sisttmica (HAS) a mais prevalente, aumentando progressivamente com a idade
(PASSOS; ASSIS; BARRETO, 2006). A HAS apresenta-se como um dos problemas de salde
de maior prevaléncia na atualidade e, em especial, nos mais idosos (ZAITUNE; BARROS;
CESAR,; et al, 2006). Diante dessa realidade, o Brasil elaborou, em 2011, o Plano de AcGes
Estratégicas para o Enfrentamento das Doencas Cronicas N&o Transmissiveis (DCNT), que tem
como objetivo promover o desenvolvimento e a implementacao de politicas publicas efetivas,
integradas, sustentaveis e baseadas em evidéncias para a prevencdo, o controle e o cuidado das
DCNT e seus fatores de risco. Esse plano tem como terceiro eixo o cuidado integral.

Visando dar conta dessa reorganizacdo do sistema de salde, em 2013, foi lancada a
Portaria n® 252 do Ministério da Saude, que institui a rede de atencdo a saude das pessoas com
doencas cronicas, no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS). Segundo essa normativa, a rede
de atenc¢do a saude deve oferecer atencdo de forma integral aos usudrios com DCNT “[...] em
todos os pontos de atencdo, com realizacdo de acBes e servicos de promocéao e protecdo da
saude, prevencdo de agravos, diagnoéstico, tratamento, reabilitacdo, reducdo de danos e
manutencdo da salde” (MINISTERIO DA SAUDE, 2013). Para a concretizagio dessa
proposta, faz-se necessaria uma reorganizacao do sistema de satide com foco no usuério, com
vistas a qualificar tanto 0 acesso quanto as praticas de acolhimento, articulacéo intersetorial,
dinamizacdo das formas de controle social e de concretizacdo da integralidade, entre outras
acdes, no sentido de qualificar o cuidado sem descuidar das praticas de promogéo e prevencao.

O conceito de acessibilidade, quando relacionado aos obstaculos existentes para obter
servicos de saude por parte dos usuarios, passa a ter visibilidade em funcdo das mudancas no
perfil epidemioldgico no Brasil acerca das doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNTS). Elas
passaram a ocupar o primeiro lugar entre as causas gerais de mortalidade, segundo dados do
Ministério da Saude, que apontam para a relevancia das doencgas cardiovasculares,

principalmente as doencas isquémicas do coragdo, as hipertensivas e as cerebrovasculares.
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2.3.1 Contexto de doencas cronicas ndo transmissiveis RAS no Distrito Federal

No Distrito Federal, igualmente, as DCNT sdo o grupo de doengas que mais mata,
representando 55,1% dos Obitos em 2014. As doencas do aparelho circulatorio permaneceram
como a primeira causa, responsavel por 27% dos 6ébitos. Nesse periodo houve um aumento de
28% no risco de morrer por neoplasias, possivelmente em decorréncia do aumento da
expectativa de vida. A taxa de mortalidade por causas externas (acidentes, homicidios e
suicidios) sofreu reducdo de 12%, mas continua sendo motivo de grande preocupacdo por
ocupar a segunda posic¢do nas causas de 6bitos, depois das DCNT. Destaca-se que a mortalidade
por doengas do aparelho respiratério sofreu um aumento consideravel.

A mortalidade pelas quatro principais doencgas cronicas ndo transmissiveis (Doengas do
aparelho Circulatorio, Cancer, Diabetes, Doencas do Aparelho Respiratdrio) quando ocorre na
faixa etaria de 30 a 69 anos é considerada como prematura. Vale ressaltar que a maioria das
mortes prematuras por doencas cronicas nao transmissiveis sdo evitaveis. No Distrito Federal
tais mortes representam 46% de Obitos por DCNT de todas as faixas etarias segundo o
coeficiente de mortalidade prematura no DF, bem como a variagdo dos mesmos entre 0s anos
de 2008 a 2015. Com relagdo ao percentual de adultos que referem diagnéstico de hipertensao
no DF, observa-se tendéncia de aumento da prevaléncia do indicador (MINISTERIO DA
SAUDE, 2015). Em 2015, o valor foi de 24,9% para a populacéo total, sendo mais frequente
entre as mulheres (27,3%). Além do aspecto do adoecimento, a morbidade traz também uma
reflexdo sobre o aspecto econémico relacionado as DCNT. O custo para o estado € crescente e
responsavel por grande parcela dos gastos em estabelecimentos de satde. Segundo dados do
SIH/SUS (2019), em 2015 as DCNT representaram 39,4% dos gastos totais com internacfes
no DF, ou seja, foram equivalentes a quase metade das despesas.

No que se refere ao acesso da populacao aos servicos de salde, mesmo com um Sistema
de Salde organizado a partir de estrutura de servicos dispostos em perspectiva regionalizada,
desde APS até servicos com alto grau de densidade tecnoldgica, permanece forte iniquidade
entre as Regides de Saude do DF. A cobertura de APS, gque conta com 175 Unidades Basicas
de Salde, é insuficiente em todas as regides, e tanto a oferta de atencdo especializada, quanto

de equipamentos e recursos diagndsticos estdo mais concentrados nas regides centrais (Plano



39

de enfrentamento- DCNT/DF,2017-2022%). Visando superar alguns desses desafios, a proposta
da SES, que teve inicio marcado pela publicacdo da portaria n°® 77, de 14/02/2017, que
estabelece a Politica de Atencdo Primaria a Saude do Distrito Federal, foi a de conversao
progressiva do modelo tradicional de Atencdo Primaria em Estratégia Satude da Familia, com
ampliacdo da cobertura em todas as Regides. A reorientacdo da rede de servigos de salde, bem
como a reorganizacdo de fluxos, orientados pela Atencdo Priméria & Salde é especialmente
estratégica para o enfrentamento das DCNT. Seguindo diretrizes conceituais, as equipes de
salde da familia atuam em territorio definido com populacdo adscrita, realizando acdes de
promocdo, vigilancia em salde, prevencdo, assisténcia e acompanhamento longitudinal dos
usuarios, o que é fundamental na melhoria da resposta aos cuidados dos usuarios com DCNT
ou expostos a seus fatores de risco. Outro destaque refere-se a expansdo da atencdo
farmacéutica no DF e distribuicdo gratuita de mais de 15 medicamentos para hipertensdo e
diabetes (anti-hipertensivos, insulinas, hipoglicemiante, acido acetilsalicilico, estatina, dentre
outros). Desde 2011, o Programa Farmacia Popular, do Ministério da Saude, oferece a
populacdo medicamentos gratuitos para hipertensdo arterial e diabetes mellitus, tanto em
estabelecimentos publicos quanto em farmacias privadas.

Quanto as acdes de vigilancias em salde, a SES-DF, por meio da Subsecretaria de
Vigilancia a Saude, atua de forma integrada com os setores responsaveis pelos Sistemas de
Informacdo em salde e as demais areas da secretaria. A GEDANT (Geréncia de Doencas e
Agravos ndo Transmissiveis) (2017), subordinada a Diretoria de Vigilancia Epidemiologica,
elabora boletins e relatorios anuais contemplando dados da situacdo das DCNT no DF. Os
documentos sdo amplamente divulgados na Secretaria de Saude e subsidiam o planejamento de
acOes de promocdo e prevencdo de salde desta Geréncia, realizado de forma articulada com a
atencdo primaéria a saude. A organizacdo dos servicos de salde em rede tem sido considerada
condicdo importante para a garantia do direito a saude em diversos sistemas. No caso do
Sistema Unico de Satde (SUS) é essencial para a consecucao dos principios da universalidade,
equidade e integralidade. Nenhum ponto de atencdo isolado, qualquer que seja o nivel de

3 Este documento contém a proposta do Plano de A¢des Estratégicas Para o Enfrentamento das Doencas
Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT) no Distrito Federal, 2017-2022, de responsabilidade da Geréncia
de Doengas e Agravos N&do Transmissiveis - GEDANT/DIVEP/SVS da Secretaria de Estado de Saude
do Distrito Federal. A proposta teve subsidio no Plano Nacional para o Enfrentamento das DCNT do
Ministério da Saude (2011 a 2022) e na Portaria Ministerial N° 23, de 09 de agosto de 2012, que
estabelece o repasse de recursos financeiros do Piso Variavel de Vigilancia e Promocédo da Salde, aos
estados, Distrito Federal, capitais e municipios com mais de um milh&o de habitantes, para implantacéo,
implementacéo e fortalecimento das agoes especificas de vigilancia e prevengdo para o enfrentamento
das crbnicas ndo transmissiveis no Brasil (DOU n° 155, Secdo 1, pags. 43 e 44).
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complexidade, é suficiente para resolver as demandas de satde de um individuo ou populagéo,
que depende da constituicdo de redes integradas de servicos, redes regionalizadas ou servicos
integrados para a garantia dos cuidados (VIANA; BOUSQUAT; MELO; et al, 2017). A
formacéo de redes integradas e regionalizadas de atencdo a saude tem se mostrado eficaz como
forma de organizagdo de sistemas de saude para responder a alguns desses desafios estruturais
e epidemiologicos, trazendo melhores resultados para os indicadores de saiude (MENDES,
2011). O cuidado de usuarios com doencas cronicas deve se dar de forma integral.
Teoricamente, as redes de atencdo sdo propostas de uma forma racional na linha de cuidado da
pessoa com DCNT; entretanto, no cotidiano, elas encontram dificuldades que ‘travam’ o seu
fluxo assistencial, pois a pessoa ndo tem garantida a ‘integralidade do seu cuidado’ (CARNUT;
FAQUIM, 2014).

O modelo vigente, que utiliza propostas de cuidado formatadas a priori, ndo tem obtido
sucesso em suas condutas por ndo conseguir contemplar a singularidade de cada individuo e
por impor olhares e fazeres que nada tém a ver com o usudrio real, que esta necessitando de
atencdo e de cuidado (MALTA; MERHY, 2010). Cada servico deve ser repensado como um
componente fundamental, como uma estacdo no circuito que é percorrido para obter a
integralidade do cuidado (MALTA; MERHY, 2010).

A fragmentacdo do sistema de saude é ainda um grande desafio a ser superado. A
mudanga no paradigma do sistema de saude por meio da construcdo de redes vem ao encontro
deste desafio, visto que o trabalho em rede busca o fortalecimento da atencdo basica como
coordenadora do cuidado. Ao coordenar o cuidado, pretende-se que a atencao béasica seja capaz
de garantir o cuidado continuo ao usuério do Sistema Unico de Satde, fortalecendo vinculos
entre a populacdo e os pontos de atencdo, o que é fundamental para a atencdo a salde integral
da pessoa com doenca crbnica. Essa construcdo requer os esforcos de todos os atores
envolvidos, principalmente quando se trata da articulacdo e da comunicacdo entre 0s
componentes da Rede.

As redes de atencdo regionalizadas deveriam garantir respostas as necessidades de saude
dos usuarios, uma vez que podem ser consideradas a esséncia da organizacdo e do
funcionamento do sistema de salde. Para tanto, devem suprimir barreiras aos itinerarios
regionais ao facilitar o acesso, com oferta suficiente de servicos e racionalidade nos gastos
(PINHEIRO; MATTOQOS, 2006). Para que isso aconteca, sao imprescindiveis investimentos em
todos os niveis de atencdo, desde o fortalecimento da atencdo primaria a satude (APS) a

qualificacdo da atencdo especializada, bem como a incorporacdo de uma reforma hospitalar
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capaz de integrar e reorientar as redes e seus diversos modelos de provisdo, segundo as
necessidades sociais em contextos regionais (VIANA; BOUSQUAT; MELO; et al, 2017).

2.3.2 Desafios de acesso a saude na garantia de integralidade

Pode-se afirmar que o maior objetivo e também o maior desafio das redes de cuidado
em saude é garantir integralidade e equidade na atengdo. Este desafio “requer uma agéo social
e solidaria, resultante da interacdo democrética entre atores no cotidiano de suas praticas na
oferta da atencdo em saude, nos diferentes niveis de atencdo do sistema” (PINHEIRO;
MATTOS, 2006; p. 21).

A analise do percurso das politicas de saude contribui para desvelar os elementos que
influenciam na gestdo dos sistemas de saude. Como indicam alguns estudos, a percepcao de
resolutividade da APS é condicionada pelas dificuldades de acesso aos niveis de maior
densidade tecnoldgica (CECILIO; REIS, 2018).

No contexto do Distrito Federal, percebem-se as dificuldades do usuario em acessar
aos servicos de saude de uma forma ordenada, que atenda o fluxo para garantia da integralidade
do cuidado. Contudo, barreiras existem desde a entrada no sistema e, aqui, reforca-se a
resiliéncia de uma certa organizacdo do processo de trabalho que insiste em produzir o nao
cuidado por meio de filas, distribui¢do de senhas, entre outras. Assim, barreiras organizacionais
somam-se a barreiras financeiras, especialmente em territdrios rurais que exigem gastos com
transporte. De certo que zonas rurais, dispersas e com baixa densidade demografica, demandam
estratégias diferenciadas, com algum grau de inovacao e viabilidade para a garantia de atencéo
integral e integrada, ainda por ser construida.

Para melhor caracterizacdo dessas barreiras, faz-se necessario a compreensdo do
contexto atual do sistema de salde do Distrito Federal (DF), retomando as motivacdes da
mudanca da capital do pais acompanhando o seu historico de implantagdo do SUS. No inicio
do Sistema de Saude do Distrito Federal, um dos planos que foi importante para referéncia do
que se tem hoje é o Plano Geral da Rede Médico-Hospitalar, conhecido como Plano Bandeira
de Mello, de 1960. O documento:

[...] propunha a organizagdo de um sistema, tinha como principios, a
estruturacdo dos servigos de salide com nitida separacao entre as areas de acdo
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dos 6rgdos executivos e normativos, obtidos por meio da criacdo, em 1960, da
Fundacdo Hospitalar do Distrito Federal (FHDF) como um o6rgdo de
administracdo central. A partir de 1981, com a criacdo da Secretaria de Salde
do Distrito Federal (SES-DF), ambas as entidades realizavam a gestdo do
sistema de salde até 1999, sendo a primeira responsavel pelas atividades
executivas e operacionais; e a segunda, pela formulacédo de politicas de satde.
O planejamento incluia a construgdo de um hospital de “alta complexidade”
(hoje Hospital de Base do DF), onze hospitais gerais e seis hospitais rurais,
circundados por unidades satélites, capazes de oferecer assisténcia a uma
populacéo de 500 mil habitantes (GOTTEMS; ALMEIDA; RAGGIO, 2019;
p.80).

As diretrizes tracadas visavam o atendimento de diversas especialidades e estimulavam
a rotatividade de pacientes para que se reduzisse a permanéncia hospitalar. O Distrito Federal
faz parte do Planalto Central, Centro-Oeste do Brasil. E uma unidade federativa autbnoma
dividida em 31 Regides Administrativas (RA), das quais apenas 19 possuem poligonais
definidas e aprovadas pela Camara Legislativa. “As RA apresentam populagdes muito distintas
que variam de 10.116 (Varjdo) a 454.335 (Ceilandia). A projecao da populacdo é de 2.914.830
habitantes, sendo que a estimativa é de que sejam mais de 3 milhGes de pessoas na capital em
2017” (IBGE, 2020). Atualmente é a quarta cidade mais populosa do pais. A densidade
demogréfica atual é de 444,66 hab/km2. A maioria dos moradores, 52%, é mulher e tem em
meédia 30 anos.

O SUS-DF contempla uma rede prépria, com oferta de atencdo integral e servicos de
diferentes densidades tecnoldgicas. Em 2018, baseado em estudos realizados por Gottems et al
(2010), existiam cerca de 7.962 leitos disponiveis, dos quais 4.482 (56,2%) sdo do SUS-DF,
pertencentes a 16 hospitais. Incluem-se outras 06 (seis) UPAS e 14 (quatorze) laboratorios
regionais, entre diversos pontos de atenc¢do, além das unidades vinculadas, tais como: Fundagédo
Hemocentro, Laboratorio Central, FEPECS e CSDF.

O Distrito Federal (DF) recebe muitos imigrantes, por conta das oportunidades de
trabalho, principalmente, no setor publico. Eles vém, em grande parte, da regido Nordeste,
principalmente Bahia, Maranhdo e Piaui, e do Centro-Oeste, especialmente do estado do Goiés.
Segundo dados da CODEPLAN (2016), a maioria da populacdo economicamente ativa da
cidade (71,8%) trabalha na area de servicos, sendo que 15% sé&o servidores da administracéo
publica, defesa ou seguridade social. O rendimento nominal mensal domiciliar per capita da
populacdo residente € de R$ 2.252, a maior do Centro-Oeste (GOTTEMS; ALMEIDA,;
RAGGIO, 2019). O PIB per capita no DF em 2013 foi de R$ 62.859,43, valor bastante superior
ao nacional, sendo esse o maior indice do Pais. Além disso, 0 DF também tem o maior

rendimento médio do Pais. Esse indicador € influenciado pela grande quantidade de servidores
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publicos que trabalham na capital federal.

No entanto, em termos de distribuicdo de renda, o DF é mais desigual do que a média
dos Estados da Regido Centro-Oeste e do que a média brasileira. A renda média domiciliar mais
alta foi verificada no Lago Sul, seguida do Park Way, Sudoeste/Octogonal e Lago Norte, as
duas ultimas com valores proximos entre si. A renda mais alta representa quatro vezes a renda
média do DF. Por outro lado, as regides de menor renda média domiciliar sdo SCIA - Estrutural,
Varjao e Fercal. Demonstra-se, assim, que embora o Distrito Federal detenha valor elevado, ao
analisar os dados em nivel de Regidao Administrativa, um novo contexto aparece, evidenciando
assim a desigualdade existente no DF. Verifica-se que a diferenga entre a maior renda
domiciliar média (Lago Sul) é 14 vezes maior que a menor renda (Estrutural) e em termos de
renda per capita, essa diferenca é de 18 vezes.

Quanto ao acesso a servicos de salde, 65,36% da populacdo do DF ndo possui plano de
salde e, portanto, podem ser considerados usuérios exclusivos do SUS. 72,37% da populacao
declarou fazer uso do servico de hospital publico/Unidade de Pronto Atendimento - UPA. Do
total que o utiliza, 18,52% o fazem em Ceilandia, 15,86%, em Taguatinga e 12,35%, no Plano
Piloto. Em relacdo a localizacéo do posto de saude utilizado pela populacéo, 80,95% declararam
utilizar esse servico publico, sendo que destes, aproximadamente 90% procuram o posto de
salde da prépria RA, segundo dados extraidos do relatério CODEPLAN (2016).

Em decorréncia disso, o Conselho de Saude do Distrito Federal (CSDF) criou uma
Comissao de Reforma do Modelo Assistencial/Gestdo da Atencdo Priméaria a Satde do DF por
meio da Resolu¢do CSDF n° 464 de 12/07/2016, a qual propde diretrizes que foram sintetizadas
na Resolugdo CSDF n° 465/2016 de 24/10/2016. Nessa resolucdo, o0 CSDF, em seu Art. 7:

Limita a participacdo de entidades publicas e privadas na gestdo das UPAS,

desde que justificada a real necessidade. Identificar e reconhecer o carater
complementar das Unidades de Pronto Atendimento (UPAS) na rede de salde
do Distrito Federal, mediante analise individual de caracteristicas de
atendimento de cada servigo, de forma a justificar a ado¢do de modelos
alternativos de gestdo dentro do arcabougo legal existente, com a possibilidade
de parcerias por meio de contrato de gestdo com entidades especializadas,
publicas ou privadas, inclusive instituicdes de ensino (CSDF n° 465, 2016).

De acordo o relatério de gestdo da SES DF 2016-2018, o marco zero da reforma da
Atencdo Primaria a Saude, as coberturas populacionais variaram entre 0,9%, na Regido Central,
e 60,2%, na Regido Norte. Ap0s o inicio da reforma, verificou-se 0 aumento de cobertura da
ESF, em julho de 2018, em todas as regifes de saude, embora ainda permanega a
heterogeneidade regional. O célculo da cobertura por ESF tem como denominador a populagéo

da regido avaliada. Diante disso, regides de satde mais populosas necessitam de maior nimero
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de equipes para alcangar um aumento adequado nos percentuais de cobertura. A regido de saude
com maior populagdo, no Distrito Federal, é a Sudoeste, seguida da Oeste. Por outro lado, a
regido com menor populacéo € a Leste, seguida pela Sul. Na Regido Central, que abrange Asa
Norte, Lago Norte, Varjao, Cruzeiro, Sudoeste, Octogonal, Asa Sul e Lago Sul, foi onde
ocorreu 0 maior aumento relativo de cobertura, tendo em vista que se trata de uma regiéo de
salde que, praticamente, ndo contava com o modelo da Estratégia Saide da Familia em suas
unidades.

Assim, ao revisitar a trajetoria do SUS DF compreende-se que aqui foi forjado um
sistema de saude com influéncia de diversos fatores, tais como a transicdo demografica da
capital do pais, fatores epidemiolégicos e inovacdo tecnoldgica. Contudo houve uma baixa
adaptacdo do sistema em relacdo a velocidade destas mudancas, por meio de reformas internas
(em aspectos como cultura organizacional, arranjos organizativos, modelos assistenciais,
modelos de financiamento, sistemas de incentivos e lideranga).

Pacientes mais vulneraveis tendem a ficar em desvantagem na disputa de acesso a satde.
A fragmentacdo do cuidado em saude configura-se hoje como um dos maiores obstaculos para
um cuidado efetivo e de qualidade, principalmente se considerarmos o impacto do
envelhecimento populacional e da carga de morbidade na satde e qualidade de vida das pessoas
(MOFFAT; MERCER, 2015). A auséncia de coordenagéo de cuidado tende a gerar dificuldades
de acesso e de sua continuidade, precisamente naqueles pacientes com necessidades complexas
em salde e que demandam a¢6es de varios profissionais de salde e em varios niveis do sistema
de saude (MCADAM, 2011). Servicos de saude com maior equidade, eficiéncia e qualidade
podem ser derivados da implementacdo de estratégias de integracdo de cuidados. Incrementos
no acesso, continuidade e coordenacdo de cuidado também podem fomentar o processo
(VAZQUEZ; VARGAS; UNGER, 2009).



45

3 PERCURSO METODOLOGICO

Em consonancia com 0s objetivos propostos, o presente estudo caracterizou-se como
uma pesquisa avaliativa, de carater exploratério e metodologia qualitativa, que utilizou a
estratégia das trajetdrias assistenciais de pessoas acometidas por condi¢Ges cronicas na sua
experiéncia de adoecimento, sob sua Otica. A abordagem qualitativa € apontada como uma
perspectiva de compreensdo profunda de ligacGes entre elementos que constituem o fendbmeno
em andlise, e trabalha com o universo da producdo humana de significados, motivos, aspiracdes,
crengas, valores e atitudes dentro de um nivel de realidade, que dificilmente pode ser traduzido

em numeros ou indicadores quantitativos (MINAYO, 2009).

3.3 Cenario da pesquisa: Instituto Hospital de Base

O local de estudo escolhido foram as unidades de internacdo de Cardiologia e
Neurocirurgia do Instituto Hospital de Base, um hospital publico brasileiro, da regido
administrativa de Brasilia, no Distrito Federal, pertencente a regido de satde Central. E o
segundo maior hospital em nimero de leitos da Regido Centro-Oeste do pais.

Em 2017, o HBDF, que pertence a regido de satde Central, foi transformado em um
Servico Social Autbnomo denominado Instituto Hospital de Base (IHBDF), conforme Lei n°
5.899 de 2017. A criacdo dessa entidade foi justificada pela necessidade de dar autonomia a
gestdo de recursos, como também, nas aquisiches e nas contratagdes necessarias ao seu
funcionamento, mantendo-se o carater publico de todas as suas a¢des. Embora, desde o inicio,
a proposta de mudanca do modelo juridico-administrativo tenha encontrado resisténcias, a
criacdo dessa entidade foi explicada pela necessidade de dar autonomia a gestdo de recursos,
nas aquisic¢Bes e nas contratacbes necessarias ao seu funcionamento. Por outro lado, no periodo
de 2015 a 2018, observamos um conjunto de acgdes realizadas para configuragdo da Atencao
Primaria na Saude (APS) no Distrito Federal, com o intuito em alterar a coexisténcia de dois
modelos de APS:

UBS com servigos organizados por meio de especialidades médicas e agenda
programada que predominava no Plano Piloto e algumas Regibes
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Administrativas; e a ESF, organizada segundo principios de adscri¢cdo de
clientela, abordagem familiar, vinculo e longitudinalidade, entre outros
principios, presente na maioria das Regifes Administrativas com maior
vulnerabilidade social (GOTTEMS, 2010; p.74).

No ambito hospitalar, o Instituto Hospital de Base constitui uma Unidade de Referéncia
Distrital (URD) para todas as regides. E o que possui a maior quantidade dos leitos de alta
complexidade, além de ser a referéncia para toda Rede SUS-DF em neurologia, cirurgia
cardiaca, politraumatismo, oncologia e hemodindmica. S8o oferecidas 37 especialidades
médicas. No ano de 2017, dispunha de 692 leitos, dos quais 594 eram gerais e 68, de UTI. Em
dezembro de 2017, havia aproximadamente 3,2 mil servidores vinculados a Secretaria de Saude
do DF lotados no Hospital de Base. As maiores frequéncias eram de técnicos em salde (1.647),
seguidos pelos médicos (768) e pelos enfermeiros (283). O hospital opera com um custo anual
de R$ 602 milhdes. Por Ia circulam diariamente cerca de cinco mil pessoas, entre profissionais
de saude, pacientes, servidores e acompanhantes. Além da populacdo do Distrito Federal, a
unidade atende pacientes do entorno e de outros estados como Goids, Minas Gerais e regiao
Nordeste.

O Hospital de Base foi concebido como vértice de um sistema que levava em conta um
quadro populacional e uma perspectiva de salde publica que ndo existem mais. Com as
mudangas geradas e sob a perspectiva de um novo contexto, o Hospital de Base permanece
como a principal instituicdo de saide do Distrito Federal. Embora a estratégia de satde publica
tenha se alterado, por diversas razGes, o hospital lida com muitos tipos de pacientes e problemas
de saude, comportando diferentes aspectos da salde publica. Apresenta grande volume de
servicos, somado a sua importancia histérica e politica para Brasilia, 0 que o tornou

especialmente relevante como lécus de estudo.

3.4 Sujeitos da pesquisa

O estudo visou conhecer trajetdrias assistenciais de pessoas acometidas por doengas
crbnicas, em sua experiéncia de adoecimento. O nimero de usudrios participantes do estudo
ndo foi definido previamente e seguiu o critério de heterogeneidade da amostra (FUSCH,
NESS, 2015; MINAYO, 2017). A identificacdo dos sujeitos foi realizada através de uma fase
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exploratoria do campo selecionado.

O estudo foi composto por oito usuarios do Sistema de Saude, selecionados apds a
analise dos prontuarios, que considerou tempo de adoecimento e se a primeira intervencéo
terapéutica ocorreu em tempo oportuno a partir do diagndéstico. Nesta analise, buscamos extrair
dos prontuarios informacdes referentes a data de admissdo nas unidades de internagdo de
neurocirurgia e cardiologia do IHB (Instituto Hospital de Base) para tratamento das doencas
crénicas ndo transmissiveis e possiveis complicacdes no ano de 2020 e 2021. A participacdo na
pesquisa esteve atrelada ao aceite em participar do estudo, com a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) pelos usuérios contados. Deste modo, inicialmente
22 prontuarios foram selecionados, cinco ndo foram localizados devido acometimento da
Covid-19, outros se recusaram a participar da pesquisa e houve ainda alguns sem indicacdo de
participacdo pelas equipes que os acompanhavam. Ao final, cinco mulheres e quatro homens
foram entrevistados para a construcdo das TA, sendo que uma entrevista foi descartada, pois a
usuaria apresentava quadro de confusdo mental no momento da entrevista. Assim, foram
consideradas oito entrevistas.

As entrevistas ocorreram no periodo de janeiro a marco de 2021. Todos os participantes
deste estudo foram informados sobre o teor e objetivo da pesquisa, foram orientados acerca do
sigilo que lhes seria assegurado e sobre a divulgacao cientifica do estudo. Mediante a aceitacdo
e criacdo de vinculo durante os encontros, foram solicitados a assinar o TCLE em duas vias,
uma delas em posse dos entrevistados, também assinaram o termo de gravacdo de voz e a
segunda via passou a fazer parte do acervo de documentos da pesquisa. Todos 0s nomes dos
participantes, de unidades, de profissionais e outras pessoas mencionadas durante as entrevistas
foram omitidos para preservar suas identidades.

Participaram do estudo adultos em idade produtiva entre 20 e 60 anos, porque essa faixa
etaria é considerada como de mortalidade prematura para a populacdo adulta brasileira; a
maioria exercia algum tipo de atividade remunerada, com carteira assinada ou ndo. Os usuarios
selecionados tiveram como porta de entrada servi¢os de pronto atendimento, atencdo basica
e/ou unidades ambulatoriais e que utilizaram os servicos do SUS. Nenhum usuario possuia
plano de salde privado. Trés ja haviam tido diagnostico para acometimento crénico em anos
anteriores a 2021, os demais tiveram o primeiro diagnostico no ano referido. Os participantes
eram residentes no Distrito Federal e/ou RIDE, selecionando usuarios exclusivamente do SUS

com a categoria de DCNT mais prevalente, no caso, doencgas cardiovasculares.
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3.5 Instrumento de geracdo de dados

A geracdo de dados deu-se por meio de entrevistas em profundidade, visto que a técnica
de historia de vida trabalha com o relato das experiéncias vividas pelo sujeito ao longo de sua
historia. Segundo Minayo (2009), a entrevista em profundidade é aquela em que o informante
é convidado a falar livremente sobre um determinado tema. “E uma conversa com finalidade
em que um roteiro invisivel serve de orientacdo e de baliza para o pesquisador”. Os
guestionamentos, quando realizados pelo investigador, tém o objetivo de buscar mais
profundidade as reflexdes. Desta forma, o pesquisador tem liberdade para aprofundar os seus
questionamentos, permitindo uma melhor compreensao dos relatos fornecidos pelo sujeito da
pesquisa.

As trajetdrias assistenciais foram construidas por meio da descricdo e andlise das
entrevistas, que foram gravadas e transcritas. Durante esse procedimento, buscamos identificar
unidades de significacdo que delineiavam conteudos em torno das tematicas “Acesso ao sistema
de saude” e “Acesso a informagdo”, abordando aspectos relativos as formas de entrada do
usuario no sistema de salde.

Reiteramos que iniciamos a narrativa explicando aos sujeitos o contexto da
investigagdo, o problema que a motivou, seus objetivos e sua relevancia no ambito social,
institucional e académico. Solicitamos o seu consentimento livre e esclarecido para participar
do estudo, assegurando-lhe o direito de recusar a participacao e de, em consentindo, desistir a
qualquer momento de nele continuar. Asseguramos, ainda, o sigilo das informacdes, bem como
0 retorno dos resultados da pesquisa.

As entrevistas foram guiadas a partir das perguntas iniciais: “Como comecou a
enfermidade?” desencadeando o esquema das historias a medida que elas se apresentam, e a
partir da questao “Que aconteceu?” provocamos narrativas informantes. Através das perguntas
iniciais, buscamos compreender a experiéncia e as emog¢des envolvidas. Assim, conforme as
historias foram se apresentando, introduzimos perguntas norteadoras inerentes ao tema de
interesse, tais quais: “como o senhor(a) encontrou as informacgdes que precisava para
resolver seu problema de satide?”, “Em quais servicos de satde o senhor (a) tem buscado
ajuda para o seu problema de adoecimento?” As entrevistas foram registradas com o auxilio
de um gravador e ndo obedeceram a uma sequéncia rigida, sendo determinadas pelas énfases

gue o entrevistado dava ao assunto em pauta.
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As entrevistas foram realizadas nos leitos com o intuito de analisar o percurso dos
usuarios diagnosticados com DCNT para doencas cardiovasculares. Abordamos a regularidade
no uso de servigos de salde, o tipo de servicos utilizados, experiéncia na descoberta de doencas
cardiovasculares, acesso aos diversos servigos, participacdo e autonomia na decisdo sobre
tratamento e expectativas de melhoria nos servigos. As entrevistas aconteceram nos meses de
janeiro a margo de 2021, respeitando o tempo de conforto para o paciente, desta forma, houve
a necessidade de mais de um encontro para consolidacdo das TA, sendo realizado em média de
dois a trés encontros por participante. Realizamos uma anélise aprofundada das narrativas, com
articulacdo dos dados concretos. Apds a conclusdo das transcricdes, foi feita a leitura exaustiva
do material produzido, seguida da elaboracéo de sinteses individuais em perspectiva temporal.
Com os termos analiticos da narrativa em mente, comecamos a tematizar narrativamente o0s
textos de campo fazendo o entrelacamento de historias que se interconectam, procurando por
padrdes, linhas narrativas, tensdes e temas, tanto dentro como através de uma experiéncia em
cenario social. Percebemos que ndo havia uma Unica forma de transformar os textos de campo
em textos de pesquisa, foi necessaria a construcdo de varios textos provisoérios, de forma que
capturamos analisando como se organizavam entre si as narrativas. Observamos, por exemplo,
se havia narrativas mais amplas abarcando narrativas menores em sua constitui¢édo e como tais

narrativas episédicas se encaixam e se relacionam entre si.
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4. ASPECTOS ETICOS

Este estudo foi realizado segundo a Resolucdo do Conselho Nacional de Satude/CNS
namero 196/96, bem como do Termo de Resolu¢do CNS n° 510/2016, que dispde sobre as
normas éticas aplicaveis a pesquisas de Ciéncias Humanas e Sociais. O estudo foi submetido a
apreciacdo do Comité de Etica e Pesquisa do Instituto de Gestdo Estratégica de Saude do
Distrito Federal — IGESDF. A aprovacdo pelo Comité se fez necessaria considerando que toda
pesquisa envolvendo seres humanos acarreta riscos. Contudo, estima-se que os riscos fisicos,
psiquicos, morais, intelectuais, sociais, culturais ou espirituais foram minimizados. Considerou-
se ainda que, conforme a Resolucdo 196/96 (inciso V-1a), os riscos sdo admissiveis quando
oferecerem elevada possibilidade de gerar conhecimento para entender, prevenir ou aliviar um
problema que afete 0 bem-estar dos sujeitos da pesquisa.

Todos os sujeitos participantes da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) e o Termo de gravacao de voz ap0s esclarecimento da justificativa, dos
objetivos e dos procedimentos utilizados. O modelo proposto de TCLE e Gravacdo de Voz foi
submetido a apreciagdo do CEP-IGESDF. Em relagdo ao processo de obtencéo e de registro do
TCLE, foi assegurado a leitura em voz alta e explicacdo do texto para os sujeitos envolvidos.
Os termos foram assinados em duas vias, ficando uma com o usuério e a outra com a

pesquisadora.
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5 RESULTADOS: TRAJETORIAS DESENHADAS

Serdo descritas, a partir desse momento, as trajetdrias assistenciais de cada entrevistado e
0 percurso da prépria pesquisadora na investigacdo de campo. Com o objetivo de manter o
sigilo e respeitando a confidencialidade assumida no TCLE, os nomes dos usuarios foram
substituidos para evitar a revelacdo de suas identidades. Cada usuério passou a ser chamado por
especies de arvores do Cerrado tombadas como Patrimoénio Ecoldgico do Distrito Federal pelo
Decreto n° 14.783 de 17 de junho de 1993.

A tipica vegetacdo do Cerrado se caracteriza pelos troncos tortuosos, baixo porte, ramos
retorcidos, cascas espessas e folhas grossas, influenciada pelas caracteristicas do solo e do
clima, bem como pela frequéncia de incéndios. A combinacdo da sazonalidade climatica,
deficiéncia nutricional dos solos e ocorréncia do fogo determinam tais caracteristicas, que
foram associadas aos diversos caminhos tragados pelos usuarios no SUS. Estes percursos se
revelaram repletos das emocGes que acompanharam cada etapa de suas historias de vida e de
adoecimento. Durante as entrevistas, 0s usuarios externalizaram, ao revisitar em suas memorias
as experiéncias em busca de cuidado e atencdo a salde, um mix de sentimentos vivenciados.
Analisando as entrevistas e 0s percursos construidos foi possivel identificar o sentimento que
melhor representava ou mais se destacava em meio a essa miscelanea de emocdes. Esses

sentimentos foram explicitados em algumas das trajetdrias através das falas dos usuarios.
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5.1 Os caminhos que eu mesma faco

Sucupira-branca®

Sucupira-branca é uma mulher de 39 anos. Casada pela segunda vez, ela tem quatro
filhos, dentre eles, uma menina de cinco anos com o atual companheiro. E dona de casa e reside
no entorno do Distrito Federal, em Aguas Lindas. Deu entrada no Hospital de Base no dia 02
de janeiro de 2021 com diagnostico de valvulopatia reumatica®.

Ao ser perguntada sobre 0 que aconteceu, a usudria expressou, durante a entrevista,
profundo sofrimento com sua experiéncia de adoecimento. Sucupira-branca iniciou sua
narrativa com a fala: “Tudo comegou em Aguas Lindas, quando senti dor na barriga achando
que era pedra na vesicula, mas fiquei uma semana assim, comendo e vomitando, passando
muito mal”. Usuéria do Sistema Unico de Salde, ela nfo seguiu uma linha de cuidado, que
garantisse desde o inicio atendimento de suas necessidades de satde. As linhas definem as a¢oes
e 0s servicos que devem ser desenvolvidos nos diferentes pontos de atencdo de uma rede (nivel
primario, secundario e terciario) e nos sistemas de apoio, bem como utilizam a estratificacao
para definir acbes em cada estrato de risco. Dessa forma, a linha de cuidado desenha o trajeto
terapéutico dos usuarios na rede. As linhas de cuidado normatizam o processo da condigdo de

salde ao longo da sua historia natural, incluindo acBes promocionais, preventivas, curativas,

* Imagem extraida do site: https://www.wwf.org.br/ A espécie arbérea tem caracteristica de madeira
pesada, dura e que se assemelha ao caminho percorrido por esta usuéria, que assim como a arvore, apesar
das circunstancias vivenciadas, é dificil de rachar e possui longa durabilidade mesmo quando em contato
com o solo e a umidade.

> Segundo a Sociedade Brasileira de Cardiologia, valvulopatia € um conjunto de doencas que afetam as
valvulas cardiacas, no caso de Sucupira Branca, a febre reumatica pode ter sido a causa dessas alteracdes.


https://www.wwf.org.br/
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cuidadoras, reabilitadoras e paliativas relativas a determinada doenca (FRANCO, C. M
FRANCO, T. B, 2012). Quando indagada em relacdo ao vinculo com a atencdo bésica, ela
explicou que ndo teve diagnostico, previamente, para hipertensdo. A busca pelos servicos de
salde era motivada quando tinha algum acometimento grave. A usuaria fechou o diagnéstico
para hipertensdo durante suas internacfes recentes. Ela relata que ha dois anos tinha sintomas
de cansago, mas eram encarados como crise de ansiedade:
D4 cansago e o coracdo fica acelerado e tem mais, se no hospital eles me
enganaram falando que era problema de urina, imagina o posto. L4 é muito
precério, ja acredito que & ndo ia resolver. E 1a no posto de saude ndo é bom
para fazer exame, néo!

No estudo de Oliveira (2011), a autora aponta que a auséncia de contrarreferéncia a
atencdo primaria esteve relacionada a desconfianca da qualidade da atencao ofertada nesse nivel
de assisténcia e também da qualificacdo técnica dos profissionais que o compdem. A usuéria
expressa descrenca na resolutividade dos servicos ofertados, assim como incompreensdo do
processo de trabalho.

Com diversos episodios desses sintomas, em outros momentos, procurou o Hospital de
Aguas Lindas, onde também nZo teve diagnodstico ou realizou exames. O tratamento era
medicamentoso em episodios de taquicardia, e diversas vezes foi orientada a procurar
assisténcia psiquiatrica. A usuaria relata ainda que nunca soube por onde comecar a tratar a
questdo de satde mental. N&o a informaram onde poderia encontrar assisténcia e ap6s medicada
era encaminhada para casa. Ela propria identificou o processo de referéncia e contrarreferéncia
de consultas no servicgo de satide como um problema. Referiu também que muitas vezes, apesar
de haver vagas para as consultas, elas nao sao disponibilizadas no sistema, o que acaba gerando
longas esperas desnecessarias para 0s atendimentos. Em sua fala, identificamos tais barreiras:

Era muito dificil procurar saide 14, na maioria das vezes, eu mesmo gostava
de medicar e muitas vezes eu ia na farmacia e ai eu mesmo resolvia assim,
sabe? E eu ndo fazia questdo de ir mesmo, porgque sabia que ia demorar o
atendimento. N&o ia resolver o problema para mim mesmo. Procurava sé nas
Gltimas horas, quando eu ndo tava mais aguentando.

No dia 15 de dezembro de 2020, Sucupira-branca deu entrada no Hospital de Aguas
Lindas com fortes dores abdominais, onde foram realizados exames de sangue e urina, tendo
como diagnostico infeccdo urinaria.

E ai passaram as medicacdes e fui para casa. Ndo melhorou! Sempre tava
sentindo essa dor, mas foi a primeira vez que me levou a insistir em procurar
atendimento. Ai quando eu comecei a vomitar bastante fui para Brazlandia.
Chegando 14, nem tinha Clinico, quem me ajudou foi uma enfermeira na
emergéncia na sala amarela.



54

O relato dela traz a importancia da autonomia do enfermeiro no primeiro atendimento e
no acolhimento, os sinais vitais foram verificados, foi checada a glicemia e realizada ausculta
cardiaca, quando se detectou a arritmia: “Eu tava com 200 batimentos por minuto, mexia com
meus 0rgdos. Todinho tremendo!”.

A partir daqui, comega a peregrinacdo para solugdo do seu problema. Foram cerca de
14 dias de internagdo no Hospital Regional de Brazlandia, com impossibilidade de fazer o
exame de diagnostico, o ecocardiograma, por falta do profissional médico. Ao pedir autorizacédo
para a equipe, a usuaria procurou o servico privado. Apds avaliacdo médica foi feito
encaminhamento para o cardiologista, onde foi apontada a necessidade de realizar cirurgia para
troca de valvula. A usuéria foi encaminhada para o Hospital Regional de Taguatinga com a
equipe por meio de ambulancia da rede. No dia 30/12/2020 foi admitida no Pronto Socorro para
avaliacdo cardiologica. Sucupira-branca demonstrou um sentimento de magoa e abandono
quando pergunto como é a comunicacdo e o relacionamento com os profissionais de saude.
Com poucas informacdes sobre a intervengdo médica, ela se posiciona como uma paciente boa
e tranquila e que por isso “merecia uma atengdo a sua situagao de adoecimento”. Evidencia-se
nessa fala a importancia do conhecimento da Carta de Direito do Usuario do SUS, na qual o
direito a informacdo em salde esta implicado como um dos seus principios. A base desse
documento é importante para que o cidaddo conheca seus direitos e deveres no momento de
procurar atendimento de salde, tanto publico como privado. (Carta dos direitos dos usuarios
da salde, 2016).

Eu fui atendida, mas foi péssimo aquele hospital (HRT). L4, s6 Jesus na causa.
O pronto-socorro uma bagunga, todo mundo ignorante, desde o pessoal da
limpeza, médico e enfermeiras. E olha! Eu ndo sou uma pessoa chata. N&o sou
uma pessoa ruim, mas eu era maltratada quando eu ia fazer uma pergunta.
[...]Tava acostumada a tomar 0 meu remédio 8 horas da manha e deu 10 horas
e nada, ai eu sai do leito e fui até la e falei que sou acostumada a tomar o
remédio as 8 horas la em Brazlandia. Ai me responderam: Mas vocé tem que
ver que vocé ndo esta mais em Brazlandia. Vocé td em Taguatinga. Eu fiquei
bem magoada. Bem triste.

Sucupira-branca relata que ndo foi permitida a permanéncia de acompanhante para
auxilia-la, a informag&o dada é que somente maiores de 60 anos teriam esse direito. No entanto,
a portaria n° 1.820/2009 do Ministério da Saude prevé ao paciente “o direito a acompanhante,
pessoa de sua livre escolha, nas consultas e nos exames” e também assegura “o direito a
acompanhante, nos casos de internacdo, nos casos previstos em lei, assim como naqueles em

que a autonomia da pessoa estiver comprometida”. Como sua admissao foi no periodo da noite,
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Sucupira-branca enfrentou dificuldades para a permissdo da permanéncia de sua filha, tendo
que providenciar alguém conhecido que pudesse fazer o transporte da filha para Aguas Lindas.

Cheguei 14 muito tarde e ja era mais de meia-noite ai essa minha filha ela
estava comigo né? E nds mora longe, em Aguas Lindas. Eles nfo deixaram
ela ficar e com esse problema todinho, eu tive que ir atras de alguém para ir
buscar. Ai eu consegui um colega gue eu tenho de Uber até que eu consegui e
que ja era bem tarde da noite. Ai que ele foi |14 buscar ela para deixar em casa.

Neste contexto, para usuarios que detém menor grau de instrucdo evidencia-se a
importancia de mediacdo de informacdes através de profissionais de saude, a fim de que hajaa
adequacao da comunicacdo a pessoa, considerando que o usudrio ressignifica a informagéo,
sintetizando-a e contextualizando-a em sua vivéncia(LEITE RAF, 2010). Nessa perspectiva,
no tocante a linguagem técnica ou de especialidade, a Carta de Direitos dos Usuariosargumenta
que a linguagem deve ser simples, aproximativa, inteligivel, leal e respeitosa, ou seja, fornecida
dentro de um padrdo acessivel a compreensdo intelectual e cultural do usuario, pois quando
indevida e mal organizada, resulta em baixo potencial informativo e em desinformacao.

A trajetdria de Sucupira-branca apresenta uma particularidade: a usuéria recebeu todo
0 seu tratamento para a cardiopatia, desde o fechamento do diagnéstico da doenca, até o
momento das entrevistas, no Hospital de Base. Foi encaminhada ao hospital pelo irmdo que
trabalhava como enfermeiro assistencial, que suspeitando que pudesse vir a precisar de cirurgia,
referenciou-a ao servico. Contudo, para realizar esse encaminhamento ndo foram utilizados os
procedimentos formais de referéncia ou marcacdo de consultas, mas sim a rede de contatos do
profissional, conforme pode ser explicitado na fala a sequir:

Eu tenho um irméo que trabalha aqui no Hospital de Base, que é enfermeiro,
entdo ele conseguiu uma vaga aqui para mim. Falou aqui que era grave, que
eu precisava fazer cirurgia, ai ele foi conversando aqui com os médicos que
ele conhece né, ai conseguiram a vaga aqui para mim, ai 0 que que acontece,
eu fui transferida de |4 para ca, mas para eu ser transferida foi o maior Aué.

As narrativas da usudria explicitaram que, a fim de acessar os servicos de saude, ela fez
uso de sua rede de contatos, objetivando facilitar a entrada nestes servigos e obter o cuidado
almejado. Identificamos também que as redes de contatos sdo utilizadas inclusive pelos
profissionais, que contatam outros profissionais conhecidos, em detrimento do uso do sistema
de encaminhamentos, referéncia e contrarreferéncia. Assim, Sucupira-branca foi orientada a
procurar um médico que pudesse fazer a comunicacdo com a médica que iria recebé-la no
Hospital de Base. Necessitava de um parecer, no entanto, ao se deparar com o administrador do
plantdo, denominado chefe de equipe, obteve como resposta: “Nao! Deixa eu te falar, isso ai

que vocé ta falando ¢ impossivel de conseguir. Uma vaga para vocé 14 no Base ¢ impossivel.”
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Ela prop0s ao irmdo que ligasse diretamente para o chefe de equipe, que teve resisténcia para
falar em telefone particular, apés isso, foi possivel intermediar a transferéncia. Segundo ela;
“Ai que ele foi acreditar, que até entdo, ele tava fazendo pouco caso comigo. Depois disso,
ainda me disse: nds vai ver se a gente arruma ambulancia para te levar viu. Ndao podemos
garantir.”

Mesmo com a intermediacdo, a usuaria aguardou por um longo tempo. A equipe do
HRT sugeriu que ela fosse transferida de carro particular, e chegando na entrada do pronto
socorro do Hospital de Base, ela pudesse dar continuidade ao seu cuidado de forma solitéria,
quando ela me diz:

Senhora, a gente vai te deixar, mas vai te deixar 1a na frente s6. Eu fiquei sem
entender se era de carro ou se era de ambuléncia. Ai eu falei: entdo, ta bom!
Al eles me perguntaram: vocé ‘guenta’ ir sozinha andando até a portaria? Ai
eu disse para eles que ndo, porque se ando muito, eu me canso. A senhora esta
com acompanhante? Ai eu falei que ndo, entdo ela disse assim: entéo fica ai.
Aguarda ai que eu vou ver se acha essa ambulancia para vocé. Acho que eles
esperavam que eu fosse entrar em um carro e alguém ia me deixar la na porta
e eu fosse s0, atras de dar continuidade ao meu atendimento.

Apos relatar esse episddio com seu irméo, que entrou em contato com a chefia de equipe
do HRT sugerindo providenciar a ambulancia - o que surtiu efeito - a usuaria contou que em
pouco tempo a ambulancia chegou e ela foi transferida para o Hospital de Base, sendo admitida
no dia 02 de janeiro de 2021. Seu irmao j& a aguardava do lado de fora do pronto socorro.

Ele que me colocou os negocinhos para me monitorar ai eu ja passei pela
meédica cardiologista, ai foi assim, no outro dia veio a doutora e falou que meu
problema é cirlrgico, que eu teria que fazer cirurgia, que eu tinha que ficar
aqui e aguardar a cirurgia e fiquei esperando la no pronto-socorro até sair a
vaga la em cima.

Impulsionada pelas dificuldades de acessar e de utilizar os servicos de salde e, mediante
0 imperativo de suas necessidades de salde, Sucupira Branca tracou suas préprias trajetorias
assistenciais, reconstruindo as linhas de cuidado pré-definidas, a partir dos caminhos
identificados como possiveis. Nesse percurso, lancou méo de todos o0s recursos que poderia
disponibilizar a fim de receber assisténcia adequada e resolutiva. As escolhas por acessar 0s
servigos a partir de uma rede informal pode indicar que os meios formais e constituidos de
regulacao de vagas nao sdo eficientes para atender as demandas dos usuarios.

Aponta-se ainda que a possibilidade dos encaixes e da mediacdo através da rede de
contatos, como verificado nessa trajetdria, permite o questionamento da universalidade,
equidade e integralidade do sistema de saude, visto que o0s usuarios que possuem redes de

contatos ou disponibilidade acabam por ter suas necessidades atendidas mais brevemente do
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que aqueles que ndo possuem (TRAVASSOS; MARTINS, 2004). Corroborando com o que ja
foi dito, Cecilio (2001) afirma que ndo ha integralidade e equidade possiveis sem a
universalidade do acesso garantida. Questiono ainda se 0s usuarios estdo entrando no sistema
pela porta errada por falta de informacdes, ou se ndo seria mais correto afirmar que as pessoas,
diante de suas necessidades e pela auséncia de informagdes, acabam acessando o sistema por
onde é possivel?

No dia 11 de fevereiro, apds realizar diversos exames que diagnosticaram a necessidade
de troca da valvula mitral, Sucupira-branca foi encaminhada para o centro cirargico. Ela
compartilhou que a cirurgia foi muito complicada, levando mais de 12 horas para ser realizada.
Durante o tempo cirdrgico de sutura foi identificado pela equipe de cirurgiGes que havia
sangramento constante na cavidade toracica, sendo reabordada, enquanto estava em sala
operatoria. Quando foi encaminhada para Unidade de Terapia Intensiva, ao realizar
ecocardiograma, foi detectado rompimento da aorta, sendo encaminhada imediatamente para o
centro cirdrgico para correcao.

Me abriram pela terceira vez para poder conter a hemorragia. Eu perdi 80%
do meu sangue. Eu perdi mais de 201 do sangue. Ligaram para minha familia,
falaram que eu sé tinha 1% de chance. Eu sou evangélica e quero testemunhar,
me falaram que sé tinha 1% de chance. Foi um susto muito grande. Eu estava
praticamente morta, mas a gente buscou o médico dos médicos, Deus, e me
trouxe de novo. Sébado mesmo, eu tava bem emocionada, lembrando de tudo.
E tenho uma filhinha de 5 anos, que pensando que se Deus tivesse me levado,
minha filha ia ficar jogada, porque os pais cuidam, os irmaos, mas nao € igual
a mae. Mae é mae né! Eu tenho quatro filhos. Eu tenho ela de 22 anos
(acompanhante), um rapaz de 20 anos, tem uma de dez anos e a de cinco.

Os usuarios, na busca pela cura, constroem trajetérias na procura por servigos com
qualidade e resolutivos. Dessa forma, um dos aspectos que se destacam quando se fala em
organizacao de servicos de salde sdo as trajetdrias ou caminhos percorridos pelos pacientes na
tentativa de resolver seus problemas de satde (GERHARDT, 2008). Explicita-se, contudo, que
a busca por cuidados pode se estender para além dos sistemas formais de satde, composto pelos
servicos e pelas relacdes estabelecidas por eles. Alguns estudos, chamados de itinerarios
terapéuticos, incluem alternativas de cuidado que extrapolam os servicos de saude, como apoio
religioso. O reencontro com Sucupira-branca, apés 9 dias de internacdo na Unidade de Terapia
Intensiva (UTI), demonstrava que, apesar da peregrinacéo, ela estava satisfeita com o servico
de saude, um tanto insegura, mas confiante na continuidade do cuidado de seu acometimento
crénico.

Olha o meu maior problema foi s6 no de Taguatinga, em Brazlandia me
trataram muito bem e aqui é excelente atendimento, agora estou me
recuperando cada dia melhor e t6 s6 aguardando a minha alta, que deve sair
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por esses dias. Fiz mais exames depois e ta tudo certo. Os médicos ainda ndo
me falaram como que vai ser minha qualidade de vida agora e nem me
orientaram ainda como que vai ser meu acompanhamento agora. Acredito que
eles vdo me falar na hora da alta.

A rejeicdo de Sucupira-branca a atencdo primaria pode estar relacionada ao senso
comum compartilhado com outros pacientes do quarto onde ela estava internada, de que esse
nivel de atendimento abrange apenas cuidados simples e ndo dispde de estrutura devida para
garantia de um atendimento de qualidade para seu caso de saude. Portanto, eles consideram
uma “perda de tempo” procurar a atengdo basica como porta de entrada ao Sistema Unico de
Saude. Devido as dificuldades, o acesso aos servicos especializados torna-se a principal escolha
dos usuarios na rede de atencdo. Sucupira-branca desconhece como funcionam os fluxos
assistenciais em sua regido e ndo compreende a aten¢do basica com a responsabilidade pelo
cuidado dos usuarios em qualquer ponto através de uma relacéo horizontal, continua e integrada
com o objetivo de produzir a gestdo compartilhada da atencéo integral.

Cecilio et al. (2012) relatam que o “usudrio real ¢ aquele que se move na ordem dos
significados, que vao sendo socialmente produzidos, e almeja conseguir tal consumo (de
saade)”. Diante dessas barreiras apresentadas para acesso ao sistema de saude, ter outras
possibilidades de acesso, além daquelas formalizadas, revela-se bastante oportuno. Sucupira-
Branca identificou essas brechas no sistema local, e aproveitou-as para garantir respostas a sua
situagdo de adoecimento. Essa foi a tinica forma por ela encontrada de ‘sobreviver’ diante do
desconhecimento e das dificuldades de acesso. Em seu relato fica nitida a auséncia de
informacBGes necessarias para um atendimento integral, que deveria ocorrer com um
acompanhamento longitudinal e estabelecimento de vinculo e responsabilizacdo pela saide do

individuo.
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5.2 O movimento marcado pelo sofrimento

Embiricu®

Embiricu tem 60 anos e refere que ndo concluiu o ensino fundamental. Mora em
Luziania e foi admitida no Hospital de Base no dia 12 de janeiro de 2021, onde realizou o
procedimento de craniotomia frontal a direita. Ela tem Diabetes Mellitus, é solteira e mora com
o filho de 42 anos, o qual chama de “especial” por usar cadeira de rodas. Conta com o beneficio
de prestacdo continuada (BPC) que é direcionado a assisténcia para seu filho. Relato que nos
primeiros contatos com Embiricu era possivel perceber sua agitagdo e apreensdo por estar
internada na neurocirurgia. Sua preocupacao estava em torno do filho, que necessitava de seu
cuidado. “Oh! minha irma, eu t6 preocupadinha! Tem meu filho em casa e ele ¢ especial. Nao

tem quem cuida. Ta com meu neto, mas dois jovens [...]” referindo a uma situagdo que, sem

® Imagem extraida de http://chaves.rcpol.org.br. Nao fossem suas flores e frutos, a impressao que se tem
ao olhar para a embirigu, € que ela esta prestes a secar. Pode-se dizer, que até em funcéo disso, ela fica
com uma aparéncia bastante singular e ornamental. Afora isso, o caminho tracado nesta narrativa, tem
a seu favor o fato de se adaptar as barreiras enfrentadas, como a arvore em multiplicar-se facilmente e
rapido, e ser tolerante a insolacao direta.
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sua supervisdo materna, o filho ingeriu medicacdo em dose alterada e fora do horério
acarretando “aceleracao no coragao”.

Para reconstruir essa trajetoria, que muitas vezes esteve entrelacada pelo sentimento de
culpa, preciso resgatar o contexto social, pois, quando falamos em cuidado integral trazemos a
tona o direito a satde que compreende, em tempo habil, 0 acesso a bens e servi¢os ordenados e
organizados para garantia da promocdo, prevencgéo, protecédo, tratamento e recuperagdo da
salde. A Carta dos Direitos e Deveres do Usuario do SUS, ja discutida nesse trabalho, institui
a cada pessoa o direito de ser acolhida no momento em que chegar ao servico e conforme sua
necessidade de saude, considerando suas condi¢fes sociais, culturais e econdmicas. Embiricu,
que reside em Alfaias, setor rural de Luziénia e ndo se encontra inserida no mercado formal de
trabalho, contou-me que tem uma plantacéo para subsisténcia da familia. Quando questionada
sobre a rede de apoio, ela narrou que conta com a ajuda de alguns familiares e apoio de seus
vizinhos “[...] também tenho a minha irma. Ela me ajuda com meu filho”.

Esse contexto indica maiores dificuldades de acesso a integralidade do cuidado nas
regides de salde para os residentes em territorios com pouca disponibilidade de servicos, e aqui
destaco os que residem na zona rural, que tem a disposi¢do uma porta de entrada ao sistema de
saude considerada “entreaberta”. Assim, as barreiras tanto organizacionais quanto financeiras,
especialmente na zona rural, exigem também gastos com transporte. Contudo, a premissa da
universalidade e do direito a satide ndo pode ser relativizada ou dirimida em funcédo do local de
residéncia, somando e ampliando os padrGes de desigualdade econdémica e social, prevalentes
nos territdrios rurais e que condicionam piores condi¢des de vida (Coimbra Jr. CEA, 2018).
Além do mais, a trajetdria de Embiricu pode evidenciar, mais uma vez, as dificuldades e
barreiras de acesso da usuaria aos servigos de salde.

Apesar da informacdo acerca de doencas cronicas ter sido coletada por mim,
previamente, em seu historico medico, perguntei a Embiricu se ela tinha alguma comorbidade,
ja que em seu prontuario sinalizava para o diagndstico de Diabetes Mellitus tipo II. O
questionamento fazia-se necessario para que eu pudesse entender se a usuéria tinha
conhecimento sobre sua condicdo de saude e dai desenhar sua trajetéria na rede de satde do
Distrito Federal. “Eu tenho pré-diabetes, mas est4 controlada. Agora a pouco, a menina mediu
e deu 67. Téd normal. Ela s6 me perguntou se eu tava comendo e eu disse: t6 comendo”. Ela ndo
se recorda em qual servico de salde soube que era portadora da doenga. Suspeita que tenha
descoberto ao realizar consultas e exames no Hospital de Base no ano de 2015, quando disse
que precisou “passar por uma cirurgia na cabe¢a. Era um tumor. Era uma dor de cabega que

ndo passava, tinha meses que eu sentia, mas nas Ultimas semanas, perto de operar, ficou mais
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forte e eu comecei a ter o lado esquerdo bobo, meio dormente. Ai tive que procurar o hospital”.
O ocorrido diz respeito a um procedimento cirurgico de exérese de meningeoma da foice, que
constitui em uma retirada de tumor primario localizado entre os dois hemisférios cerebrais.
Nessa época, relatou que tinha queixas constantes de polidipsia’, e explicou que a sede
excessiva ndo cessava. Porém, nunca associou o sintoma ao diabetes.

A sua motivacao pela busca dos servicos de saude, se deu pelas recorrentes dores de
cabeca e paresia®, levando a procurar servigos no pronto socorro do Hospital de Luziania, “mas
eles nao resolveram. Eu tinha que fazer um monte de exames”. Por falta de recursos do hospital
em garantir a assisténcia esperada, solicitaram que a usudria procurasse o Hospital do Gama.
Embirigu achava que os sintomas vinham do habito de fumar “[...] e eu fumava muito. Pensei
logo que era por causa do cigarro”, mas com a recorréncia, procurou o hospital indicado e pela
emergéncia teve o primeiro atendimento.

Quando fiz os exames, viram que tinha coisa séria na minha cabega, teria que
passar por um neurologista. Ai vim pra c4, naquela época fiquei na oncologia,
mas o cirurgido de cabeca me acompanhou. Eu operei. Tirou tudo, tudo, tudo
que tinha. Tiraram esse 0sso daqui [referindo-se a craniotomia realizada a
direita]. Ai fiquei bem, acompanhando la no ambulatério pelo doutor. Foi
nessa época, que me disseram que eu tava pré-diabética. Minha glicemia néo
abaixava de jeito nenhum.

Considerando que Embirigu ndo detém conhecimento acerca do seu diagnostico de
diabetes, sua trajetoria sera iniciada a partir dessa internagdo em que foi “alertada” sobre a
condicdo de pré-diabetes. A usuéria passou aproximadamente seis anos sem acompanhamento
no hospital de alta complexidade, ou na atencdo primaria. Apenas resolveu o seu problema
cirirgico com a remo¢ao de um tumor. Essa “quebra” ou auséncia de uma linha de cuidado
continua e longitudinal evidencia o impacto no agravamento de sua DCNT. Com a falta de
informacdo acerca do seu diagndéstico, entendemos a fala de Embiricu em ainda se considerar
“pré-diabética”, depois de anos desassistida nessa condi¢do clinica. Ela ndo foi orientada sobre
a necessidade de seguir seu atendimento em outros niveis de aten¢do. Cumpriu com as
marcacdes de consultas ambulatoriais com o especialista da neurocirurgia e ndo foram feitas as
referéncias para servicos dentro e fora do Hospital.

Para que as redes de atencdo regionalizadas sejam efetivas sdo imprescindiveis
investimentos em todos os niveis de atencdo, desde o fortalecimento da atencdo primaria a

salde (APS) a qualificacdo da atengdo especializada, bem como a incorporacao de uma reforma

” Termo técnico usado na érea de salide que expressa sede intensa mesmo apds beber muito liquido.
8 )4 paresia é o termo utilizado para indicar restricio do movimento. Neste caso, ndo ha perda total, mas uma
limitacdo do exercicio dos membros.
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hospitalar capaz de integrar e reorientar as redes e seus diversos modelos de proviséo, segundo
as necessidades sociais em contextos regionais (Viana ALA, Bousquat A, Melo GA, 2018). E
por entender a forma que deveriam funcionar essas redes, eu quis saber como se deu a constante
busca de Embiricu, que reside no entorno do Distrito Federal, a cerca de 60 km de distancia do
Hospital de Base, e como poderia ter encontrado este hospital como porta de acesso para
solucdo de seu problema. Obviamente, € a realidade de tantos que saem na peregrinacdo em
busca de atendimento, no entanto, a trajetdria dessa mulher é embaracada por tantas barreiras,
seja 0 contexto social, como agravante de residir em um setor rural, e o familiar. Desta forma,
perguntei-lhe o que aconteceu, a fim de facilitar o desenrolar da narrativa. “Eu vim por causa
desse olho (se referindo ao olho direito coberto por curativo). Tava no Hospital Santa Maria,
mas o povo l& disse que eu ia precisar vir para o Base. Poderia ser algo mais grave”.

Sustento aqui a importancia da minha perspectiva, enquanto pesquisadora, que me
utilizo de estudos narrativos, em proporcionar uma reflexdo metodoldgica sobre o processo de
producdo do material a ser analisado. Durante a entrevista, em funcdo da forma como eu
questiono formula-se uma relacdo. Com esse direcionamento nas entrevistas, estabelecemos um
relacionamento participativo possibilitando que a usuéria construa relatos de sua experiéncia.
A fim de apoia-la no compartilhamento de sua trajetéria, perguntei a Embiricu quando ela
procurava os servicos de atencdo basica, logo ela informou que era “dificil de procurar o
médico'. Demora demais para conseguir alguém para atender a gente, e eu tenho que cuidar do
meu filho. Ele ndo pode ficar sozinho. Dessa vez, que eu fui no posto em Santa Maria (RIDE),
eles ndo viram essa feridinha no meu olho”. Além de esbogar descrenca com os servicos de
atencdo primaria, Embiricu confirmou as barreiras enfrentadas por outros usuarios, que por
muitas vezes se caracterizavam pelas longas filas de espera. “Eu sentia uma agonia na minha
cabeca. Bem no meio, eu sentia uma dorzinha. Ai ndo me disseram nada. Me passou um
remédio e me mandaram para casa. Aqui que descobriram o meu problema do olho. Mas Deus
sabe de todas as coisas né!”.

Mas até chegar ao hospital de Base, perguntei qual era o servico mais acessivel ao seu
local de residéncia. Embiricu relatou que nédo foi tdo rapido e simples chegar até o Base. Sua
ultima internacdo foi em decorréncia de complicagdes de uma queda no natal, quando ela
escorregou € atingiu o rosto no armario na casa de sua irma. “Ficou doendo uns dias e
machucado. Ai eu fui nesse posto, s peguei a medicacao e Voltei para casa”. Ela referiu aqui a
UBS prdxima de sua casa, e complementou dizendo que n&o teve uma avaliagdo integral da sua

situacdo e, apesar de estar medicada, continuou sentindo dores com uma “ferida” em seu olho
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que a motivou a insistir na busca por atendimento de salde, dessa vez, no hospital de Santa
Maria, acompanhada de sua irma.

Perto do ano novo, meu olho ainda tava machucado e com uma ferida. Fui no
Hospital de Santa Maria, minha irma que me levou. Sé que ela tava com meu
pai de 84 anos, e teve que voltar para casa, fiquei aguardando |& sozinha. No
pronto socorro, eu fui encaminhada para o oftalmologista, mas tinha que
marcar. Eles conseguiram um encaixe |4 e fui para casa, para voltar sé para
essa consulta.

A partir desse encaixe com o oftalmologista, onde foi consultada e sugerido que o caso
poderia ser mais sério, mas sem dar maiores informacdes sobre o possivel diagndstico,
Embiricu foi encaminhada para o Hospital de Base. Dessa vez, acompanhada de sua vizinha
que a orientou a ir direto, antes mesmo de marcar consulta, preferindo dar entrada pelo pronto
socorro. Munida de um parecer médico, acreditou que poderia conseguir solugdo para sua
condicdo de salde.

Eu ja sai pedindo a Deus que ndo fosse nada, ndo. Vim para o hospital de Base
é porque é grave, né. [...] Minha irma, essa cabeca cogava, cogava, mas cogava
demais. Parecia que andava na minha cabeca e doia também. Ai eu ja tava
com minha vizinha, porgue foi ela que me levou no hospital de Santa Maria.
A gente aproveitou e ja veio para o hospital de Base, com encaminhamento
no pronto socorro.

Embiricu ja utilizava dessa estratégia de atendimento pelo pronto socorro. A usuaria
disse que aguardou por um tempo, mas conseguiu ser atendida por um oftalmologista que a
internou no pronto socorro para realizacdo de exames, dentre eles, 0s de imagens que sugeriram
lesdo no cérebro necessitando de uma intervencao neurocirurgica, assim, direcionada a esta
clinica, conseguiu sua internacdo no 3 andar da neurocirurgia. Apos avaliacdo da equipe, e por
volta de vinte dias de internacdo, ela foi submetida a uma cirurgia de craniotomia® frontal a
direita.

Resgatando os relatos da narrativa de Embiricu, a usuaria tinha sim uma ferida no olho
direito apds um trauma, que possivelmente exigiria uma maior aten¢do dos profissionais de
atencdo primaria, servico esse buscado pela primeira vez por ela, mas com interven¢do minima.
Contudo, indagamos se houve, por parte do profissional méedico, uma escuta da usuaria, que
poderia ter informado a ele sobre sua predisposicdo para Diabetes e com isso, a compreensao
da interferéncia dessa doenca no processo de cicatrizacdo da lesdo que ja tinha dias. Se assim
fosse, talvez teria modificado a conduta do caso e prevenido uma intervengdo cirurgica. Essa

“ferida” no olho foi porta de entrada para infeccdo por miiase, que se alojou por debaixo da

9 A craniotomia é a remoc3o de parte do osso do cranio para expor o cérebro para uma cirurgia.
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calota craniana, sendo necessaria sua retirada parcial, para que pudesse retirar os “bichos” como
relata a usuaria:

Os bichinhos come né! RGi. Ai comeram um tanto assim 6 (gesto com a mao
para indicar a porcdo acometida). Mas gracas a Deus resolveu meu problema
aqui. Esses bichos ia comer meu miolo. O doutor tirou mais de vinte.

[...] Hoje td com 15 dias que fiz a cirurgia. Deus guardou! Primeiramente Ele
e depois a equipe. S6 descobri meu problema através do médico de olho aqui
no Base. L& no Hospital de Santa Maria, eles nem quiseram mexer. Era sério!

Ainda em relacéo a negligéncia vivida pela usuéria na rede de Satde do Distrito Federal,
em que a triagem das lesdes e a prevencgédo de seu surgimento devem fazer parte do cotidiano
do acompanhamento do diabético, questionei como tem sido o acompanhamento dos
profissionais de salide nos diversos servicos e como se dava essa comunicacao. Aparentemente
resignada, a resposta foi que “eles nunca fala nada né. A gente ndo recebe informacédo de nada.
Quando eu cheguei aqui no Base € que eles olharam direito o meu olho e viu que tinha bicho
pela ferida, quando eu bati no armario”. Em sua internacdo, continua com poucas informagdes
acerca do seu prognostico. Ela desconhece totalmente o seu direito a satde. Ela passou por esse
processo de internacdo de forma solitaria, sem acompanhante, apenas com um referencial de
contato de sua irma que foi repassado para a equipe assistencial da neurocirurgia. Sem saber os
préximos passos, quando conversamos ela seguia apreensiva e preocupada com seu filho, que
depende de seus cuidados. Outra coisa que me chamou atencdo é a evolucdo médica que
justificou a dificuldade de informar a paciente sobre seu diagndstico, prognostico e tratamento
pela sua “baixa escolaridade”.

Agora eu td aqui, os médicos aparece e ¢ um tal de prontuéario que eles fala,
mas eu nado sei 0 que é. [...] Ai me disse que tem que fazer uma cirurgia
plastica. Eu fico pensando: Como serd? Como é essa cirurgia plastica? Ai td
aguardando a cirurgia, o doutor veio antes de ontem, veio s6 puxar aqui 6, 0
curativo.

Esquisito né! Ainda néo vi como ficou, parece que eles mandaram eu fazer
uma tomografia. Ndo sei que dia vai ser. [...] O médico disse gque ainda pode
ter bicho, mas ndo ta mexendo e ndo ta cocando, ndo. Deus abengoa meu pai
gue ndo tenha néo!

A falta de conhecimento acerca de assuntos relacionados a satde pelos usuarios ressalta
a importancia do papel do profissional de satde como mediador, levando em consideragéo as
caracteristicas do interlocutor, de realmente mediar a informacdo garantindo que seja
compreendida. Desta forma, me senti responsabilizada por informar a Embirigu e prestar

orientacOes sobre os direitos dos usuarios do SUS e de seus familiares, na tentativa de esclarecer



65

que ela tem direito a receber explicacdes claras, inclusive, de acordo com seu grau de
conhecimento.

Corroborando com isso, penso na legitimidade da informacdo e no descrédito da
comunicacdo, ja que as pessoas ndo procuram, necessariamente, conhecer as coisas, mas trocar
informagdes, e que algumas vezes ndo sabem interpretar as que recebem. Assim, faz-se
importante retomar que a informacdo € a mensagem e a comunicacdo € a relacdo que se
estabelece; o compartilhamento e o dialogo em que o receptor pode passar a mensagem, pode
aceita-la, como também pode recusa-la. De forma mais direta, quero dizer que no cotidiano
assistencial a realidade de informar mostra-se entranhada pela ideia de “se eu falei, o/a usuaria
vai fazer” “se teve acesso a informagao, a pessoa vai fazer.” Isso se caracteriza por um engano
ja que ao mediar alguma informacéo deve-se considerar a caracteristica psicoldgica de quem
recebe, e se a pessoa realmente compreende o que recebe. Como podemos ver, toda a trajetéria
de Embiricu foi marcada pela falta de conhecimento da usudria sobre seu quadro clinico: “Ai
minha filha! Como esse curativo ddi. Parece assim... que t& queimando! Acho que é o processo
da pomada né? Ai eu td tomando ibuprofeno pra parar a dor. [...] E porque t& tudo infeccionado.
Mas se Deus quiser, vai ser isso. Acho que ndo tem mais nada aqui, nao”.

Embiricu esta ha varios dias internada, mas dessa vez ela tem previsao de alta: “fiquei
aqui aguardando a alta que vai ser agora, dia 04/03”. Senti que estava mais esperancosa, ja que
poderia ser reavaliada ambulatorialmente e dai ter a conclusdo de necessidade para cirurgia
plastica reparadora ou ndo. Perguntei o que pensava sobre a rede de saude do Distrito Federal.
Contudo, e apesar do internamento prolongado, Embiricu tem a percepcdo de que o SUS
funciona, ja que resolveu seu problema do momento. Ela entende que a assisténcia prestada em
sua trajetoria assistencial e o acolhimento recebido foram eficientes devido a relacdo entre ela,
0 médico oftalmologista e o neurocirurgido, que a acompanharam desde a sua admissdo no
pronto socorro do Hospital de Base, sem sequer perceber as fragilidades e as barreiras
enfrentadas na sua busca por atencgéo integral, que de fato, ndo aconteceu.

Parece que vou ter que ficar vindo aqui, mas vai ser la no ambulatério. [...]
olha, gragas a Deus que tem o SUS. Eu ndo tenho plano de salde, ndo.
Consegui resolver tudo por aqui no Base. Podia nem ter precisado dessa
cirurgia e esse tanto de dia longe do meu filho, mas s6 aqui que olharam direito
0 meu problema e descobriram. Eu t0 satisfeita com o SUS. Pra mim, o SUS
aqui no DF funcionou.

A usuaria, que ndo foi vista ou escutada pelos profissionais, acaba naturalizando a
“peregrinacdo” no processo do seu cuidado. A narrativa evidencia que na utilizagdo dos servicos

de satdes nao houve trocas de saberes entre médico e usuario, 0 que caracteriza uma pratica
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fragmentada, centrada na producdo de atos e intervencGes de natureza medico-curativa
(VIEGAS; PENNA, 2012), predominando a desarticulacdo com suas queixas. A historia de
Embiricu demonstra a urgéncia na superacao dessa forma de assisténcia, com vistas a busca da
atencdo integral dos usuarios, que precisa estar assentada no compromisso ético com a vida,
com a promogdo e a recuperacao da saude. Isso, contudo, depende de uma mudanga do papel
do profissional no processo de aten¢do a salde dos usuérios, com seu deslocamento da posicao
de “dono do saber” (OLIVEIRA; WENDHAUSEN, 2014; SOARES; OLIVEIRA, 2014).

5.3 O comeco de um “quase fim”

Ipé-amarelo-do-cerrado?®

1% Imagem extraida do site: https://www.arvores.brasil.nom.br/. O Ipé-amarelo é uma das arvores que

apresenta uma das mais belas floracGes no bioma Cerrado. Possui uma madeira muito pesada de alta
resisténcia e de longa durabilidade mesmo em condicGes favoraveis ao apodrecimento.
Semelhantemente a trajetoria dessa usuaria, que marcada pelo desafio da busca do cuidado, se fez forte
e resiliente.


https://www.arvores.brasil.nom.br/
http://www.naturezaeconservacao.eco.br/2015/08/o-cerrado-e-suas-belas-flores-de-pequi_14.html
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Eu estou com 58 anos. VVou fazer 59 agora em margo, dia 28. Se
Deus quiser, ndo vou fazer meu aniversario aqui (risos).

Essa fala é de Ipé-amarelo-do-cerrado, que tem uma trajetéria marcada por longos
periodos de internagdo. Ela mora no Setor de Chacara do Itapud. Estudou até a oitava série e é
dona de casa. Casou-se pela segunda vez e possui dois filhos do primeiro casamento. Deu
entrada no Hospital de Base com diagndstico de insuficiéncia cardiaca.

A histéria de Ipé-amarelo-do-cerrado me chamou atencdo para sua posicdo de
resignacao, que talvez possa ser bem definida pelo termo paciente, a qual espera com muita
paciéncia pelo desenrolar de sua situacao, independentemente de qual serd o desfecho. Antes
de iniciar essa historia de vida marcada por significacdo e metaforas, explico aqui a escolha do
titulo dada pelo seu atual companheiro, que lado a lado expressam e interpretam suas
experiéncias de aflicdo. As metéforas oferecem uma ponte entre a singularidade da experiéncia
e a objetividade da linguagem dando forma ao sofrimento individual e apontam no sentido de
uma determinada resolucao desse sofrimento. “Eu ndo tenho hipertensao e nem diabetes. Eu
dei hipertensdo depois que eu tive um AVC. Isso foi em 2005. Acabei ficando com um lado
meio bobo”.

Para construir essa trajetéria foi fundamental estabelecer uma boa relagdo com Ipé-
amarelo-do-cerrado, e destaco que foi um dos vinculos mais consolidados durante a pesquisa
de campo, um elemento potente para a compreensao dos sofrimentos contextualizados em sua
vida. Para dar inicio a narrativa, perguntei se ela possuia plano de saude, em risos, ela disse que
“tem um plano de ter satide”, e baseado nessa fala, desenrolamos como se deu o processo de
adoecimento cronico.

Ah! Eu sou h& muito tempo usuéria do SUS. Estou inserida nesses servi¢os
publicos desde 2002 quando tive que fazer uma plastica na valvula. Em 2005,
tive AVC e fui parar no HRAN [Hospital Regional da Asa Norte]. Em 2002,
fiz a troca de valvula e agora td aqui, porque tive que fazer a troca de vélvula
de novo, no dia 5 de dezembro 2020. Quando eu sofri do AVC em 2005, eu
estava bem pela manha, eu ndo lembro de quase nada, mas esse meu marido
fala que de manhd eu estava conversando com ele normal. Na noite anterior,
eu passei fazendo bolo para receber meus filhos. Levantei de manhd e meu
marido disse que eu podia descansar, mas eu queria terminar de fazer o bolo.
De repente, eu cai e minha sobrinha gritou meu marido. Quando ele correu
para a cozinha, eu estava caida no chao e escorrendo sangue até a pia, quebrei
meus dentes! Meu marido e minha sobrinha me acudiu me deitando no sofa,
isso € ele quem me conta! E comecei a “me bater” (referindo-se a episodios
de convulsdo). Ele me pegou no colo e saiu gritando, pedindo ajuda aos
vizinhos, um deles me levou para um Hospital de Maternidade em S&o
Sebastido, que eles diziam ser posto misto nél.
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Ipé-amarelo-do-cerrado refere que passou anos sem realizar consultas médicas ou
qualquer tratamento medicamentoso, além do mais, ndo houve mudangas no estilo de vida, ja
que nao sentia nada. A sua fala, caracterizada pela expressao “de repente” pode ser interpretada
pela fragilidade do conhecimento acerca de seu acometimento pela DCNT. Entender a
hipertensdo como uma doencga cronica, com tratamento, mas sem cura deveria ser uma das
primeiras informacdes fornecidas a usuaria. Sua trajetoria assistencial chama-nos atencéao pelos
anos que passou desassistida, convicta de que ndo sofria de nenhum acometimento cronico, e
que a situacdo da troca de valvula em 2002 ja havia sido resolvida. Sua compreensdo do
problema de salde que tem evidencia as debilidades da educacdo em saude, da promogéo do
autocuidado e de sua autonomia frente ao processo de adoecimento ao qual esta submetida.
Podemos deduzir que o profissional que a informou sobre o diagndstico da doenca tenha
estimulado Ipé-amarelo-do-cerrado a adotar habitos mais saudaveis, porém, nos faz pensar que
houve uma negligéncia ao informar sobre as caracteristicas da doenga. Desta forma, por “de
repente” apresentar sinais e sintomas de doenga, ela era sempre motivada a procurar a entrada
no sistema de salde pela emergéncia.

Mais uma vez, como discutido em outras narrativas, enfatizamos a importancia da
coordenacéo e da ordenacio do cuidado para a garantia de uma atengo integral. E fundamental
que haja um estimulo para seu fortalecimento. As narrativas demonstram que sem a
coordenacdo e ordenacdo do cuidado, a longitudinalidade perde muito de seu potencial, a
integralidade ndo é vidvel e o primeiro contato pela porta da Atencdo Basica se caracteriza
apenas como um processo burocratico de marcacdo de consultas. Por essas dificuldades de
coordenacdo evidenciadas, a usuaria, por entender que a completude da sua atencao é fornecida
pela atencdo especializada, ndo faz nenhum acompanhamento no Centro de Salde da atengédo
béasica, que cobre a regido em que sua casa esta localizada.

Ipé-amarelo-do-cerrado conseguiu ser encaminhada do posto misto para o Hospital de
Base. O marido relata a situacdo de desespero, na qual a esposa se encontrava, em estado de
coma ¢ “desenganada” pelos médicos. Apesar do desencorajamento da equipe médica da
situacdo de saude de sua esposa, seu marido, que enfatiza ser espirita, ndo acreditava que fosse
o fim de sua missao aqui na terra.

Ele relata que, na época, ela tinha 43 anos e quando ela se mexeu, ele comemorou e saiu
a gritar na ala. Segundo sua narrativa, a equipe meédica veio e fez a intervencdo necessaria:
“Veio o médico e colocou biombo, veio para cima dela, colocou a mascara de oxigénio e voltou

a colocar as coisas no dedo dela e no peito” (faz referéncia a monitorizagao).
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Apesar de sua satisfagdo, com o retorno da sua esposa, 0 médico o desiludiu. O marido
conta que ela voltou sem comando de voz ou qualquer interacdo: “... E quando ela acordou, ela
voltou analfabeta. O médico falou que ela voltou como uma cenoura, ndo tinha pensamento.
Nao tinha acao”.

Estes atendimentos em saude foram marcados pelo forte desrespeito aos direitos dos
usuarios e tiveram como caracteristicas o processo de trabalho conduzido pela relagdo queixa-
conduta, automatizando-se o contato entre trabalhadores e usuarios, com um olhar focado sobre
a doenca e, sobretudo, ndo estabelecendo o vinculo fundamental que permite, efetivamente, a
responsabilidade sanitéria que constitui o ato de saude (BRASIL, 2004).

Depois que eu voltei desse coma eu fiquei trés meses la embaixo, nesse
pronto-socorro. Eu ndo chorava e nem ria. Minha familia trouxe até fotos para
ver se eu lembrava. Meu marido teve que chamar SBT e Globo para ver o meu
descaso, que com trés meses de internacdo ainda ndo tinha vaga nos andares.
Pior que a gente via que era “um sobe, outro desce” e quando perguntava, eles
falavam que néo tinha vaga. Meu marido chegou a subir no segundo andar e
viu que tinha uma vaga la. Perguntou o pessoal e desceu para falar com o
médico, mas ele ndo acatou, disse que quem tinha que avisar era a equipe.
Meu marido insistiu, mas ele ndo teve vez. Por isso, teve o rebolico com a
Globo. Depois de chamar pra mostrar a realidade do hospital, a assessoria de
comunicacao veio. Eu sei que eles pediram para cortar um monte de coisa la.
Mas quando o SBT veio na segunda-feira e entrevistou outras pessoas, ai
surtiu efeito. No outro dia, avisaram da vaga e a gente subiu para o andar.

Nessa peregrinacdo € possivel vivenciar os sentimentos e as barreiras para manter o
cuidado no processo de adoecimento. A falta de estrutura fisica e insumos, o que caracteriza a
realidade da grande maioria dos hospitais da rede de sade do Distrito Federal, como a falta de
lencais, falta de cadeiras de banhos, em muitas vezes, a disponibilidade de macas quebradas e
sem colchdes. Apesar da época vivenciada, e com a minha experiéncia em servicos publicos,
em um hospital da rede, pouco se avancou na qualidade de materiais essenciais para o
funcionamento.

Apesar da assisténcia negligenciada, eles apresentavam um certo conformismo com a
situagdo quando narra que “ndo tinhamos ajuda da equipe, porque era uma loucura. Era arroiado
de gente na neurocardio. Até onde ficavam as criancas era trabalho demais para equipe de
enfermagem”, relatando a condi¢ao de internagdo que perdurou por volta de cinco meses “nesse
descaso e eu me perguntando o que faltava, e era claro que faltava gestdo, precisivamos
denunciar”. Ipé-amarelo-do-cerrado relata que foram cerca de trés meses para conseguir vaga
na internacdo. Com um pouco de presséo e de ameacas em fazer denuncias na midia, junto a
outros acompanhantes, foram direcionados aos leitos de cardiologia, onde deu continuidade ao

seu cuidado.
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Olha que isso ja tem 16 anos e ndo mudou nada! Continua a mesma coisa.
Aqui deve ter melhorado uma coisinha depois que privatizou, porque 0s
guardas que antigamente davam uns de policia, ja barravam a gente la
embaixo na porta. Aqui no Base, no 4° andar t& bom! Ainda bem que aqui em
cima pode ficar acompanhante.

Ipé-amarelo-do-cerrado fez um esforco, ao longo dos encontros, de evocar a memodria,
de forma temporal, sobre seu percurso no sistema de saude. Ela explicou o motivo da sua
internacdo atual, apds ter seu problema de satde atendido, porém, exigindo uma necessidade
de acompanhamento continuo. Com a intencdo de criar estruturas principais para a construcao
de sua histdria e ajuda-la a instrumentalizar no¢des baseadas em uma linha de tempo, definindo
uma sequéncia de eventos, eu introduzi como questdo norteadora: O que motivou a busca pelo
servico de saude, de forma que, o desenrolar dessa trajetoria ocorreu por falta de ar, em que ela
ja dimensionava ser condic¢do da valvula, levando a buscar por servigos no pronto socorro.

S6 ndo sabia que eu tinha que fazer a cirurgia agora, e ai meu marido me
trouxe de carro. Chegando la na triagem, eles ndo queriam atender e alegaram
gue nao tinha médico. Meu marido entdo disse: Mas ela t& morrendo, como
que a gente volta para casa? E eu achava que eu ia morrer aqui mesmo. Ai a
moca da triagem falou que o médico tava passando, ele era bem novinho, e
ela disse: Fala com ele ai 6. Na hora meu marido correu e chamou. Ele ndo
recusou. Me atendeu e depois me internou. Se esse médico ndo passa na hora
e meu marido ndo fosse atras, era certo que eu ia morrer sentada no banco.

Eu peregrinava nos postinhos de salde do Paranoa desde setembro de 2020.
Andava, desde outubro, nesses hospitais inteirinho no Paranoa. Eu ia e vinha
e ndo conseguia atendimento. Simplesmente, eu chegava no Paranod e a chefia
de equipe vinha e falava: De agora em diante, s6 vamos atender ficha
vermelha. E eu 14, sentada no banco com falta de ar. Meu marido insistia
falando que eu tinha problema cardiaco e estava com falta de ar. Sabe o que
eles respondiam? Fazer o qué se ndo tem médico! E eu voltava para casa. Teve
um dia, acho que foi 15 de novembro, eu tava muito mal. Eu disse a0 meu
marido: Me leva no Base. E ele disse: Como assim no Base? La vocé ndo vai
ser atendida assim ndo, tem que chegar la sendo levada por outro hospital, e
eu insisti: Me leva! Me leva! Me leva. Ai meu vizinho me trouxe, e ai aquele
médico apareceu na hora e internou. Olha! Se eu fosse depender daquela
mulher da triagem... Eu ia voltar para casa, porque ela dizia que ndo tinha
médico e ndo sei mais o qué.

Atendimentos, como 0s mencionados, nos quais ndo se constroem relacdes reciprocas
de respeito e de atencdo, sem escuta ativa das queixas e necessidades de saude do usuario,
acabam por enfraquecer a possibilidade de criagdo de vinculos entre usuarios e profissionais.
Como relatado por Ipé-amarelo-do-cerrado, por exemplo, a agcdo do médico cardiologista de
cuidado foi significada por ela como uma atitude humanitaria, uma acao voluntaria e reveladora
de bondade, um “favor” do profissional, o que descaracteriza 0 direito a saude. Desta forma, o

usuario do sistema, em razéo desse olhar, permanece como um objeto de intervencao do saber
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do profissional, sem o direito de questionar ou interferir no processo de cuidado (BRASIL,
2004). A humanizacdo dos servicos de salde implica transformar o proprio modo como se
concebe o usudrio do servico, de objeto passivo a sujeito; de necessitado de “favores” aquele
que exerce o direito de ser usuario de um servico que garanta acbes de universalidade,
integralidade e equidade, prestado por profissionais responsaveis.
O médico disse que s estava atendendo quem estivesse infartando, mas
quando ele me viu com falta de ar, foi logo fazendo os exames, antes mesmo
da ficha. Eu tava tdo ruim, que ele ja foi entrando Ia para dentro comigo e
solicitando o raio x e exame de sangue. Ai depois de tudo feito, que fizeram
medicacao, meu marido foi fazer a ficha e me internou.

Nesse contexto, faz-se importante ressaltar o destaque dado por Ipé-amarelo-do-cerrado
ao médico cardiologista, que despendeu maior atencdo ao seu caso, explicitando a raridade
deste comportamento em relacdo a atitude dos profissionais por onde buscou servicos de salde.
As acOes do profissional, que despertaram a atencdo de Ipé-amarelo-do-cerrado, ndo se
distinguem ou excedem, contudo, o que se espera de um profissional de salde responsavel pelo
cuidado. A responsabilizacdo € um atributo dos profissionais e servi¢os de salde e esta
relacionada a existéncia de um compromisso com a satde do usuario (ASSIS et al., 2010). Para
tanto, deve existir uma relagdo profissional-usuario caracterizada pelo vinculo, pelo seu
acolhimento, humanizacdo e assisténcia de salude resolutiva e comprometida. A
responsabilizacao dos profissionais, especialmente os médicos que acompanham pacientes com
DCNT, € necessaria, ja que se torna fundamental para melhoria no acompanhamento desses
USUArios.

Eu ja tinha recebido alta para casa, mas eu tive que voltar por causa que deu
infeccdo. Eu peguei essa infecgdo ainda I& na UT], e dai eu vim para o0 4° andar
para internagdo e para poder tratar, mas minha filha, aqui estava muito cheio
de infeccdo de covid. Em janeiro tava muito, muito cheio. Ai 0 médico disse:
Vai para casa. E melhor cuidar em casa. Ai passou um monte de remédio para
tomar e umas atividades. A equipe deu instrugdo para 0 meu marido de como
fazer o curativo e me deu uns materiais para fazer em casa. Ele tava fazendo
direitinho. Ai fechou.
Questionei sobre utilizar os servi¢os da equipe de centro de salde em atendimento
aos cuidados recomendados na alta hospitalar, e como em outras narrativas, ela relata a
desconfianga no processo de trabalho, alegando que “o jeito que eles estavam fazendo ndo era
igual ao jeito que ensinaram aqui. Entdo, uma vez por semana, eu vinha no hospital”.
Ipé-amarelo-do-cerrado ainda relata que foi disponibilizado um leito na internagéo de
cardiologia no dia 16 de novembro e dia 5 de dezembro realizou a cirurgia, sendo necessario

ser assistida pela equipe de UTI por 15 dias.
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Ai quando foi dia 15, que eu ja tinha voltado da UTI, s6 que ai eu tinha feito
a cirurgia, ja tava com a infec¢do e tinha o Covid. Tudo junto na internagédo
do 4 andar.  Eu peguei Covid. Também eram 10 pessoas. Cinco internadas
e mais cinco acompanhantes. E ai ficamos travados no mesmo quarto.  Todos
0s dez dentro do mesmo quarto porque tinha pegado Covid. Ndo podia sair.
Meu marido, ndo sei se pegou. Ele até pediu para fazer o exame, mas nao
fizeram. Trancados no quarto, s6 tocava a campainha para pedir um lencol.
Colocava s6 cabecinha para o lado de fora do quarto e eles traziam. Limpeza
nem tinha aqui dentro. Juntava um monte de pano ali no canto e ficava. A
gente tava aqui no quarto tranquilo, ninguém usava mais mascara e 0 povo
morria de medo de entrar aqui dentro (risos). Mas eu me preocupei quando
precisei de mascara de oxigénio, sorte que ndo foi nada mais grave. Tive que
fazer com a méscara que coloca no nosso rosto todo, que fica com 2h na
pressdo. Era todo dia, duas horas de reldgio, e duas vezes ao dia e com a
pressdo na minha cara. Ai quando tirava essa mascara, colocavam aquele no
nariz com oxigénio.

Na maioria das vezes, quando ndo tinha acesso a um servi¢o ou se este demorava muito
“resolvia em casa”, relatando que percorria em busca de cuidado desde o més de setembro, mas
quando “tava ruim de saude”, ficava de “hospital em hospital, ia no posto de saude e muitas
vezes no hospital do Paranod”, justificando que na UBS de Itapua, proxima a sua casa, “nao
resolve meu problema de satude”.

O que o posto podia fazer por mim? N&o podia fazer nada. A Unica coisa que
eles conseguiram fazer, era medir minha pressdo e dava boa. Me orientava a
procurar o hospital. Infelizmente, o postinho ndo tem possibilidade de fazer
encaminhamento. O postinho que a gente tem, que é de |4 é muito
pequenininho, parece que comegou agora, praticamente. Ndo tem nem
receituario. Porque assim, todo mundo atendia no Paranoa, um pouco no posto
I, ai desmembrou e foi para a 18, ai ndo deu conta e desmembrou para Itapua,
ai nessa, vamos para Itapud, porque somos do setor de chacaras do Itapud. Eu
tava preferindo arriscar no pronto-socorro do hospital Paranoa, mas nao
passava nem pela triagem. Ja diziam logo que ndo tinha médico e se
conseguisse passar pela triagem, dava uma pulseira verde que nunca chamava.
Para ser franca, eu pensava que eu ia morrer em casa, que nao tinha onde me
atender e sendo assim, ndo tinha o que fazer. Eu me resolvia com nebulizagdo
e bombinha, mas ndo tava mais resolvendo.

Semelhantemente as outras usudrias, uma grande dificuldade estd relacionada a
necessidade de procurar uma unidade de Estratégia e Saude da Familia para marcar exames e
consultas. Segundo Ipé-amarelo-do-cerrado, a regulacdo pela Atencéo Basica ndo foi eficaz.
Diz que s6 procura a unidade para a entrega de medicacfes. Nao ha vinculo e nem
acompanhamento de Ipé-amarelo-do-cerrado pela equipe de saude da familia.

Eu tomo remédio, porque eu tenho que tomar, mas eu ndo tenho pressao alta.
Eu sempre fico com 12/8 ou 11/8. Geralmente, eu pego essa medica¢do no
posto ou na farméacia popular ai quando ndo tem, varias vezes eu tive que
comprar. Entdo, no meu posto ndo tem grupos para acompanhar pacientes que
tomam medicacdo para pressdo. Como eu tava tomando benzetacil, sé ia la
para aplicar e quando a receita vencia, pois durava 6 meses, é que eu voltava
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para trocar, mas quando eu chegava la, a mesma historia, ndo tinha médico
para trocar. Tinha que ir para o hospital.

Ipé-amarelo-do-cerrado ndo compreende, porém, que o seu agravamento foi causado
por falhas nos processos assistenciais, como a auséncia de cobertura pela Estratégia Saide da
Familia, auséncia de uma atencdo resolutiva e longitudinal, que acompanhasse suas
necessidades de saude, identificando precocemente sinais de instalacdo de complicacdes. De
fato, o principio da integralidade esta entre os mais dificeis de serem efetivados no ambito do
SUS no Distrito Federal, apesar de garantido constitucionalmente, na prética, seu alcance é
limitado ou inexistente. As dificuldades impostas a concretizacdo do direito a uma atengéo
integral perpassam varios aspectos do sistema de saude, desde a organizacéo da rede de servicos
(BRITO-SILVA, 2013; SILVA, 2011; SOUZA et al., 2008;) as praticas dos profissionais de
salide (CAMPOS, 2003; BASTOS, 2008; OLIVEIRA, 2011). Com toda essa peregrinacéo,
pergunto o que pensa sobre a rede de saude do Distrito Federal: “Irma! E o seguinte, da rede
publica eu ndo vou falar mal dela ndo, mas que precisa de um ajuste, e precisa é de um ajuste
muito grande! Para comecar, ndo tem informacdo. Pra mudar, tem que comecar a dar
informag¢ao”. Diversas vezes, quando chegava na porta de entrada era informada sobre um
atendimento limitado “alguém aparece e fala: Hoje a gente s6 vai atender quem tiver a tarja
amarela, sé que ai de manha até de tarde ndo atendia ninguém também, ai eu rodeava por ca
para tentar falar com alguém da equipe, ai la nos guardas s6 tinha um telefone”. Também buscou
informagdes na chefia de equipe, mas sem retorno satisfatorio, 0 minimo de comunicacéo era:
“Eu ja disse que hoje ndo ta tendo atendimento”.

A gente se virava com a informagdo dos farmacéuticos com as medicagoes,
no postinho 18, a doutora era clinica geral, ela se virava para todo tipo de
doenca. Era pra tudo! Para quem estava gravida, pra quem tinha covid ou meu
problema. Ela tinha que se virar para atender todo mundo. Pra falar a verdade,
informacédo ndo sei nem como conseguir, porque vocé nao consegue falar nem
com o pessoal do hospital e eu passando mal de posto para Hospital.

O canal de acesso pela ouvidoria também foi relatado como insuficiente por Ipé-
amarelo-do-cerrado, em duas tentativas ndo obteve contato, o que tornou o processo ainda mais
cansativo “ouvindo tum tum tum. Colocam umas musiquinhas e ninguém atende. Queria usar
até para elogiar a médica do postinho. Pra ser sincera, todas as vezes que solicitava informagéo,
para mim era zero. Se depender de informacdo para acessar um servigo, a gente vai morrer
procurando”. Com essa fala, a usudria também reforca que o acesso a informacao almejado por
ela, devia ser alcancado, j4 que ndo ocupava uma posicao passiva nesse processo de busca “e

olha que o meu marido ndo fica parado, corre atrds desses atendimentos para mim. A
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informacg&o que a gente tem é: N&o sei e ndo tem! Ai fica o guarda informando: ndo tem médico
hoje ndo! E um absurdo”. Demonstrando indignagdo, observa que o processo de abertura de
“ficha” se faz desnecessario “ndo sei para que, entdo, que a gente faz a ficha, se nao vai ser
atendido. Vocé que trabalha na rede publica, vocé deve saber muito bem como € que essas

coisas funcionam. Longas horas de espera. A gente ndo mente, ndo”.

Questionei se eles conheciam o servigo de atendimento movel de urgéncia, pra essas
situacOes de emergéncia relatadas ao longo da narrativa e da impossibilidade de locomogao em
tempo habil até uma unidade de saude. Ela respondeu:

Ja tentamos algumas vezes chamar o Samu, sé que la no meio do mato, eles
nem entram. Eles ndo véo e eu nunca vi o SAMU 14, até hoje! Aqui na cidade,
0 pessoal fala que quando chama o SAMU, eles ndo vdo, imagina na roga a
noite.

Outra importante questdo relativa a trajetoria de Ipé-amarelo-do-cerrado diz respeito a
necessidade de a usudria relatar sua histéria de adoecimento e cuidados toda vez que €
consultada, especialmente os atendimentos na atencdo especializada, explicitando uma

fragilidade na continuidade do seu cuidado.

Quando eu fui atendida aqui, eu tive que contar toda minha histéria de novo
desde 2002 quando eu tive que trocar a valvula, entdo, eu saio sempre com um
bolo de laudos. Guardo tudo e trago. Ja tirei xerox de tudo, guardei la em casa.
Na época, quando eu trabalhava, eu tinha um convénio e eu consegui em 2002
fazer uma cirurgia em Santa LUcia.

Paralelo a isso, com meus registros de campo, identifico que na etapa de selecdo de
prontudrios, observei que o sistema implementado na instituicdo divergia com o sistema de
prontuério eletrénico disponivel na Secretaria de Saude do Distrito Federal. O Hospital de Base
passou a utilizar o Soul MV. Ele entrou em funcionamento substituindo o Trakcare, e passou a
ser utilizado na area de assisténcia de saude gerida pelo Instituto de Gestdo Estratégica de Saude
do Distrito Federal (IGESDF). Contudo, o sistema de informacdo dos prontuarios eletrénicos
no sistema de saude do Distrito Federal permanece sendo o TrakCare, que é acessado apenas
por servidores efetivos do orgdo. Diante disso, 0 historico dos pacientes selecionados para a
pesquisa se limitava apenas as internacdes no Hospital de Base, sem integrar os demais sistemas
de prontuarios utilizados em outros niveis de atengéo.

Para Starfield (2002), a esséncia da coordenacdo do cuidado é a disponibilidade de
informagdes a respeito dos problemas de saude e dos servicos prestados, podendo ser facilitada

a partir de instrumentos, como os prontuarios clinicos eletrénicos e os sistemas informatizados.
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Sobre as vantagens dos registros eletronicos no ambito da salde, a garantia seria a seguranga
quanto ao armazenamento das informacdes, evitando perdas, duplicidades, adulteracfes além
da reducdo de custos. A agilidade e a seguranca quando se tem a informacéo dos pacientes em
um ambiente virtual é capaz de armazenar também informacdes de Inter consultas, facilitando
0 atendimento.

Os prontuarios do Hospital de Base ndo acumulavam informagdes de anos de assisténcia
dos usuarios, que sdo extremamente importantes para seu acompanhamento, mas disponiveis
de forma pouco acessivel aos profissionais do servigo, ja que, segundo questionamento a equipe
de enfermagem contratada pelo IGESDF, eles ndo acessavam as evoluces clinicas anteriores
de seus pacientes. As informacdes ndo séo disponiveis, sendo os relatos feitos exclusivamente
pelos usuarios, que nem sempre estdo empoderados para relatar na integra seu histérico de
atencéo.

Nos ultimos dias de contato, Ipé-amarelo-do-cerrado permanecia pacientemente, em seu
leito, aguardando. Com essa narrativa, descobri que ndo é resignacao, e sim, resiliéncia. Com
tantas barreiras de acesso, ela aprendeu a se adaptar a "ma sorte” e as dificuldades enfrentadas
como as longas esperas de atendimento, a falta de informacdo e o relacionamento e a
comunicacao falhos com profissionais de satde de diversos servigos.

Agora vou tomar mais 4 dias de antibiético, porque eles vao ter que
desinfeccionar para tirar uma linha que ficou infeccionada (referindo ao fio de
sutura). Entdo, enquanto tiver infecgdo, ndo vou poder ser abordada. Eu vi a
linha, achava que tava errada, mas eu nao tive nem educacéo médica para tirar.
Entdo, cadé informacdo né? A gente é leigo no assunto e ai eles ndo dédo
atencdo. N&o ouvem o que o paciente esta falando. Sempre falam: Daqui a
pouco eu dou, e ai vai passando. Daqui a pouco é outro médico e vocé vai
explicar, logo eles dizem: Né&o é comigo, tem que ser com outro médico.

No ultimo dia de pesquisa de campo, Ipé-amarelo-do-cerrado estava com alta

programada, aguardando para repetir os exames. Me despeco e logo recebo um convite:

Depois vai |4 em casa, pra gente tomar um café. Eu fagco um bolo. Ah, tenho
tantas histérias. S6 ndo morri porgue ainda ndo cumpri minha missao nessa
terra. Eu sou espirita, depois te conto como foi o encontro de almas, minha e
do meu marido. Ele ja sabia que eu entraria na vida dele, antes mesmo de eu
conhecer (risos).

Achei interessante como Ipé-amarelo-do-cerrado encara sua “peregrinacdo” na RAS,
carregada de historia de vida, um novo encontro na perspectiva de um novo cenario poderia ser

uma oportunidade valiosa para compreender esses caminhos tragados.
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5.4 Aesperae o cansaco em busca da desejada atencéo integral

Aroeirall

Aroeira € um homem branco de 50 anos. E casado e ndo tem filhos com sua atual
companheira. Ele reside em Santa Maria, no Distrito Federal. Estudou até o ensino fundamental
e desenvolve o oficio de pedreiro com carteira assinada em uma firma. Teve diagnostico para
Diabetes Mellitus tipo Il e Hipertensdo Arterial durante as primeiras internagdes, em novembro
de 2020.

Nos primeiros momentos da entrevista, me senti pressionada a solucionar o problema
de Aroeira. Com uma escuta ativa, buscava aproximacdo, jA que 0 usuario se encontrava
bastante desanimado pela falta de resposta sobre datas possiveis de sua cirurgia, mesmo
internado na Cardiologia. Um semblante fechado e abatido me intimidou, pois transmitia uma
ideia fixa que esse vinculo ndo poderia ser consolidado, haja vista que a Gltima coisa que ele
queria era reviver as sensagoes e sofrimento na busca por acesso aos servi¢os de saude. Tentei
introduzir a pergunta “o que aconteceu?” e a resposta imediata foi: “Estou cansado com a falta

de respeito. A Unica informagdo que eu tenho é que tem que esperar”.

11 Imagem extraida https://sites.unipampa.edu.br/. Suas folhas, quando esmagadas, tém o cheiro
parecido com o de manga. Carrega a justa fama de produzir a madeira mais resistente do Brasil. Seu
cerne é praticamente imputrescivel. Diz um dito popular do interior de Goiés que a madeira da aroeira
“dura a vida toda e mais 100 anos”. Assim, segue a trajetoria de Aroeira: resistindo apesar dos
obstaculos.



https://sites.unipampa.edu.br/

77

Os usuarios, em situacao de internacao prolongada, j& estdo fragilizados pelos processos
de adoecimento e buscam o conforto e o acolhimento de suas demandas, assim como
informacdes sobre sua situacdo de saude e as devidas intervencdes. A falta de informacéo nesse
processo caracteriza um atendimento desumanizado e fere o que esta disposto na Carta dos
Direitos dos Usuarios da Saude (2016) que diz em seu artigo 3° que 0 usuério tem direito ao
atendimento adequado, com qualidade e, principalmente, informagdes sobre o seu estado de
salide, de maneira clara, objetiva, respeitosa e compreensivel. E importante frisar que estas
informacBes abrangem seu diagnostico, tratamento invasivo ou cirdrgico. Sendo assim, a
auséncia de um atendimento humanizado pode dificultar a adeséo ao tratamento, com rejei¢ao
da continuidade do mesmo, assim como prejudica a constru¢do do empoderamento do usuério.

Em outro momento que me reencontro com Aroeira e busco desenvolver uma linha de
construcdo cronoldgica, ele me informa que esta com 80% da aorta comprometida, por conta
disso, havia sofrido um infarto. Relatou que deu entrada no Hospital de Base no dia 22 de
janeiro deste ano, e mesmo apds ter feito o cateterismo, necessitaria de uma intervencao
cirdrgica. O usuario relatou que ha dois anos vinha sentindo dores no peito e nas costas, mas as
julgava irrelevantes e associava com problemas relacionados a coluna devido ao seu oficio.
Perguntei o que ele fazia quando sentia alguma necessidade de atendimento de salude, como
nessas situagdes de dores intensas que o0 obrigavam a cessar 0s servigos de pedreiro. “Sempre
que doia, eu parava 0s servi¢os por um dia. Achava que era problema na coluna. Tomava uns
remédios e melhorava”. 1sso ndo ocorreu da ultima vez, quando em novembro as dores ficaram
mais intensas e nem com medicacdo anti-inflamatoria ou repouso cessaram, assim, sua esposa
o0 levou até a emergéncia do Hospital Regional de Santa Maria, onde ficou internado devido ao
comprometimento da aorta e, consequentemente, aguardando o procedimento de cateterismo.

Aroeira nunca buscou consulta ou atendimento na atencao basica, aos risos ele diz “nem
meu cartdo de vacina td completo”. Ele afirma que ndo sentia nada e “quando eu sentia alguma
Coisa, eu ja ia para o pronto socorro”. Apesar de ter sido orientado que poderia buscar os
servigos na Atencgdo Baésica, ele insistia em conversar com algum profissional na emergéncia
para solucionar seus sintomas, o que demonstra a fragilidade do conhecimento do usuério sobre
a hipertensdo e diabetes evidenciando as debilidades da educacdo em saude, de autocuidado e
autonomia do sujeito frente ao processo de adoecimento ao qual estad submetido. Ele descobriu
as comorbidades mediante suas complicacdes, a partir da internacdo para realizacdo do
cateterismo. Real¢co que o conhecimento sobre a fisiopatologia, o curso clinico e o tratamento

da doenca s&o imprescindiveis para o devido empoderamento do usuario como centro da sua
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atencdo a saude. Fica claro que Aroeira recebeu pouca informagéo e negligenciou a importancia
de entender mais sobre as caracteristicas da doenca.

Aroeira refere que passou anos sem realizar consultas “Nao tinha nada, ué!”. Seus
diagnosticos foram fechados quando um cardiologista do servico de satde pablica diagnosticou
a necessidade de uma intervencao imediata. As escolhas nessa trajetoria por acesso ao servico
foram mediadas pelos sintomas e pela busca por atendimento no pronto socorro. Além de
Aroeira, outros usuarios expressaram a falta de vinculo com a atencéo primaria e, quase sempre,
ndo tiveram a oferta de um acompanhamento sistematico e continuo de suas necessidades,
construido a partir do estimulo a prevengéo de agravos e complicacfes e da promogéo da salde.
Ele relata que ndo tem plano de salde privado e lamenta que os atendimentos no SUS demorem
tanto. Dada a gravidade do seu acometimento de salde, em sua internacdo no Hospital de Santa
Maria disse que para “conseguir ser atendido, foi mais de 45 minutos. Uma guardete me ajudou
a chegar la dentro, porque eu tava com muitas dores, até eu conseguir passar pelo box de
emergéncia”. Dali, ele foi internado em uma enfermaria no pronto socorro, onde realizou alguns
exames de diagnostico. Sua internacdo neste hospital durou cerca de um més enquanto ocupava
o leito, aguardando o procedimento. “Tava demorando muito para fazer o cateterismo e como
ndo tinha previsdo, minha esposa reclamou na ouvidoria pela demora. Ai eles foram e deram
alta para eu aguardar em casa. N&o me falaram nada, eu tava correndo risco de vida e ndo sabia.
Minha aorta tava toda entupida”. A esposa interrompe € avisa que na primeira vez que utilizou
o canal de ouvidoria pelo Hospital Regional de Santa Maria, ndo foi satisfatorio “eles ndo
elaboraram minha reclamacdo, fiquei ligando no 162, até que eu consegui”.

Na busca por cuidado e por solugdo para as suas necessidades de salde é necessario que
0 usuario caminhe pela rede, transite entre unidades e servigos dos diferentes niveis de atencéo,
de forma integrada. Esta trajetoria pode ocorrer dentro do fluxo formal das RAS, quando
instituidos, como podem sofrer mudancas por circunstancias diversas, que envolvem, entre
outros, os desejos e anseios do paciente (STARFIELD, 2002). Assim, ainda sdo grandes nos
criticos do SUS as quest@es relacionadas a articulagdo dos servicos entre os niveis de atencao
no sistema, referéncia e contrarreferéncia na perspectiva das regides de saude (MEDEIROS,
GERHARDT, 2015). Apesar dos avangos da regionalizagdo, permanecem varios obstaculos
para promover a integracao assistencial entre os niveis de atencéo nas regides de saude. Diante
disso, para Viana e Lima (2011), o atraso na implantacdo da estratégia de regionalizacéo e a
fragilidade das experiéncias no ambito do SUS requerem analises e, por isso, faz-se necessario

discutir este processo.
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Continuando a trajetéria de Aroeira, enquanto aguardava em casa, seu quadro clinico
foi agravando, e no dia 17 de dezembro de 2020 ele recebeu uma ligagdo para internar no
Hospital do Gama e realizar o procedimento de cateterismo, quando descobriu que teria que
fazer de qualquer jeito a cirurgia de revascularizacdo do miocardio. No entanto, apds o
procedimento realizado, o hospital de origem o direcionou para internacdo no Hospital de
Base e mais uma vez ele se encontrou na posigdo de espera “de qualquer jeito eu ia precisar de
fazer a cirurgia. Fiquei 14 aguardando mais de um més e cheguei aqui no dia 22 de janeiro”. O
usudario permaneceu aguardando “como eu tenho muitos dias de internagao, eles trocam o leito
e colocam nova data. Como se eu tivesse internado nesta data. Um absurdo isso. Querem tapear
quem?”.

E frequente que os atendimentos em satde sejam marcados pelo forte desrespeito aos
direitos dos usuarios e tenham como caracteristicas o processo de trabalho conduzido pela
relagdo queixa-conduta, automatizando-se o contato entre trabalhadores e usuérios,
fortalecendo um olhar sobre a doenca e, sobretudo, ndo estabelecendo o vinculo fundamental
que permite, efetivamente, a responsabilidade sanitaria que constitui o ato de salde (Brasil
2004).

Além do mais, Aroeira vem lidando com outras questdes que justificam sua revolta e
cansaco frente a um servico que demora para acontecer. Em umas das conversas, sua esposa,
imbuida de frustracdo, evidencia ser justa a reacdo de seu marido durante a internagdo: “olha,
Sr Aroeira td assim, mas com razdo. Estamos nessa fase cansativa de internacao ja faz 2 meses”.
Ela relata que ele esta afastado pelo INSS (Instituto Nacional do Seguro Social), mas ainda sem
previsdo de pericia médica para o amparo financeiro, além do mais, o0 usuario tem orientacdo
médica para permanecer em repouso absoluto, gerando mais inseguranca. “Nem sei como vai
ser, porque ele tem que ficar aqui parado na cama”. Com lagrimas, ela diz que “a questdo
financeira pega!” dificultando a forma de lidar com o processo de enfermidade. O desamparo é
evidente, ela ndo consegue ir na sua casa, também ndo consegue trabalhar com os servigos de
faxina pela necessidade de acompanhar seu marido. Além do mais, processos como esses geram
impactos emocionais, no caso desse casal que tinham sete cachorros e um passarinho, que
tiveram que dar. “Ficamos s6 com 2 cachorros. Nao t6 conseguindo mais alimentar eles. Nao
temos dinheiro. Eu n&o trabalho e td o tempo todo aqui acompanhando ele. Nem da pra pegar
umas faxinas. Nao t6 tendo dinheiro nem para as passagens”.

Essa fala me deixou bastante fragilizada emocionalmente. Por alguns minutos me senti
perdida. Qualquer fala de conforto ndo seria eficaz e ndo alcancaria essas pessoas. Era um

sentimento real e s6 cabia a mim respeita-lo. Cada vez que essas pessoas vivem historias e as
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contam, essas histdrias se afirmam, nos modificam e nos educam. Eu, uma recém-pesquisadora,
durante a coleta dessas narrativas me encontrei em um processo de aprendizagem, me atentando
para as vidas, de forma que buscava assimilar, para além do ouvir, mas me abrindo para as
diversidades de interpretacdo. Diante dessas circunstancias narradas, enxergamos que 0S
determinantes sociais também impactam fortemente na prevaléncia das doengas crénicas. As
desigualdades sociais, diferengas no acesso aos bens e aos servigos, baixa escolaridade e
desigualdades no acesso a informacédo determinam o curso das escolhas assistenciais no acesso
ao servico de saude.

E sempre necessario abordar a questio de relacionamento e comunicacio entre 0s
servicos e o usudrio. Na trajetdria de Aroeira essa relagdo assimétrica é claramente estabelecida
com a equipe medica. Infelizmente, outros trechos da trajetoria dele sdo marcados pelo
desrespeito dos profissionais. Ele expressa: “¢ uma ansiedade terrivel! Eu fico aguardando e
olhando pro mural que fica aqui no corredor”. Esse mural que gera expectativa em Aroeira ¢
onde fica divulgada, todas as sextas-feiras, a programacéo das cirurgias da semana seguinte,
assim, se 0 seu nome esta nesse mural, hd uma expectativa de ser atendido. Entendemos que a
relacdo medico-paciente tem sido fundamental para a melhoria da qualidade do servico de satde
e desdobra-se em diversos componentes, como a personalizacdo da assisténcia, a humanizagéo
do atendimento e o direito a informac&o, que ndo tem somente efeitos positivos na satisfacao
do usuério e na qualidade dos servigos de salde, mas exerce também uma influéncia direta
sobre o estado de salde dos pacientes. Para Aroeira, tudo que a equipe tem a dizer é que ele
precisa “ter paciéncia e esperar”. Uma comunica¢do que ndo o satisfaz, “a explicagdo deles
ndo é convincente nem para 0os mais bobos. [...] Eu vivo uma grande esperanca de oito em oito
dias ver meu nome naquela ‘bostinha’ do quadro das proximas cirurgias”.

Ao avaliar essa passagem da trajetdria de Aroeira é possivel, sem grandes dificuldades,
elencar algumas falhas assistenciais a que ele foi submetido. Nesse trecho de sua histéria ha
uma dificuldade no acesso ao servigo buscado; a fragilidade na integracdo entre 0s servigos na
rede de saude; o longo periodo de espera para ter resposta ao seu problema de salde; o acesso
possibilitado apenas devido a busca incessante do usuario, sem a mediacdo da regulacdo; ndo
ter conseguido 0 acesso ao servigo em tempo habil para evitar o agravamento da complicacdo;
0 atendimento desumanizado, sem acolhimento, sem respeito as suas necessidades; negagéo da
assisténcia e estabelecimento claro da relacdo de poder medico-paciente.

Por uma comunicacéo ineficiente, o usuério recorreu a judicializacdo. Recentemente,
ele solicitou ajuda do seu enteado, por meio de um relatério médico e com varias tentativas para

munir desse documento, conseguido protocolar um processo na Defensoria Publica do Distrito
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Federal. “Nem sabia como fazer isso. Ele foi na Defensoria varias vezes e até conseguimos
pegar o relatorio do médico e ele levou Ia. Agora é esperar até sexta pra ver se sai 0 meu nome
no quadro. Estou com esperangas”. Apesar de conhecer 0 canal de ouvidoria, ele relata que
quando solicitada “nao deu em nada”. O usudrio continua sem compreender o funcionamento
das marcacdes de cirurgia na rede do Distrito Federal. “Eu sei que chega pessoas ai depois da
gente e ainda conseguem a cirurgia. Eu sei que tem casos e casos né? Mas ndo ter uma esperanca
de quando vou resolver o meu problema de satde ¢ desgastante. J4 sdo meses nessa peleja”.

A falta de integracdo na rede de servicos de salde, expressa pela independéncia e
isolamento de cada um dos servicos que a compde, prejudica a assisténcia integral ao usuario,
que, apesar de estar acessando o sistema em um dos seus pontos e ter a comprovada necessidade
de ser assistido por um servico de maior densidade tecnoldgica, ndo consegue ser referenciado
aoutros servicos devido a existéncia de barreiras que dificultam o transito no interior do sistema
de saude. N&o queremos aqui discutir as questdes de judicializacdo nesses servigos, mas diante
da oportunidade elencada, o conceito de acesso a justica ndo se limita apenas ao ingresso formal
do paciente com um processo judicial e a concessao, pura e simplesmente, de um pedido do
cidaddo, mas significa a garantia de uma solucéo justa, no sentido de produzir uma adequada
prestacdo jurisdicional. No caso em questdo, o usuario espera a resolucéo do conflito e garantia
do direito a satide, com a realizagdo da cirurgia que ele aguarda, identificando como um acesso
possivel diante da demora para seu atendimento. Enfim, a ampliacdo da atuacdo do sistema de
justica no acesso a assisténcia a saude tem repercussdes sobre a gestdo, influenciando natomada
de decisdo dos profissionais envolvidos, e que, ao menos em parte, decorre das deficiéncias da
prépria administracdo publica.

Por fim, durante a finalizagéo dos encontros com Aroeira, ele seguia esperangoso de ter
seu nome no quadro de avisos das proximas cirurgias. Ele acreditava que a pressdo da
Defensoria Publica poderia surtir efeitos rapidos. Perguntei-lhe o que pensava sobre a rede de
salde do Distrito Federal: “Devagar demais. Muito demorado as coisas”. Ele afirma que essas
circunstancias interferem e consequentemente causam outros problemas “de tanto esperar”.
Ainda lamentou ndo ter plano de saude. O desejo por um plano privado de saude surge associado
a expectativa de dispor de assisténcia para além daquela garantida pelo Sistema Unico de Satde
e por ter vivenciado diversas negativas de suas solicitacfes de cuidado. Ele defendeu a ideia de
que deveria ter o0 mesmo direito que outros usuarios tém na duplicacdo de cobertura e acesso
aos servigos, sendo assim, idealizava e desejava um sistema privado de cobertura universal,
com uma garantia questionavel de servicos, pois em sua concepg¢ao, por meio desse atendimento

ja teria resolvido seu problema e teria voltado a sua vida habitual de trabalho. Constantemente,
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Aroeira externalizou seu anseio de abandonar o tratamento “t6 com uma vontade de ir embora
e aguardar na minha casa. Mas tenho que ficar em repouso. T6 mantendo aqui, sempre deitado
pra ndo piorar a situacdo.” Em relacdo aos dados de prontudrios em sistema eletronico,
perguntei a Aroeira se a cada atendimento precisava recontar sua historia. “Ja estou cansado de
contar minha historia. Toda vez que entra alguém aqui, tenho que falar as mesmas coisas.”

Com essa trajetdria, analisamos que os sistemas fragmentados sdo fortemente
hegeménicos, possuem pontos de atencao a satde isolados sem comunicagao uns com 0S outros,
voltados para dar atencédo a condicgdes e eventos agudos e, por isso, podem produzir resultados
muito negativos. Diferentemente, os sistemas integrados se organizam, equilibradamente, em
um conjunto de pontos de atengdo coordenados para responder as condigdes agudas e cronicas
de salde, a partir de uma assisténcia continua e integral a determinada populacdo (Mendes,
2011). Superar a fragmentacdo dos servicos de salde no Distrito Federal ainda constitui um
grande desafio para o SUS. Precisamos superar essa realidade e construir um sistema integrado,
que se articule no &mbito regional e que garanta uma atencdo de qualidade, a partir de boas
praticas gerenciais e clinicas.

Corroborando com isso, segundo Hartz e Contandriopoulos (2004) é necessario
desenvolver mecanismos de coordenagédo e cooperacao para uma gestao eficiente que responda
as necessidades locais e regionais de salde e, para isso, é fundamental eliminar as barreiras de
acesso entre os niveis assistenciais, de forma a garantir a integracdo dos servicos oferecidos e
a integralidade do cuidado. Assim, 0s servicos devem ser pensados como um componente
fundamental da integralidade do cuidado, como em um circuito que o individuo percorre para
alcancar a atencdo e o cuidado do qual necessita dentro da perspectiva das RAS. As chamadas
Linhas de Cuidado devem ser estruturadas a partir de determinados agravos de saude. Elas
precisam funcionar como imagens pensadas para expressar e organizar os fluxos assistenciais,
bem como para orientar as trajetdrias dos usuarios de forma a atender suas necessidades em
saude e facilitar o seu percurso na rede regionalizada. Sao estratégias que integram as acdes e
garantem a continuidade do cuidado. Aroeira compreendeu de maneira critica 0 seu processo
de cuidado dentro da fragmentada rede de salide e percorreu com seus proprios pes, sempre que

necessario, novos caminhos em busca da desejada atencéo integral.
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5.5 Descrenca na resolutividade dos servicos de atencéo basica

Jacaranda-do-cerrado?

Jacaranda-do-cerrado é um homem negro com 62 anos. E divorciado, tem 4 filhas e
reside sozinho em Santa Maria, Regido Administrativa do Distrito Federal. Ele exerce a funcédo
de pedreiro. Quanto a sua escolaridade, possui o ensino fundamental incompleto. N&o possui
plano privado de saude e relata que ndo possui doenga cronica, tais como Hipertensdo Arterial
Sistémica e Diabetes Mellitus. “Nao tenho nada ndo. N4o sinto dor nenhuma. A Unica coisa que
eu tenho ¢ um buraco no cora¢do”, porém, em seu prontuario eletronico ¢ sinalizado o
diagnostico de HAS hé pelo menos 10 anos.

Essa fala me chama atencdo para sua situacdo de salde, ja que Jacaranda-do-cerrado
ndo tem conhecimento e/ou informacdo do seu estado cronico. Quando abordado sobre essas
doencas, ndo h4 a compreensédo de que se tratam de quadros de sofrimento que se prolongam

por muito tempo, que alteram a vida cotidiana do sujeito e suas relacdes e requerem

12 Imagem extraida do site: https://www.arvores.brasil.nom.br/. O Jacaranda-do-cerrado tem uma
aparéncia um pouco seca e muitas vezes por conta do calor adotam uma coloragdo amarronzada ou
amarelada. Ele tem resisténcias as intempéries climaticas, afinal, como é encontrado facilmente no
cerrado, € possivel imaginar tamanha resisténcia dele, mesmo atributo do usuario nesta narrativa, que
ao construir seu préprio caminho na rede, acabou resistindo as barreiras impostas até resolver seu

problema de adoecimento crénico.
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medicamentos de uso continuado e mudangas nas formas de viver (BRASIL, 2011). Ao
questiona-lo como tem utilizado os servigos de salde, ele relembra que mesmo antes de ter o
primeiro diagndstico, de cardiomiopatia dilatada®®, era assistido no Instituto Dante Pazzanese
de Cardiologia, quando morou em Sdo Paulo, ha 15 anos. L4, teve a descoberta da arritmia
cardiaca e deu inicio ao tratamento com a medica¢do amiodarona.

Eu passei 3 anos e meio tratando em S&o Paulo e nunca descobriram nada, so
esse remédio mesmo que quando eu voltei para Brasilia, pegava no posto. la
la e trocava a receita e pegava quando acabava. Ja tinha me encaminhado para
consulta, mas nunca me chamaram. Fiquei esperando mais de 4 anos. [...] eu
sei 14 0 que era que eu tinha! Ninguém nunca me falou.

Identificamos lacunas no diagndstico do usuario que, apesar de atendido por um
especialista em um hospital de alta complexidade, provavelmente ndo teve sua anamnese
realizada com a devida atencdo. Apesar de estar em um servico de referéncia com suporte
tecnoldgico, ndo se fez uso de exames diagnosticos que poderiam corroborar ou ndo com seu
diagndstico. Ele estava sendo acompanhado ha anos por especialistas, no entanto, desenvolveu
complicacdes graves da hipertensdo, que normalmente sao caracteristicas de pacientes que ndo
possuem qualquer acompanhamento, coordenacdo e ordenacdo do cuidado. Serd que as
complicacdes séo consequéncias da auséncia de acompanhamento e da qualidade da atencéo
priméria? Em sua trajetoria se evidencia o atendimento de forma fragmentada na atencdo
especializada, unicamente através de consultas, nas quais sua situacdo de salde ndo € vista
como um todo, recebendo apenas o tratamento para partes segmentadas e adoecidas de seu
corpo. Jacaranda-do-cerrado ndo seguiu com o acompanhamento sistematico, pois nao tinha
acesso rotineiramente ou controle de sua patologia, ja que esperou pacientemente por 4 anos,
desistindo de investigar sua condicdo de salde por ndo obter resposta para marcacdo de
consultas.

As queixas dos usuarios em relacdo ao acesso ao sistema mostram-se relacionadas a
necessidade de buscar por marcacéo para suas consultas no centro de salde a partir da regulacdo
da atencao priméaria. Como discutido em outras narrativas, a indignacdo e a descrenca quanto
ao acesso sao permeadas desde a chegada até o atendimento médico, relatadas, por vezes, como
varias horas de espera, além do grande nimero de usuarios aguardando o mesmo atendimento.
A espera é constante nos servigos de atencdo primaria, assim, a afirmativa é quase unanime de
ser mais rapido e eficaz recorrer ao servigo de urgéncia dos hospitais. Internado no hospital de

Base, Jacaranda-do-cerrado julga adequado a busca por servicos nas unidades hospitalares,

13 0 diagnéstico esta relacionado a insuficiéncia cardiaca e predomina a dilatagdo ventricular e disfungdo no
bombeamento de sangue de maneira eficaz.



85

onde também procurou atendimento para as necessidades relacionadas a Diabetes, ja que seu
diagnéstico foi feito durante a internacéo, indicando a necessidade de controle de suas taxas.

Diante desses achados, pergunto a Jacaranda-do-cerrado se ele entendia a necessidade
de um vinculo com a atencdo basica e de ser acompanhado para tratamento dessas doencas
cronicas, ao que ele responde: “se tem uma coisa que nao presta ¢ o posto de saude. Atendem
a gente mal e ainda assim, nunca tem médico. Nao presta! Eu ndo vou mais ndo. Moro do lado
de um, mas ndo vou nunca mais. Aqui o atendimento é top demais, se nao tivesse vindo para
c4, teria morrido”.

Isso reflete o desencontro entre uma situacdo epidemioldgica dominada por condicGes
cronicas e uma resposta social que, ao ndo garantir a continuidade dos processos assistenciais,
responde apenas as condicdes agudas e aos eventos decorrentes de agudizacBes de condigdes
cronicas, de forma fragmentada, episodica e reativa. Malta e Merhy (2010), conforme ja
discutido, propdem que o cuidado de usuérios com doencas crénicas deve se dar de forma
integral, transpondo o modelo de atencdo as condi¢fes agudas. Através das RAS se torna
possivel a integracdo dos servicos de salde com vistas a superacao dos modelos de atencéo
fragmentados, pois nenhuma organizacdo dessas reline todos oS recursos necessarios para a
solucdo dos problemas de saude de uma populacdo, remetendo sempre a necessidade de
organizagdo em uma rede.

A experiéncia de Jacaranda-do-cerrado, que buscava uma garantia de diagnostico e da
vinculacdo com as unidades de salde para acompanhamento, ndo aconteceu de forma
longitudinal, com atendimento resolutivo e de qualidade. S6 ao perguntar “o que aconteceu”,
ele comecou a narrar as condi¢des que o levaram a internar no Hospital de Base. Ele deu entrada
no dia 21 de janeiro de 2021 e alegou que antes de sua internagdo sentia uma “batedeira no
coragdo” enquanto realizava uma obra no Corumba- GO, mas descontinuou o0 uso da
amiodarona e, motivado a concluir o trabalho de pedreiro, ndo buscou por quaisquer servicos
da rede.

N&o queria parar a obra, pra voltar em Santa Maria e pegar no posto. [...JAqui
ndo da pra consultar. Segurei uns dias, mas passei muito mal. Ai eu tive que
voltar para Santa Maria. Fui direto para o hospital, 14 eles fizeram uns exames,
mas mandaram eu procurar o posto do Novo Gama. Eu moro do lado desse
postinho.

Jacaranda-do-cerrado estava inserido no meio rural em uma comunidade que
apresentava caréncias com relacéo ao acesso aos servicos de saude. Segundo Lopes (2008), as
comunidades rurais refletem as disparidades em saude existentes no pais como um todo e ainda

potencializam certas caracteristicas cronicas de acesso a servi¢os em suas diferentes dimensdes.
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Aqui, ndo expressamos apenas 0 acesso geografico, mas também aquele que é resultado das
desigualdades nos recursos assistenciais que dependem, na maioria dos casos, das unidades
urbanas para oferecer assisténcia com niveis de complexidade mais avancados. Entdo, com o
seu retorno da chéacara, iniciou os atendimentos na UBS referéncia de sua residéncia, por 14,
conseguiu marcar exames, aqueles que tinham disponiveis na rede. Em outras situacdes de
impossibilidade, ele optou por pagar, pois tinha retorno marcado e precisava de brevidade na
realizagdo e nos resultados desses exames: “tava feliz por que tinha conseguido fazer. Alguns
eu tive que pagar, mas queria mostrar para o médico o resultado”. Com 0 apoio de sua filha,
que ¢ enfermeira, mas ndo atua no servigo publico, foi acompanhado ao “posto de saude do
Novo Gama” no dia de sua consulta médica. Aguardou por um tempo e foi informado que esta
unidade de satde ndo dispunha mais do profissional médico.

Chegando la eu esperei um tanto, e ainda a técnica em enfermagem me falou
que ndo tinha médico. Perguntei como que eu ia mostrar os resultados dos
exames e ela falou que eu teria que ir para o Hospital de Base. Olha, eu fiquei
muito nervoso [...].
Como que pode? A gente ter um problema de salde e ndo saber o que é, correr
para fazer um monte de exames e chegar no dia e ndo ter médico para me
atender, eu tava ansioso para mostrar. Ninguém nunca disse o0 que eu tinha. E
ela disse assim: fazer o que se aqui ndo tem médico pra atender né, o problema
é esse.
Antes de conseguir atendimento no Hospital de Base, esteve diante de varias negativas,
e sempre voltava para casa sem resposta ou direcionamento para seu cuidado. Por conta da
progressao do agravo, ele disse que vinha passando “tao mal, que cheguei aqui em estado de
quase morte. Eu tava andando mal, minhas pernas estavam muito inchadas. Devia ser a
circulagdo né.” Mesmo morando sozinho, podia contar com os cuidados de suas filhas que
residiam proximas ao pai e tinham acordado entre elas de buscar por atendimento nas
emergéncias. “Antes de sair pra procurar um hospital, eu senti minhas vistas escurecer, fiquei
tonto e desmaiei. Quando minha filha chegou, eu tava todo cagado, mal mesmo! Ela me trouxe
para esse hospital. Me colocaram numa maca, e 14 na emergéncia tive outra convulsdao”. Ele
relata que seu atendimento foi “na hora”, e a agilidade da assisténcia se deu, em sua concepcéo,
porque “tava morrendo”. Ficou alguns dias internado no pronto socorro, pois sua presséo
arterial estava descompensada e nesse processo realizou exames, até que fecharam o
diagndstico e foi direcionado a vaga de internacdo na Cardiologia, no 4° andar.
A existéncia dessas altas taxas de internages por complicagdes das doencas crénicas
ndo transmissiveis pode indicar sérios problemas de acesso ao sistema de saide ou de seu

desempenho. Esse excesso de hospitalizagcdes representa um sinal de alerta, de forma que
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através dessa narrativa, demonstra-se que altas taxas de internag@es por condigdes sensiveis a
atencdo priméaria estdo associadas a deficiéncias na cobertura dos servicos e/ou a baixa
resolutividade desses servicos. Com esses achados, mostramos as dificuldades de atendimento
integral enfrentados pelo usuario que busca atencdo as suas necessidades de salde,
especialmente relativo ao acesso, ao vinculo e a responsabilizagéo.

Jacaranda-do-cerrado considera que sua busca no Hospital de Base, entre 0s servigos de
cuidado a saude, foi o mais satisfatorio, inclusive o tempo de espera para atendimento e a
descoberta do seu diagnostico. “Ter vindo para cé resolveu meu problema. A ‘doutorinha’ em
4 dias descobriu o buraco no coragéo [...] vou precisar fazer uma cirurgia”. Foi valendo desse
Servigo que conseguiu agendar sua cirurgia, prevista para o dia 12 de fevereiro. Ele realizaria
uma revascularizacdo do miocardio, e estava esperancoso em alcancar solucdo para seu
problema de salde. “Mais de anos tratando sem saber o que era. Agora vai resolver. Eu vou ter
que fazer a cirurgia, mas eu t6 tranquilo”.

Analisando este panorama, entendemos que ha muito a se evoluir na organizacdo do
sistema de saude, a fim de oferecer uma atencdo adequada ao individuo com doencas crénicas,
considerando a complexidade exigida em seu cuidado, pois a aten¢do a satde dos hipertensos,
por exemplo, deve ser feita a partir de intervengdes e interacdes entre atores que superem a
fragmentacéo, a hierarquizacgéo e a rigidez dos limites, com vistas a construcdo de um projeto
de trabalho comum e que tenha como fim ultimo a melhor assisténcia possivel aos usuarios.

No dia 22 de fevereiro encontrei Jacaranda-do-cerrado em seu leito, tranquilo, deitado
com as pernas cruzadas, e a mao na cabeca. Ele me disse que ja tinham comunicado a alta. Ja
estava pronto para ir embora, aguardando s6 os procedimentos burocraticos que se resumem
em papéis da alta hospitalar e com retorno para 0 ambulatério. A cirurgia tinha sido um
“sucesso”, e ele expressou ter resolvido o problema. Meses depois, especificamente em
setembro, ao entrar em contato com Jacaranda-do-cerrado por via telefonica, ele ainda nutria a
revolta do atendimento no centro de salide. Quando eu perguntei 0 que pensava sobre a rede de
salde do Distrito Federal, demonstrou alivio em estar sendo acompanhado no ambulatério do
Hospital de Base, realizando exames de controle pds-operatorio, 0 que, em seu entendimento,
torna desnecessario a assisténcia e 0 acompanhamento na atencéo primaria.

No que tange 0 acesso aos remédios necessarios para seu tratamento, todos séo retirados
na rede pablica de salde, sendo alguns recebidos no préprio servigo e outros através do
Programa Farmécia Popular, do Ministério da Saide, em farmacias privadas. Na trajetoria de

Jacaranda-do-cerrado a assisténcia farmacéutica ndo se constituiu em uma dificuldade, o que
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pressupomos que o fornecimento de remédios contempla os usuérios assistidos na Rede de
satde do Distrito Federal.

Esses dias tive no Base para fazer aquele exame do TAP, e deu tudo certo, até
me dispensaram da consulta. Remarcaram para outubro, porque a enfermeira
disse que eu td muito bem. As enfermeiras de 1a sdo boas viu, elas atendem
bem, agora esses postos de salide que mandam a gente ir, ndo piso o pé la. Ndo
resolvem nada.

O usuério expressa descrenca na resolutividade dos servicos da atencdo béasica. Ainda
ndo foi direcionado para continuar a linha de cuidado no nivel priméario, mas me questiono se
ele ainda enfrentard as dificuldades da aten¢do primaria em acompanhar usudrios assistidos por
servicos de especialidades, ja que esses servigos costumam manter clientelas cativas que, por
desejo dos profissionais médicos e dos usuarios permanecem nesse nivel, muitas vezes
desnecessariamente. Cecilio et al (2012) menciona que frequentemente 0s servi¢cos mais
complexos “sequestram” os usudrios, estabelecendo circuitos proprios de circulagdo e gestio
do cuidado, construindo a ideia de satisfacdo total das necessidades de salde. Ao criar uma
clientela aderida a esses atendimentos, 0s servicos de atencdo especializada preenchem sua
capacidade de assisténcia com usuarios que ja poderiam ser atendidos na atencdo primaria,
tornando cada vez mais dificil o acesso de usuarios novos.

Diante da realidade vivenciada nos servicos de saude do Distrito Federal, enfatizamos
uma rede caracterizada por sucateamento da estrutura das unidades, por desconfianca na
qualidade e capacidade técnica de sua assisténcia e pelo sentimento de impoténcia de seus
profissionais. Ainda assim, torna-se imprescindivel a problematizacdo da atual capacidade da
atencdo basica em coordenar uma rede de aten¢do a satde. Corroborando com Cecilio et al.
(2012), acredita-se ser de primordial importancia “investimentos na atengdo primaria para que
ela possa, progressivamente, ampliar sua capacidade de intervir ativamente nos processos
regulatorios, consolidando gradualmente sua legitimidade perante os usuarios como centro de

comunica¢do com os demais servicos”.
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5.6 Descaminhos do canal de ouvidoria

Gomeiral*

Gomeira € uma mulher negra, servidora pablica, formada em pedagogia e mestre em
Ciéncias Médicas, que trabalha na area da saude com pesquisas na Universidade de Brasilia.
Ela tem 62 anos, é solteira e reside em Aguas Claras. Gomeira nio tem plano de satde privado
e apesar de saber das suas comorbidades, hipertenséo e Diabetes de Mellitus, ela admite néo
seguir uma linha de cuidado para sua condi¢do de saude: “Nao tratava, mas agora t6 sendo
obrigada a tratar no peito e na raga”. Perguntei Se a descoberta fazia muito tempo e o que a
levou a buscar os servicos de satde.Gomeira respondeu que tomava uns “remedinhos” e uma
vez ou outra cuidava da alimentacdo, mas sua percepcdo de salde baseava-se na auséncia de
sinais e sintomas:

Eu também n&o tinha cuidado pelo fato de a gente achar que esta bem. N&o
achava que fosse acontecer alguma coisa, entdo, eu acabava levando com

4 Imagem extraida do site https://www.ibram.df.gov.br/. Essa arvore tem flores vistosas, e fiquei

sabendo que as de Brasilia sdo as mais altas do Cerrado. Da casca de seus frutos pode-se fazer lindas
bijuterias. Nesta trajetoria, vimos a diversidade de caminhos percorridos pela busca de acesso a

informacao.
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desleixo. Achava que estava tudo tranquilo e acabava ndo levando a sério. Nao
achava que estava por acontecer alguma coisa. Achava gue estava tudo bem.
Estava tranquilo. A gente sé leva a sério quando t& aqui, no hospital para fazer
cirurgia.

Sua narrativa nos faz pensar no cuidado em suas multiplas dimensGes, ja que a prética
da integralidade requer compreender as historias de vida, as trajetorias assistenciais construidas
a partir das multiplas dimensdes que as compdem. Levando em conta o cuidado como valor, as
necessidades em saude e as demandas de cada usuario precisam ser compreendidas a partir dos
contextos onde elas tomam forma e dos sentidos construidos a partir de suas situagdes de vida.

A historia de Gomeira possui aspectos em comum com tantas outras experiéncias
escutadas no trabalho de campo. De acordo com Starfield (2002), a atencdo ao primeiro contato
diz respeito a acessibilidade e ao uso de servicos quando se procura atencdo a salde, e de
longitudinalidade, que pressupde a existéncia de uma fonte regular de atencdo e seu uso ao
longo do tempo. Assim, analisando essa narrativa, hd que se falar do desafio dos processos de
trabalho dos servicos de salde no tocante a vinculagéo entre as equipes de salde e a populacéo
da regido pela qual sdo responsaveis. H4 uma urgéncia em abarcar o desafio de “conectar” as
redes assistenciais adequadamente.

A partir da fala, com tom de indignagao, de sua filha: “Pelo menos, agora ela admite”,
Gomeira conta que na atual conjuntura ndo nega a necessidade de cuidado com sua saude.

Com toda essa situagdo de interna¢do, me veio a consciéncia da necessidade
de cuidar da minha satde, da minha alimentaco. E assim né! As vezes eu
ndo consigo resistir quando minha filha traz uma batata.. e um

refrigerante. lgual no natal. De vez em gquando, eu também como bombom

escondido, por isso que infartei. Ndo posso fazer desfeita.

Durante a entrevista insisti na questdo de como ela tem buscado os servicos, esperando
compreender, a partir de suas escolhas, se ha barreiras que possam evidenciar os desafios de
primeiro acesso. Perguntei a Gomeira se ela fazia algum acompanhamento nos servigos do
SUS.

Infelizmente eu ndo fazia nenhum acompanhamento dos servicos do SUS. Até
sabia! Nunca dei muita atencéo, porque na minha cabeca era assim: Eu nédo
vou fazer mamografia. N&do vou fazer exame. VVou ficar procurando doenca
pra qué? Eu fiquei 18 anos sem ir no médico, ndo senti nada. Ndo tinha nem
dor de cabega, meu Unico problema era pressdo e a glicose, e se eu tava
respirando, tava tudo bem! Tava 6timo!
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Com essa fala entendemos que é imprescindivel a problematizagdo da atual capacidade
da atencdo basica no Distrito Federal em coordenar uma rede de atengdo a saude. Segundo a
Portaria n° 4.279 de 30 de dezembro de 2010, do Ministério da Saude, a Atencdo Primaria a
Saude tem um papel como ordenadora da rede de atencdo e coordenadora do cuidado. Para
cumprir este papel, a APS deve ser o nivel fundamental de um sistema de atencéo a saude,
constituir o primeiro contato de individuos, familias e comunidades com o sistema, trazendo 0s
servicos de saude o mais proximo possivel aos lugares de vida e trabalho das pessoas, e
significando o primeiro elemento de um processo continuo de atencdo (BRASIL, 2010). A
Politica Nacional da Atencéo Bésica (PNAB, 2017) destaca a atengdo primaria como principal
porta de entrada no sistema de saude e centro de comunicacdo na rede de atencdo a salde.
Caberia, entdo, a esse nivel de atencdo, a avaliacdo da gravidade de risco individual e coletivo
e do critério cronoldgico, assegurando ao individuo a continuidade do cuidado em todas as suas
modalidades. Espera-se que a Aten¢do Primaria integre os servigos que normalmente sdo
ofertados de forma fragmentada pelo sistema de salde convencional. ldentificamos a
necessidade de aprofundar as analises e comparag¢Ges com outras narrativas para identificar as
razdes pelas quais essa coordenacdo ndo vem sendo realizada de forma eficaz e ativa pela
atencdo basica do DF.

Precisamos destacar também que a APS é muito importante na conducéo terapéutica
das doencas cronicas ndo transmissiveis, tendo em vista a crescente morbimortalidade e os
elevados custos gerados para o sistema por estes agravos. De antemdo esclareco que nao é
objetivo deste estudo discutir o papel da atencéo primaria como coordenadora e ordenadora das
redes de atencdo a salde. Contudo, diante dos achados identificados nas trajetérias, cabe
problematizar sua capacidade atual de exercer tais fungdes, inclusive para induzir as
reformulac6es necessarias para que as possa desempenhar com eficiéncia.

Gomeira relatou que muitos de seus trajetos foram tracados por sua conta, sem a
presenca de um servico ou profissional que se responsabilizasse pela coordenacdo e
ordenamento do seu cuidado na rede. Ela deu entrada no Hospital de Base no dia 12/01/2021
por doenca coronaria multiarterial’> apds um infarto do miocardio no dia 29/12/2020.

Faz muitos anos que eu fui ao médico e assim, foi quando fui fazer um exame
de rotina que fiquei sabendo. Dai que soube que a glicemia estava alterada.
Na verdade, foram exames do trabalho e eles me falaram que tinha que
procurar um médico, porque tava dando alterada. Eles ficavam me ligando
sobre isso e eu ficava irritada, pois, por ndo sentir qualquer sintoma, achava

130 conceito doenga coronaria multiarterial pode ser definido como a presenca de lesdo igual ou superior
a 50%, pela analise visual da angiografia em duas ou mais projec@es, em mais de uma artéria coronaria
(Sociedade Brasileira de Cardiologia).
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que eu ndo precisava procurar 0s servicos de saude. Agora, igual eu passei por
essa experiéncia, eu me conscientizei, porque se eu quero viver até o 100, que
é minha meta (risos), entdo eu tenho que parar pra me encontrar e ver o que
que ta acontecendo em meus exames, repeti-los, por isso que t6 aqui quietinha.
Me entreguei.

Com essa fala, sinto-me impelida a destacar que uma parte fundamental de qualquer
processo terapéutico é o esforco para aumentar a capacidade de autonomia do paciente, para
melhorar seu entendimento do proprio corpo, da sua doenca, de suas relagdes com o meio social
e, em consequéncia, da capacidade de cada um instituir normas que ampliem as possibilidades
de sobrevivéncia e qualidade de vida (CAMPOS, 1997). A mudanga no comportamento do
paciente portador de DCNT em relacdo ao seu estilo de vida é influenciada pelo conhecimento
gue possuem de sua doenca e, também, por outros fatores tais como o significado da doenca,
0s riscos e 0s métodos de controle além do autocuidado (MAIA et al., 2013).

[...]entdo, era bem aleatério. N&o tinha nenhum cuidado com o tipo de
alimentag&o, nada! Mesmo com a diabetes, eu segui a minha vida como se ela
fosse normal. Agora eu td vendo o tanto que ela é traicoeira. Ela € uma doenca
silenciosa, entdo, em todos esses anos, a Unica vez que eu parei para dar
atencdo, ja que o médico me falou que eu também sou hipertensa, ha pelo
menos 40 anos pela forma do coracéo e tudo, foi em 2019 quando em outubro
eu tive um AVC. Meus filhos me pegaram pela mao e pelos bragos e falou:
‘Agora vocé vai ter que consultar’ e fizemos todas as consultas que tinha
direito: enddcrino, cardiologista e neuro. Nao fiz pelo SUS, fiz pelo particular.
N&o fui para o SUS porque tudo |4 é demorado.

Identificamos nessa narrativa graves falhas no acesso da usuéria aos servicos de salde,
jaque a atencdo primaria, no caso dos usuarios entrevistados, é apenas o local de marcacao das
consultas da atencdo especializada. Os usuarios rejeitam a atencdo primaria e péem em
questionamento a capacidade de resolucdo de suas necessidades por esses servigos. Percebemos
que ha urgéncia na reorganizacdo da APS no Distrito Federal, para que possa tornar-se, de fato,
a principal porta de entrada do SUS. Com isso, a auséncia de vinculo entre atencdo primaria e
usuarios implica na fragilidade do acompanhamento longitudinal, refor¢cando ainda mais a ideia
da atencdo fragmentada e pontual ofertada no Distrito Federal, o que dificulta o
acompanhamento sistematico e necessario para DCNT, conforme evidenciado em um trecho de
sua entrevista:

E ai, eu ndo ia ter paciéncia de esperar. Teve um momento que, em uma das
consultas particulares com neurologista, ele falou que ia precisar fazer um
acompanhamento continuo. Ele me disse que trabalhava no ambulatério do
Hospital de Base, me deu o encaminhamento para que eu fizesse
acompanhamento aqui no Hospital de Base com ele mesmo. E ai, nds fizemos
essa entrada pelo ambulatério. Eu vim, s6 que para chamar para primeira
consulta demorou quase um ano. Eu ja tava em todo o processo de medicacao
e de fisioterapia, entdo, quando chamaram, eu vim, mas, eu j& tava bem. Posso
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dizer que j& estava recuperada do AVC, tava s6 com algumas limitacbes de
movimento, mas ja estava trabalhando nisso, e ai eles me dispensaram.
Disseram gue ja ndo tinha mais o que fazer, ja que estava sendo acompanhada,
ja tinha resolvido. Alegaram que o interessante, naquela época, era tratar no
inicio, pra vc ver sé! Eu ja tava até com a medicacéo.

E interessante frisar que a usuéria preferiu realizar consultas com médicos especialistas
na rede privada e procurou os servigos de atencao basica apenas para renovar receitas e buscar
medica¢do. Outras dificuldades referidas por Gomeira e outros usuérios a respeito do uso e
acessibilidade aos servicos na atencdo béasica foram relacionadas a espera para consultas:
“Menina, eu até sabia que tem os postos de saude, mas eu ia 14 s6 pra pegar meus remédios da
pressdo ou trocar minha receita. Eles falavam das reunides para hipertensos, mas eu nunca que
voltei 14 para participar”. A necessidade expressa pelos usuarios de tragar caminhos unicos e
préprios é um imperativo na busca por cuidados, no momento em que percebem que, caso
esperem a regulacdo formal, podem receber a assisténcia muito depois do momento oportuno.
Contudo, esses caminhos tracados por conta propria ndo garantem maior agilidade na
assisténcia, muitas vezes, geram ainda maior descompromisso e desresponsabilizag&o.

Quando eu tive AVC, eu nem percebi gque eu tinha tido isso. Em 2019, quem
percebeu foi a minha filha por uma foto e pelos audios que eu mandei pelo
WhatsApp. Minha filha percebeu que estava com a voz meio arrastada e me
perguntou o gue € que houve, eu respondi que era dor de dente. Minha filha é
esperta e sacou que eu estava mentindo. Ela falou: ‘a mae ta mentindo. Esta
acontecendo alguma coisa, entdo manda uma foto para gente’. E ai, quando
eu mandei a foto, a minha filha percebeu que minha boca estava torta. Ela foi
Ia no meu trabalho e me buscou. Me levou para o hospital em que trabalhava,
que era 0 hospital Home.

Ao ter ciéncia da necessidade de entender sua situacao de salde e desenvolver praticas
de autocuidado, Gomeira se transpds da posicdo de paciente para a de sujeito ativo no seu
processo de cuidado. Empoderada de conhecimentos sobre o manejo da sua doenca, tentou
evitar o surgimento de outras complicacbes e melhorar sua qualidade de vida. Por entender a
rede de saude, verificamos que a usuaria resolveu suas necessidades com maior facilidade do
que os outros usuarios entrevistados, buscando servicos a partir de tragados proprios quando
verificou que o sistema formal de regulacdo ndo Ihe forneceria a assisténcia necesséria, com
presteza e resolutividade. Ao reconstruir seus percursos, Gomeira desvelou falhas na rede de

atencdo a saude e buscou os caminhos que permitiriam satisfazer suas necessidades.

Quando eu tive esse AVC, ndo fomos para o primeiro atendimento no SUS,
fomos para o Home. Antes de sair do hospital, 14 ja tive todo o atendimento.
Fiz exame de ressonancia e foi diagnosticado l1a o AVC e ai eu precisava de
ficar internada e nesse processo de internacdo ndo dava para ficar 14, porque
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particular, a didria € muito cara e ai n6s conseguimos a minha transferéncia
para 0 HUB (Hospital Universitario de Brasilia) e 14 nds ficamos por oito dias,
alids, 10 dias. Agora, fazendo um comparativo, ndo desmerecendo o
atendimento de l4 (referéncia ao Hospital privado Home) que eu fiquei
internada na cardiologia, talvez se eu tivesse vindo para ca (Hospital de Base),
eu tivesse tido um atendimento igual que eu t6 tendo agora, mais enfatico,
mais direcionado. Estdo trabalhando em cima do meu problema, é tanto que a
minha glicemia conseguiu baixar.

E ai eu fiquei la na cardiologia para tratar a questdo da hipertensdo que nao
baixava. Ndo baixava minha presséo, mas ndo baixava de jeito nenhum. Eles
vinham e mediam toda hora, e eu j& ndo aguentava mais isso, porque de manha
estava boa, a tarde ja tava descompensada de novo. No meu caso, ndo era um
AVC que tinha acabado de acontecer, ja tinha muitos dias. Ir para o pronto-
socorro ndo adiantava. SO percebi que eu tinha tido depois de 7 ou 8 dias do
ocorrido. Eu tive multiplos AVC. Mas eu ja sabia que tinha alguma coisa
acontecido, porque dias antes eu fui na casa da minha mae e |4 eu urinei nas
calgas. Eu ndo quis falar e ameacei o pessoal 1& de casa para ndo falar com
meus filhos, sendo ia fazer um escandalo. Eu ndo quis ir para o hospital, entédo,
guando eu cheguei no HUB, eu fui tratar apenas as sequelas, tanto é que eu
vim encaminhada pelo neuro para vir para ca, para o Base, e quando eu
cheguei aqui eu fui dispensada, porque eles disseram que meu caso ndo era
tdo grave que precisasse de acompanhamento, se eu tava falando, para ele, eu
tava bem. Nas imagens, eu tenho uma area bem grande no cérebro
comprometida. Foi isquémico e muito pouco hemorréagico, entdo eles
disseram que foi Deus porque foi j& recuperado e eu ja estou recuperando o
movimento que eu tinha perdido no brago esquerdo, depois que comecei a
fazer a fisioterapia.

Faz-se necessario destacar que as trajetorias sao tao Unicas e se entremeiam nas historias
da vida do usuario, que cada um deles as conta e revivencia encharcadas de sentimentos
igualmente Unicos. As trajetdrias assistenciais, dessa forma, se caracterizam como uma
ferramenta de profunda riqueza capaz de avaliar a atencdo a salde que esses usuarios recebem.
Gomeira, apesar de residir em area com cobertura de uma unidade de saude da familia, néo é
acompanhada por uma equipe. Menciona ter utilizado o Hospital Universitario como porta de
entrada da rede de saude para solucdo do seu problema de salde, além de ter criado um vinculo
de clientelizagdo com o servigo.

Segundo Mendes (2012), os servicos de alta complexidade séo definidos como o
conjunto de procedimentos que, no contexto do SUS, envolvem alta tecnologia e alto custo,
objetivando propiciar a popula¢do o acesso a servigos qualificados, integrando-0s aos demais
niveis de atencdo a salde (atencdo basica e de media complexidade). Sendo assim, esses
servigos operam com grande densidade tecnoldgica e, consequentemente, acarretam um alto
custo para o sistema de salde. A alta complexidade deve ser acessada a partir de

encaminhamentos regulados pelos demais niveis de atencdo (BRASIL, 2007), de modo que
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haja a possibilidade de uso racional de seus procedimentos e a garantia de disponibilidade,
quando necessario.

Pelo que percebemos, os servicos de especialidade e a atencdo hospitalar tornaram-se,
frequentemente, a verdadeira porta de entrada do sistema de saude do DF. Esses servicos
atendem diretamente grande parte da demanda, que possivelmente seria atendida na rede bésica.
De forma desordenada, perde-se tanto na qualidade do atendimento primario quanto no acesso
da populacéo aos tratamentos especializados quando séo realmente necessarios, e representam,
além disso, ampliacdo ineficiente dos gastos do SUS. A procura desses atendimentos em um
servico de alta complexidade, os quais poderiam ser realizados na atencdo primaria ou
secundaria, resulta de um processo de regulacéo ineficiente (MENDES, 2012). SituagGes como
essa acabam por justificar o dificil acesso aos servicos de alta complexidade, definido por
alguns autores como pontos de estrangulamento no sistema de saude (SILVA, 2011).

Mas olha, depois do AVC, eu realmente comecei a seguir certinho com a
alimentagdo e com a medicagdo. Fui para nutricionista, no inicio tava tudo
lindo, ai veio a pandemia e eu relaxei, o cuidado ja n&o foi mais o0 mesmo, ai
eu percebi que quando eu olhava minha pressdo ela estava ficando baixa,
entdo, o0 que que eu comecei a fazer? Depois de um tempo, a minha pressdo
tava boa, entre 12 ou 11, entdo passei a ndo tomar mais a medicacéo de 2 horas
da tarde, e ai eu pulava horarios e dias. Chegava a ficar uns trés dias sem
tomar, por que a pressao caia pra 7 ou 8, ficava sé com vontade de dormir, ai
eu pensei: vou parar de tomar.

Com essa caminhada solitaria em seu cuidado de saude, perguntei a Gomeira se ela
pensou em ir até a aten¢do basica para fazer ajuste da medicacgao. Ela disse que ndo: “Mas, o
que que eu fiz, eu parava uns dias e quando eu media de novo, tava alta, entdo, eu voltava a
tomar medicagdo. ai eu passava uns dias tomando”. De repente sua filha interrompe a fala: “Nos
ndo sabiamos disso. Para nos, ela falava que tava tomando, que tava tudo certo! Nunca disse
que tinha parado de tomar. Ai quando nds perguntavamos para a mée quanto que tava a presséo,
ela dizia: “Hoje esta entre 14 ¢ 15”. E a gente perguntava o que que tava acontecendo para ter
aumentado, e ela dizia: “Acho que foi alguma coisa que eu comi hoje... alguma coisa assim”.

Reiterando a discussao realizada na trajetdria de Gomeira sobre a coordenacao da rede
de atencdo a saude a partir da atencdo basica, verifica-se também nos seus relatos a fragilidade
do processo de coordenacédo na atual conformacao dos niveis de atencédo, resultando em baixa
resolutividade as necessidades de salde dos usuarios. Ressalta-se a comparagdo apresentada
pela usuaria entre o tempo gasto para acessar um servico quando se tem a regulacdo da atengédo
primaria e quando ndo ha regulagéo e os usuarios tragam seus caminhos de forma independente,

sem apoio dos sistemas formais. Serd que a busca individual de Gomeira mostrou-se mais
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resolutiva do que acessar pela atencdo primaria? Em caso afirmativo, isso fornece ainda mais
subsidios para os questionamentos feitos pelos usuarios sobre a efetividade real da APS em seu
papel regulador.

Seguindo a construcdo dessa trajetoria, perguntei o que motivou a busca pelos servicos
de saude e como foi 0 processo de internacdo no Hospital de Base.

Dessa vez, a minha internacéo foi devido a um infarto. Eu moro com minha
filha cagula e acordei 6 horas da manhd, ela j& ndo tava em casa, tinha saido
para trabalhar. Eu acordei com vontade de vomitar e uma pressdo aqui 0!
[sinalizando para a regido tordcica]. Parecia que minhas costelas estavam
comprimindo e eu sentei na cama. Aquela coisa, sentindo sem félego, sem
conseguir andar. Isso ai foi eu fazendo essas coisas, deixando de tomar as
medicacdes, 0 desleixo com a alimentacdo, fui fazendo isso durante essa
pandemia, e ai ndo deu outra! Depois do Natal, no dia 29, eu acordei cedo
passando muito mal e ndo deu outra, eu infartei. Falei para minha filha me
ajudar a levar para o hospital que eu tava passando muito mal. Minha filha
entrou em desespero, ligou para os meus outros filhos e eles passaram na
minha casa. Me pegaram e me levaram para Hospital Santa Marta (rede
privada). Por que a gente achava que era um pico da hipertensdo. Chegando
14, eu ndo falei da medicagdo que tinha suspenso com medo. N&o disse o que
eu realmente tinha sentido. Eu falei que eu tinha passado muito mal e tinha
vomitado, achava gue era algo que eu tinha comido. Nao falei do aperto no
peito, ndo falei nada! E 14, quando estavam fazendo medicagédo e os exames,
eu senti as dores de novo, entdo, minha filha chamou a minha outra que tava
14 fora e falou: Entre aqui porque minha mée t& sentindo alguma coisa e eu
ndo sei 0 que é. Logo minha filha chamou o pessoal da enfermagem, foi
guando eles falaram que provavelmente eu estava tendo algum infarto, que
precisaria internar. O médico quando fez a avaliagdo falou que eu ia precisar
fazer cateterismo, ia ser uma coisa bem mais ampla, e como a gente néo tinha
muita condigdo, viemos para o Hospital de Base.[...] Eu também estava com
meu irmao, ele tinha mais conhecimento de legislagdo, entrou comigo e
conversou com a médica. L4, tivemos o diagnéstico que o caso seria mais
grave, como aqui € porta de emergéncia para cardiologia, jA consegui ser
consultada direto e o médico fez alguns exames.

Apesar dessas colocacBes, como a consulta de forma rapida pela emergéncia, pontuando
como uma experiéncia bem sucedida no sistema publico, em sequéncia ela fala de barreiras
interpretadas por ela como a divergéncia de regides de saude, sendo necessario o retorno da
usuaria para o Hospital Regional de Taguatinga que atende a demanda para quem reside em
Aguas Claras. Novamente, observa-se o recurso a existéncia de uma rede de contatos e de

conhecimento, conforme pode ser verificado:

E ai a médica falou: Vai para 0 HRT e depois vocé volta para ca, quando tiver
a vaga. E ai eu perguntei: mas eu j& té aqui, porque eu vou ter que voltar para
14, ir para o HRT e s6 depois voltar para c&? Entdo, ela falou que aqui ndo
tinha como eu ficar. E que a partir de 14, é que eles iam tentar uma vaga para
eu poder internar. Mas eu fiquei sem entender. Como assim, eu ja estou aqui
e aqui tem cardiologia, porque que eu nessa condicdo teria que voltar? Em
seguida, a médica falou que a minha regido de salde era Taguatinga, ja que
eu morava em Aguas Claras, sendo assim, eu teria que voltar para 1. S6 que
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eu ndo sabia dessas coisas, como € que eu tinha que procurar o hospital
especifico? Na minha cabeca, tinha que procurar o Hospital de Base, que ¢é
um hospital grande, que faz tudo e eu pensei assim, entdo eu vim parar aqui,
por uma questédo de logica.

Como meu irmédo é esclarecido de lei e principalmente do SUS, ele sabe tudo
de tras para frente, falou um monte de coisa la para ela, disse que era de direito
meu ter esse atendimento, que eles ndo podiam deixar de atender e muito
menos, ndo podiam me mandar de volta, que caso ela mandasse e eu viesse a
morrer no caminho, ela iria responder por isso. Meu irmédo tinha razao, ele ndo
é leigo nesse assunto, meus exames estavam todos alterados, meu caso era
gravissimo. Nessa hora, ela deu um passo pra tras, e falou: Vou procurar uma
vaga aqui no pronto socorro. Fiquei internada la por 3 dias, até que saiu uma
vaga na internacdo do andar de cardiologia e cirurgia cardiaca. Fiz 0 exame
de cateterismo na hemodinamica, e t0 com a minha cirurgia marcada, vou
precisar fazer duas pontes de safena.

A evidéncia da falta de informacéo, sobre como acessar o fluxo de satde no DF leva o
usuario a peregrinar, com idas e vindas para que consiga resolver sua questao de adoecimento.
Diante disso, foi questionado a Gomeira, como ela encontrou informacgdes que precisava para
resolver seu problema de salde.

O atendimento aqui € muito bom, s6 que precisa melhorar a questdo de
informacdo. Eu fiquei aqui dois meses, praticamente, sem saber nada, tive que
mandar meus filhos irem no Ministério Publico para ter certas informacGes
que aqui eles ndo dao. Tiveram que ir |4 dia 20 de janeiro, e 1a nds tivemos a
informacdo que a gente precisava, que aqui eles ndo deram. Foi quando eles
falaram para os meus filhos que a minha cirurgia ja estava marcada para o dia
22 de fevereiro. Nao sei por que ndo falaram, quando eu perguntava, a resposta
era: Vocé tem que aguardar, uma hora sua cirurgia vai sair.

Para que haja sustentacdo de uma efetiva coordenacédo do cuidado, enfatizamos aqui o
pilar da informacdo, que pressupde que as informagdes sobre 0s usuarios estejam disponiveis e
sejam utilizadas em todos os servicos e pelos profissionais envolvidos; a clinica, que permite a
provisdo do cuidado sequencial entre os niveis de atencdo; e a administrativa/organizacional,
que corresponde aos fluxos e processos organizativos da RAS para a adequada integracao entre
os niveis do sistema (VAZQUEZ ET AL., 2015; BOUSQUAT ET AL., 2017). Starfield (2002)
afirma que a disponibilidade de informacdo € a esséncia da coordenagdo, a qual requer a
“transferéncia de informagdes sobre 0s problemas de satde dos pacientes, bem como da atengéo
recebida, de modo a assegurar uma sequéncia ininterrupta de acles, garantindo-se a
continuidade do cuidado” (GIOVANELLA, MENDONGCA, 2012, P.62). Assim, a coordenagao
assistencial € um atributo organizacional dos servigos de saude que “se traduz na percepgdo de
continuidade dos cuidados na perspectiva do usuario”. E também entendida como qualquer

atividade que ajude a garantir que as necessidades e preferéncias dos usuarios nos servicos de
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salde, em qualquer um dos niveis, sejam compartilhadas e atendidas num fluxo continuo de
informagdes que assegurem o seu cuidado (ALMEIDA et al.,2010).

Questionada como é a comunicacao/relacionamento com os profissionais de saude dos
diversos servicos, ela respondeu:

Infelizmente os servidores da salde do SUS sdo caras de pau, pregui¢osos.
Impressionante como eles tém coragem de mandar a gente ir embora porgue
eu vim no dia errado ou porque o hospital ndo atende a minha demanda agora?
Eu ndo teria coragem de mandar um paciente embora s6 porque ele perdeu
uma data de exame ou alguma coisa assim. Eu ndo deixaria ele voltar, por que
que eu faria isso? Se eu sei que eles podem atender ali e agora. As pessoas nao
tém um olhar de empatia mesmo e as coisas que o SUS precisa de vocé
colaborar e fale para ajudar a resolver o problema, porque muitas coisas séo
muito rapido, mas o que também falta é gestdo da parte administrativa de
cobrar exatamente que os profissionais fizeram, de ter a preocupacéo de saber
pelos pacientes como que “foi o atendimento”, “ ele gostou”, “se faltou
alguma coisa” e a gente sabe que o servigo publico tem condicdes de fazer
isso de fazer essa avaliagdo de forma rapida.

Nessa fala, Gomeira fez referéncia aos servigos de porta aberta, incluindo a atencéo
basica. Ela percebe uma complicacdo desnecessaria da regulacdo do acesso as consultas e
identifica um problema do servico, a necessidade de buscar marcacdo para consultas
especificas, a partir dos centros de salde. Em sua experiéncia esse caminho torna o processo
mais lento e menos resolutivo, além do mais, quando é encaminhada, ndo consegue dar
continuidade ao seu cuidado. Gomeira questiona ainda a qualidade da comunicacdo com 0s
profissionais, alegando que muitas vezes ficam ociosos, apesar das longas filas de espera para
consultas ou marcac6es de consultas.

Eu sei que tem um acesso onde a gente pode buscar informacdo ou fazer
reclamacéo, mas pode olhar, em todo esse corredor ndo existe um telefone que
eu possa ver e saber, que eu posso falar nesse lugar. Ndo tem namero
disponivel pra solicitar informacdes. N&o tem em lugar nenhum isso. Nao é
divulgado para ninguém o setor que vocé pode reclamar, que vocé pode
elogiar. Repara bem, vocé vai em uma loja e la tem que ter o nimero e o livro
do Procon. Na hora que vocé entra tem que esta |4 para vocé, mas aonde no
SUS que tem essa cartilha do usuario? Como usar? Aonde que tem esse
telefone que vocé pode ligar do quarto? Porque se eu estou internada aqui,
tinha que ter colado em alguma parede o nimero da ouvidoria que eu pudesse
ligar. Os gestores passam a m&o na cabeca dos servidores, naquelas avaliacGes
anuais, eles tinham que botar pra quebrar com intuito de melhorar o servico.

Vale a pena refletir sobre o esforgo da presenca das ouvidorias no setor publico, que
carregam 0 mesmo objetivo: a defesa dos direitos daqueles que a procuram. A qualidade dos
servicos de ouvidoria ndo significa apenas assistir o usuario em suas necessidades. Mais do que

iSS0, € preciso estabelecer agdes que possibilitem uma relacdo empatica.



99

Foi pensando nisso que, na condi¢do de pesquisadora, fiquei instigada a desenhar esse
percurso como usudria do sistema de saude, mediante a fala de Gomeira, que sinalizou barreiras
de acesso as ouvidorias. Ela, em uma situacdo de vulnerabilidade por acometimento de uma
doenca cronica, encontrava-se internada no 4° andar do Hospital de Base e a ouvidoria fica na
entrada central, no térreo. Apds a entrevista eu fui até a ouvidoria, no intuito de ter uma
devolutiva para a usuaria. Acontece que, ao chegar na sala destinada, me deparo com horério
de atendimento: 14h as 17h, ainda era 13:30 e aguardei por um tempo. Ao bater na porta e
solicitar a minha entrada, pedi orientacdo de como proceder para receber informacées por via
deste canal. A resposta ofertada foi muito vaga, a atendente - que nédo tinha crachd visivel e que
nédo se identificou - respondeu: “A senhora pode pegar um formulario aqui e preencher ou
solicitar ajuda pra uma de nds e fazer via internet”. Insisto, pensando na causa de Gomeira que
se encontra internada e ndo consegue descer até a sala de ouvidoria, pergunto como proceder
nesse caso. Nessa hora, a atendente olha pra mim, entrega um papel com o nimero da central,
162, e disse que eu poderia ficar tentando por Ia.

Destaco aqui a importancia da primeira acdo das ouvidorias que esta relacionada a
identificacdo da manifestacdo e ao estimulo para que o ouvidor atenda o publico com presteza.
Afinal, falar sobre ouvidorias publicas é falar de direitos, dos direitos do cidad&o e dos deveres
do Estado. E falar das relagdes que se estabelecem entre esses dois polos. Estamos no campo
das Politicas Publicas de Saude, discutindo o que o Estado pode e deve fazer e como. Este canal
de comunicacdo entre a sociedade civil e 0s 6rgdos publicos tem que ser compreendido em toda
a sua dimensdo, ja que s a partir deste (re) conhecimento por parte do publico interno e externo,
e de suas préticas, € que a ouvidoria se consolidard como instrumento de participacéo social.

E com essa falta de acolhida, vivenciada pela pesquisadora, que percebemos que a
ouvidoria do Hospital de Base ndo evoluiu de acordo com o contexto das ouvidorias brasileiras,
que se reveste de um modelo de recepcdo ao cidaddo comum, e que seja de forma simples,
original, &gil, ndo burocratico e de fécil acessibilidade. Como dito anteriormente, a ouvidoria é
um canal de dialogo direto, em que a populacdo deve encontrar porta aberta para a participacéo
popular, e uma ferramenta importante para o efetivo exercicio e respeito de seus direitos, através
de uma escuta ativa, que proporciona ao usuario que sua demanda seja apresentada ao 6rgao
competente. Segundo, Artur Roman (2012), a ouvidoria interna ha que ser considerada como
um “[...] lugar de comunicagdo para os ndo ditos revelados”. O nao dito se torna um discurso
formalizado, passa a receber tratamento institucional, com possibilidade de corre¢do de rumos
e descompassos, e assim podera contribuir para a melhoria dos relacionamentos interpessoais e

ajustamento dos processos organizacionais.
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Mediante a fala da usuéria, venho também esclarecer que ndo € papel do ouvidor
fiscalizar o trabalho de servidores publicos ou privados, também ndo é sua funcdo impor
atuacdes ou determinar a execucdo de qualquer acdo. De forma clara, cabe ao ouvidor a
transformacdo da manifestacdo do cidaddo, qualquer que seja ela - reclamacéo, elogio,
solicitagdo de informagdo entre outras - em uma demanda oficial e pablica trabalhando sempre
para que tenha a resposta devida. A Ouvidoria contribui muito para o fortalecimento das
instituicGes com a identificacdo de falhas em seus modelos de prestacdo de servigcos e com a
possibilidade de buscar solucbes de forma a dirimi-las, e isso tudo com a efetiva participacéo
social, que se reconhece como protagonista nesse processo.

As Ouvidorias sdo importantes instancias de construcéo do pleno exercicio da cidadania
ativa, democrética e participativa quando se tornam um canal que da voz e vez ao cidadao que,
muitas vezes, ndo sabe a quem recorrer para ter seus direitos efetivamente respeitados. Elas
devem ser vistas como parte fundamental do planejamento estratégico das instituicdes, pois
através delas pode-se refletir as fragilidades internas e externas. E um conjunto de informagdes
que permite aos gestores um olhar diferenciado sobre os anseios sociais, e favorece o controle
social sobre as politicas e servicos prestados. O trabalho a ser realizado por essas Ouvidorias,
de transformar em realidade os conceitos de acesso a informagéo, de transparéncia ativa e
passiva, de gestdo participativa e de representacao do individuo, tem éxito quando apoiado pelas
instituicoes.

Minha narrativa de pesquisadora ndo esta apoiada apenas nessa experiéncia.
Compreendo que o resultado dessas falhas de escutas € por um lado compreensivel, uma vez
que as ouvidorias do Distrito Federal possuem estruturas minimas para trabalhar, incluindo
recursos fisicos como sala apropriada para atendimento, mesas, cadeiras, computador com
acesso a internet, impressora e aparelhos telefénicos.

Em um reencontro com Gomeira, ap0s sua cirurgia ter sido atendida, perguntei-lhe o
que pensava sobre a rede de satde do Distrito Federal. Ela, porém, se limitou a experiéncia
vivenciada no Hospital de Base:

Foram muitos percalcos, mas eu gostei do atendimento do Hospital de Base,
as vezes, parece um spa. Pela manha vem a nutricionista perguntar o que vocé
quer comer, assim, eu td comparando aqui com 0s outros hospitais. Aqui esta
funcionando, eles realmente se preocupam com tudo, com a troca de roupas
de cama, isso todo dia, em outros hospitais que eu fiquei sabendo, eles tomam
remédio uma vez por dia e aqui a gente toma toda hora e ainda acha ruim
(risos). A parte do servico social e a psicologia daqui ¢ mais acolhedora,
chamam a gente, conversam com a gente. Eles falam o que a gente precisava,
porque a gente que t& aqui e com a familia que faz parte de todo esse processo.
Entdo, é importante esse suporte comparado a outros hospitais. Mas olha, o
tempo que a gente gasta internados aqui, se tivesse mutirdo ou mais
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profissionais para agilizar as coisas a gente podia ter uma rotatividade maior.
As pessoas que estdo 14 no pronto-socorro aguardando. Que demora! Isso é
um desgaste absurdo. Essa coisa de esperar, mata um! Depois do dia 25 de
janeiro para cé, as coisas pioraram, demoram demais para sair uma cirurgia,
para resolver o meu problema. N&o sei se eles estdo sem condi¢6es de realizar
as coisas, mas eu td mais animada, consegui operar, amanha ja devo voltar
para casa. Ainda td sem saber quem vai ser o médico que vai me acompanhar,
mas eu to bem tranquila.

Diante dessa narrativa, e acompanhando o contexto de vida e a complexidade do adoecer
e do viver com doenca cronica, percebemos que é fundamental que o usuério se aproprie de
uma série de condutas em beneficio de sua propria salde, ou seja, pratica de autocuidado. Nesse
sentido, ressaltamos a relevancia na dinamica atual da relagéo profissional-paciente em relagédo
a autonomia e busca do conhecimento por parte do usuario. Os profissionais necessitam de
sensibilidade para conhecer a realidade do paciente, ouvir suas queixas e encontrar, junto com
ele, estratégias que facilitem sua adaptacdo ao estilo de vida influenciado pela doenca, desta
forma, um vinculo pode ser fortalecido entre o profissional de salde e o usuario.

Enfatizamos o entendimento do usuério sobre a integralidade, apesar de todas as
dificuldades, os servicos foram bem avaliados pela usuéria. Em sintese, as analises dessa
narrativa revelaram o quanto ainda se faz necessario avancar na centralidade do usuario e de
sua familia e repensar os processos de trabalho em consonancia com principios doutrinarios,
humanitarios e organizacionais do SUS, de modo a permitir a concretizacdo da integralidade
que se faz no real acesso as acOes e servicos de salde. Santos (2014) ressalta que a regido de
salde é o locus da integralidade, pois precisa ser capaz de resolver o maximo das necessidades

de satde da populacéo regional, dentro da Rede de Atencdo a Saude.
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5.7 As fragilidades que se constituem no percurso em busca de cuidado

Buriti'®

Buriti € um homem branco, que reside em Aguas Lindas, uma cidade do entorno do

Distrito Federal. “Eu sou de Capitira em Minas Gerais. Meu pai trouxe a gente pequenininho.
Tinha 5 anos. Fui criado 14 na Ceilandia, e agora moro em Aguas Lindas”. Ele tem 51 anos e é
aposentado desde 2002. Homem branco, casado, ele tem um filho. Quanto ao seu grau de
escolaridade, cursou até a 52 série. Buriti tem diagnéstico para febre reumatica e Hipertensao
Arterial Sistémica. Bastante otimista nos encontros, sempre demonstrou interesse em
compartilhar suas experiéncias na enfermidade.

Ele inicia sua narrativa lembrando que aos sete anos teve sua primeira crise e foi levado
pelo seu pai até a emergéncia do Hospital de Base. L4, precisou ficar internado para uso de
antibiotico e para realizacéo de exames, tendo assim o diagndstico para febre reumaética. Relata

ainda que foram mais de 30 dias de internacdo, e depois passou a ser acompanhado

16 Buritizal (Foto: Peter Caton/ISPN) extraida do site: https://www.cerratinga.org.br/. A casca dura

do buriti € uma protecdo natural contra predadores e contra a entrada de dgua. A colheita do
fruto é trabalhosa, requerendo que os frutos maduros sejam colhidos do chéo, apos terem

caido naturalmente.


https://www.cerratinga.org.br/
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ambulatorialmente: “Depois eu fiquei fazendo acompanhamento ambulatorial pediatrico até a
adolescéncia”.

Podemos considerar a sua trajetoria a partir do diagndéstico, que se deu em nivel de
atencdo especializada, com seguimento de seu tratamento desde o inicio no hospital referéncia
do Distrito Federal. Ja era sabido por ele que a febre reumética podia causar complicagdes no
longo prazo, e no caso de Buriti evoluiu para cardiopatia reumatica, causando danos
permanentes ao coracdo. Até a adolescéncia, ele contava com a rede de apoio dos pais no
acompanhamento dessa doenca, no entanto, ainda nessa fase inicial, houve abandono do
cuidado a sua condi¢@o de satide quando “tinha 13 anos, e achando que j& era homem e por
minha decisdo, resolvi abandonar o tratamento. Na verdade, abandonei tudo. Eu era
adolescente, estava querendo curtir a vida”.

Algumas narrativas abordadas anteriormente neste trabalho evidenciam as dificuldades
de atencdo integral enfrentadas pelos usuarios com diagnostico de doencas crénicas, que muitas
vezes realcaram as barreiras de acesso, vinculo, relativas a responsabiliza¢do, coordenacdo e
ordenacdo do cuidado. Na trajetdria de Buriti fez-se necessario aprofundar para compreender a
quebra da linha de cuidado, ja que a enfermidade ndo pode ser tratada apenas como uma questdo
bioldgica, sendo também caracterizada pela experiéncia que se constitui e que adquire sentido
no curso de suas interagdes. Assim, quando me proponho a desenhar uma narrativa, mais
especificamente, pretendo estabelecer consideragdes sobre os processos pelos quais os sujeitos
atribuem significado as suas experiéncias no processo de adoecimento, e dessa forma,
expressam, comunicam e compartilham com outros suas aflicdes. Para Buriti, os tracados de
uma trajetdria assistencial sdo marcados desde a infancia por medicacles, cirurgias e
acompanhamento médico de forma recorrente. Com pretensdo de compreender sua retomada
aos cuidados e as buscas que fez entdo pelos servigos de salde, desta vez, por uma condi¢do de
agravamento, pergunto-lhe “o que aconteceu?” de forma a desenrolar os percursos e as decisdes
tomadas, que o levaram a internacéo para uma cirurgia de troca de valvulas.

[...] na verdade, quando eu completei 14 para 0os meus 16 ou 17 anos, voltei
para Capitira, na cidade onde eu nasci. Ai me bateu uma crise de febre
reumatica, e 14 é bem interiorzinho, ndo tem hospital e nenhum recurso. As
pressas, meu pai foi me buscar e me levou para Ipatinga, quando eu passei por
um médico cardiologista particular. Foi la que ele me encaminhou para Belo
Horizonte e ai eu fiz a minha primeira cirurgia, que foi a troca de valvulas,
uma mecanica e uma bioldgica.

Dito isso por Buriti, cabe ressaltar nessa fala o conceito de utilizagdo dos servigos de

salde, que ndo se reduz ao acesso, mas inclui o uso efetivo dos servigos, desde ele ter



104

conseguido marcar as consultas, até efetivamente ser atendido. E com o trecho de sua fala logo

abaixo, conseguimos imaginar a ordenacgdo da atencdo, em que ha reconhecimento das suas

necessidades de salde e a responsabilidade dos pontos de atencdo a saude para com 0S usuarios.
Eu fazia acompanhamento no posto quando morava em Ipatinga, que tinha
gue tomar benzetacil e AAS. L4 tinha um posto de salde, mas eu pagava uma
consulta particular, ai ele passava a medicagdo e eu comprava, e assim segui
a vida. Sempre que tinha alguma coisa, voltava nesse médico. Acompanhei
com ele durante sete anos.

Buriti ndo tem plano de saude privado, mas sempre opta em pagar por suas consultas
com um especialista, pois entende que o agravamento de sua situacéo de salde deve ser tratado
diretamente na atencdo especializada, e reduz a atengdo bésica para aplica¢do de medicagdo ou
a retirada dela. O usuario traca trajetorias mistas, nas quais constam atendimentos publicos e
privados, sendo sua escolha definida pelas melhores condigdes, “apesar de pagar as consultas
com cardiologista, para vocé ver, eu operei pelo SUS, 14 em Belo Horizonte”. No proprio
servico particular, teve seu encaminhamento para cirurgia em um hospital privado
especializado em cardiopatias e conveniado ao SUS. O encaminhamento para esse hospital foi
realizado pelo médico cardiologista. La ele conseguiu fazer seu tratamento completo e ser
acompanhado pela equipe. Buriti reiterou que, apos a cirurgia de troca de valvulas, “ele criou
juizo, e passou a cuidar da vida”.

A utilizacdo mista de atendimentos nos sistemas publico e privado de salde ndo é
exclusiva do usuario Buriti, assim como na narrativa de Gomeira, 0 uso combinado aparece no
cuidado desses usuarios quando procuram superar lacunas do acesso e da integralidade da
atencdo estabelecendo suas proprias estratégias. Ao acompanhar essas trajetorias, tenho a
impressdo de se caracterizar como uma situacdo de desvantagem para o servico publico e para
esses usuarios, pois diminuem suas chances de manter uma linha de cuidado ampliando,
consequentemente, sua fragmentacdo, tornando a emergéncia dos hospitais a principal porta de
entrada. A cada “crise” ou necessidade de cuidados advinda de seu acometimento cronico, o
usuario busca atendimento pelo pronto socorro.

Em 2001, eu precisei internar de novo, aqui no Hospital de Base, porque eu
dei outra crise de febre reumatica. Tive que ficar sete meses internado, havia
desgastado as valvulas que eu tinha feito da cirurgia, naquela época de 95.
Entdo a valvula bioldgica ficou danificada, teria que fazer uma nova troca
porque ela ficou alojada na tricaspide, ai ela rompeu e fiquei com insuficiéncia
cardiaca.

Eu passei mal e procurei o pronto socorro do HRAN (Hospital Regional da
Asa Norte). Fiquei bastante cansado, com falta de ar e bem inchado. Como eu
tava passando muito mal, eles puxaram meu histérico no sistema e ja me
internou la mesmo.
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Para solucionar essas dificuldades, Buriti relatou que apesar de ter sido transferido para
0 Hospital de Base depois de sua internagdo no HRAN, ainda enfrentou uma longa fila de espera
para cirurgia devido a falta de material cirargico especial e de medicacéo: [...] fui encaminhado
para 0 Hospital de Base. Aqui j& me admitiram, me internaram e fiquei quase um ano
aguardando a cirurgia, porque ndo tava tendo a valvula para troca e em outra situacao, ndo tinha
medicagdo ou tava tendo surto de infec¢do hospitalar”. Diante da realidade dos servigos de
salde, caracterizada por sucateamento da estrutura das unidades, a falta de recursos gera
inseguranca em relacdo aos servicos ofertados, permeando a desconfianca da qualidade da rede
e sua capacidade de atendimento. O usuario vivenciou diversas negativas de suas solicitacdes
de cuidado. Apesar de j& estar inserido no sistema por meio de sua internacéo, ndo era garantido
gue seu problema poderia ser resolvido. Nao tinha nenhuma previsdo de data para sua cirurgia,
e quando aconteciam as marcagdes elas eram constantemente desmarcadas: “Ai marcava minha
cirurgia, s6 que chegava alguém mais urgente e passava na minha frente”. Ele também
experienciou o agravamento do seu quadro de satide. “Com longa data de internagdo, sofri um
AVC Isquémico e complicou mais ainda as coisas. Ai foi indo, por fim, chegaram a marcar sete
vezes a minha cirurgia e ndo acontecia”.

Apesar de estar em um equipamento de salde de alta densidade tecnoldgica, ndo foi
possivel fazer uso dos seus servigos, 0o que corroborou com as suspeitas de Buriti de ser
necessario voltar a procurar atendimento particular e retornar ao especialista que o ajudou com
a primeira cirurgia. O usuéario foi apenas internado no Hospital de Base e permaneceu la
aguardando sua cirurgia e ocupando desnecessariamente uma vaga em um servico de dificil
acesso. Pois bem, Buriti retornou a Ipatinga e agendou uma consulta particular com “seu”
cardiologista, que o ajudou com o processo de regulacdo de sua cirurgia até que saisse a
autorizacdo e a marcacdo. Espera-se que os servicos de salude do DF invistam na atencdo
priméaria para que ela possa, progressivamente, ampliar sua capacidade de intervir ativamente
nos processos regulatérios, consolidando gradualmente sua legitimidade perante os usuarios
como centro de comunica¢do com 0s demais servigos, assim, Buriti poderia passar por esse
processo, mas ainda no contexto do Distrito Federal, sem precisar se deslocar e pagar por
servigos privados.

Paguei a consulta particular, ele viu a necessidade de fazer a troca de valvulas.
Jé tinha 13 anos, mesmo com todo cuidado, a valvula rompeu. Nessa época ja
tinha regulagéo e o cardiologista me colocou no sistema e encaminhou para
Belo Horizonte. Fiquei aguardando na casa de um primo. Fizeram toda
avaliagdo e exame e me internaram no Instituto Biocor, que € particular, mas
tem convénio com o SUS. Fiz a cirurgia, recuperei e voltei para Brasilia.
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Buriti, apesar de ser acompanhado hé anos pela equipe do Hospital de Base, por servicos
particulares e especialistas com a devida capacidade técnica, desenvolveu complicagdes graves
que sd@o comuns a pacientes desassistidos. Esse desfecho pode resultar que a assisténcia prestada
ocorreu de forma fragmentada, pois a fidelizacdo de atendimentos, que poderiam ser realizados
na atencao primaria ou secundaria, se concentrou em um servico de alta complexidade que ndo
tem a caracteristica de estabelecer um vinculo longitudinal com o usuario, o que pode ter
prejudicado seu acompanhamento integral. Isso fica mais evidente quando, ao retornar a
Brasilia, Buriti ndo seguiu com os acompanhamentos. Mesmo tendo procurado os centros de
salde, relatou que teve dificuldades com a regulagéo de consultas.

Chegando aqui em Brasilia, passei a fazer acompanhamento no Posto de
Saude 14 na Ceilandia, no P Sul, onde a minha mée mora.Na época, s6 tinha
cardiologista no Base, entdo eu fui encaminhado pelo postinho para fazer
acompanhamento ambulatorial. Tinha que fazer muito exame né, e tinha uns
especificos que nunca tinha no SUS, ou eu ndo conseguia marcar, porque
sempre diziam que ndo tinha vagas. Quando era assim, eu pagava.la demorar
demais. Chegou uma hora, que ficou muito dificil de marcar consultas na rede.
O posto de satde que eu fazia acompanhamento ficou sem médico, e marcar
consulta no ambulatério do Base era quase impossivel. Longas filas de espera,
sem previsdo de datas e regulacdo bastante demorada e assim, perdi os
acompanhamentos com os servi¢os de saude, inclusive no ambulatério do
Base.

O usuério expressa nessas falas que os servicos da atengdo bésica ndo se concretizaram
como resolutivos para sua situacdo de adoecimento. O fragmento transcrito acima revela certo
“alivio” por ser acompanhado na atenc¢do especializada, levando-o a abandonar os servicos
primarios ao reforcar seu sentimento de insatisfacdo com o processo de marcacao e regulacao,
além do mais, relata o déficit do profissional medico na rede. Com essa quebra de vinculo com
o nivel primério, o usuario perdeu tanto na qualidade do atendimento quanto no seu acesso aos
tratamentos especializados.

Quando questionado sobre o que fazia quando tinha necessidade de atendimento em
saude relatou que “tentava um encaixe, ja que conhecia o médico, entdo eu ia no dia dele e
pedia para me encaixar”. O usuario construiu sua trajetoria de acesso aos servigos de saude, por
meio de estratégias sem mediacdo formal de regulacdo. Buscando driblar essas dificuldades,
ele “apela pro encaixe”, situag@o na qual vai ao servigo ambulatorial, no dia do atendimento do
profissional que deseja consultar e permanece aguardando por uma vaga surgida a partir da falta
de outro usuario ou ainda por camaradagem da equipe médica. Caso ndo surja a vaga para
encaixe, Buriti opta por acessar os servi¢os de saude particulares. A sua rede de contatos e 0s

encaixes garantiram celeridade nos momentos em que precisou de assisténcia, em uma das
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situacOes ocorridas em 2019, quando, novamente, teve uma piora do quadro. Ele relatou que
foi para 0 ambulatério do Hospital de Base e esperou pelo atendimento.

Apesar de ndo conseguir marcar a consulta, eu ia la e ficava aguardando para
o encaixe. As vezes dava errado, ai eu corria para o particular. Mas
normalmente ele me atendia, fazia os ajustes da medica¢do que tomava para
pressdo, ficava regulando a dose do diurético e minha pressdo ficava estavel.

Buriti, assim como Sucupira-branca e Gomeira, identificou o processo de marcacéao de
consultas na rede de saude do DF como uma grande barreira de acesso. Referiu também que
muitas vezes ndo ha previsdo de vagas para as consultas, pois em todas suas tentativas essas
vagas ndo eram disponibilizadas no sistema. Em sua percepcao, marcar consulta no ambulatério
do Base, por exemplo, era “impossivel”. Ele alegou ainda que as filas sdo enormes e fazem com
que o atendimento seja bastante demorado. Além do mais, relatou que a regulacdo nédo se torna
eficaz para agilizar a marcacéo de consulta, visto que constitui em média de 2 anos de espera,
referindo-se para a condicdo de agravamento de sua satde nesse processo. “[...] Eu tava
aguardando minha cirurgia e minha internacdo aqui no Base desde 2019, quando me colocaram
naregulacdo. S6 agora em 2021 que eu fui chamado. Estou aguardando a liberagao da cirurgia”.

Devido as falhas vivenciadas na oferta de consultas e exames no ambulatorio do Base,
0 usuario ndo cré na resolutividade do sistema de marcacdo de consultas. Por isso, busca
prioritariamente a oferta de servicos através dos encaixes, conforme evidenciado. Assim, Buriti
ignora o sistema formal de regulacéo e marcacao, e traca seu caminho se valendo do acesso ao
servico de salde através de uma via alternativa. Essa pratica € comum na rede de atengdo a
salude do DF, j& que realizar encaixes no sistema de salde pode evitar a ociosidade dos
profissionais que poderdo ofertar os servicos a outro usuario. Contudo, essa pratica deve ser
realizada de forma eventual, e ndo de forma que estimule a busca prioritaria, como visto nos
caminhos tragados por Buriti.

Qutra particularidade em comum com a trajetéria de Sucupira-branca é a forma
identificada por eles para utilizar dos servicos ofertados mediados pela sua rede de contatos
com profissionais da saude. Em 2020, o inicio da pandemia e a necessidade de se manter recluso
em casa interferiram na sua busca pelos servigos de saude, afinal, Buriti também tinha um risco
aumentado por ser considerado do grupo vulneravel a Covid 19. Quando conseguia, se
caracterizava em ajuste de medicacOes, que pelo seu relato tinha aumentado consideravelmente.
Por inseguranga de ser acompanhado pela profissional médica, ele optou em ndo ser mais
assistido por ela e contou com a ajuda do médico que sempre “dava um jeito” de encaixa-lo,

até que o inseriu aos acompanhamentos regulares no ambulatério de cardiologia do Base: “Teve
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uma médica que iria suspender meus remédios, mas eu ndo quis ser mais atendido por ela. Com
ajuda do médico voltei a fazer acompanhamento no ambulatério do Base e a que me atende 1a
no ambulatorio, uma profissional muito bacana. Ela é enfermeira”.

Com frequéncia, ele busca por atendimentos por meio do contato com esses
profissionais. O que culminou em sua atual internagéo, que ja perdura 30 dias, foi uma consulta
ambulatorial de rotina, programada pelo “seu” médico. Apesar de estar com a cirurgia regulada
para troca de valvulas, Buriti dependia de um resultado de exame laboratorial para ser internado
ou aguardar em casa. Ele relatou que acabou o plantdo do médico e ndo havia tido liberacdo do
seu exame. Temendo ter sido negligenciado com a demora, ele solicitou ao médico que deixasse
tudo encaminhado e, mais uma vez, se valeu de ajuda de profissionais de salde, dessa vez, de
sua prima que trabalhava no pronto socorro: “como eu tenho uma prima que trabalha no pronto-
socorro e conhece o pessoal do laboratdrio, ela correu 14, agilizou esse resultado e me entregou”.
Quando mostrou ao outro profissional que assumiu os atendimentos, viu que sua creatinina
estava bastante alterada, assim, ele foi encaminhado ao pronto socorro, onde ficou internado
por 4 dias, aguardando vaga na internacéo da cardiologia.

Buriti ficou convencido que por imprudéncia da equipe médica seus rins foram

gravemente afetados:

Ai fiquei quatro dias internado no pronto-socorro, fiz outro exame, uma
transoesofagica. Fiquei em jejum para fazer, e ai o fato de eu ficar sem comer
e sem beber agravou o risco e por conta de fazer anestesia para mim com
sedacdo, para passar a cAmera. Eu fiquei muito ruim, dor de cabega, vomitando
e ninguém viu que meus rins estavam parando e me colocaram na fila para
fazer hemodialise. Fiquei bastante preocupado na hora, eu pensei ‘agora eu
vou’, ‘ta chegando minha hora’.

Ele atribuiu essa imprudéncia a falta de comunicacdo entre as equipes e a relacao
médico-paciente, inclusive, pela falta de acompanhamento do seu histérico no prontuario
eletronico. Ele observou que havia uma necessidade em desenvolver uma comunicagdo mais
aberta entre profissionais e 0s usuarios, e a necessidade de uma maior sensibilidade diante do
sofrimento do paciente. Semelhante aos outros entrevistados, uma grande dificuldade esteve
relacionada a necessidade de os profissionais buscarem informacgdes sobre os usuarios
internados, por outro lado, compartilha a percepcdo de que por ndo se responsabilizarem
integralmente pelos seus pacientes, esses profissionais ndo buscam essas informacdes.

A esséncia da coordenagdo para Starfield (2002) € a disponibilidade de informacges a
respeito dos problemas de saude e dos servigos prestados, assim, conforme relatado por Buriti,
na falta dela, constitui-se uma rede de cuidados paralela e completamente fora dos prontuarios

clinicos dos usuarios.
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Aqui no Base tem um problema, os setores ndo se comunicavam, ndo tinha
comunicagdo com a internacdo e o pronto-socorro, muito menos com o
ambulatorio. E importante manter a comunicagio, pra que todos os médicos
fiquem sabendo sobre os pacientes que passam no ambulatério e no pronto-
socorro e acaba vindo parar aqui na internacéo. Eu t6 internado aqui e eles néo
sabem o que aconteceu comigo no Pronto socorro. Se ndo se comunicarem,
vao quebrar a linha de atendimento. Eles ndo acessam nem meu histérico.
Toda vez que passa visita, eu fico contando minha historia. Ainda bem que eu
carrego toda minha papelada e exame pré-operatério.

Buriti continua na fila de espera para cirurgias cardiacas no Hospital de Base. Tem
buscado parentes, amigos ou funcionarios que trabalham nos servigos publicos de salde para

facilitarem esse processo.

Conhego uma juiza la de Aguas Lindas que conheci fazendo trabalho
voluntério e ela me conheceu la. A juiza t& tentando me transferir daqui para
0 INCOR, ela t4 querendo que eu opere |4, mas 0 meu receio de ir para o
INCOR ¢é porque eles vdo ter que abrir meu térax. Entdo como a equipe
cirtrgica daqui j& me falou do risco de abrir ai eu vou nesse, se conseguir a
consulta 1a para ter uma segunda opinido.

Ainda “aguardando qual serd o préximo passo da equipe”, e com poucas informacdes
de como e quando ocorrerd a sua cirurgia, Buriti segue confiante que seu atendimento integral
se dara mediante 0s contatos com pessoas inseridas no poder publico. Ele tem a conviccao de
ter seu direito a saude garantido mediante interferéncia de pessoas “influentes”, tanto da sua
“conhecida” juiza, quanto do seu irmao que trabalha no SAMU (Servigo de Atendimento Movel
de Urgéncia) “[...]ele conhece muita gente, entdo mobilizou um tanto de gente aqui para poder
resolver meu problema”. Com isso, busquei identificar a percepc¢ao do usuario sobre o acesso
universal ao SUS, posto que de certa forma, contava com a existéncia de privilégio ao acessar
0S servigos e as acles de salde, o que ndo quer dizer que essas acdes sejam efetivas. Ao
considerar a igualdade de oportunidades para quem busca os servigos pelos tramites legais,
questionei sobre o que ele pensava da rede de saude do Distrito Federal. Além de ponderar as
dificuldades com a regulacdo e comunicacdo, destacou outras barreiras, conforme trechos de
sua fala:

Eu acho que o SUS é fundamental! E uma coisa assim excepcional. Existe
alguns profissionais de saude aqui que sdo muito ruins de servigo. Trabalha
por obrigacdo e pelo salario, mas tem uns aqui que sdo muito atenciosos, se a
gente reclama alguma coisa, eles procuram corrigir.Tem um problema
também com a regulacdo, quando eu fiz cateterismo I& no Incor, me regularam
errado, |4 para 0 HUB. Quando o médico de 1a me avaliou, eu tava com todos
0s exames prontos, ai ele me devolveu para o sistema de regulacdo, porque
esse procedimento sé fazia no INCOR, ai foi quando eu tive aquela piora e
vim aqui no ambulatdrio. Acabou que atrasou mais ainda meu processo para
fazer o cateterismo.Olha! A falta de comunicac&o entre as equipes complicou
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meu quadro de salde. [...] N&s precisamos de pessoas no SUS que tém a gestao
enxuta, criteriosa e honesta. Agora, enquanto for s6 os picaretas envolvido, s6
vai dar problema.

O desfecho dessa narrativa apresentou uma trajetoria assistencial experienciada pelo
usuario em diferentes niveis da RAS (APS, servicos especializados, hospitalares, sistemas de
apoio e logistico), sendo que muitas vezes seu percurso avangou com o desembolso direto como
forma de garantir o acesso ao tratamento. As “falas expressivas” que imprimem densidade a
experiéncia de uso dos servicos, principalmente, em relacdo a dimenséo de porta de entrada
preferencial pela emergéncia. Buriti referiu ndo usar as UBS como servico de busca regular,
pois identificava importante dificuldade de acesso as consultas médicas, cuja marcacao exigia
enfrentamento de filas, sem garantia de vaga. A marcagdo de consultas, em geral, foi
intermediada pela rede de contatos com profissionais de salude, problema decorrente das
dificuldades de agendamento de consultas e exames especializados, de abastecimento
insuficiente de materiais especiais e da falta do profissional médico. Apesar de muitas falas
apontarem fragilidades na rede de saude do Distrito Federal, ele avalia o SUS como
“fundamental” e “excepcional”, apontando como maiores dificuldades o acolhimento, didlogo

dos profissionais e a disponibilidade de informacdes.
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5.8 A informacdo que ndo chega

Peroba-do-cerrado?’

Peroba-do-cerrado € um homem bastante ativo. Aos 50 anos trabalha de forma
autdbnoma como serralheiro, mas seu acometimento por doenca cronica e o periodo longo de
internagdo comprometeram seu emprego. “Eu td sem trabalhar. Falei com a assistente social
que me disse que eu podia falar no nucleo de saude, que d& essa forca para nés, quando ta
desempregado”. Ele ¢ casado com Cagaita que o acompanha nesse processo de internagao.
Atualmente, ele reside no Paranod Park onde paga aluguel e esta internado na Unidade de
Cardiologia do Hospital de Base ha um més, ap06s dois infartos. Peroba-do-cerrado segue
aguardando para fazer procedimento cirirgico de revascularizagdo do miocardio. “Eu vou ter

que fazer duas ponte de safena, porque eu td6 com minhas veias entupidas. Tem uma com 95%

7 Imagem extraida do site https://www.arvoresdobiomacerrado.com.br/ A Peroba-do-cerrado leva esse
nome pela caracteristica marcante de sua semente, como se fosse uma espécie de escudo e adapta-se a
qualquer tipo de solo. Muito frequente, a trajetéria de Peroba-do-cerrado foi marcada por busca
constante de acesso a saude e diante de diversas negativas, criou-se um “escudo” ao ndo obter uma
comunicagdo clara e compreensivel.
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entupida, a outra 75% e outra 60%. Essas com nimero maior, 0 sangue ta passando igual um
fio de cabelo”.

Tendo recebido o diagnostico de Diabetes Mellitus tipo Il ha pelo menos 10 anos, o
usuario relata que a primeira porta de entrada foi o pronto socorro do Hospital Regional do
Paranod. Ele deu entrada com queixas de dores nas pernas, dorméncia e mal estar. A principio,
associou-as ao esfor¢o no trabalho, mas com a piora dos sintomas foi motivado a buscar o
servico de satde. L4, aguardou atendimento para realizagao de exame e consulta clinica. “Passei
muito mal e fui la no hospital do Paranoa, ai foi quando eu descobri que meu exame estava
muito alterado. O médico ja foi logo dizendo que era uma pré-diabetes”. Mesmo tomando
conhecimento do seu diagndstico, o estilo de vida ndo sofreu mudancas, ainda que tenha
recebido encaminhamento para tratamento e acompanhamento na unidade basica de salde
préxima a sua residéncia, reduziu o seu acesso no nivel primario a retirada de medicamento, a
metformina.

Me encaminharam para o posto l& do Paranoa, e eu comecei a fazer o
acompanhamento. Nesse tempo ai, eu era pré-diabético, agora eu sou
diabético, ndo levei muito a sério ndo. Comecei a ndo ligar mais de ir no posto,
sO pegava minha metformina, tava tomando certinho, nos horéarios certos. Ai
larguei de méo os cuidados e passei a beber e comer churrasco.

Ha um fator muito relevante na dindmica atual da relac&o profissional-paciente, que diz
respeito a autonomia e busca do conhecimento por parte do usuario. A fala de Peroba-do-
cerrado demonstrando certo conforto de que ““a sorte que a minha ¢ a tipo II, ndo ¢ aquela que
precisa amputar a perna” causa preocupagdo, pois o desconhecimento da patologia e do
funcionamento dos atendimentos de urgéncia sdo evidéncias da auséncia de um atendimento
integral, com acompanhamento longitudinal do usuério e estabelecimento de vinculo e
responsabilizacdo por sua saude. De acordo com Peroba-do-cerrado, a auséncia de sinais e
sintomas o desacreditou na orienta¢do dada pela equipe da UBS. “O médico e as meninas do
posto me orientou e disse que eu tinha que fazer o acompanhamento Ia. Mas eu ndo quis
continuar mais ndo. N&o tava sentindo nada e ia para la e ja pegava meus remédios mesmo que
eu precisava’”.

Diante disso, reforcamos que além do diagnostico, os profissionais precisam fortalecer
os vinculos e sensibilizar-se para conhecer a realidade do paciente. Através da escuta de suas
queixas, € possivel, junto com ele, tragar estratégias que facilitem sua adaptacdo ao estilo de
vida influenciado pela doenga. Dentre essas estratégias, a educacdo em grupo tem potencial
para melhorar a qualidade de vida do usuério com doencas crénicas ndo transmissiveis, pois o

considera agente transformador de sua realidade e colabora para que ele seja capaz de se
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responsabilizar por seu autocuidado. A prética de educagdo em grupo é baseada no dialogo
entre o profissional de salde e o usuario, de forma a influenciar nas reflexdes criticas sobre as
barreiras que os impedem de realizar o autocuidado. Desta forma, a descoberta dessa
capacidade de cuidar de sua salde e ser responsavel por si proprio € um processo em que 0
usuario é educado a tomar as decisfes que afetam sua satde (COSTA, 2014).

Em algumas passagens da trajetoria, ele se identificou como responsavel pelo
agravamento do diabetes com o surgimento de retinopatia, e o risco de perder a visao. [...] vou
ter que voltar com oftalmologista, a diabetes ja esta atacando a minha visdo. Olha isso aqui
minha filhal Minhas pernas estdo muito inchadas e dormentes”; ““[...] quando eu tava internado
no Paranod, deu uma ferida bem grande nesse pé aqui. Vim para o Base e ainda continuei
fazendo o curativo. Até que cicatrizou bem”. Referiu com sentimento de culpa a instalacdo de
processos de adoecimento, entendida por ele pelo agravamento da salde, visto que havia
recebido informac6es de quais praticas ndo poderia ter para evitar as complicacdes do Diabetes
Mellitus. “[...] No comego eu era todo certinho mesmo, cuidava da alimentacdo, tomava meu
remédio. Isso tem uns 10 anos. Ai achei que j& podia comer de tudo”; “Mas ai depois eu vi que
¢ um negdcio bem grave né”. O usuario ndo compreende, porém, € que o surgimento do
diabetes, assim como 0 seu agravamento podem estar relacionados as falhas nos processos
assistenciais, culminando na auséncia de uma atencdo resolutiva e longitudinal, que
acompanhasse suas necessidades de satde, identificando precocemente sinais de instalacdo de
complicacdes.

Com as internacdes constantes, o tratamento para essa comorbidade foi deixado de lado.
Ha dois meses sentiu uma dor no peito enquanto trabalhava, ignorando-a. Ao chegar em casa,
uma dor mais forte o obrigou a ir ao hospital, em busca de atendimento na emergéncia. “Isso
foi no sabado. S6 que quando eu cheguei 14, eu ndo falei nada dessa dor no peito, porque eu sou
diabético né, eu so falei das dores das pernas que eu tava sentindo. Ai ndo fizeram nada, s6 um
remédio para dor e eu voltei para casa”. Continuou com os sinais de alerta por dois dias, em
casa, resistia buscar pelos servigos de saude, foi entdo que Cagaita, sua esposa, o “arrochou” e
levou para a mesma emergéncia. Por sorte, foi atendido pela mesma profissional médica que
questionou o que ele “estava fazendo 14 de novo” ja que tinha o atendido no sabado: “Ai eu
disse que é porque eu tinha continuado com a dor no peito. Ela reclamou disso, porque eu néo
havia falado isso no sabado para ela. Ai ela me levou para fazer um eletrocardiograma e viu
que ia precisar de fazer cateterismo. Ai me internou 1a. Eu td com trés veias entupidas”.

Peroba-do-cerrado ndo utilizou dos servigos do SAMU para locomocéo até o hospital

do Paranoa quando sentiu as dores fortes, a sua esposa solicitou os servicos de motorista de
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aplicativo chegar ao pronto socorro. “Eu cheguei, era umas cinco e pouco da tarde e fui atendido
as 2 horas da manha. Tava sentindo muita dor”. A médica, que j& conhecia seu histdrico devido
ao recente atendimento e por novo relato de dores no peito, 0 encaminhou para um
eletrocardiograma, o exame que diagnosticou o infarto. “Minha esposa tinha ficado esperando
no consultério, quando a doutora voltou, foi s6 pra entregar meu chinelo, meu boné e avisou
que eu tinha tido dois infartos e precisaria ficar internado”. Ele ainda relatou que néo sentiu dor
forte quando teve o primeiro infarto, alegando que “logo passou” e continuou a exercer seu
oficio. S6 quando vieram os sinais e sintomas indicativos de que estava sofrendo um segundo
infarto € que procurou os servicos de emergéncia. “A segunda dor foi mais forte! Ai eu tive que
ir para o hospital, se eu néo tivesse ido, a doutora disse que eu teria morrido. la dar o terceiro
infarto e eu ndo ia resistir mais”. Foi a partir dessa busca que Peroba-do-cerrado internou no
Hospital do Paranod, ficando por la cerca de um més e, por intervencdo da equipe, foi
encaminhado para o HFA (Hospital das Forgas Armadas) onde realizou o procedimento de
cateterismo.

Apesar de ter feito o cateterismo, o usuario foi referenciado e regulado ao hospital de
Base para fazer a cirurgia de revascularizacdo. Desde 0 meu primeiro contato com ele, ja fazia
quase um més que aguardava. A longa espera o deixou abatido, ja tinha realizado todos os
exames pré-operatérios com urgéncia, conforme solicitagio médica, porém, o fato de
agendarem sua cirurgia e as constantes desmarcagfes nas vésperas geraram um misto de
sentimentos regados de ansiedade e tristeza, e consequentemente, desesperanca. “Olha, ja tem
trés vezes que marcaram a minha cirurgia e todas as trés foi desmarcada. Nunca informa para
gente o que ta acontecendo e quando a gente pergunta, dizem que passou gente na frente. E
cansativo!”. As incertezas deixaram Peroba-do-cerrado angustiado, sentiu-se desrespeitado em
seu direito de ser atendido. Sua queixa maior é que a equipe de cirurgia cardiaca, durante as
visitas habituais no leito, informava sobre as datas e na hora que desmarcava nao explicava
detalhes, esperando que o usuario compreendesse quando eles diziam que pacientes com
agravamento tiveram que ser priorizados. “Toda hora tem um mais grave que eu. Ja sou grave.
Ja marcou o dia 1, marcou o dia 5 e marcou ontem. Ja marcou 3 vezes. Eles veem a pessoa aqui
andando e acha que a gente ta bem, mas a gente ndo ta bem, ndo. T4 grave também!”. Além do
mais, ele relata que sente ansiedade, e o gatilho sempre acontece quando eles passam nos
quartos para informar sobre a cirurgia. “Toda vez eles avisa quando vai ter a cirurgia, ai eles
entra no quarto conversa com cada paciente e vai falando. Ai quando ele chega perto, vai dando
uma ansiedade na gente que fica esperando a nossa vez, para ver se vai falar nossa data de

cirurgia”.
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Com tamanha falta de respeito em relacdo & comunicacao sobre o processo de marcacao
cirrgica e realizagdo do procedimento, o usuario vivenciou sentimentos, ora de tristeza, ora de
raiva. “[...] Vou te falar, tem dias que eu choro, tem dia que me da raiva e as vezes uma tristeza,
vontade de ir embora”. Desacreditado que pudesse ter seu problema de saude resolvido ainda
no hospital de Base, ele externalizou sua vontade de abandonar o tratamento, relatando que
“tem hora que d4 um panico. Eu tenho vontade de largar tudo e abandonar tudo e ir embora,
mas ai a gente se apega a Deus né. [...] minha seguranca € que Deus estd no comando né. Na
hora certa vai acontecer”.

Com a vivéncia experienciada por constrangimento e sofrimento, a trajetoria de Peroba-
do-cerrado realgou a negligéncia na gestdo de cuidado, onde as préticas dos profissionais de
salide ndo estdo voltadas para as necessidades e queixas do usuario. Quando questionava sobre
sua situacdo de agravamento, ndo obtinha uma resposta clara e diversas vezes se sentiu
constrangido pelas linguagens utilizadas que ndo alcangavam seu entendimento.

[...]Jtodo dia conversam ai com o médico e o outro, até esquece que eu t6 aqui.
E eles usam as linguagens técnicas deles ai que eu ndo entendo. E ai resume
para mim, que minha cirurgia ndo saiu sé para alguém mais grave entrar na
minha frente, e que eu vou ter que esperar. Depois chama o outro médico e
comeca a me fazer mais perguntas, ai daqui a pouco ele ndo fala mais comigo
e fica sO conversando entre eles.

Mais uma vez ressaltamos que é primordial a escuta, o respeito, a humanizacéo, a
criacdo de vinculos e a responsabilizacdo que devem ser estimulados como condutores das
atitudes profissionais, a fim de melhorar, inclusive, a adesdo do usuéario ao tratamento.
Observando ainda a atencéo ofertada a Peroba-do-cerrado, percebe-se que a centralidade nas
escolhas, decisdes e saberes estd com a equipe de profissionais de saude, especialmente 0s
médicos, que desconsideram o conhecimento e a autonomia do usuério. Na trajetoria de Peroba-
do-cerrado ndo houve valorizacdo das queixas ou duvidas, e sim um distanciamento que se
contrap0s a integralidade e a humanizagao do cuidado. A falta de uma comunicag&o satisfatoria
gerou insegurancas e desconfianca das intervencdes médicas. Uma das situacOes estd
relacionada ao seu estranhamento com a falta de intervencdo médica na solicitacdo de novos
exames, como eletrocardiograma, visto que o ultimo havia sido realizado no Hospital do
Paranoa, quando teve o diagnostico de cardiopatia.

Vocé acredita que tem um més que eu t6 aqui e nunca repetiram o meu
eletrocardiograma? Eu t6 com o exame que foi feito la no Paranoa, agora que
0 médico vai pedir esses dias ai para eu fazer. Nao sei que dia, mas vou fazer.
Mas parece que 0 outro médico ndo sabia que tinha que pedir. Eles brigaram
ai, falou que ndo tinha condicdao de eu ficar um més aqui sem repetir o exame.
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Eu acho que ele era residente, por isso que ele ndo sabia. D4 medo né, porque
0 meu caso é grave. O médico mesmo falou para ele que meu caso é grave.

Com as queixas nas falhas de comunicacéo, perguntei a Peroba-do-cerrado se a cada
caminho tracado na busca por atendimento ele teve que repetir sua historia. E como explicitado
na trajetdria de Ipé-amarelo-do-cerrado, ele também “andava” com seus documentos em maos,
relatando que a cada visita médica era sempre direcionado as mesmas perguntas. “Olha! Isso ja
tava cansativo. Eu ando com meus documentos, meus exames tudinho, mas todo dia perguntava
a mesma coisa. Qualquer médico que entrava aqui, perguntava a mesma coisa”. OS prontuarios
no Hospital de Base s&o eletronicos, mas dispdem de sistema préprio da atual gestdo IGESDF,
ndo coincidindo com o mesmo disponibilizado na Secretaria de Saude do Distrito Federal, o Sis
TrakCare, assim, os prontuarios do hospital ndo informavam sobre anos de assisténcia dos
usudrios, dados que sdo extremamente importantes para seu acompanhamento. Além disso, o
sistema ndo é disponibilizado para os profissionais terceirizados, que ndo fazem parte do quadro
de efetivos da rede SESDF.

Peroba-do-cerrado esta sem trabalhar e sem nenhuma renda, e mesmo com o quadro de
salde agravado, precisa procurar por beneficios sociais que o amparem nesse momento. Ele
tem contado com a ajuda de uma assistente social, a qual mantém uma boa comunicacdo e
informacao, orientando-o na busca pelo Nucleo de Satide que pode “da essa forga” para eles. O
problema é que este setor ndo atende o publico de forma presencial, devido a situacdo de
pandemia, e por via telefonica eles tém ficado sem respostas. “A gente liga no nimero e s6 da
“tu tu tu” e ninguém atende. A assistente social diz que eles dao beneficio de um salario
minimo. Tamo ai correndo atras! E uma canseira, eles pde a gente na ligacdo, uma musica fica
tocando 14 até cair”. Sua preocupag@o com a vida financeira e o medo de “virar uma bola de
neve" impactam no seu processo de tratamento. Segundo o usuario, “o dinheiro so t4 saindo
para comprar toda hora um remédio diferente”, isso porque ha falta de medicag@o na Unidade
hospitalar.

Nem o sistema ajuda. J& comprei remédio demais aqui nesses dias que eu td
internado. VVocé acredita que o médico mandou comprar um remédio? Eu fui
logo comprando 4 caixas, achando que ia usar por um tempo. Quando deu no
outro dia, o médico falou que ia ter que alterar o remédio. Era para o coragéo.
Ai eu perguntei: Como assim? Eu gastei o dinheiro comprando. Ele me falou

gue era para eu levar e guardar em casa que uma hora eu ia voltar a usar, que

pode ser que eu ia precisar depois da cirurgia. Brincadeira né!
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Relataram que constantemente precisaram procurar formas para complementar o seu
cuidado, quando a rede de servigcos publicos ndo ofereceu o que precisavam. No periodo da
entrevista, a familia custeava alguns medicamentos, que nao tinham conseguido obter pela rede
de satde do DF. Esse custo adicional, pago na busca da resolutividade, acabou por onerar as
financas da familia, representando custos que ndo haviam sido planejados. Aléem do mais, 0s
dois se encontravam desprovidos de emprego e sem suporte de beneficios. Peroba-do-cerrado
ndo sabia como acessar outros servicos da rede, caso viesse a precisar, explicitando as
alternativas para reconstruir seus caminhos, tragados por conta prépria, em busca de cuidados.
Assim, em relacdo ao recebimento das medicag¢fes necessarias para seu tratamento, ele ndo
pode contar com a instituicdo onde estava internado e nem com a rede de farmécia da rede
publica. Ressaltou a necessidade de contar com a ajuda de voluntarios do hospital para arcar
com a despesa de medicagdo. “A sorte ¢ que os voluntarios se compadeceram, ¢ doou a
medicagdo nova pedida pelo médico”. “Eu agradego muito o papel da Pequi, que € a assistente
social. Ela ta ajudado a gente bastante[...] como correr atrds das coisas, como dar suporte. Ela
¢ maravilhosa”.

Com todas as barreiras enfrentadas, Peroba-do-cerrado ndo contava com a infeccéo por
covid adquirida durante a internacdo. A fim de poder conversar e entender como ele
experienciou essa fase, me paramentei com seguranca e acessei o quarto de “isolamento”, assim
chamado pela equipe de enfermagem da Cardiologia do Hospital de Base. Observei que isso
Ihe causou uma desesperanca, alegando que veio tratar de uma complicacdo de cardiopatia e
contraiu a infeccdo por covid. Todas essas incertezas, angustias e espera levaram Peroba-do-
cerrado a pensar que “aqui no isolamento, eu t6 correndo o risco de acabar tendo outro
infarto”. Seu sentimento diante do sistema de satude era que estava sendo “enrolado”, pois havia
assistido em um noticiario de TV que a Secretaria de Saude liberou recursos para agilizar as
cirurgias.

Eles devem t& gerando dinheiro que é uma cirurgia cara né. Cada cirurgia é
muita grana, e eu vi no jornal que a secretaria liberou o dinheiro de novo para
ca. N&o sei por que ndo fazem a minha. Ai agora o0 que que me acontece, fui
pegar doencga, desse covid. Vou ficar 14 dias isolado, ai 0 médico tem mais
um més ainda para poder falar em cirurgia depois da covid. Olha! T4 uma
bagunca aqui, meu Deus!

Tais acontecimentos fizeram com que sua cirurgia permanecesse ainda mais sem
previsao, visto que precisou tratar a infeccdo para somente depois repetir os exames de pré-

operatorio. Mais uma vez ele foi tomado pelo sentimento de culpa, quando internalizou o
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arrependimento de ndo ter buscado por servicos de salde quando percebeu 0s primeiros
sintomas.

A diabetes bloqueia a dor, entdo eu ndo sentia muito a dor de infarto. E por
isso que ndo dei muita importancia antes né, para essas dores. Eu devia ter ido
no hospital na primeira.[...] Queria era receber alta e aguardar em casa, mas a
médica ja foi logo me falando que sabe se eu for para casa, eu nao vou ficar
me cuidando, igual eu td sendo cuidado aqui. J& foi um més no Paranod e um
més aqui no Base. Agora enfrentar mais 30 dias pela frente né.

A significacdo da experiéncia reveste-se de especial relevancia, na medida que os
usuarios compreendem, organizam e comunicam suas aflicBes, 0 que permite a expressdo de
sofrimento em suas varias dimensdes. Atraveés da fala de Peroba-do-cerrado, foi possivel revelar
imagens da experiéncia da aflicdo, e assim, quando as traziam para a pratica e para as
conversacoes, ele as transformava em algo sobre o qual se pode falar e agir. A necessidade de
tracar caminhos Unicos e proprios ¢ um imperativo na busca por cuidados, no momento em que
percebem que, caso esperem os tramites formais, podem receber a assisténcia muito depois do
momento oportuno, 0 que, como no caso de Peroba-do-cerrado, poderia resultar no
estabelecimento de mais um agravante por infarto. Ele entendia que o canal de ouvidoria
poderia dar suporte na sua busca, mas ndo considerava eficaz que fosse por telefone, para ele,
o ideal seria “descer na ouvidoria”, mas dada sua limitacao, relatou que “quando tiver 14, eu
vou cobrar informagao certa. Eu quero uma coisa concreta”. “[...], mas se eles ndo tomarem a
iniciativa, se daqui 10 dias, quando eu sai desse isolamento e ndo tiver uma resposta para mim,
eu vou descer na ouvidoria € eu vou fazer um “escarcel”. Outrora, Peroba-do-cerrado
apresentou conformismo: “Mas eu ja t0 comec¢ando a achar que ha males que vém para o bem.
Antes eu pegar essa covid agora do que depois que eu tiver feito a cirurgia”. Talvez, eo
sentimento demonstrado seja uma estratégia para justificar seu sofrimento, como ele mesmo
disse: “Eu t0 tentando pensar por esse lado, se tem um lado bom das coisas”.

Apesar das trajetorias terem pontos comuns com outras apresentadas, elas sdo tdo unicas
e se entrelacam nas historias de vida do usuério. Cada um deles as conta e revivéncia
encharcadas de sentimentos igualmente Unicos. Os caminhos tracados individualmente sdo
representacdes de mecanismos de sobrevivéncia em meio a uma rede de atencdo a saude
distante da integralidade. Apesar dos percalcos enfrentados, Peroba-do-cerrado confiava no
SUS. Ao perguntar-lhe o que achava da rede de satide do DF, ponderou que “o SUS funciona
sim”, lembrando que sempre que precisou de atendimento para seus problemas de saude utilizou
dos servicos publicos. Em suas colocag6es, fez referéncia que, quando o sistema ndo atende as

suas demandas, € porque esta direcionado a outros interesses: O problema esta com as pessoas
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que estdo envolvidas. Nao querem fazer funcionar. Coloca um monte de barreiras. Sabe o0 q é
isso? E a ganancia por dinheiro. Eles ndo investe o dinheiro, ndo. Se fosse tudo investido, era
outra historia”. Os caminhos desenhados em busca de solugdo para seus problemas de saude
foram marcados pela insisténcia. “E também a gente tem que ir a luta né. Ndo da pra ficar

esperando em casa, tem que correr atrds do atendimento...].

5.9 Partindo de algum lugar- Meu caminhar enquanto processo de pesquisadora

Gosto de ser gente porque, mesmo sabendo que as condi¢cBes materiais,
econbmicas, sociais e politicas, culturais e ideoldgicas em que nos achamos
geram quase sempre barreiras de dificil superacdo para o cumprimento de
nossa tarefa histérica de mudar, sei também que os obstaculos ndo se
eternizam. (FREIRE, 1996).

Ao escrever esta narrativa, encontrei em minhas lembrancas momentos valiosos e
significativos do meu percurso formativo que favoreceram o despertar para a tessitura da
atuacio no Sistema Unico de Salde, tomando por base as redes de significagdes e identidades
dos usuarios. Ap6s a conclusdo do curso de Enfermagem, comecei a buscar interacdes e
compartilhamento de conhecimentos, na perspectiva de vivenciar a formacdo para além da
dimensao assistencialista. Esperava, de forma participativa e critica, 0 empoderamento de quem
cuida e de quem € cuidado.

Com meu ingresso como servidora publica do quadro funcional da Secretaria de Saude
do Distrito Federal (SESDF), deparei-me com as narrativas de profissionais de enfermagem em
compreender por que, apesar de tdo importante, o trabalho de enfermagem néo recebia a devida
valorizagdo. Desejava saber se o trabalho era fruto de pura vocagdo. Desse modo, esbarrei
novamente com a questdo que me inquietou durante anos nas vivéncias formativas em que eu
percebia que era como se estivéssemos sendo preparadas para lidar com maquinas e ndo com
pessoas. Percebia as relagbes de desconforto que se traduziam em constantes queixas e
insatisfacGes de todas as ordens e indagava em que perspectiva o usuario do SUS era visto como
0 sujeito da acéo.

Entendo que nesse momento eu sou confrontada por algo que exprime uma necessidade

de mudanca do meu comportamento. Isso revela uma implicagdo com o contexto, ou seja, um
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sentimento de que algo precisa mudar. Enfatizo a relevancia de uma visdo ampliada de salde,
considerando que a atencdo a salde incorpore ao ato terapéutico a valorizagdo do outro,
respeitando sua visdo de mundo, seu contexto social e sua dignidade, dando destaque para a
qualidade de vida e direcionada as estratégias de promocéo, prevencao, cura e reabilitacéo,
sendo sua garantia dependente do acesso adequado a informacdo em saude. Assim, a partir da
minha realidade de vida e profissional resolvi pesquisar a perspectiva dos usuarios do SUS DF,
sobre como 0 acesso a informacao tem sido alcancado.

A vida sempre nos reserva varias experiéncias que causam inquietacGes e que nos
motivam a querer saber mais e a querer se envolver mais em determinadas questfes. No
momento em que escrevia as trajetorias assistenciais e compartilhava com meu grupo
“girass6is” de mestrandas, surgiu o desejo de incluir na dissertacdo o relato do meu processo
na pesquisa, atualizando e reescrevendo os dramas de papéis explicitados ao longo de nossos
encontros e reunides de orientacdo. Elas sinalizaram a importancia de escutar o retrato de minha
prépria caminhada. Isso foi o0 bastante para dar félego as palavras de forma a revelar um aspecto
interessante do processo, o deslocamento de minha narrativa como servidora de enfermagem
da Secretaria de Saude do Distrito Federal, atuando no &mbito de atencao especializada. Se em
um primeiro momento minha narrativa assumiu um lugar marginal e secundario, no
desenvolvimento da investigacdo o pesquisar-me transbordou.

A escrita da dissertacdo passou a ser assumida como um registro dos encontros entre
pesquisadora e usuarios do SUS DF dando espaco também as minhas afetacdes. Recordo da
dificuldade e da angustia que me consumia do trajeto do Hospital Regional de Taguatinga, no
qual eu trabalho, até o Hospital de Base, a cerca de 30 km de distancia. A inseguranca em tocar
nessas vidas, muitas vezes, me paralisava no estacionamento do Hospital de Base, e me fazia
refletir de que forma eu poderia internalizar que ouvir uma narrativa era dar voz ao usuario e
ressignificar sua busca pelos cuidados, dando visibilidade a sua experiéncia de sofrimento. Os
encontros e conversadas os participantes da pesquisa foram transformadores na minha producéo
de sentidos e significados sobre 0 meu proprio processo de atuacdo como servidora publica da
salde.

Ao longo da dissertacdo argumentei a importancia da narrativa da experiéncia no
processo de construcdo e de escritura de si, tanto para quem conta historias de vida quanto para
guem escuta. As escutas das narrativas constituiram-se em intervencdes, no sentido de colocar
minha atuac&o como profissional do Sistema Unico de Satde como objeto de analise, buscando
compreendé-la para além da categoria profissional de enfermagem, mas como parte do conjunto

de trabalhadores que atuam no contexto de comunicacao e saude. As informagdes construidas
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na pesquisa, decorrentes dos estudos tedricos e da analise das narrativas dos participantes,
fizeram emergir zonas de inteligibilidade sobre os dramas vivenciados pelos usuérios,
vinculando-os as barreiras de acesso destes servicos. Observei com isso que parte das
dificuldades no cotidiano dessas pessoas esta para além da discussao circunscrita a atuacéo dos
profissionais no servico publico, em particular, compde-se também das (in)compreensdes sobre
o trabalho educativo e o papel do sistema em disponibilizar informacgdes acessiveis. Assim,
pensamos gque uma parcela das dificuldades na assisténcia hospitalar, na concretizacdo de uma
atuacdo critico-criadora, estd associada aos fendmenos da invisibilidade social, da
marginalidade comunicativa, da subalternidade politica, da falta de valorizagdo funcional que
tém marcado a historia de constituicdo da carreira e a experiéncia de servidores publicos da
salde.

Atribuo a transformacdo do meu olhar em relacdo ao meu trabalho de servidora publica
na Secretaria de saude, em especial, a escolha de uma pesquisa como experiéncia. Diz Larrosa
(2014) que o sujeito da experiéncia ¢ um sujeito “ex-posto” a vulnerabilidades e riscos. No
contexto da pesquisa, para me tornar sujeito de experiéncia foi necessario abertura a minha
prépria transformacdo, deixando que algo me perpassasse, de forma a me tocar e afetar. A
abertura para a experiéncia incluiu uma mudanga e ampliacdo de meu universo de encontros
que alargaram os meus passos, ampliaram minha capacidade de apreciacao de notas dissonantes
e contrastaram outras luzes e sombras na atuagdo profissional. Enquanto pesquisadora, permiti
gue minhas trajetorias pessoais me classificassem em beneficio da pesquisa, evidentemente,
minha identidade de enfermeira impedia neutralidade, e assim eu orientava 0s usuarios sobre
seus direitos a saude, principalmente aqueles contidos na Carta dos Direitos dos Usuérios do
SUS. Um exemplo foi a situagdo de Embirigu, que muitas vezes ndo foi informada pela sua
condicdo de baixa escolaridade. Em algumas visitas, com o Peroba-do-cerrado fui indagada em
tom de provocacao: mas voceé so quer escutar a historia? Vai dar pra resolver o problema, ndo?

Avalio que o método adotado nesta pesquisa, que incluiu a experiéncia de caminhar e
de narrar, mostrou-se condizente com a processualidade da constituicdo de subjetividades. Um
dos maiores aprendizados no processo do mestrado profissional foi (re) aprender a ouvir
histérias de vida, ndo de forma clinica, mas admirando as singularidades na escolha das
palavras, no ritmo da fala, nas pausas, nos siléncios, nos risos e nas lagrimas, nos caminhares.
Além da oportunidade de ouvir narrativas que desenham trajetdrias assistenciais, a combinacgao
das experiéncias de narrar, caminhar e recontar com a escrita revelou também a poténcia da
construcdo desta pesquisa através da possibilidade de viver a experiéncia com o outro e de

analisa-la.
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O método de trajetoria assistencial, que diz respeito a experiéncia da enfermidade,
exigiu de mim um olhar mais apurado para a forma pela qual os individuos situam-se perante
ou assumem a situacdo de doenca, conferindo-lhe significados e desenvolvendo modos
rotineiros de como lidar com a condicao de saude. O desafio desta estratégia metodoldgica foi
conseguir inicialmente selecionar usuarios e logo, construir uma anélise e uma narrativa que
permitisse conectar as mdultiplas perspectivas, situacfes, experiéncias e as diferentes
configuracGes que as constituiram. Além dos lugares percorridos, importaram também os
atravessamentos, os fluxos que podem ser colocados em conexéo.

Desta maneira, uma das particularidades do trabalho de campo foi 0 movimento. Com
o0 olhar e todos os sentidos atentos, entrei no interior e nos contextos onde se situavam 0s
servicos de saude, nos corredores, nos balcGes, nos postos de enfermagem e em outros eventuais
espacos onde algo poderia ser visto, ouvido e revelado pelos envolvidos, os usuarios e 0s
profissionais das unidades. Relatar o processo de insercdo e interagdo em campo foi um
compromisso meu de ndo me esconder como uma observadora impessoal, mas permitindo que
me vislumbrasse em conexdes e movimentos de pesquisa. Durante a realizacao da pesquisa em
campo, também havia a preocupacdo em nao ser referenciada na categoria de profissional da
instituicdo, e muitas vezes, eu era identificada pelos usuarios como estagidria, ja que estava em
condicdo de académica universitaria, de certa forma, isso possibilitou que eu ndo fosse afastada
deles. Progressivamente fui sendo inserida, permitindo que eu participasse das relagdes e
pudesse observar conflitos internos, ouvir confisses de opinibes pessoais envolvendo
frustracbes, contentamentos, incertezas ou receios desses usuarios, como na historia de
Gomeira, que a partir do seu relato evidenciou a barreira de acesso ao canal de ouvidoria.

Percebo nossa pesquisa como um dispositivo de experiéncia e de reflexdo sobre o
processo de tornar-se trabalhador mais humano. Nossa investigacdo caminhou no sentido de
criar um contratempo entre a pesquisadora e os participantes, de abrir um espaco-tempo para
se fazer experiéncia com o contexto de trabalho e dar atencdo a aspectos do contexto
profissional, muitas vezes ja naturalizados. Construimos um momento de reflexdo sobre o
processo de constituicdo de si e da atividade profissional. Entre as construcdes da pesquisa, fiz
destaque a vivéncia solitaria dos sujeitos pesquisados na producdo de sentidos e significados
sobre seus processos de tomadas de decisdo frente suas necessidades de saude, com poucas
acOes institucionais de mediacdo do e pelo coletivo de trabalhadores. Embora reconheca a
importancia dos coletivos profissionais na ampliagdo do poder de agir e como recurso para 0

desenvolvimento da subjetividade do trabalhador, o que observei na pesquisa € a fragilizaco
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dos espacos e vinculos coletivos entre servidores e usuarios do SUS. Assumi que a construcao
desse coletivo de trabalhadores ndo é um processo espontaneo e é uma necessidade.

Ao longo de toda a pesquisa, busquei reconhecer a mediacdo da atividade como
elemento potente de (re)invencdo do sujeito e também do sistema de saude. Entendo que a
pessoa se encarna na atividade e que os trabalhadores, ao se trabalharem, criam poténcia de
transformacéo da realidade, mediante a realizagdo de uma atividade profissional inventiva,
coadunada aos objetivos institucionais e aos compromissos com o poder publico e os usuarios
do sistema. Para tanto sdo necessarios, além da disposicédo pessoal de trabalhar-se, o apoio, a
compreensdo e 0 interesse dos gestores na valorizacdo dos saberes profissionais e da
experiéncia dos servidores com o0s quais trabalham, reconhecendo-se mediadores de
desenvolvimento e permitindo-se, enquanto sujeitos em desenvolvimento, serem transformados
na relacdo com eles. A propria rede de atencdo a salde do Distrito Federal esta em movimento
e mudanga. Esse movimento é marcado pelas fortes disputas de projetos, que acontecem dentro
dela e extramuros. Esses projetos, muitas vezes contraditérios, materializam-se nas relaces
cotidianas, nos processos administrativos, académicos, na gestdo de pessoas, etc.

A pesquisa realizada constitui, em si mesma, um tensionamento para o Sistema de Salde
no contexto do DF, ela o coloca em analise, fazendo-se espaco-tempo de dialogo e de exercicio
de auto reflexividade e de critica, a0 mesmo tempo em que minha formacdo e atuacédo
alimentam-se e alimentam esse processo. Considerando que tanto a SES DF, como todos os
servidores de saude, e, cada um dos usuarios deste servico, sdo sinteses de multiplas
determinacg6es, buscamos reconhecer a reflexividade entre os processos acerca da arquitetura
regional das redes sobre a busca pelo cuidado de sua populagdo, de forma a auxiliar o
planejamento e organizagdo de seus servigos, viabilizando o percurso do usuério na direcdo do
cuidado integral, com apropriacdo das informaces e garantia do direito a salde. Reverbero a
necessidade de construir um sentido que legitime a pratica informacional de acesso ao sistema,
bem como possibilite o controle social, uma vez que, no contexto do Distrito Federal os desafios
relacionados ao acesso a informacéo e a definicao de politicas publicas de informacgédo no Brasil
ainda precisa acontecer de fato, proporcionando condi¢6es para que a sociedade conheca e se
aproprie desse direito.

Este caminho provocou inquietacdo e nos ensinou muita coisa sobre 0s servicos de
salde. Relatamos e evidenciamos fraturas e inconsisténcias de uma postura realista acerca do
SUS no Distrito Federal e da assisténcia a satde. Como me remeteu através da trajetoria de
Sucupira-branca, a postura assumida pelos usuérios em busca de acesso a informacgdo ou

servicos, nao como direito e sim por “merecimento”. Por outro lado, esperar pacientemente que
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seu problema de salde seja resolvido, aguardando os servigos funcionarem, é a realidade do dia
a dia de trabalho, como Ipé-amarelo-do-cerrado ao construir seu caminho dentro da rede. As
tardes de encontro me acalmaram, através da trajetdria dela vi 0 quanto é necessario se remontar
nas escolhas dos seus cuidados de salde, que nem sempre sdo 0 que queria, mas 0 que Sao 0
possivel. Desta forma, trajetérias lembram caminhos, construcdes e histérias. Remetem as
lembrancas. Por vezes estdo impregnadas de resiliéncia, superacdo e alcance dos objetivos.
Tantas outras, apenas de resignacOes, sofrimento e frustracdes. (Re)construir trajetorias
assistenciais permite, ao se analisar uma vida, ou parte dela, identificar debilidades ou sucessos
nos processos de cuidado, fornecendo-se, assim, subsidios para modificar ou fortalecer o
funcionamento dos sistemas de salde. Foi desenvolvendo este estudo e apontando possiveis
falhas na atencdo a salde, que pretendo, a partir das mudancas necessarias, evitar as
dificuldades nos caminhos que, nos casos dos entrevistados dessa pesquisa, tornaram-se

literalmente escuros e sem brilho.
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6 REVELANDO OS DESCAMINHOS EM BUSCA DE CUIDADO

O conceito de acesso pode variar ao longo do tempo, a medida que as sociedades se
transformam e novas necessidades surgem. Atualmente, o acesso a salde é cada vez mais
discutido em termos de justica social e de equidade. A qualidade da gestdo administrativa e
politica no SUS para garantir acesso as acles e servicos, considerando a atencdo usuario-
centrada voltada para as necessidades de saude de forma singular e equanime, leva a reflexao
sobre a vigéncia ainda biomédica na APS. Esse cenario, pode favorecer lacunas em varias areas
assistenciais, pensando nos usuarios que dependem, exclusivamente, do Sistema Publico
brasileiro. Varios sdo os problemas vivenciados por eles no que concerne ao acesso e a
acessibilidade aos servicos e acfes em saude. Dentre eles, destacam-se 0 acesso aos
medicamentos, as consultas e aos exames. Tais problemas podem estar associados ao
subfinanciamento do SUS, mas podem ter também associa¢do com os déficits na gestdo desse
sistema, como também a cultura médica nele hegemonica. Os usuarios buscam por acolhimento
e acessibilidade, mas a escassez de recursos e a¢fes, a ma administracdo e a morosidade do
sistema dificultam a resolutividade frente as suas demandas.

Além do mais, 0s servigos se organizam e operam a partir da supervalorizacdo de
especialidades, centrados na doenca, com pouca flexibilizacdo do acesso, pautados em regras
institucionais de funcionamento e muito burocratizados, pouco orientados pelas necessidades
dos usuarios e pelas realidades locais. Identificamos a necessidade de adotar boas préaticas que
sejam capazes de minimizar obstaculos enfrentados de forma a promover confianca nas relaces
interpessoais, como ambientes de escuta do usudrio, valorizacdo e incentivo para o
estabelecimento de vinculos mais fortes entre usuérios e trabalhadores, s6 assim, sera possivel
avancar na democratizacdo das relagdes, na formacdo e na qualificacdo de profissionais e
gestores e no incentivo a permanéncia de equipes nas unidades de satde. A¢Bes como estas
possibilitam transformagdes nos processos de trabalho e nos encontros interpessoais de modo
mais humanizado. Evidenciamos com os resultados da pesquisa a desarticulacdo da RAS, a
existéncia de fluxos desordenados e a intensa fragmentacdo da atengdo na regido, frente as
necessidades dos participantes. O caminho percorrido pelos usuarios apresentou fragilidades e
descontinuidades que prejudicaram o adequado cuidado e a resolubilidade por parte do sistema
publico de satde. ldentificamos estruturas e servigos na rede que nao funcionavam interligados,

revelando uma RAS parcialmente integrada. Em todos os niveis assistenciais sobressairam as
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dificuldades de acessibilidade organizacional e da relacdo de cuidado, evidenciando lapsos e
precariedades do processo de regionalizagdo no contexto do Distrito Federal.

A partir da analise do caminho que os usuarios fazem em busca de assisténcia, desde a
atencdo bésica até a especializada, observamos como os principais obstaculos enfrentados na
busca pelo cuidado continuo e integral esta relacionado ao acesso restrito e sem acolhimento,
excesso de demanda e auséncia de profissionais médicos na atencao bésica. Ao que se soma a
insuficiéncia na oferta de consultas e exames especializados, o longo intervalo de tempo entre
os atendimentos especializados e a auséncia de comunicagdo entre os servicos de diferentes
niveis assistenciais, assim como uma coordenacdo informacional. Os percursos realizados se
distanciaram do previsto na legislagéo, caracterizando barreiras que impactam na resolutividade
do cuidado. Observamos que se faz necessario avancar na centralidade do usuario e de sua
familia e possibilitar que profissionais e gestores repensem os processos de trabalho em
consonancia com principios doutrinarios e organizacionais do SUS, permitindo a concretizacdo
da integralidade e o reordenamento da RAS. O agravo escolhido como condicdo tragadora,
DCNTSs, possibilitou a analise de dois eixos estratégicos para a operacionalizacdo do SUS: a
rede de atencdo a saude e a APS frente a um de seus principais atributos, a coordenacdo do
cuidado. A construcdo das trajetorias assistenciais permitiu observar os nés criticos e as
potencialidades do sistema nesta linha de cuidado, que geraram reflex6es importantes sobre o
seu funcionamento.

Foi revelada uma APS pouco abrangente e resolutiva, com limitacGes para se estabelecer
como coordenadora do cuidado. Ainda se faz necessario avancar no que diz respeito ao prestigio
social e profissional da APS, de seu reconhecimento como servico de primeiro contato para 0s
usuarios e na qualificacdo de seus trabalhadores, que demonstram ndo compreender
integralmente sua funcdo de responsabilizacdo sobre a populacdo adscrita. Uma APS
fortalecida e efetiva é essencial ao adequado funcionamento da RAS e para desempenhar este
papel sdo necessarios arranjos regionais (BOUSQUAT et al., 2017).

Ao reconstruir as trajetérias dos usuarios portadores de DCNTs verificamos a
fragilidade desse acesso influenciado pela falta ou pouca informacéao, onde caminhos tortuosos
sdo tracados. Evidenciamos barreiras em todos os niveis de atencdo que, aliadas a
desarticulagdo da RAS e a fraca coordenacdo do cuidado pela APS, promoveram rupturas,
demoras e, muitas vezes, sofrimento no percurso terapéutico desses USUArios.

Observando as caracteristicas desses usuarios, o fato de terem menos de 62 anos e
apresentarem quadros importantes de agravamento, sobressai a dificuldade de acesso as UBS,

somada ao baixo nivel de educagdo em saude que sdo determinantes na reducdo do acesso a
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prevencdo em saude. A maioria dos oito sujeitos que aceitaram participar apresentaram baixo
nivel de escolaridade e utilizavam exclusivamente o SUS. Suas trajetorias foram tragadas
quando identificaram os sintomas como uma situacdo grave, com risco de vida. Desta forma,
destacamos que esta identificacdo decorreu mais em fungédo da experiéncia de vida do que de
orientacBes dos servicos de salde, ja que nenhum entrevistado havia sido informado sobre os
sinais de alerta de complicacfes da HAS e DM. Analisamos tambeém que o trajeto em busca de
cuidado ocorreu com o uso de transporte proprio, como o carro de vizinhos ou familiares, ou
servicos de aplicativos. Este achado evidencia a existéncia de rede de apoio de familiares e
vizinhos. Mesmo os pacientes que chegaram a unidade de urgéncia em veiculos proprios foram
acolhidos, apesar da peregrinacdo em busca de atendimento da urgéncia.

Os resultados desse estudo desvelaram obstaculos que os usuarios enfrentam
cotidianamente para acessar a rede de servicos de saude no Distrito Federal, apontando um
padrdo de inacessibilidade desde os atendimentos da APS e durante o percurso para a
continuidade do cuidado nos servicos de atencdo especializada. Essas barreiras se opdem ao
conceito de acesso, que deveria articular a entrada desses usuarios e a garantia da continuidade
ao seu tratamento com a oferta de cuidados subsequentes, revelando desencontros no
estabelecimento de relacfes dialdgicas entre os profissionais, que mostram um conhecimento
restrito sobre o papel da APS. Além dessas barreiras, permaneceram as relativas a organizacéo
da rede, como a insuficiéncia de mecanismos adequados para a articulacdo e de servigos
especializados que garantam o seguimento satisfatério e coerente entre niveis assistenciais.

Podemos apontar um modelo de atencdo ainda fragmentado e distante dos atributos da
APS, causando insatisfacdo com os cuidados recebidos e com a falta de humanizagéo
identificada por alguns deles, como Peroba-do-cerrado, Sucupira-branca e Aroeira. Dentre as
fragilidades, a caréncia de recursos materiais e medicamentos, de infraestrutura e recursos
humanos, dificuldade na acessibilidade aos servicos e falha na comunicacéo entre os niveis de
atencdo tiveram destaque nas falas desses usuérios. A escassez de recursos, por exemplo, foi
atribuida pelos participantes da pesquisa a ma administracdo politica dos provimentos publicos,
ja que altos impostos sdo atribuidos aos cidadaos.

A partir dos resultados, com foco nessas experiéncias com o SUS, teceremos algumas
reflexdes sobre 0 acesso, a organizacdo da RAS, a coordenacdo do cuidado pela APS e a
coordenacao informacional nas regides de saude acessadas por eles, permitindo a avaliacdo do
servico ofertado que ainda é construido a partir de acdes fragmentadas, dentro de uma rede

desconexa de servicos de saude.
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6.1 Acesso pela principal porta de entrada

A APS como porta preferencial do usuario e familia oferta a todos os cidadaos acdes e
Servigos proprios e essenciais, sem qualquer exclusdo, com acesso universal, integral,
equanime, adaptado as necessidades de salude de seus individuos, familias e comunidade em
suas maltiplas realidades, considerando os determinantes e condicionantes de satide. E centro
de comunicacdo da Rede de Atencédo a Saude (RAS), coordenadora do cuidado e ordenadora
das acdes e servicos disponibilizados na RAS (BRASIL, 2017). Mas, “ndo basta apreender as
condicBes de vida e necessidades do usudrio e das familias. E necessario que a populagio tenha
acesso a um sistema com agoes integrais como direito”(VIEGAS, PENNA, 2017). Acesso a
salude envolve a disponibilidade de recursos e servicos, a aceitabilidade, que é um fator
motivador da preferéncia pelo servi¢o por propiciar o alcance de seus objetivos, isto é, a
resposta resolutiva a necessidade, contemplando a acessibilidade. (SCOLARI; RISSARDO;
BALDISSERA;, CARREIRA, 2018). Apesar de constituir-se uma porta de entrada prioritaria
no sistema, o atendimento na APS, em sua maioria, decorreu da demanda espontanea, a partir
de necessidades individuais dos usuarios, uma vez que oS interesses sao, geralmente, por
consultas médicas, encaminhamentos as especialidades e distribuicdo de medicamentos. Na
demanda espontanea o individuo procura os servicos de satde de forma inesperada, objetivando
0 acesso e resolucao do que procura.

Adicionalmente, o cadastro da populacdo de referéncia ndo apresentou associa¢do com
o0 tipo de servico demandado pela populacdo. A busca por servicos de salde propiciou 0
desenvolvimento de a¢des de prevencao, o que esta em desacordo com o que é preconizado no
Plano de Acdo para Prevencdo e Controle de Doencas ndo Transmissiveis (DCNT, 2011-2022)
que, entre suas acdes e metas, visa o controle dos fatores de risco e prevencdo das DCNTS,
ressaltando a importancia dos cuidados preventivos (MINISTERIO DA SAUDE, 2017). O
cadastro da populacdo é importante para que os gestores e as equipes da APS conhecam 0s
usuérios de seu territorio, mas o fato de cadastrar ndo significa que o servigco chegara ao real
conhecimento dos usuarios para a prestacdo da assisténcia adequada e, por isso, é necessario
refletir sobre a forma de operacionalizagdo do cadastramento.

A territorializacdo no Distrito Federal ainda estd em processo de consolidagéo, pois no
exercicio de 2017, as unidades de atendimento tradicional na atencdo basica estavam em
processo de conversdo para a Estratégia Saude da Familia. Além da busca ativa, as equipes

devem também identificar as pessoas com fatores de risco para as DCNTs. Apos a identificacdo



129

dos pacientes do territorio adscrito, inicia-se o cadastramento das familias com pessoas com
fatores de risco. Mendes (2012) destaca que somente com um bom cadastro poder-se-a& romper
um dos maiores problemas do SUS, que ¢ a gestdo da oferta de servicos. Dessa forma, para ter
um “bom cadastro”, este deve ser realizado, preferencialmente, num sistema informatizado, que
facilita a producdo de relatorios, dados estatisticos e até mesmo do monitoramento e da
avaliacdo das acOes e das atividades realizadas pelas equipes de Salde da Familia. Quanto ao
acesso geografico e a boa localizacéo das unidades de APS dentro de suas areas de cobertura,
foram reportados positivamente pelos usuarios neste estudo, assim como identificado por outras
pesquisas (MENDES et al, 2012; AZEVEDO; COSTA, 2010).

Neste estudo, a busca por consultas médicas foi considerada como tratamento pelos
usuarios, e mesmo com as tentativas e incentivo a prevencdo, a maioria deles buscou o servico
para tratamento. Consoante a isso, um estudo realizado com a popula¢do mexicana demonstrou
que individuos submetidos a um programa de prevencéo de doencas crénicas alcangou reducao
de alguns fatores de risco ressaltando a importancia desse contato com os servigos e o possivel
impacto negativo da baixa prevaléncia de individuos que buscam 0s servigos preventivos
(DENMAN CA; ROSALES C; CORNEJO E, 2014). Estudo também realizado com dados da
PNS 2013 demonstrou que individuos que possuiam doengas cronicas realizaram mais
consultas médicas quando comparados aqueles que ndo apresentavam essas doencas (MALTA
DC; SANTOS MAS; STOPPA SR, 2016). A conciliagdo dos servicos de prevencao e promogao
da saude ainda constitui um desafio para a APS, mesmo que sejam preconizados por portarias
e projetos das Secretarias Municipais e Estaduais de Saude, ja que, como evidenciado neste
estudo, a maioria das equipes ainda atua com caracteristicas essencialmente assistenciais. No
Distrito Federal, as acOes de prevencédo realizadas na APS sdo incipientes e inferiores ao
esperado das equipes, especialmente aquelas direcionadas aos portadores de DCNTs. Tanto
aqui, como no Brasil, ainda falta a APS incorporar praticas preventivas na rotina dos servicos,
como em outros paises que contam com reformas ligadas ao fortalecimento deste nivel de
atencio, como observado na Espanha (MARCH S; MARTIN MJ; GOMIS IM; AZAGRA CBB,
2014).

No entendimento dos entrevistados a quantidade de profissionais médicos na UBS
dificulta o acesso a este servico, ocasionando a desisténcia do tratamento, consequentemente, a
persisténcia dos problemas de salde da populagdo atendida. Mesmo a UBS sendo o
equipamento de salde mais proximo, ao serem questionados sobre a procura de assisténcia de
salde, o hospital foi o local mais procurado e foi onde a maior parte dos pacientes portadores

de doencas cronicas recebeu o diagndstico, alem de ser a instituicdo de preferéncia para o
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acompanhamento da patologia. A ndo procura pela atencéo bésica limita o acesso as acdes de
prevencdo primaria, quando muitas doencas poderiam ser evitadas. A maior procura pelos
hospitais é evidenciada quando analisados os resultados referentes a existéncia de alguma
doenca cronica, local de descoberta e forma de acompanhamento. A maioria dos participantes
portadores relatou que receberam o diagnostico dentro do ambiente hospitalar, e que este é o
local onde realizam o acompanhamento da doenca. Dessa forma, é possivel observar a
predilecdo pelos servicos de média e alta complexidade, sendo que as doencas citadas poderiam
ser acompanhadas na atencdo primaria.

Outra questéo analisada foram os motivos e/ou fatores que dificultaram a procura pelos
servigos de APS, no caso: ndo conhecer a UBS; a preferéncia por automedicar-se; e a percepgéo
de que as UBS sdo espagos para resolucdo de “coisas simples”. Como consequéncia,
aconteceram agravos das morbidades, que poderiam ser evitados caso realizassem, com
regularidade, as medidas de prevencdo primaria. Muitas vezes a ndo busca pelos servigos de
atencdo primaria acontece pela falta de conhecimento sobre esses servigos. A populacdo nao
reconhece a UBS, articulada juntamente com a Estratégia Salde da Familia (ESF) como porta
de entrada do SUS (BRASIL, 2009). Sendo assim, procuram primeiramente o hospital. A falta
de conhecimento, apontada no percurso do estudo, é responsavel pela alta procura pelos
servicos de média e alta complexidade, o que contribui para a constante visdo curativista das
instituicOes de satide. Entendendo a assisténcia a satide de forma curativista, 0s usuérios passam
a dar prioridade aos hospitais, onde em sua percep¢do ha a possibilidade de um atendimento
rapido e pontual. Quando nao possuem nenhum problema de saude, aparente ou que incomode,
acreditam né@o haver necessidade de procurar pelos servicos da APS, como relatado pelos
entrevistados nesta pesquisa.

Os entrevistados também apontaram dificuldades na coordenagdo entre niveis
relacionadas a indisponibilidade dos profissionais da Atencdo Primaria de Salde para a
orientacdo dos casos que necessitam de cuidado conjunto, a serem repassados para o nivel
secundario. Outra perspectiva é a comunicagdo oportuna com o responsavel pela transicédo entre
niveis e a consulta depois da transferéncia que garantiria a continuidade do cuidado adequado.
Desta forma, a integracédo entre a APS e AE pode ser favorecida pela utilizagdo dos mecanismos
de articulacéo entre niveis, como o formulario de referéncia e contrarreferéncia, porém, ao
destacarmos falhas no uso desses mecanismos refletiram-se graves problemas comunicacionais
e de atuacdo profissional que perpassam juizos de valor, posturas e concepcdes historicamente
determinados (VANDERLEI, NAVARRETE, 2013). Entrelagadas ao exposto, as narrativas

dos usuarios manifestaram descrenca e desanimo acerca da utilidade dos mecanismos
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relacionados ao fluxo de comunicagdo estabelecido entre os niveis, com discordancias sobre
tratamentos e encaminhamentos inadequados. Possiveis problemas na qualidade das referéncias
promoveram deslocamentos de acompanhantes e pacientes e favoreceram o0 uso inapropriado
de servigos especializados, aumentando os tempos de espera e agravando as dificuldades de
acesso a retaguarda terapéutica. Além disso, quando ndao h&d um plano de cuidado coerente, gera-
se descontinuidade e inseguranca quanto a qualidade da assisténcia ofertada. Tais mecanismos
existem em um estudo com 16 paises da América Latina (FERNANDEZ MA; ROO JP;
IRIGOGEN AC,; et al., 2016), sendo, entretanto, mais eficientes na referéncia de pacientes do
primeiro ao segundo niveis de atengdo, similar ao relato dos entrevistados deste trabalho.

Em grandes centros brasileiros, verificou-se que a contrarreferéncia ndo era uma prética
comum (ALMEIDA PF; MARIN J; CASOTTI E, 2017), variando de 2,8% em Belo Horizonte
(Minas Gerais) a 11,5% em Florian6polis (Santa Catarina), proporcdes semelhantes aos
resultados revelados por nossos entrevistados e que mostram a necessidade de maior integracéo
entre APS e AE. Dentre os principais motivos para a ndo utilizagdo da contrarreferéncia, um
estudo desenvolvido no Nordeste brasileiro mostrou a fragil articulacdo da rede, a deficiéncia
de tecnologias para comunicacdo, insuficiente conscientizacdo, habito e empenho dos
profissionais (ALELUIA; MEDINA, ALMEIDA, et al 2017). Esses achados reforcam que a
escassez ou mesmo inexisténcia da oferta de atencdo especializada € um grande gargalo e
problema estrutural do SUS. Além disso, longos tempos de espera para consulta com
especialistas acarretam atraso no diagnostico e prejudicam o tratamento adequado dos
pacientes.

E fundamental acentuar que quando a porta de entrada é a UBS, 0 percurso aos
ambulatérios é mais acessivel. No entanto, ao se tratar dos ambulatérios gerais e do pronto
socorro é visivel um maior percurso pelo usuario em busca de tratamento. A producdo de
vinculo e acolhimento, principios de uma APS abrangente e fundamentais a qualificacdo das
relacOes e a boa gestdo do projeto terapéutico, foram intensamente destacados nas narrativas
dos usuarios. Ressalta-se que o profissional enfermeiros e técnicos de enfermagem foram
mencionados como referéncia para os usuarios. Estes resultados ratificam a importancia da
reorientacdo do sistema de saude brasileiro e das praticas da APS, alicercadas na Estratégia
Saude da Familia que valoriza a equipe multiprofissional, através do estabelecimento de
vinculos e lagos de compromisso entre a populagéo e todos profissionais de saude. De acordo
com as narrativas, ndo foram identificados mecanismos de busca ativa e de cuidado continuo

frente as necessidades dos usudrios e suas familias.
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Outro ponto importante a ser destacado diz respeito a comunicacéo estabelecida entre
profissionais de salde e usuarios que se mostrou significativamente fragil, comprometendo,
entre outras coisas, a qualidade da atencao prestada e o tratamento oportuno. Neste estudo, um
caso representou um sério entrave a continuidade do cuidado, ao tornar evidente tamanha falha
comunicativa entre a equipe e a usuéaria Embiricu, visto que esta Ultima apenas soube da
complicacgdo do seu estado de adoecimento apos alteracdo do exame de imagem de tomografia.
Os problemas de comunicacéo entre profissionais e usuarios também foram demonstrados nas
orientacdes inadequadas remetidas pelos participantes, evidenciadas, por exemplo, nos
episodios de automedicacdo, no ndo retorno as unidades de origem para continuidade
assistencial e na pouca clareza que os usuarios demonstraram sobre os procedimentos que
realizaram na AE, bem como dos resultados destes. O fraco vinculo estabelecido entre os
profissionais envolvidos com o cuidado e os usuarios, em todos os niveis de aten¢do despontou
em muitas situacOes neste estudo, revelando atitudes desumanizadas e pouco acolhedoras.

Observamos que a persistente supervalorizacdo da atencdo secundaria em detrimento
das APS, na qual os usuéarios tém dificuldade de compreender o papel do médico de familia,
sinalizam o desprestigio e o pouco reconhecimento profissional, aspectos que se interpdem
como uma barreira a vinculagdo dos usuarios as equipes, como também salientado em outros
estudos (ALMEIDA ET AL., 2011; CECILIO et al., 2012; MARIN et al..; 2013). A qualidade
dos servigos prestados a populagdo, assim como a capacidade de reorganizacao do sistema sao
desafios a serem alcancados, haja vista a fragilidade da APS para firmar-se como organizadora
da rede de atencdo a salde. Para tanto, Starfield (2002) aponta que a APS possui atributos
essenciais, 0s quais promovem qualidade aos servigos e melhoram a sua capacidade de
interacdo com 0s usuarios e com as comunidades. Sdo eles: 0 acesso de primeiro contato e o
acesso sempre que o0 usuario necessitar; a longitudinalidade, que diz respeito a relacdo continua
do usuario com forte confianca no servigo; a coordenacdo que compreende a articulacdo e
integracdo de acOes e servicos; a integralidade que se refere a todas as a¢Oes de promocao,
prevencao, cura e reabilitacdo ofertadas pelo sistema de salde.

6.2 Abrangéncia e Resolubilidade da APS

Nas trajetorias de Embiricu e Buriti percebe-se que a UBS da area de abrangéncia foi o

primeiro acesso para 0s casos, onde foi feito o acolhimento e o encaminhamento a AE. Porém,
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a partir disso, o fluxo ndo ocorreu conforme previsto, em um desses casos, 0 USUArio acessou a
rede privada, tanto para consulta com especialista quanto para realizacdo de exames
complementares a fim de evitar filas de espera no SUS. A capacidade de resolucéo clinica da
APS foi baixa, revelando fragilidade. O mix publico privado identificado nas trajetorias, para
além dos servicos contratados pelo SUS, se expressou através do desembolso direto,
principalmente para a realizagdo de exames e servigos de reabilitacdo. Vale lembrar que estes
gastos somados a compra de medicamentos representavam um fardo econémico para as
familias, que em sua grande maioria sdo de baixa renda. A falta de medicamentos e de materiais
médicos demonstra a fragilidade do principio da gratuidade do SUS, o qual ndo deve gerar
custos financeiros para os usuarios. O perfil de oferta, somado a insuficiéncia de retaguarda
terapéutica, especialmente na oferta de servicos especializados, fragiliza a capacidade de
coordenacao da APS, ponto nodal para a organizagéo das redes, em varios aspectos.

A baixa resolutividade e abrangéncia da APS foi mais referida e esteve mais presente
nas narrativas de usuérios residentes da RIDE, atrelada as dificuldades de agendamento de
consultas e exames especializados, ao abastecimento irregular/insuficiente de medicamentos e
a rotatividade e falta de médicos. O tempo de espera para acesso a consulta com especialista
variou de 2 a 18 meses. Os agendamentos para procedimentos e consultas para atengédo
especializada dos usuérios de zona rural, quando realizados pela equipe de APS, eram mais
demorados se comparados aos efetuados pelo préprio usuério. A partir do encaminhamento
para atencdo especializada, a APS também desapareceu da maior parte das trajetérias,
representando as interdi¢cdes dos percursos terapéuticos. A falta de avaliacdo do laudo de
exames, em algumas situacdes, teve consequéncias negativas para o seguimento do cuidado.
Mesmo nos casos em que houve consulta, a comunicagdo usuario-profissional na APS foi
limitada, acarretando incerteza quanto ao diagndstico e inseguranga no percurso terapéutico,
alijando-os da participacdo em seu processo de coordenacdo do cuidado, do qual a APS deveria
ser uma das protagonistas (MCDONALD et al., 2014). O atributo da coordenacdo apresentou
dificuldades de acesso dos usuérios as consultas especializadas, baixa integracdo entre 0s
servicos da rede e necessidade de qualificacdo dos registros como mecanismo institucionalizado
para coordenar esse acesso dos usuarios aos Servigos que necessitam.

A universalizacdo do acesso a todos os servicos de saude, com equidade e integralidade,
e a execucdo de agOes de assisténcia terapéutica integral, inclusive a farmacéutica, sao
regulamentadas no SUS. Porém, o estudo identifica insuficiéncia no acesso aos medicamentos
e necessidade de efetiva garantia de acessibilidade ao tratamento com qualidade e

resolutividade. A baixa disponibilidade de medicamentos na APS foi referida por quase todos
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0s participantes, comprometendo significativamente a resolutividade e integralidade do cuidado
e gerando gastos adicionais aos Usuarios, uma vez que estas precisavam arcar com esta despesa
em farmacias privadas. O mesmo foi observado por Alvares et al. (2017), em estudo recente
que avaliou o acesso aos medicamentos na APS, em diversos municipios do Brasil, na
perspectiva do usuario. Os autores concluiram que o acesso a medicamentos no SUS ¢é ainda
um grande desafio, visto que esta fortemente comprometido pela falta de medicamentos
essenciais nas unidades publicas.

Também foram relatadas queixas, em servicos publicos e privados, relacionadas a falta
de informacbes sobre o problema de salde e procedimentos, além dos fluxos a serem
percorridos na RAS. Atrasos no atendimento médico provocavam dificuldades de retorno.
Essas situacOes geraram preocupacdo, receio de agravamento do problema e grande sofrimento,
possivelmente evitaveis, como expresso em diversas falas. Como indicam outros estudos, a
percepcdo de resolutividade da APS é condicionada pelas dificuldades de acesso aos niveis de
maior densidade tecnolégica (CECILIO, REIS, 2018; XAVIER, BONAN, SILVA, et al, 2015),
mas também por problemas intrinsecos a ela como abastecimento irregular de medicamentos e
rotatividade de médicos, insuficiéncia de recursos especializados na RAS, fator estrutural que
mitiga 0 acesso a estes procedimentos pelo SUS e, muitas vezes, gera compra direta de servicos
pelos usuarios nos prestadores privados.

O relato da baixa frequéncia e irregularidade de atividades educativas parece indicar
processos de trabalho pouco sinérgicos a uma concepg¢do mais abrangente de APS, com atuacédo
comunitaria. Os resultados deste estudo revelaram a baixa participacdo dos usuarios em acoes
de educacdo em saude nas unidades de APS. As préaticas educativas se restringiram aos usuarios
que fizeram parte do programa de hipertenséo. Galvao (2018), em pesquisa no estado da Bahia,
apontou para a baixa participacdo dos usuarios em atividades educativas. Fausto et al (2017) ao
analisarem esta funcdo da APS em itinerarios terapéuticos de pacientes com acidente vascular
encefalico também identificaram a auséncia de atividades preventivas ou educativas na APS. A
educacao em saude € pratica primordial na APS e deve estar voltada ao desenvolvimento da
autonomia do usuario, de atitudes pessoais favoraveis a salde e a melhoria das condicdes de
salde da populagdo. Logo, devem ser pensadas de modo concomitante as agdes assistenciais
como, por exemplo, a garantia de acesso ao diagnostico e tratamento adequados e oportunos
(CARNEIRO ET AL., 2012).

A acessibilidade aos servigos de satde na APS é considerada como um dos principais
problemas relacionados a assisténcia (RIBEIRO; MAMED; SOUZA MR, SOUZA MM,
ROSSO CFW, 2015). Esses problemas estdo ligados a qualidade dos servigos, a eficicia da
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gestdo, a dificuldade no acesso a consulta frente a uma demanda esponténea, que pode ser uma
urgéncia, as filas para a realizacdo do agendamento e longo tempo de espera para atendimento
na APS e para 0s encaminhamentos aos servi¢os de referéncia (GOMIDE MFS, PINTO IC,
BULGARELLI AF, SANTOS ALP ET AL, 2018). Tais achados assemelham-se aos discursos
relatados neste estudo, indicando que as dificuldades estdo sendo enfrentadas em diversas
regides de saude. Isso leva ao aumento da caréncia de assisténcia, ao descontentamento do
usuario do SUS, que se V€, na maioria das vezes, entregue a propria sorte com poucos ou sem
recursos para arcar gastos para tratamento ou recuperacao da salde. Frequentemente, a APS é
objeto de mal-entendidos e, para alguns, considerada como uma estratégia que preconiza
pacotes de servicos basicos para a populagdo mais pobre e vulneravel. Na verdade, as evidéncias
indicam que é exatamente o contrario, para garantir a sustentabilidade dos sistemas de saude é
preciso uma APS forte e resolutiva, que atue como sua coluna vertebral. Apesar das dificuldades
conceituais e praticas de se descrever a complexidade da “APS Forte”, assim como a densidade
de suas realidades, em uma Unica definicdo, é possivel compreendé-la a partir de atributos que
devem ser contemplados pelas politicas de saide que aspiram a construcdo da saude universal
enguanto garantia do direito a satde para todos.

Acredita-se que conhecer o perfil dos usuérios que frequentam os servicos de urgéncia
e emergéncia e identificar aqueles com complicacbes agudas da HAS e/ou DM e que
desconhecem sua condicdo de saude, ou que ndo sdo adequadamente acompanhados na APS,
possa subsidiar a gestdo local na organizacdo da rede de assisténcia, na formulacéo de politicas
publicas e na proposicdo de estratégias mais efetivas para identificacdo, acompanhamento e
busca ativa de pessoas com condi¢des cronicas. Nesse sentido, considera-se essencial o uso
sistematizado de um programa de rastreamento e/ou de prontuario Unico para toda a rede. E
também que os profissionais de saude possam valer-se da procura dos servigos de urgéncia e
emergéncia para fazer orientacGes e sensibilizar os usuarios sobre a importancia e as vantagens
de sua vinculagdo a uma UBS e do acompanhamento regular de sua condicdo de salde nesse

nivel assistencial.

6.3 Plano de Cuidado

Os usuarios relataram que ndo tinham o habito de consultar-se periodicamente a fim de
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realizar prevencgdo ou deteccdo precoce das DCNTs. A procura por atendimento se deu na
condicdo aguda sendo o hospital a primeira escolha da maioria. O acesso direto a emergéncia
hospitalar, segundo usuarios, se deu em razdo de considerarem esta opcdo mais segura e
resolutiva na rede de atencdo a saude, ja que podem realizar exames e obter avaliagdo mais
répida dos profissionais de salde, quando comparada com outros servigcos. A procura por
cuidados em salde s6 ocorreu quando os sintomas se agravaram, comprometendo as atividades
cotidianas. Logo, alguns se direcionaram a Unidade Basica de Salde e a maioria se direcionou
a emergéncia hospitalar. Na UBS, quando avaliados por profissional de salde, esses pacientes
foram orientados a procurar a UPA ou a emergéncia. Os usuérios apresentaram pouca clareza
em avaliar com precisao o seu risco cardiovascular, sem comportamentos preventivos de salde
e atraso na procura de cuidados baseado nos sintomas.

No presente estudo foi possivel identificar também que a assisténcia ofertada foi
fragmentada, com o cuidado conduzido a partir do modelo biomédico e centrado na queixa
doencga-procedimento. As acOes ofertadas eram, em sua maioria, de cunho assistencial curativo,
com auséncia de acdes de prevencdo e promocdo da salude, necessarias para um efetivo manejo
do acometimento de saude. As interven¢des desenvolvidas a partir da educacdo em salide e do
estimulo ao desenvolvimento do autocuidado e da autonomia dos usuarios foram incipientes,
tendo pouco impacto no empoderamento dos sujeitos como pontos centrais dos seus processos
de cuidado. Nem todos os usudrios entrevistados transitaram entre os niveis de atencdo, mesmo
guando necessario. As narrativas apontaram outras situaces de ordem pessoal e de desgaste
emocional que provocaram o adiamento do tratamento e até desmotivacao para a continuidade
assistencial. Neste sentido, as narrativas revelaram desconhecimento e ddvidas dos usuérios
sobre suas condicdes de salde e sobre a terapéutica proposta pela equipe, o que foi mencionado
por eles como comportamento “distante” e explicagdes sem muitos detalhes por parte dos
profissionais que os orientaram na RAS e até reacdes emocionais que resultaram em baixa
adesdo e participacdo na conduta clinica.

No que tange a atencdo ofertada aos entrevistados, verificamos que ela foi marcada pela
centralidade nas escolhas, decisdes e saberes dos profissionais, especialmente os médicos,
subjugando o conhecimento dos usuérios. Nas trajetorias ndo se identificou valorizacdo das
queixas ou davidas dos entrevistados. A realidade identificada se distancia da pratica
recomendada para o alcance da integralidade e a humanizacgdo do cuidado. Essa préatica deve
ser fundamentada no acolhimento, no didlogo, no vinculo, na corresponsabilidade e na escuta
ativa entre profissional e usudrio dos servigos de satide. “Isto porque a integralidade esta

presente no encontro, na conversa, na atitude do profissional que busca prudentemente
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reconhecer, para além das demandas explicitas, as necessidades dos cidad&os no concernente a
(sic) sua saude” (JORGE et al., 2011). Um elemento-chave desse processo consiste em
fortalecer a capacidade de o usuario cuidar de si. A sua autonomia é fundamental para fortalecer
suas escolhas responsaveis, sua qu qualidade de vida e investimentos em prevencao, controle e
recuperagéo, para a obtengéo de melhores resultados (MALTA, MERHY,2010). A auséncia de
vinculacdo entre equipe multiprofissional e usuério foi um aspecto evidenciado fortemente nas
instituicOes de salde, e representa uma negacdo da possibilidade de o usurio ter suas
solicitacbes atendidas, alegando implicacGes legais e diretrizes que ndo permitiram
determinadas concessodes, regime no qual a burocracia se sobrepde ao cuidado humano voltado
para as necessidades do usuario.

A possibilidade de oferta de um cuidado centrado no relacionamento com o usuario e
sua familia, por parte dos profissionais de salde, permite a participacdo no processo de cuidado
do usuério de forma integral. De acordo com o Institute of Patient-and Family-Centered Care
(2011), organizagdo sem fins lucrativos sediada nos Estados Unidos, sdo elencados quatro
elementos fundamentais nesse contexto. Sdo eles: a) Dignidade e respeito: os profissionais de
salde devem ouvir e honrar as perspectivas e escolhas dos pacientes e seus familiares, bem
como incorporar em seus cuidados, 0os conhecimentos, valores, crengas e origens culturais dos
mesmos; b) Participagdo: pacientes e seus familiares devem ser incentivados e apoiados em
participar do cuidado e da tomada de deciséo; c) Compartilhamento de informagdes: os
profissionais de salde devem comunicar e compartilhar as informacdes de forma completa e
imparcial com os pacientes e seus familiares; d) Colaboracdo: pacientes, familiares,
profissionais de salde e lideres de servicos de saude devem colaborar no desenvolvimento,
implementacdo, avaliacdo de politicas e programas, formacdo profissional, bem como no
fornecimento do cuidado.

O cuidado ofertado ndo pode resumir-se somente a aplicacdo de conhecimentos
cientificos e habilidade técnica. Precisa agir no sentido de ndo impor ao usuério aquilo que julga
necessario para ele, desconsiderando as suas expectativas, seus sentimentos, seus valores,
permitindo que este participe enguanto cidaddo do seu processo saude-doenca. Como
prerrogativa de oferta de um cuidado seguro, o profissional deve se permitir conhecer o
universo do outro. A medida que o usuario se empodera e participa da tomada de decisdo sobre
seu estado de saude, consegue expressar-se de forma plena enquanto ser humano. Esse
pensamento precisa, portanto, fazer parte de todas as categorias profissionais envolvidas no
cuidado. O cuidado seguro e centrado no Usuario precisa Sser um consenso entre as equipes

multiprofissionais. Ao se falar em cuidado humano, voltado para as necessidades do usuario, é
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necessario que o profissional, constantemente, reveja seus conceitos e pense em como 0 USUario
podera se beneficiar de fato daquilo que € julgado correto.

As internagbes na alta complexidade hospitalar, como é o caso da cirurgia
cardiovascular, bem como dos leitos complementares (UTI) foram limitados para acesso e
tornou o processo de espera pela cirurgia moroso, mesmo dos pacientes ja internados na
emergéncia, principalmente devido a insuficiente oferta de leitos para interna¢do na unidade de
cardiologia. Consequentemente, a demasiada espera pela cirurgia é responsavel por
exacerbacdo de ansiedade e piora da condicdo de saude de alguns pacientes, culminando na
ocorréncia de complicagOes graves enquanto aguardavam a cirurgia. A vulnerabilidade do ser
humano diante da doenca é outra questdo muito presente dentro de vérias institui¢cdes de salde
e, muitas vezes, ndo é levada em consideracdo. Essa vulnerabilidade, a medida que o tempo
passa e 0 paciente se adapta e aprende a lidar com sua condicdo, da lugar ao poder de deciséo
que ndo sio reconhecidos por alguns profissionais da equipe. E preciso entender que cuidado e
respeito ao outro, enquanto ser dotado de um contexto de vida, é obriga¢do, ndo um mero favor
gue se presta ao usuario. Como expressado na trajetdria de Sucupira-branca, ndo se trata de
caridade, e sim de o usuario ter sua dignidade respeitada. A cultura de baixa expectativa, muito
presente nos servigos de saude, na qual predomina a maxima do “sempre foi assim”, precisa
dar lugar ao respeito a dignidade e a vida humana, de forma que o profissional de salde, ao
cuidar, tenha sempre o habito de fazer uso da empatia.

Em relacdo a continuidade do tratamento, 0s poucos usuarios que retornaram a UBS o
fizeram por iniciativa propria, geralmente pela necessidade de marcacao de consultas e exames
para atencdo especializada. Os resultados do presente estudo, portanto, mostram que as
condicBes crbnicas continuam sendo enfrentadas na mesma légica das condi¢des agudas, ou
seja, a partir da demanda espontéanea, com enfoque curativista e uso de tecnologias destinadas
a responder aos momentos de agudizacao, resultando na procura por assisténcia nos servicos de
urgéncia e emergéncia. As marcagdes de consultas de retorno e de procedimentos de
seguimento terapéutico dentro do servico de referéncia foram referidas como dificeis. Menos
da metade dos entrevistados finalizaram ou estavam prestes a finalizar o tratamento.

H& necessidade de consolidagdo do vinculo entre o paciente com DCNT e a APS, uma
vez que este encontra dificuldades no acompanhamento da sua condi¢cdo na rede publica,
interferindo no seu referenciamento a outros servicos, conforme sua necessidade de saude, e
fazendo com que a porta de entrada no sistema de salde seja a alta complexidade. No entanto,
€ no processo de contrarreferéncia que se mostra mais evidente o problema da desarticulagdo

entre os servigos na Rede de Atencdo a Saude, a qual afeta o cuidado e manutencdo da sua
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qualidade de vida. Entretanto, considerando a densidade tecnoldgica e a ampla gama de
profissionais disponiveis no centro de referéncia hospitalar, os usuérios optam por serem
acompanhados no servico em detrimento dos servicos da atencdo basica. Buscam uma
resolutividade que muitas vezes ndo € alcancada, e perdem por nédo estabelecer vinculos com
as equipes ou terem construido a coordenacdo de seus cuidados. De acordo com Azevedo e
Costa (2010), a responsabilidade pelo tratamento da doenca passa para outro nivel de atencéo,
juntamente a responsabilidade pelo cuidado com o sujeito em questdo, que a partir de entao,
desvincula-se da relacdo profissional-usuario estabelecida na atencdo basica. Como
consequéncia tem-se a auséncia do acompanhamento longitudinal do usuario, que passa a ter
sua assisténcia garantida a partir de consultas esporadicas com especialistas. A atencao
primaria, no caso dos usuarios entrevistados, era apenas o local de marcacao das consultas da
atencdo especializada, quando ndo era possivel acessa-las a partir do proprio servi¢o ou de
mecanismos informais.

Para o efetivo controle da condicdo de saude é primordial que a pessoa acometida
entenda a importancia do manejo adequado e da adocdo cotidiana de acGes de autocuidado.
Outras pessoas do nucleo familiar mais préximo também podem apoiar o autocuidado e ajudar
no manejo da condicdo cronica. Familiares como pontos de apoio legitimos assumiram a
construcdo dos fluxos e conducdo das TA, evidéncia que reforca um conjunto de outras
investigacbes (BOUSQUAT A, GIOVANELLA L, CAMPOS EMS, AL - MEIDA PF,
MARTINS CL, MOTA PHS, ET AL, 2017). Desse modo, é essencial que a equipe de salde
esteja capacitada para realizar atividades educativas com foco na promocdo da salde e
prevencdo de agravos, e que essas acles sejam dirigidas as pessoas com condicdes cronicas e
seus familiares, que favorecam a troca de saberes e valorizem a criacdo de vinculo, a
singularidade de cada individuo e seu contexto sociocultural. Os resultados deste estudo,
demonstram que ainda ndo ha um fluxo compativel com as demandas para a atencdo de média
e alta complexidade em saude. Diversos desafios precisam ser superados, entre eles estdo a
educacdo de profissionais de salde e da populagdo, a estratégia de prevenc¢do de novos casos,

o fortalecimento da rede e a participacdo dos usuarios.

6.4 Organizagao, fluxo assistencial e acesso a Atencao Especializada

Na maior parte das trajetdrias ndo foi identificado profissional de referéncia na APS que
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tenha coordenado o cuidado na rede. Houve casos em que mesmo quando 0S USUArios
retornavam a UBS com outro objetivo, o seguimento ndo foi abordado. Os poucos usuarios que
retornaram ap0s encaminhamento para a AE geralmente o fizeram por iniciativa prépria, como
na narrativa de Buriti, seja para marcagédo de consultas e exames especializados, ou avaliacéo
de exames e novos encaminhamentos. Além da inexisténcia de fluxos organizados entre a APS
e a AE, os resultados sugerem a existéncia de uma légica em que a AE invade tanto espagos
esperados de atuacdo da APS, quanto da propria gestdo regional da RAS. Este papel ndo decorre
apenas das insuficiéncias demonstradas da APS na regido de salde, esta apoiado também na
valoracdo do espaco da pratica médica especializada pela populagéo e da producdo de valor
simbdlico para o cuidado em satde oferecido pelo Instituto Hospital de Base, como melhor.

A capacidade instalada da RAS na regido foi considerada insuficiente pelos usuarios,
especialmente para consultas especializadas, o que se reflete em problemas nos fluxos
assistenciais. Observamos que os encaminhamentos para cardiologia e neurocirurgia ndo sao
realizados em tempo oportuno na maioria das vezes. Os meios de integracdo citados s&o
praticamente restritos aos mecanismos de referéncia e contrarreferéncia tradicionais, como
fichas, protocolos de encaminhamento e o servigo de regulacdo. Nao existe uma unica forma
para encaminhamento do usuario da APS para a AE, a modalidade mais observada foi o
agendamento pelo préprio paciente junto a central de marcagédo ou acesso direto ao atendimento
de emergéncia. Nessa transicao para a atengdo especializada esta o primeiro ponto de ruptura
de alguma possivel integracdo assistencial e de manutencdo de agendamento pela UBS com
posterior comunicacao ao paciente. Também ndo ha monitoramento das filas para a AE. Assim,
observamos que as constantes idas e vindas relatadas nas narrativas na busca por atencdo
especializada sdo observadas em estudos que reconstroem trajetdrias assistenciais em diferentes
contextos (FAUSTO MCR, CAMPOS EMS, ALMEIDA PF, ET AL, 2017). Nesse ponto de
transicdo, inicia-se um caminhar solitario, muitas vezes sem informacGes sobre a propria
condicdo de saude, com informagdes imprecisas sobre os fluxos assistenciais e sem apoio no
servigo que deveria ser sua referéncia.

Entendemos que nas poucas vezes em gue a integracao assistencial ocorreu, restringiu-
se as formalidades do sistema e aos mecanismos burocraticos de referéncia e contrarreferéncia
tradicionais, 0 que converge com outros estudos (ALMEIDA ET AL., 2013; MARIN ET AL.,
2013; SANTOS, GIOVANELLA, 2016). Também ndo foi observado nenhum tipo de
articulacdo da APS ou da AE ambulatorial com os servicos de alta complexidade. Alguns
relatos, bem como as observagdes de diario campo, evidenciaram a auséncia de utilizagéo de

prontudrios eletrénicos integrados, prejudicando ainda mais a comunicacéo interprofissional e
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continuidade informacional, assim como identificado por outros estudos (ALMEIDA ET AL.,
2010; PERONI, 2013; SANTOS, GIOVANELLA, 2016; ALELUIA ET AL., 2017;
BOUSQUAT ET AL., 2017). Corroborando com este achado, Raupp et al. (2016) apontam esta
fragilidade como presente em todo o Pais. No DF, somente em 2018 ocorreu a implantacdo do
Complexo Regulador em Saude (CRDF), tendo a APS como ordenadora do acesso, 0 que
poderia explicar a dificuldade dos usuérios realizarem consultas e exames especializados.
Comparando a trajetoria real com a prevista, observou-se que nenhum dos casos seguiu a
trajetdria esperada, sendo indicativo da falta de integracéo entre os pontos de atencéo e de falhas
nas tecnologias disponiveis no sistema de saude, gerando fragmentag&o do cuidado e percurso
mais longo e dispendioso, além de torna-los mais propensos a desenvolverem outras
comorbidades. De modo contrario, estes percursos assistenciais evidenciam fragilidades no
funcionamento dos fluxos de referéncia e contrarreferéncia, comprometendo o acesso a AE.

Os resultados mostraram que apesar de a trajetdria dos usuérios, na maioria das vezes,
ter iniciado na rede publica, houve etapas na rede privada, independentemente da complexidade
dos casos, pois encaminhamentos feitos para a AE também tiveram fluxos desviados para
servicos custeados pelos préprios usuarios. Destacou-se que na situacdo de maior
complexidade, tais quais cirurgias de trocas de valvulas, ou revascularizacdo do miocérdio, em
que a trajetoria real esteve fora da regido de salde de residéncia do usuério, os equipamentos
de saude utilizados foram maiormente da RAS do SUS, ou seja, a propria rede indicou caminhos
assistenciais alternativos para tratamento oportuno e gratuito, embora em percurso mais longo.
Em estudo realizado em Sé&o Paulo (SP), Spedo et al. (2010) afirmaram que o maior gargalo se
encontrava em servigos de média complexidade, especialmente por falhas gestoras relacionadas
a falta de priorizagdo politica, a despeito de existirem mecanismos, tais como o complexo
regulador e a informatizacdo das suas acOes. Esses autores apontaram que deve haver uma
I6gica de retroalimentacdo entre APS e média complexidade, pois para que a APS seja
resolutiva é preciso que o0 acesso a AE exista e, em contrapartida, se a APS possuir baixa
resolutividade, os encaminhamentos a AE aumentardo. No DF, as trajetorias analisadas ndo
ocorreram como previstas, demonstrando fluxo real fragmentado e decorrente de fragilidades
nos sistemas logisticos que envolvem o CRDF (Complexo Regulador em Salde do Distrito
Federal), situacdo que gera comprometimento do acesso aos niveis especializados e da
integralidade da atengéo, tornando o percurso mais longo e financeiramente mais caro.

O estudo também revela que os usudrios residentes da RIDE buscam acesso aos servi¢os
de média e alta complexidade fora da regido de saude revelando dificuldades na articulagéo

entre 0s niveis assistenciais e na continuidade do cuidado para os usuarios. Semelhantemente a
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outros estudos (GERHARDT ET AL., 2008; PERONI, 2013), foi demonstrado que as usuarias
percorreram servigos distintos fora da RAS e distantes uns dos outros, sem evidéncias de
compartilhamento de informacdes, o que Ihes impés obstaculos geograficos e organizacionais.
Salienta-se, ademais, que a facilidade de entrada no nivel da AE nédo assegurou a resolubilidade
dos casos, uma vez que ndo h& busca ou vigilancia pela APS, nem utilizacdo de
contrarreferéncia, deixando 0s usuarios entreguem as suas préprias escolhas de busca por
cuidado. Tal qual os achados de Medeiros e Gerhardt (2015), a coordenacdo assistencial & quase
inexistente, uma vez que os profissionais ndo mais acompanham 0S USUArios apos Sseus
encaminhamentos.

Metade dos usuérios permaneceu hospitalizada por mais de 30 dias, o que pode ser
considerado como um periodo extenso, visto que internagdes com mais de 12 dias sdo estimadas
como de longa duragdo (PARDO; GARCIA; CORTES, 2016). Observa-se, entretanto, que o
periodo de hospitalizacdo tem sido cada vez menor, dado o avanco das ciéncias médicas e o
alto custo gerado pelas internacdes (SOUSA; SILVA; GUIMARAES, 2008). Nesse sentido, 0
tempo de internacdo dos usuarios do estudo indica necessidade de um plano de acdo, desde o
inicio da hospitalizacdo, visando o planejamento para alta oportuna e a continuidade do cuidado
apos a alta hospitalar (DELATORRE et al., 2013; BRITTON; ROSENWAX; MCNAMARA,
2015). Embora historicamente o hospital seja considerado um espago para tratamento e cura,
esse servico tem papel fundamental na producdo do cuidado integral e na articulagdo com a
rede de servigos, desde que os profissionais ndo se limitem a realizar a contrarreferéncia como
um ato puramente burocratico no momento da alta (MALTA; MERHY, 2010). Portanto, no
processo de alta hospitalar, a referéncia e a contra referéncia sdo mais eficazes quando ocorrem
a partir de um planejamento multiprofissional, no qual o usuario recebe informacdes e
esclarecimentos sobre sua condicdo de saude e, desse modo, apropria-se do caminho a ser
percorrido na linha do cuidado.

Na alta hospitalar, nenhum paciente foi encaminhado para a APS, alguns
encaminhamentos, varios de forma informal, aconteceram para a neurocirurgia e cirurgia
cardiaca, para os servicos de reabilitacdo. Em todos 0s casos em que 0s pacientes buscaram
servigos de reabilitacdo, o acesso foi considerado por eles como tendo ocorrido em tempo
oportuno. Ao relatarem as formas com as quais conseguiram este acesso, observou-se
multiplicidade de caminhos utilizados, como pagamento de consulta médica para receber um
encaminhamento para a reabilitacdo no servigo publico e agendamento direto no servico de
reabilitacdo por influéncia de pessoas conhecidas e até mesmo encaixes.

Apesar de todas as dificuldades enfrentadas, os servicos foram bem avaliados pelos
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usuarios que tiveram seu problema de satde resolvido. As avalia¢cBes variaram bastante de
usuario para usuario, em funcao das experiéncias com os servigos e das praticas desempenhadas
pelos trabalhadores. A maioria dos participantes da pesquisa qualificou positivamente os
servigos de atencdo especializada, ainda que ndo alcancassem todas as suas expectativas ou a

solucdo para seus problemas de saude.

6.5 Coordenacao Informacional

Nesta dimensdo de analise, exploramos os achados referentes a disponibilidade,
transferéncia e continuidade de informacdes sobre a atencdo prestada, o que é considerado
fundamental para a coordenacdo dos cuidados e regulacdo da atencdo (GIOVANELLA, et al.,
2009). Os resultados deste estudo sinalizaram uma limitada coordenacdo da informacéo e da
gestdo clinica entre os niveis assistenciais e uma percep¢do geral de que os profissionais da
APS e da AE ndo mantém articulacdo da atencéo prestada na RAS. Muitas vezes, foi marcante
a insuficiente comunicacdo entre os niveis de atencdo, devido a escassa troca de informacdes
clinicas entre os médicos acerca dos usuarios, cujo cuidado é compartilhado nos diferentes
niveis. Essa experiéncia foi caracterizada pelo distanciamento entre niveis assistenciais nos
quais os profissionais ndo tém conhecimento sobre quem encaminhou os pacientes, nem acesso
as informacdes da assisténcia prestada anteriormente. Em relacéo a coordenacgéo da informacéo
clinica, os resultados indicam ndo haver troca frequente de informacgdes sobre o0s pacientes
compartilhados entre APS e AE.

A percepcdo individual de salde e doenca, a subjetividade que permeia os critérios de
escolha no contexto da saude e as preferéncias individuais sdo determinantes da escolha
realizada pelo individuo em relacdo a sua salde. A subjetividade ora mencionada pode ser
traduzida como o nimero de escolhas possiveis percebido pelo individuo dada a informacéo
possuida por ele. O numero de escolhas possiveis percebido pelo individuo € frequentemente
menor do que o numero real de opgdes disponiveis, devido a auséncia de conhecimento das
opcoes. A falta de prontuarios informatizados e integrados também minimizou as possibilidades
de comunicacdo interprofissional, uma das dimensGes da coordenacdo do cuidado. A
disponibilidade de informacdo relevante e em tempo oportuno para anélise, registro,
monitoramento e avaliacdo é base para a gestdo efetiva dos sistemas de saude, especialmente

NOS Processos que se organizam em rede, nos quais a informacéo € ao mesmo tempo insumo e
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produto, que fomenta atividades e gera resultados na dependéncia da qualidade e
disponibilidade (SALTMAN, 2006). A auséncia ou falha no registro do diagnéstico de HAS ou
DM no prontuério eletrénico do Instituto Hospital de Base, ndo necessariamente significa que
essas pessoas ndo estejam sendo assistidas na APS. Porém, pode afetar os atributos essenciais
da APS, como a coordenacao da atencdo e 0 acompanhamento efetivo da condicao.

Com relagdo & instituicdo e utilizacdo de mecanismos de transferéncia da informacéao
prépria, dois trabalhadores explicaram que foram criados sistema Unico para a instituicdo e nao
ha acesso ao sistema de informacéo do restante da rede, apenas para aqueles que fazem parte
do quadro efetivo da SES/DF. Referiram usar mecanismos informais para transferir informacéo,
como receitudrios ou o paciente como porta voz das suas condutas ao outro nivel de atencg&o.
Todos os entrevistados identificaram a falta de acesso agil e oportuno a informacéo, e a maioria
referiu como principais problemas a auséncia de mecanismos adequados para este fim e a falta
de dialogo entre os profissionais, assim, € comum nas trajetdrias acessarem o0s servi¢cos munidos
de todas as documentacgdes de intervengdes e condutas anteriores.

Experiéncias isoladas nacionalmente, como a do municipio de Curitiba, mostram bons
resultados para o atributo da coordenacdo do cuidado. Em relacdo ao sistema de informacao,
refletem os investimentos feitos pelo municipio no sistema informatizado, tanto para resultados
de exames laboratoriais de andlises clinicas disponibilizados on-line no prontuario, como na
operacionalizacdo da marcacao de consultas especializadas (ALMEIDA, SANTOS, 2015). Em
busca de informac@es relacionadas aos servicos existentes no hospital referéncia do Distrito
Federal, observou-se por meio das visitas que os proprios funcionarios ndo sabem repassar tais
informacdes, o que acaba dificultando a busca por atendimento. Desse modo, surgem
impedimentos ao acesso e acaba se tornando necessario o deslocamento do usuério até o
ambiente fisico, para entdo tentar conseguir a informacéo. No entanto, o percurso em busca de
informacdo ndo € finalizado presencialmente. O trajeto dentro das redes de saude do Distrito
Federal é arduo e cansativo, sdo informacBes desconexas, muitas vezes os funcionarios ndo
conhecem o que é ofertado, e com isso acabam deixando os usuarios desinformados. E
fundamental que exista uma reorganizacdo no processo de trabalho no campo da salde, a fim
de qualificar o funcionério, beneficiar o usuario e alcancar a acessibilidade e equidade no
acesso. A qualidade do servico, a facilitacdo na comunicacao e a interacdo entre 0s USUArios e
profissionais séo fatores indispensaveis e que precisam de estratégias para a facilitacdo no
processo das trajetorias assistenciais.

Observamos também que a maioria dos usuarios entrevistados refere ndo conhecer o

Conselho de Saude, orgdo deliberativo que atua como espago participativo estratégico na
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reivindicagdo, formulagdo, controle e avaliacdo da execucdo das politicas publicas de salde,
instituido por meio da Lei n°® 8.142/1990, que garante a participacdo da comunidade na gestdo
do SUS. Resultado semelhante foi encontrado em estudo desenvolvido com usuérios do SUS
no Distrito Federal, onde foi identificado que 96% dos usuarios ndo fazem parte de qualquer
movimento ou organizagdo de saude, 76% que desconhecem a instancia de controle social do
SUS - os conselhos de saude e 97% que nunca participaram de qualquer reunido nesse espago
(SILVA RSP, 2015). Assim, identificamos que o desconhecimento dos usuéarios e a falta de
participacdo nos conselhos de satde influenciam negativamente no processo de construcdo do
SUS, especialmente no que se refere a efetividade do direito a sadde. A partir do momento em
que 0s usuarios possuirem conhecimento sobre 0s seus direitos, conseguirdo se posicionar sobre
as diferentes formas de acesso e tomar decisdes de forma mais esclarecida sobre sua prépria
salde (SOALHA RKT, 2014). Como discutido no referencial tedrico, usuarios aptos e cientes
dos seus direitos tendem a ter comportamentos apropriados para a efetivacdo dos seus direitos
a salde. Estando a populagcdo mais instruida acerca dos seus direitos, desenvolve-se maior
capacidade para o dialogo e para o exercicio do controle social dentro do sistema de saude.
Diante disto, é possivel inferir que é extremamente necessario o desenvolvimento de medidas
para problematizacdo da informacdo junto aos usuarios e aos profissionais, visando sempre
melhoria da assisténcia e da efetividade do direito a saude. Os usuarios mencionaram, no
decorrer das entrevistas, a necessidade da disseminacdo da informacdo, uma vez que néo
conhecem 0s espacos e ndo sabem onde busca-la. No que diz respeito ao atendimento que
recebem dos profissionais e a concretizacdo dos direitos, traduzidos como acesso a agdes e
servicos, mesmo diante das dificuldades apresentadas, os usuarios reconhecem o bom

atendimento recebido e demonstram satisfagdo com o servico.

6.6 Busca pelo cuidado

Diversos estudos em ciéncias sociais sistematizam como o cuidado tem sido
desvalorizado nas sociedades ocidentais por estar associado as emoc0es, a intimidade e aos
setores sociais subordinados: mulheres, pobres, minorias étnicas, etc. (EPELE M, 2012). A
indagacdo sobre o cuidado envolve pressupostos epistemoldgicos, politicos e morais,
envolvidos na producao de bem-estar, satde e cidadania em nossas sociedades. Sua analise nos

possibilita, portanto, um outro olhar para a trajetoria terapéutica de distintas doencas. No que
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diz respeito a busca de atendimento por demanda espontanea na APS, evidenciou-se que poucos
usuarios referiram buscar as unidades de primeiro contato diante de uma necessidade néo
programada. Os achados deste estudo séo ratificados por outros que apontam o baixo
desempenho desta funcdo na APS em outros municipios do Brasil (CUNHA, VIEIRA DA
SILVA, 2010; ALMEIDA ET AL., 2011; GOMIDE ET AL., 2018). As barreiras identificadas
na AE diferiram entre as regides administrativas e a RIDE. Nas RAS de maior porte onde se
encontram os principais servicos da AE na regido, as dificuldades no processo de trabalho, de
acessibilidade organizacional e acolhimento foram as mais referidas. Enquanto na RIDE de
porte médio e mais afastado dos centros de referéncia, a principal dificuldade com a AE diz
respeito ao apoio logistico, sobretudo a acessibilidade geogréfica.

Como mencionado anteriormente, a capacidade de resolucdo clinica dos servigos de
primeiro contato mostrou-se, em alguns casos, insuficiente para o atendimento das necessidades
de salide dos usuarios que procuram os servicos de Pronto Atendimento por duas ou mais vezes,
em decorréncia de complicacGes agudas da HAS e/ou DM, o que € considerado alto, pois essas
doencas integram o rol de Condicdes Sensiveis a Atencdo Primaria (CSAP), considerando-se
que 80% dos casos podem ser prevenidos e tratados nesse nivel assistencial (MINISTERIO DA
SAUDE, 2011). Evidenciamos que um ndmero significativo de individuos que procuraram os
servicos de pronto atendimento por descontrole glicémico ou dos niveis pressoricos ndo tinha
diagndstico de hipertensdo e/ou Diabetes Mellitus cadastrado no prontuario da UBS. Isto pode
caracterizar auséncia de diagnostico prévio e, consequentemente, de gerenciamento de seu
manejo, o que pode ter influenciado na procura recorrente desses Servicos por
complicacBes/manifestacGes agudas. Algumas caracteristicas desses servicos, por exemplo,
porta aberta nas 24 horas do dia, possibilidade de atendimento médico e realizacdo de exames
sem necessidade de agendamento prévio e boa resolutividade para condicdes agudas,
concorrem para tornad-los mais atrativos, acessiveis e muito utilizados pela populacdo. Essa
procura também é influenciada, em parte, pela hegemonia do modelo biomédico nos servicos
de salde e ndo adocdo de agbes/comportamentos preventivos por parte dos usuarios em geral
(REGO AS, RISSARDO LK, SCOLARI GAS, SANCHES RCN, CARREIRA L,
RADOVANOVIC CAT, 2017). Estudo realizado em um municipio do estado de Minas Gerais,
por exemplo, constatou que os participantes com HAS e DM, quando apresentavam sintomas
de descontrole ndo procuravam o servi¢co de salde, mas se automedicavam até conquistar a
estabilizagdo do quadro (PEREIRA NPA, LANZA FM, VIEGAS SMF,2019).

O fato de os usuarios apresentarem trés ou mais vezes a chance de buscar servicos de

emergéncia pode decorrer de dois fatores: da tomada de ciéncia sobre o agravamento da
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condig@o e medo das consequéncias por ndo tratar a doenca; da percepgdo de maior quanto a
resolutividade, provavelmente em funcdo da existéncia de mais recursos diagnésticos e de
maior diversidade de especialistas atuando no servi¢o. A percepcao de uma assisténcia mais
rapida e completa, com oferta de exames diagndsticos, também foi apontada por usuarios do
servigo de emergéncia de um hospital de grande porte no Rio Grande do Sul. Outros motivos
referidos para a busca do servico foram: exacerbacdo de doencas cronicas, facilidade de acesso,
percepcdo de maior resolutividade, oferta de tecnologia diagnostica, vinculo com o0s
profissionais e retornos agendados (ACOSTA AM, LIMA MADS. U, 2015).

Para os participantes deste estudo, houve demora na marcacdo de consultas
programadas na APS, no tempo de espera pelos resultados e no acesso aos servigos de alta
complexidade. Percebemos que o tempo de espera para consultas agendadas nas unidades da
rede basica foi diferente entre as regifes administrativas e a RIDE. No DF a marcacgdo para
consultas programadas se mostrou mais organizada e efetiva, mas ainda referida por todos os
usuéarios como demorada, representando uma barreira de acesso importante. A palavra
“demora” foi um termo bastante utilizado por todos 0s usuarios desta pesquisa, que muito bem
justificaram os sentidos de “tardar” conferidos pelos usudrios acerca de suas avaliagcdes sobre
0s servicos e ao atendimento do SUS. Houve unanimidade no que diz respeito a significativa
demora para consulta de acompanhamento e de diagnostico, quando o tempo de espera foi de
até dois anos. No acesso a alta complexidade, os usuérios foram os responsaveis por levar o
encaminhamento até os servicos hospitalares e solicitar o agendamento de cirurgias. Esta etapa
das trajetdrias foi a que provocou maior espera e desgaste emocional aos usuarios que tiveram
confirmacdo diagnostica para doencas cronicas ndo transmissiveis e recomendacdo para
procedimento cirurgico. Todos os procedimentos da alta complexidade foram acessados
exclusivamente pela rede publica e foram os que demandaram maior espera, incertezas e baixa
perspectiva em relacdo a solucdo de seus problemas.

Frente aos obstaculos de acesso a atencdo especializada, 0s usuarios apelam para rede
social de relacionamento, assim, buscaram apoio de conhecidos que funcionaram como
facilitadores, contatando médicos e enfermeiros da AE, por vinculos de amizade ou familiares,
para dar seguimento a assisténcia de salde, e existe também o acolhimento e encaixe para as
consultas, pois na regulacdo o processo € vagaroso. Outros estudos (SILVA MRF, BRAGA
JPR, MOURA JFP, LIMA JTO, 2016) revelam que a motivacdo dos usuarios para buscarem
ajuda de pessoas com algum tipo de influéncia no sistema de satde com o intuito de conseguir
0 agendamento da cirurgia via fluxo informal parece ser recorrente no SUS (LOFEGO,
PINHEIRO, 2016; FAUSTO et al., 2017; GALVAO, 2018).
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Outra dificuldade de acessibilidade que emergiu a partir das narrativas diz respeito a
auséncia do profissional médico. Por diversas vezes 0s usuarios deixaram de receber
atendimento por ndo haver médico na unidade, fosse por motivo de férias ou pela alta
rotatividade deste profissional, causando insatisfacdo com o servigo. Pesquisas apontam a
dificuldade com os recursos humanos, sobretudo médicos, como um fator impeditivo ao
adequado cuidado em satde (MEDEIROS et al., 2010; GARCIA- SUBIRATS et al., 2014;
ALMEIDA, SANTOS, 2016). A auséncia de médicos nas unidades basicas de satde do Distrito
Federal afetou a realizacdo de diagndstico precoce, tais problemas foram agravados por
engessamento e burocratizacdo dos processos de trabalho, que interferem no uso dos servicos
da APS. Por vezes os atendimentos foram negados e aos usuarios coube esperar. Neste estudo,
guando ndo se encontrou o servico e a resolutividade almejada, alguns usuarios percorreram
caminhos fora do sistema publico de salde até a descoberta do diagndéstico, e ndo raramente
foram compostos por consultas e exames da rede particular, até que conseguissem acessar 0S
servigcos no SUS, fato que desencadeia uma série de custos extras para uma populacdo que de
modo geral é de baixa renda. A angustia pela demora da marcacdo e a falta de exames e
consultas na rede foi um dos principais fatores que motivou o mix publico-privado realizado
por eles. O transito entre a rede publica e privada foi observado em diversos momentos nas TA,
como uma funcéo auxiliar em via paralela ao SUS. Além dos servicos de apoio diagndstico, 0s
usuarios também utilizaram a rede privada para consultas ambulatoriais com especialistas.
Nenhum dos usudrios participantes desta pesquisa possuia cobertura de salde suplementar, o
que significou que os servigos utilizados na rede privada foram por desembolso direto.
Ademais, € possivel deduzir os impactos financeiros causados, ao se considerar a renda média
familiar.

Apesar do reconhecimento de parte dos seus direitos e da efetividade do acesso em
diversas situacdes, os usuarios também referem que enfrentam algumas dificuldades, como por
exemplo, a demora para o atendimento, a burocracia do sistema e o descontentamento com
alguns profissionais, 0 que acarreta, consequentemente, na insatisfagdo com o servico.
Resultados semelhantes foram encontrados em estudo realizado na cidade do Rio de Janeiro,
onde foi identificado que os usuarios percebem dificuldades e demora para concretizacdo dos
direitos (PONTES APM, CESSO RGD, OLIVEIRA DC, GOMES AMT, 2009). Em outro
estudo foram apontados como problemas mais frequentes no SUS a falta de médicos (58,1%),
a demora para atendimento em postos, centros de salde ou hospitais (35,4%) e a demora para
conseguir uma consulta com especialistas (33,8%) (ALMEIDA ND, 2013).
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RelacOes frias e totalmente impessoais estabelecidas entre profissionais e pacientes,
como as mencionadas anteriormente nas narrativas, refletiram além de falta de empatia e
praticas desumanas, em baixa qualidade da atencdo prestada e provocaram efeitos deletérios
permanentes na vida dos individuos. Como destacado por Ayres (2004), quando se assiste a
salde de outra pessoa, mesmo na condicdo de profissional, estar na frente de quem procura o
cuidado ndo deve se resumir ao papel de aplicador de técnicas e conhecimentos, deve-se
considerar acima de tudo a condi¢do humana. Logo, é necessario repensar 0s espacos de escuta,
dialogo e de atencdo as demandas dos usuarios no sistema de saude, pois o vinculo também é
concebido como um instrumento terapéutico (OLIVEIRA, 2002; ALMEIDA, PINHEIRO,
2010). Franco e Franco (2012) destacam que as mudancgas no modelo assistencial de saude
devem passar pela reorientacdo do processo de trabalho. Neste sentido, Gerhardt et al.
(2008:200) evidenciam que para tratar saude e doenca é preciso que os profissionais envolvidos
no cuidado transcendam “os olhares do corpo, percebendo os sujeitos em sua totalidade, além
da dimensao fisica”, conhecendo suas vidas e os aspectos que podem afetar na compreensao e
no atendimento as suas necessidades de satde de forma integral.

Os achados demonstram a necessidade de organizacéo diferenciada da APS para atender
territérios com grande disperséo territorial e, em geral, com populacdo em situacdo de maior
vulnerabilidade. Usuéarios também foram apoiados e buscaram a ouvidoria do hospital para que
essa intercedesse a seu favor junto ao servigo.

Cabe ressaltar que na avaliacdo de satisfacdo dos usuarios pode haver o viés de gratidao,
sentimento que pode ser aflorado devido a oferta publica do servigo, bem como pelo receio de
perder a garantia do atendimento em caso de avaliagdo negativa. A influéncia desse tipo de viés
foi minimizada pelo esclarecimento por parte da pesquisadora acerca dos objetivos da pesquisa
e pela garantia do sigilo das informacdes fornecidas. Estudo realizado no Brasil (PROTASIO
APL, GOMES LB, MACHADO LS, VALENCA AMG,2017) identificou que o fato do usuario
resolver seus problemas de satde na propria unidade foi um dos fatores mais importantes para
contemplar a sua satisfacdo em todas as regides do territério nacional. Relata-se que é frequente
ndo haver abertura para expor as suas insatisfacdes, ou quando a queixa é registrada, muitas
vezes ndo é resolvida, tornando negativa a percepcao dos pacientes. Considerar o lugar de fala
dos sujeitos envolvidos com o cuidado a saude é fundamental para assegurar um direito que
tem sido fortemente ameacado. Esse espaco apresenta-se ainda mais importante quando retrata

a vulnerabilidade que caracteriza nossa sociedade.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

A utilizacdo do referencial metodologico das trajetdrias assistenciais permitiu observar
0 tensionamento existente entre a logica dos servicos e dos usuarios na busca por cuidado. Esta
pesquisa reflete que as avaliagcBes centradas no usudrio, na dptica da RAS, séo efetivas para
diagnosticar a qualidade das acdes, politicas e programas de saude. Na perspectiva do usuario,
qguando conseguem adentrar o sistema de saude podem usufruir de diversos servicos. Contudo,
0 acesso ainda é uma barreira, sobretudo porque o proprio sistema ndo esta preparado para
atender as suas necessidades e preferéncias. Ademais, percebeu-se que ainda ha precariedade
nas relacbes com as familias, o territério e a comunidade. Em ambos 0s casos, reflete-se a
necessidade de aprofundar a discussd@o do modelo de cuidado que se tem adotado no DF.

Diante dos melhores resultados identificados pelas experiéncias de usuérios, sugere-se
a reorientacdo do modelo de APS para a coordenacéo do cuidado, assegurando investimentos
nos sistemas de informacdo, de modo a estabelecer unificacdo na rede da SES/DF para o
controle e melhoria de dados epidemiolégicos; adequacdo de informatizacdo de prontuarios
compartilhados e para promover a continuidade informacional. Além disso, ficou evidente a
importancia da identificacdo e do cadastro, de preferéncia em sistema informatizado, que além
de subsidiar o registro dos atendimentos no prontuario, também facilita a atualizacdo da
estratificacdo e a emissdo de relatérios gerenciais. Constatou-se também que a implantacdo de
sistemas de informac&o, com investimento em tecnologias, tornara o cadastro mais consistente,
fidedigno, atualizado e til a gestdo das acdes de saude da SES/DF, sendo primordial para
atingir os resultados intermediarios e finais.

Como contribuicGes para a area da Saude Coletiva e Enfermagem em geral, apresenta-
se 0 conhecimento gerado pelas noc¢des de usuarios, atendidos em demanda espontanea na APS,
sobre acesso e acessibilidade em salde. Que essas nogdes possibilitem reflexdes sobre essa
tematica, respostas as necessidades de salde da populacdo e as dificuldades ainda vivenciadas
no SUS, perante a acessibilidade, mesmo em concreta condicdo de expansdo da ESF em
municipios brasileiros. Apoiar esses individuos em seus enfrentamentos é algo que deve ser
feito de forma abrangente e com uma equipe multiprofissional. E importante analisar a realidade
dos usuarios e buscar subsidios para tratamentos especificos e apropriados desde o seu inicio.
Existe uma vasta desorganizacdo dos fluxos de atendimento de todo o sistema, juntamente o

entendimento do processo de trabalho. E relevante que esses pensamentos e aces tenham o
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objetivo de evitar os ruidos da atencéo a salde e trazer beneficios as pessoas acometidas por
DCNTs, familiares e a todos que participam do processo em geral.

A discussdo acerca do impacto das desigualdades sobre o acesso aos diferentes niveis
de atencdo apontadas nesta pesquisa merece consideracdo, ja que a questdo do acesso a
informacdo tem sido debatida por alguns autores. Notamos que os métodos de trabalho sdo
falhos e a informacdo € o principal aliado para um seguimento adequado no tratamento. Os
achados desta pesquisa fomentam a reflexdo sobre o que poderia ser feito para avancar no
processo de informacéo a saude, visto que os usuarios do SUS ndo possuem conhecimento
ampliado dos seus direitos previstos em lei, 0 que acarreta o enfrentamento de dificuldades
ainda maiores quando se busca a efetivacdo dos mesmos, ou a omisséo da busca. Ressaltamos
que os participantes da pesquisa reconhecem a necessidade de obter informacdes sobre o
sistema e seus direitos, assim, como qualquer direito garantido por meio da Constituicdo
Federal, o direito a salde continuara ndo sendo um instrumento de emancipagdo do cidaddo
enquanto houver auséncia de conhecimento por parte da populagéo.

Desta forma, destacamos a importancia do cidaddo no processo de gestdo do SUS e no
conhecimento dos seus direitos. O conhecimento precario ou ausente impede o individuo de
realizar as escolhas mais adequadas para a sua necessidade, e com isso a informagéo pode
determinar a lacuna entre a oportunidade de utilizacdo e a real utilizacdo dos servigos de saude.
Sinalizamos que 0s Usuarios ndo se comportaram como sujeitos passivos em suas trajetorias
assistenciais. Evidenciou-se o poder de decisdo e busca por servicos de dentro e de fora do
sistema publico de saude, a procura de solucdo para suas necessidades, muitas vezes pelas
insuficiéncias do sistema publico. As narrativas, positivas e negativas, revelaram o
conhecimento que detém a partir de suas experiéncias com o SUS, inclusive, sobre as normas,
formais e informais, que o operam.

Nesse aspecto, a informacédo € uma forma de politica social que pode promover, proteger
e recuperar a salde da populacdo, uma vez que é por meio seu intermédio que o individuo toma
conhecimento de seus direitos e das formas de acesso aos servi¢os de satde. Os representantes
do Estado devem promover o amplo acesso as informacdes relativas a satde, de forma que o
direito a saude e o direito & informacdo sejam garantidos. Uma das formas de tornar acessivel
0 conhecimento sobre o direito a saude € por meio da disponibilizacdo da Carta dos Direitos
dos Usuarios do SUS. Nesse sentido, o site da Secretaria de Saude do Distrito Federal possui
uma aba especifica para o cidaddo, na qual estdo disponiveis cartilhas e informagdes sobre
servicos de salde, algumas doengas e respectivos tratamentos. As informagdes passadas em

relacdo as doencas e seus respectivos tratamentos ndo abrangeram a promocao e prevencéo da
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salide. Nessa perspectiva, sugerimos uma apresentacao mais sistematizada dos tipos de servicos
de salde oferecidos, mencionando-se as redes de apoio existentes e a importancia da
participacdo da comunidade. Além disso, faz-se necessario a utilizacdo de uma linguagem
informal, visando facilitar a compreenséo da populacéo.

E importante refletir sobre como podemos ir além dos documentos, legislacdes e
cartilhas, de forma a tornar mais acessivel o direito a saide aos usuérios. Um exemplo seria a
Ouvidoria, um canal de acesso direto, em que 0 usuario entra em contato quando tem alguma
queixa dos servicos de saude ou para elogid-los. Nesse contexto, cabe também pensar em outros
meios mais acessiveis, como por exemplo, videos explicativos com linguagem de facil
compreensdo que abordem o que é o direito a satde, como exercé-lo, sobre o0 que sao protec¢éo,
promocdo e recuperacdo da salde e, consequentemente, a importancia da participacdo da
comunidade. Educacdo em salde sobre todos os servicos de saude disponiveis pode subsidiar
o fato de que buscar o direito a salde € uma forma de exercer a cidadania. Assim, falamos no
exercicio do direito a informacéo, como direito de emitir e o de receber informacédo e o dever
de informar. As informaces relativas aos servicos de salde, documentos e legislacGes
pertinentes a saude devem estar presentes em sites governamentais, uma vez que € dever do
Estado proporcionar o acesso a informacdo. Enfatiza-se, portanto, que é fundamental, embora
ndo suficiente, que o site da SES/DF disponibilize pelo menos a Carta dos Direitos dos Usuarios
do SUS. Nesse aspecto, € importante entender que a disponibilizacdo dessas informacdes e
cartilhas permite com que o cidaddo tome conhecimento de seus direitos e quais sdo
possibilidade de servicos de saude.

Dos limites do estudo, destacamos a caréncia de pesquisas sobre a reorganizacdo da
assisténcia ambulatorial que atenda pessoas em situacdo de cronicidade, o que impossibilitou
uma discussdo mais ampla acerca do acesso a servi¢os de apoio diagnéstico para DCNTS.
Também destacamos a falta de informacdes no presente trabalho sobre as barreiras enfrentadas
por usuarios nesse nivel de assisténcia. A auséncia de escuta dos profissionais e gestores do
servico especializado do Hospital de Base do Distrito Federal pode ter limitado nossa
compreensdo dos fendmenos estudados. Desta forma, estimulamos o desenvolvimento de
pesquisas sobre o0 acesso a salde ampliando a andlise para todos os atores envolvidos no
processo de integracao da rede de saude.

Esperamos, com este estudo, contribuir para a elaboracéo de propostas de promogéo da
salde, com a qualificacdo do atendimento na rede de saude local, a fim de superar a
segmentacdo e desigualdade existente e promover a garantia do Direito & Satde. N&o buscamos

generalizacGes, ao contrario, fizemos emergir questdes subjetivas e singulares para se conhecer
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as experiéncias humanas e sociais dos sujeitos participantes. As consideracfes aqui elencadas
ndo esgotam a analise do objeto e se mostraram potencialmente ricas em contetido para cada
componente especificamente. Logo, merecem exploracfes e discussfes mais profundas. Tal
qual muitos pesquisadores mencionados ao longo deste estudo, acredita-se que a reorientagdo
da APS por estratégias que estejam mais proximas das pessoas e suas familias seja capaz de
melhorar a qualidade da assisténcia e do cuidado prestado. Acredita-se que ela seja capaz de
desempenhar a funcdo de entrada no SUS, de partida para os demais niveis de atencdo e,
sobretudo, de estada, dentro de um vinculo de confianca e credibilidade, ao longo do tempo.
Porém ndo se pode atribuir a este nivel de atencdo toda a responsabilidade pelo sucesso, ou néo,
do cuidado. Sdo necessarios esforcos, responsabilizacdo e comprometimento de todos os
demais servicos e instancias gestoras envolvidas. Por mais que as normatizacfes e gestores
estabelecam um fluxo pré-definido ou desenhado dentro do sistema, é preciso sempre
considerar que o fluxo e a légica do usuario sdo por si s6 imprecisos! Este adentra o sistema de
salde trazendo suas impressdes e perspectivas socioculturais, que por vezes se chocam com a
perspectiva normativa da gestdo. Neste descompasso, na maioria das vezes, nao ocorre 0
transito ideal, mas sim o trajeto possivel diante de tantos desejos e do agir em salde dos sujeitos
envolvidos. Logo, este ndo é um resultado definitivo e mais esforcos avaliativos precisam ser
empregados em nome da manutencdo e de avancos neste sistema publico de saude téo
grandioso, complexo e cheio de cidadania que € o SUS.

Para finalizar, consideramos importantes os estudos cientificos que possam contribuir
para uma melhor avaliacdo do acesso a informacdo na RAS do DF, contribuindo para subsidiar
a construcdo de um modelo consistente de sistema de saude. Dar visibilidade as trajetorias
assistenciais de usuérios com DCNT residentes na RIDE e no DF buscou descrever e analisar
como a rede de atencdo local produz respostas aos desafios que enfrenta e quais lacunas
necessitam ser superadas. Outras investigacdes com foco na avaliacdo em salde sob a 6tica do
usuario podem ampliar os subsidios gerados neste estudo. Com isso, pode-se contribuir para a
elaboracdo de propostas de promocéo da saude com foco na problematizacdo e proposicéo de
modelos de atencdo para a assisténcia as condigcdes crbnicas, capazes de qualificar o
atendimento da rede de saude local, principalmente no que se refere a efetividade do direito a

informacao nas redes regionalizadas para operacionaliza¢do do SUS.
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