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RESUMO

Este trabalho foi construido a partir da vivéncia no campo de estagio
do Programa de Fibrose Cistica em um Hospital Universitario no Para.
O objetivo geral deste estudo foi investigar os principais desafios para
0 acesso ao tratamento da fibrose cistica frente aos limites da politica
de saude, neste hospital universitario, na Amazonia. Trata-se de um
estudo descritivo, critico- reflexivo, qualitativo, que utilizou
levantamento bibliografico, observagdo participante e estudo de caso
como instrumentos de coleta. Assim, realizou-se uma analise da
relacdo existente entre os limites do tratamento da fibrose cistica e a
politica de saude onde foram percebidos diversos 6bices enfrentados
por uma crianga com Fibrose Cistica e seus familiares.

Palavras-chave: Doencas raras; Politica de satde; Sistema Unico de
Saulde.

ABSTRACT

This work was built from the experience in the internship field of the
Cystic Fibrosis Program at a University Hospital in Para. The general
objective of this study was to investigate the main challenges for
access to cystic fibrosis treatment in view of the limits of health policy
at this university hospital in the Amazon. This is a descriptive, critical-
reflective, qualitative study that used a bibliographical survey,
participant observation and case study as collection instruments. Thus,
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an analysis of the relationship between the limits of cystic fibrosis
treatment and health policy was carried out, where several obstacles
faced by a child with Cystic Fibrosis and their relatives were perceived.

Keywords: Rare Diseases; Health policy; Unified Health System.

1 INTRODUCAO

A realizacéo deste trabalho perpassa as mais diversas motivacoes, as quais
fluem nesse processo de estudo como partes integrantes que justificam o
desenvolvimento de tal construcdo. Tais motivos se expressam principalmente pela
insercdo e vivéncia (de duas das autoras) no campo de estagio na area da saude,
especificamente no Programa de Fibrose Cistica (PFC) de um Hospital Universitario
situado em Belém-PA?, onde as demais autoras atuam como supervisoras de campo
e académica. O Programa atende usuarios - a maioria criangas - com consultas,
internacdo, apoio psicossocial e dispensacdo de medicamentos assegurados com
recursos da Unido, Estado e Municipio.

Através da observacao participante realizada no campo de estagio foram
percebidos diversos desafios que a pessoa com Fibrose Cistica (FC) e seus familiares
enfrentam diariamente para manterem o bom tratamento e acompanhamento de
saude. Conforme Assis e Jesus (2012), tais desafios envolvem desde a falta de leitos
e recursos hospitalares, demora para conseguir o atendimento, limites da renda
familiar, muitas vezes utilizada para viabilizar o tratamento até as distancias
geograficas, dentre outros.

Assim, o trabalho em curso tem por objetivo refletir sobre os principais
desafios para 0 acesso ao tratamento da FC frente aos limites da politica de saude,
cujos principios éticos e organizacionais carecem de implementacéo, dentre eles a
universalidade e a igualdade do acesso. Através dos itinerarios terapéuticos pretende-

se refletir sobre a relevancia da consideracdo da equidade na atencdo a saude, bem

2 0 nome do hospital foi omitido visando a n&o identificacdo das duas pessoas, cujos itinerarios
terapéuticos sdo analisados neste artigo.
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como no financiamento das politicas publicas, neste caso a de saude, que ndo
considera as especificidades socioculturais, geograficas e ambientais.

Os resultados e andlises apresentadas foram subsidiadas por pesquisa
bibliografica, documental e empirica, esta através da observacdo participante,
propiciada pela atuacdo das autoras no contexto do estdgio supervisionado
obrigatério que, conforme ABEPSS (2010, p.11) “se constitui num instrumento
fundamental na formacao da analise critica e da capacidade interventiva, propositiva
e investigativa do(a) estudante”, para que compreenda as contradigbes e se qualifique
para formular respostas afins ao projeto ético-politico profissional defendido pela
categoria.

Utilizou-se como estratégia de pesquisa o estudo de caso, tendo em vista que
este visa explorar “um caso singular, na vida real contemporanea, bem delimitado e
contextualizado em tempo e lugar para realizar uma busca de informacdes sobre o
caso especifico” CHIZZOTTI, 2014, p.136). Esta metodologia permitiu reunir a coleta
sistematica de informacfes, contribuindo para a apreensdo e desmistificacdo do
cotidiano dos usudarios da politica de saude para pessoas com doencgas raras.

Assim, o método dialético e a abordagem qualitativa que “realiza uma
aproximagao fundamental e de intimidade entre sujeito e objeto” (MINAYO;
SANCHES, 1993, p.244), foram U(teis para a descricdo e analise dos itinerarios
terapéuticos aqui apresentados, que evidenciam as vivéncias de duas (02) sujeitas
em busca de cuidados em saude, diante dos limitantes aspectos que perpassam a
politica de salde, nessa atual conjuntura de desmonte dos direitos sociais.

O artigo esta organizado em duas (02) secbes, além desta Introducédo e da
conclusdo. A proxima secdo apresenta abordagem geral sobre o direito a saude,
particularizando o Movimento da Reforma Sanitaria. Na secdo 3 apresenta-se a

situacdo analisada, o estudo de caso, com pertinéncia a metodologia adotada.

2. A SAUDE COMO UM DIREITO FUNDAMENTAL
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A saulde, reconhecida na Constituicdo Federal de 1988 (CF/1988) como
direito fundamental € uma conquista recente, fruto da luta politica protagonizada pelo
Movimento da Reforma Sanitaria (MRS), orientado pelos principios ético-normativo,
sanitario e politico que, respectivamente, “[...] insere a saude como parte dos direitos
humanos; [...] compreende a determinacdo social do processo saude doenca; [...]
assume a saude como direito universal” (FLEURY, 2009, p.748). Essa luta deu origem
ao Sistema Unico de Salde (SUS), legitimado na referida Constituicio Federal.
Nesse sentido, ressalta-se que “a saude publica brasileira nas décadas anteriores a
consolidacdo do SUS se configurava como precaria, curativa, fortemente ligada aos
interesses de uma elite social, e com pouco destaque das agdées governamentais”
(GONCALVES, 2016, p. 7).

A proposta elaborada pelo MRS que culminou nos Artigos 196 a 200 da
CF/1988 ocorreu sob forte pressdo em um contexto de crises econbmica, sanitaria
agravadas pelo regime militar. Nesse sentido, “a saude constitui-se um valor
largamente compartilhado e, portanto, um campo propiciador de consenso, espaco
de um direito que pode unir um conjunto de forcas para empreender lutas para sua
conquista” (BRAVO, 2011, p.39). Tal fato demonstra que a unido de um povo e/ou até
de uma parcela da sociedade € base fundamental na conquista de um direito social.

De acordo com Teixeira (1989 apud Cohn 1989), o conceito de reforma
sanitaria esta estreitamente ligado a um contexto de mudancas normativas, nas
décadas de 1970 e 1980, que visavam elucidar dispositivos para a garantia da saude
como direito universal sob a responsabilidade do Estado. Observa-se a partir disso,
gue tais mudancgas configuraram um passo importante para 0 reconhecimento da
saude como um direito fundamental e para a organizacdo do SUS, considerado um
marco histdérico na conquista do direito a satde no pais, pelo qual se consolida a Unica
politica social universal em vigor.

Regulamentado pelas Leis Organicas da Saude 8080/1990 e 8142/1990 o
SUS norteia-se por principios éticos e organizacionais, dentre 0os quais destaca-se a

universalidade, integralidade, resolutividade, igualdade do acesso e descentralizacao.
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O conceito ampliado de saude reafirma as dimensdes social e coletiva do processo
saude-doenca, sendo a saude considerada componente essencial da vida, estando
fortemente ligada a dignidade da pessoa humana, um direito fundamental que
corrobora com a producédo e reproducao da vida. Portanto a saude “[...] configura-se
como direito social [...] que objetiva assegurar a pessoa humana condi¢des de bem-
estar e de desenvolvimento mental e social livre de doengas fisicas e psiquicas”.
(LADEIRA, 2009, p.110).

Partindo-se dos principios da universalidade e igualdade do acesso, o0 SUS
deve estar disponivel ao acesso de todos, independente da raca/cor, etnia, género,
condicao etéria, local de moradia, dentre outros marcadores sociais da diferenca.
Porém, “atender igualmente os desiguais poderia resultar na manutencdo de
desigualdades” (PAIM & SILVA, s/d, p.111) sendo imprescindivel considerar o
principio da equidade, tratamento desigual dos desiguais.

3. ITINERARIOS TERAPEUTICOS PERCORRIDOS EM BUSCA DE ATENGAO A
SAUDE: desafios do acesso ao tratamento de pessoas vivendo com fibrose

cistica.

Itinerarios terapéuticos podem ser compreendidos como “o conjunto de
processos implicados na busca de um tratamento desde a constatacdo de uma
desordem, passando por todas as etapas institucionais (ou ndo) onde podem se
atualizar diferentes interpretagdes [...] e curas.” (BUCHILLET, 1991, p.28)

Os itinerérios terapéuticos e informacdes aqui apresentados foram registrados
nos diarios de campo das autoras a partir dos atendimentos com o Servico Social e
obedeceram aos preceitos éticos da pesquisa com seres humanos, a “autonomia, nao
maleficéncia, beneficéncia, justica e equidade” (CNS, 2012, p.1). A crianca
denominada C, com sete (07) anos de idade e sua genitora G, Unica acompanhante,
residiam em um municipio do interior do Para com caracteristicas ribeirinhas, situado
a aproximadamente 650 km de distancia de Belém. Sua familia é beneficiaria do

Programa de Transferéncia de Renda Bolsa Familia, composta pelo genitor,
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trabalhador rural, por G que se encontrava desempregada; e por quatro (04) irm&os.
A familia era maior, porém, uma das irmés faleceu ainda na primeira infancia, com
suspeita de FC.

Uma abordagem sobre a salude remete a uma necessidade humana que se
relaciona com a afirmacio da vida, isto €, “[...] um dos principais componentes da
vida, seja como pressuposto indispensavel para sua existéncia, seja como elemento
agregado a sua qualidade. [...]” (SCHWARTZ, 2001, p. 52). Nesse sentido, a FC,
doenca rara de carater genético, geralmente, expde pacientes e familiares ao
estresse constante, 0 que prejudica a adesao ao tratamento e também a qualidade
de vida, pois:

[...] trata-se de uma doenca “complexa de caracteristica progressiva e
potencialmente letal, ainda pouco conhecida em nosso pais, apesar da
existéncia de alguns Centros e profissionais dedicados a estuda-la e cuidar
dos pacientes ha muitos anos”. O tratamento é também complexo e envolve
medicamentos de alto custo, alguns deles custeados pelo Ministério da
Saude e outros pelas Secretarias Estaduais de Saude, de tal modo que o
acesso aos medicamentos ndo é uniforme no pais (GBEFC, 2014: p.2).

Essa doenca é mais comum dentre a populacao caucasiana, caracteristica que
retardou a implantacdo de um servico para atencao a saude de pessoas vivendo com
FC no estado do Para, pelo pressuposto de ndo haver demanda, devido a populagéo
paraense ser constituida majoritariamente por pessoas nao brancas. Segundo o
ultimo registro brasileiro de FC, a regido sudeste possui a maior taxa de pessoas com
a doenca, 46,4%, seguida pelas regides sul com 22,9%, nordeste 17,3%, Centro-
Oeste 6,6%, Norte 3,4% (GBEFC, 2020).

A FC aumenta a producao sistémica de muco, comprometendo quase que
completamente o organismo humano, muitas das vezes levando a 6bito (SANTOS et
al., 2014). O principal marco histoérico referente a enfermidade no Brasil foi a inclusao
da doenca no diagndstico precoce baseado na triagem neonatal, conhecido como
‘teste do pezinho’, possibilitando a melhora no prognéstico com base em tratamentos
e intervengbes precoces e, consequentemente, no aumento da expectativa de vida

das pessoas que vivem com essa doenca.
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Como qualquer doenca crénica, o seu tratamento é complexo e prolongado,
e por conta disso, a pessoa com fibrose cistica e os seus familiares estéo vulneraveis
a diversos fatores estressores e intercorréncias (varias internacdes e procedimentos
médicos) que tensionam o processo de adesédo ao tratamento e a qualidade de vida,
interferindo dessa forma, no desenvolvimento da criangca e comprometendo suas
relagbes sociais e familiares (SARAIVA, 2016). Por essas razdes, o significado e as
consequéncias de se estar doente extrapola a dimensdo biolégica, envolvendo
também a sua dimensdo psicossocial, incluindo a familia, que possui diversas
dificuldades no dia a dia, por conta do extenso e trabalhoso cuidado (SABADOSA &
BATALDEN, 2014).

Apesar da mencionada triagem neonatal, C foi diagnosticada com FC aos
guatro meses de idade no Programa de Fibrose Cistica, por meio da analise de
condutibilidade (conhecido como teste do suor), apés um quadro clinico de
pneumonia; foi encaminhada pelo hospital municipal de seu municipio para um
hospital da rede publica de Belém; assim que a equipe da instituicdo tomou
conhecimento de que sua irmad faleceu com suspeita de FC, decidiu-se pelo
diagnostico diferencial. Com oito meses de vida, C recebeu alta condicional (apos 04
meses internada) e na companhia de G puderam voltar para casa, no entanto,
necessitavam comparecer mensalmente ao ambulatério para a continuidade do
tratamento. As primeiras viagens foram realizadas de avido em decorréncia de seu
estado clinico. Todavia, G referiu que se sentiu forcada a abandonar as viagens
aéreas porque “s6 compravam passagem na promogao, ja passei quinze dias em
Belém sem fazer nada, s esperando para voltar para casa”.

Nesse periodo, C e G se encontravam inscritas no Programa Tratamento Fora
de Domicilio (PTFD), instituido pela Portaria n® 55/1999 da Secretaria de Assisténcia
a Saude do Ministério da Saude (SAS/MS). O PTFD visa garantir através do SUS,
tratamento meédico a pacientes acometidos por doencas néo trataveis no municipio
de origem e consiste no pagamento de diarias e compra de passagens ou na

disponibilizacdo, por parte do municipio, de transporte e ‘casa de apoio’ para

PROMOCAO APOIO

) /ﬁoﬁw FAPEMA  Brmes (o @cweg

A —— Canmaito Hazisnst d» Demarvalsrasto
Rt GRAMA DE POS GRADUACAD Clansthce » Teenalaqics do Mareahs CAPES Gl » Terdghas
EM PCUTICAS PUSUCAS
presvtiactey




PPGPP
30 ANOS

19.22 REIFICACAO CAPITALISTA E EMANCIPACAO
omer | K SET/2023 HUMANA COMO NECESSIDADE HISTORICA
20 ANOS lJornada CIAOE UNIVERSTARIA Formacdo da Consciéncia de

nﬁemamnai A e 1
ﬁ§ ?ﬁ @ilms publuas .« | DECLASSE DE LUKACS

hospedagem. Entretanto, o beneficio integral do PTFD durou apenas os dois
primeiros anos, pois depois “saiu o prefeito e piorou tudo”.

Esta narrativa reitera a dimensdo politica da politica de saude, pela qual
gestores se apropriam de dispositivos e direitos sociais, transformando-os em politica
de governo, sob a l6gica assistencialista de benesse. O ‘piorar tudo’ significou o fim
da compra de passagens e o fechamento da ‘casa de apoio’ que era mantida na
capital, para hospedar municipes em tratamento de saude. Essa alternativa foi
possibilitada por lacunas na referida Portaria, em vigor a exatos 24 anos, delineando
um programa que, pela sua importancia ja deveria ter se transformado em acéo
permanente no ambito do SUS.

C e G nédo possuiam parentes em Belém, o que dificultou ainda mais o
tratamento. Esses e outros fatores se constituiram em forte pressdo emocional,
sempre que se fazia necessario o deslocamento a capital para as consultas e exames
necessarios, pois nao se tinha a menor ideia sobre como ou onde ficariam
hospedadas. A familia ndo dispunha de condi¢cfes financeiras para pagar aluguel e,
no periodo, C ainda ndo recebia o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC),
conferido pela Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS), que prevé o pagamento de
um (01) salario minimo mensal para pessoas idosas e/ou com deficiéncias que
estejam incapacitadas de prover o proprio sustento ou de té-lo mantido por seus
familiares. Somente aos quatro (4) anos de idade e ap0s muito esforco e espera, este
beneficio foi concretizado, facilitando o tratamento da criangca. Um dos primeiros
impactos para a familia foi a dedicacédo quase que exclusiva de G, que ndo péde mais
realizar nenhuma atividade remunerada, pois C necessitava utilizar muitos
medicamentos e dependia de cuidados especiais diarios.

Com dificuldades de acesso as passagens pelo PTFD nem sempre era
possivel o comparecimento as consultas previamente agendadas. A situacdo nem
sempre era compreendida por parte da equipe de salde que, julgando G pela régua
da moral a culpabilizava e, partindo do pressuposto de que seria uma pessoa

irresponsavel, demonstrava certa resisténcia em atender a crianca.
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Assis e Jesus (2012) afirmam que o termo acesso é polissémico, complexo e
multidimensional e, apesar do direito constitucional e dos principios que o rege, 0
acesso a saude ainda néo € universal, apresentando distintos indices de efetividade
nas regiées e municipios brasileiros. Porém “o acesso vai além da conexao pura e
simples ao conceito de porta de entrada: configura-se como um “dispositivo”
transformador da realidade” (JESUS & ASSIS, S/D, p.162). Observa-se na situagao
apresentada que, apesar da possibilidade do acesso a consultas e exames no PFC,
faltam a acessibilidade geogréfica e de territorializacdo, ndo sendo considerados
pelos gestores da politica de saude o “tempo de deslocamento necessario e a
distancia entre a residéncia do usuario e o servigo de saude” (ASSIS & JESUS, 2012,
p.2868).

O tempo de duracdo da viagem de G e C para Belém era de
aproximadamente trés (3) dias de viagem de barco pelos rios da Amazo6nia paraense,
especificamente o Amazonas, Tajapuru, Buiucu e Para (rota que cruza diversos
municipios do estado). Sendo assim, o retorno para casa se dava por igual percurso,
situacao que se repetia a cada trimestre. Enfrentando as variacfes climaticas, das
marés e a superlotacdo, G atava sua rede embaixo da rede da C a fim de protegé-la
de qualquer situacao de perigo. Com a centralizacao dos servicos de atencao terciaria
e quaternaria na capital Belém e a desconsideracao das especificidades regionais, a
prépria distancia entre a residéncia dos servi¢os de salude, consiste muitas vezes em
fator de obstaculo para o acesso ao tratamento, como se demonstra aqui.

A situacao vivenciada por G e C permitem afirmar, em acordo com Viana
(2007, p.119) que, “[...] na implantagao do SUS, assim como na trajetéria prévia da
politica de saude, a dimensédo territorial ndo tem sido fortemente incorporada a
formulagdo de politicas de saude [...]". Depreende-se assim, no que concerne a
acessibilidade dos servigos de saude, um grande desafio que atrapalha e atrasa o
efetivo cumprimento dos principios e diretrizes regulamentados pela Lei Orgéanica da

Saulde 8080/1990 em contextos onde tais fatos ocorrem.
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Nesse sentido, considerando tratar-se de vivéncias e desafios apresentados em
territdrios amazonicos, concorda-se Aragon (2013, p. 23) quando expde que a regido
amazodnica “permanece, em muitos aspectos, invisivel aos olhos nacionais, dai a
pouca atencdo dada a participacéo regional na formulacéo e na implementacao das
politicas [...]", que visam prestar assisténcia a sua populagéo, ficando patente dessa
forma, que determinadas particularidades regionais ndo séao consideradas no ambito
do planejamento, da gestéo e organizacao dos servi¢cos de saude.

A esse respeito Oliveira (2008) defende a necessidade de haver equidade
também regional, com repercussao no financiamento diferenciado das politicas de
salde implementadas na regido, dando expressao a dimensao socioeconémica da
acessibilidade. Esta diz respeito ao investimento em saude adequado em todos os
niveis de complexidade levando-se em conta “a identificagcdo das barreiras
econbmicas, sociais, culturais e fisicas para proporcionar equidade na dinamica da
organizacao dos servicos em seus diferentes niveis de complexidade do sistema”
(ASSIS & JESUS, 2012, p.2872).

A incompreensao demonstrada por parte da equipe de saude no PFC, por sua
vez evidencia, neste caso, a falta de acessibilidade técnica, pela qual sao
responsaveis “os trabalhadores de saude, os gestores de saude, os prestadores
publicos e/ou privados, situando o usuério do SUS no centro do processo da atencao
a saude. Para esta mudanca busca-se a apreenséao de dispositivos da integralidade”
(ASSIS & JESUS, 2012, p.2872).

G e C vivenciaram outras limitacfes nos itinerarios terapéuticos relacionadas
a suspensao de alguns exames, dentre os quais o fundamental para o rastreamento
molecular. Esta situacdo provocou forte indignacdo de pacientes e familiares que
denunciaram o caso a Defensoria Publica Federal e também para uma rede de
televisdo, onde G foi uma das entrevistadas. Os itinerarios trilhados por ambas
configuram o desrespeito a principios éticos e organizacionais do SUS como a
integralidade, igualdade da assisténcia, descentralizacdo e a resolutividade, ferindo

ainda o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), quando expressa em seu Artigo
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11 que: “[é]assegurado atendimento integral a salde da crianca e do adolescente,
por intermédio do Sistema Unico de Sauide, garantido o acesso universal e igualitario
as acdes e servicos para promocgao, protecdo e recuperacao da saude. [...] (BRASIL,
1990).

De modo geral, as dificuldades que as pessoas com FC e 0s seus
responsaveis legais/familiares tém que enfrentar cotidianamente envolvem
inicialmente a ideia de uma dependéncia maior de cuidados pelo nivel de gravidade
e comprometimento da salde (FRANGOSO & SILVA, 2016). Dentre os diversos
limites do acesso ao tratamento de saude, destacam-se a baixa quantidade de leitos
hospitalares, sendo que a auséncia dos mesmos, frequentemente impede o0 acesso
do usuério a um servico de nivel terciario, dificultando também o atendimento das
crises agudas e o proprio acompanhamento integral pela atencéo basica (ASSIS &
JESUS, 2012).

Nessas circunstancias, cujos itinerarios terapéuticos sdo marcados por
descontinuidade da atencéo a saude em decorréncia da fragilidade na implementacao
de acdes e servicos de saude e, igualmente, dos principios que norteiam o SUS, C
foi internada com um quadro clinico de muita falta de ar, levando-a a utilizar oxigénio
na internacao. Nessa condicao foi infectada pelo virus HIN1 e com a piora do quadro
clinico, fato que a deixou em estado gravissimo, foi transferida para a Unidade de
Terapia Intensiva (UTI). Apos aproximadamente 15 dias de internacéo, C néo resistiu
e faleceu. Diante do exposto, cumpre afirmar que viver ou estar vivo nao refere
apenas o ato de respirar, mas também de se relacionar e viver em comunidade — fato
gue colabora em grande medida para a realiza¢do da pessoa humana e que atribui
significado a sua existéncia, pois o ser humano ndo é somente corpo (matéria
organica), mas sentimentos e emogdes. “[...] A vida ndo é sé bioldgica, ela é social, e
culturalmente construida [...]" (BRETAS, 2003, p. 298).

Ainda, conforme assevera Fleury (2009), sédo necessarias subjetivacbes para
o desenvolvimento da consciéncia sanitéria, pois os problemas enfrentados pelo SUS

na atualidade, no que tange ao cumprimento dos seus principios, vém cruzando as
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fronteiras do tempo em meio as disputas politicas, éticas, econdmicas pelas quais
sujeitos comprometidos com distintos projetos societarios defendem esse Sistema, o0
qual viabiliza a Unica politica legalmente universal no pais. Em contraponto estédo
agueles que veem a saude como negdcio, uma mercadoria. Dessa forma, consoante
a afirmacdo de Paim (2009, p. 58) vale ressaltar que se a ‘[...] realidade que
observamos ainda € diferente do que estd na norma juridica, significa que novos
esforcos sdo necessarios para que 0s governos, politicos, dirigentes e técnicos

cumpram e fagam cumprir a lei [...]".
4 CONCLUSAO

Ao relacionar os desafios apresentados nesse estudo de caso com 0s
principios norteadores da politica de saude, o resultado que se verifica é justamente
o esfacelamento de direitos sociais, pois € evidente que a politica ndo é tdo universal,
igualitaria, descentralizada e resolutiva quanto expresso pela Constituicdo de 1988 e
pela LOS 8080/90. Com efeito, a percepcao geral da realidade contextualizada na
pesquisa revela a descaracterizacao dos principios estabelecidos pela LOS.

Embora os resultados obtidos por meio de um estudo de caso nao sejam
passiveis de generalizacdo, formula-se a hipétese de que a concretizacao do direito
a saude ainda esta muito aquém das reais necessidades dos usuarios no estado do
Pard, pois depreende-se que o planejamento de uma politica ou programa deve
observar as particularidades regionais vivenciadas pela populacdo que sera
beneficiada com tais acfes e servicos, neste caso as pessoas que vivem com fibrose
cistica.

Também é valido considerar que a realidade dos individuos/usuarios em suas
particularidades e especificidades € um aspecto fundamental que precisa ser
considerado e respeitado pelos que planejam, destinam recursos e operacionalizam
as politicas publicas que estdo sendo implementadas nos territorios brasileiros

(especialmente as politicas de saude), as quais visam atender e garantir direitos
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sociais aos cidadaos. Tal evento sinaliza que as peculiaridades vividas e divididas por
um grupo de pessoas em um determinado espaco, s poderdo por eles proprios ser
melhor explicado e compreendido, fator que jamais pode ser delegado a outrem.

Diante disso, € imprescindivel que o Poder Publico, profissionais, associacao
de pacientes e familiares demonstrem capacidade para enfrentar os obstaculos
(fatores socioeconémicos, impedimentos geograficos, e outros) que impedem o
acesso igualitario as acdes de salde. E necessario derrubar os muros e vencer o
desafio com a participacéo efetiva de todos os envolvidos nessa causa. Apesar dos
principios éticos previstos no SUS, dentre eles a universalidade, integralidade,
resolutividade e igualdade do acesso, observou-se nas situacdes apresentadas por
G e C e no espaco institucional, lacunas importantes na concretizacdo desses
principios, que podem ter contribuido para o falecimento de C, com apenas sete (07)
anos de idade.
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