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RESUMO

Introdugao: A doenga renal cronica representa um problema de saude publica em nivel mundial pelas crescen-
tes taxas de incidéncia, prevaléncia e morbimortalidade, com impacto para as familias e sistemas de satde. Ob-
jetivo: Conhecer os gastos do proprio bolso que as pessoas com doenga renal tém para acessar e manter a didlise
peritoneal no domicilio. Materiais e Métodos: Trata-se de um estudo qualitativo, sociocultural, com enfoque
etnografico, a partir de uma perspectiva critico interpretativa, realizado em municipio no Sul do Brasil. Parti-
ciparam 20 pessoas em didlise peritoneal ambulatorial continua; os dados foram obtidos mediante entrevistas
abertas e semiestruturadas, e observagio participante. Os dados foram analisados mediante andlise de contetdo
convencional. Resultados: As pessoas em didlise peritoneal reportaram ter multiplos gastos do préprio bolso
para acessar e manter o tratamento no domicilio. Os gastos mais importantes sdo para compra de medicamen-
tos, materiais para a dialise, adequagdo do espago, consultas médicas, exames e transporte. Conclusdes: o siste-
ma de satide brasileiro, apesar de ter como proposta ser totalmente gratuito e de acesso universal, ndo consegue
garantir esse acesso e manutengdo de forma gratuita de todo tratamento para a populagdo com doenga renal.

Palavras-chave: Insuficiéncia renal cronica; terapia de substitui¢do renal; didlise; didlise peritoneal; gastos em
saude; pesquisa qualitativa

ABSTRACT

Introduction: Chronic kidney disease represents a worldwide public health problem due to rising rates of
incidence, prevalence, and morbidity and mortality, impacting families and health systems. Objective: This
study aims to know the out-of-pocket expenses that people with kidney disease have to access and maintain
peritoneal dialysis at home. Materials and Methods: It is a qualitative and sociocultural study with an ethno-
graphic focus, based on an interpretative critical perspective, carried out in a town located in the South of Brazil.
The sample consisted of twenty people on continuous ambulatory peritoneal dialysis. The data were obtained
through open and semi-structured interviews and participant observation and were analyzed by conventional
content analysis. Results: People on peritoneal dialysis report having multiple out-of-pocket expenses to access
and maintain treatment at home. The most important expenses reported are: purchase of medicines, materials
for dialysis, appropriateness of space, medical consultations, examinations and transportation. Conclusion: Al-
though the Brazilian Health System proposes to be totally free and accessible to all people, it can not guarantee
this access and free maintenance of all treatment for the population with kidney disease.

Keywords: Renal insufficiency chronic; renal replacement therapy; dialysis; peritoneal dialysis; health expen-
ditures; qualitative research

! Artigo extraido da Tese - Experiéncias e praticas de pessoas em dialise peritoneal sobre sua condicdo e atencao a saude,
apresentada ao Programa de Pés-Graduagao em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), em 2014.
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Introdugao

A doenga renal cronica (DRC) representa
um problema de saude publica em nivel mundial
e no Brasil pelas crescentes taxas de incidéncia,
prevaléncia e morbimortalidade’, gera um
impacto na vida didria das pessoas, com perda
de produtividade e qualidade de vida**. No pais,
existem aproximadamente 122.825 pessoas com
a DRC dependentes de terapia renal substitutiva,
sendo 83% destas assistidas exclusivamente pelo
Sistema Unico de Saude (SUS)

O Brasil, a partir da Reforma Sanitaria
de 1988, instituiu que todos os cidaddos tém
cobertura universal, gratuita e com equidade
mediante o SUS. Diante disso, as pessoas com
DRC tém acesso ao tratamento conservador assim
como as terapias de substitui¢do renal hemodialise
(HD), dialise peritoneal (DP), e ao transplante’,
sendo o SUS a principal fonte pagadora’. Ao
ingressar em um desses tratamentos, elas também
terdo acesso aos medicamentos; consultas médicas
e exames; internac¢ao hospitalar; e transporte para
continuidade da assisténcia®. Entretanto, tem-
se documentado que no Brasil, assim como em
outros paises com sistemas universais e gratuitos
de saude®, um nimero cada vez maior de pessoas
esta gastando do proprio bolso para com a
assisténcia a saude””.

O Censo Brasileiro de Didlise demonstrou
um aumento do nimero de pessoas em tratamento
no pais na ultima década, porém os custos
associados ao tratamento nao sao abordados nesta
analise. Das pessoas em didlise, cerca de 10.000
estdo em DP? a qual se trata de uma terapia renal
em expansio, e como importante estratégia para
melhorar o acesso ao tratamento da DRC, além de
reduzir custos para os sistemas de saude devido a
que sua infraestrutura ser mais simples que a de
hemodialise'.

Alguns estudos tém se concentrado
em comparar os custos entre diversos tipos de
tratamento para a DRC, sendo eles, hemodialise,
dialise peritoneal e transplante®'’. Estudo analisou
o impacto financeiro no Sistema Unico de Saude
e na Saude Suplementar do tratamento por
hemodidlise e dialise peritoneal, versus transplante
renal, apontando que no primeiro ano o custo
médio para receptores de transplante foi maior
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do que o de pacientes mantidos em hemodiélise,
decrescendo significativamente no segundo ano,
enquanto que o tratamento por hemodialise
permaneceu inalterado’. Tais achados corroboram
com resultados de outro estudo mostrando que o
transplante renal, embora mais caro no primeiro
ano, torna-se mais barato a partir do segundo
e, portanto, apresenta melhor custo-beneficio
quando comparado as dialises'.

Entretanto, sdo poucos os estudos
qualitativos interessados em conhecer os gastos
do proprio bolso das pessoas com a doenga
para acessar e manter o tratamento®’. Estudo
desenvolvido no Brasil com pessoas com DRC e
seus familiares no acesso a hemodialise identificou
que as pessoas com uma situacdo econdmica
mais elevada optavam por pagar as consultas
com especialistas, realizar exames e comprar os
medicamentos necessarios de forma mais rapida
do que pelo SUS®.

Outro estudo desenvolvido no México
examinou as dificuldades econdmicas e seu efeito
em pessoas que realizaram transplante renal sem
protecdo social, os resultados apontaram que o
transplante empobreceu as pessoas doentes sem
protecao social a saide, sinalizando a urgéncia para
implementagiao de um sistema de saide para esta
populagao®. Outro estudo identificou que minorias
étnicas raciais e pessoas de nivel socioeconémico
mais baixo tém menor probabilidade de receber
transplantes reforcando a desigualdade no acesso
ao tratamento'.

Na atualidade, o Brasil é considerado,
um dos paises da América Latina com crescente
gasto do préprio bolso®, principalmente com
medicamentos, planos privados, e tratamento
odontoldgico'. Neste contexto, poucos estudos
tém explorado os gastos diretos das pessoas com
doenca renal no Brasil”. O tema é de interesse no
Pais pela crescente expansdo da DRC, incluindo
o aumento do ingresso nas terapias renais
substitutivas, que sao responsaveis pela elevacdo
dos gastos em saude”.

A DRC ¢ tratada no sistema de alta
complexidade do SUS, afora incluir outros niveis
de atencdo, de forma a atender as necessidades
globais das pessoas com a doen¢a’. Além
disto, ha disparidades economicas e regionais,
como por exemplo, o acesso diferenciado ao



transplante, expresso na existéncia de maior taxa
de transplantes nas regides do pais com maiores
niveis de renda''*. A partir do exposto, o presente
estudo teve como objetivo conhecer os gastos do
proprio bolso das pessoas com doenga renal para
acessar e manter o tratamento de dialise peritoneal
ambulatorial continua (CAPD) no domicilio em
um municipio do Sul do Brasil.

Método

Trata-se de um estudo qualitativo,
sociocultural com enfoque etnografico, a partir de
uma perspectiva critico-interpretativa'®, realizado
em um servi¢o de nefrologia de um municipio
do Rio Grande do Sul, Brasil. Tal servico era
referéncia em didlise peritoneal e contava com o
maior nimero de pessoas em tratamento na regiao.
A coleta de dados foi desenvolvida entre abril de
2013 e junho de 2014. A pesquisa foi desenvolvida
pela primeira autora, enfermeira, pesquisadora
que possuia o titulo de Mestre e encontrava-se
realizando o doutorado, devidamente capacitada
e com experiéncia nessa area do conhecimento.

Os critérios para selecao dos participantes
limitaram-se a: homens e mulheres cadastrados
em didlise peritoneal ambulatorial continua
havia mais de seis meses; que residissem em areas
urbanas e rurais, e ndo apresentassem dificuldade
de comunicagdo, avaliado subjetivamente pela
investigadora. Participaram do estudo 20 pessoas
em CAPD mediante amostragem intencional e
tedrica a partir da agenda de consulta dos pacientes
cadastrados no programa de didlise; sendo o
tamanho da amostra baseado na saturacio dos
depoimentos contidos nas entrevistas.

As técnicas de coleta de dados incluiram
a observacgdo participante, entrevistas aberta e
semiestruturada, e consultaaosprontuarios. Foram
elaborados guias para ambos os tipos de técnicas,
observacio e entrevistas, em consonancia com 0s
objetivos do estudo. A observagdo participante
ocorreu no servico de nefrologia, na unidade
de internacdo hospitalar e no domicilio das
pessoas em CAPD. Tal técnica teve como objetivo
descrever o contexto, as atividades desenvolvidas
pelas pessoas em dialise, assim como as formas
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como se estabeleciam as rela¢des com familiares, e
com o sistema de satde, incluindo os profissionais
que nele atuavam. A partir das observagoes
foram elaboradas notas de campo fornecendo
informagdes contextuais para complementar a
andlise das entrevistas, assim como documentar e
descrever o trabalho de campo.

As entrevistas foram desenvolvidas
individualmente, em horarios previamente
definidos com os participantes, com uma duragiao
de 60 a 180 minutos. A entrevista aberta, primeira
a ser realizada, foi norteada pela questao “Podes
me contar desde que comecou a doenga dos rins?”.
Nas entrevistas subsequentes foram aprofundados
temas que surgiram no decorrer do trabalho de
campo e também a partir da andlise na entrevista
anterior. Os participantes foram, na maioria,
entrevistados em seus domicilios, com excecio de
quatro pessoas, sendo estas entrevistadas em uma
sala reservada do servigo de nefrologia, conforme
escolha do participante. Oito foram entrevistados
duas vezes, sendo a segunda uma entrevista
semiestruturada. Os demais, ndo foi possivel
entrevista-los pela segunda vez, devido a saida da
CAPD por 6bito ou mudanga para a hemodiilise.

As vinte entrevistas foram gravadas
e transcritas na integra por dois transcritores
capacitados, sendo posteriormente revisadas pela
pesquisadora, com a escuta dos audios gravados e
uma leitura exaustiva das mesmas. Os prontudrios
foram consultados com o objetivo de identificar
informagdes sociodemograficas, clinicas e do
local onde residiam visando conhecer a condi¢io
de satde para complementar os demais dados
coletados. O tamanho da amostra e finalizagdo
da coleta de dados foi determinado pelo critério
de saturagdo de informagoes, na medida em que a
informagéo coletada se repetia.

Para organizagdo e gerenciamento das
informagdes oriundas da observagao participante
e das vinte entrevistas foi utilizado o Programa
Ethnograph V6. O conjunto de dados oriundos
da observagdo participante e entrevistas,
respectivamente notas de campo e transcrigoes,
foram analisados mediante andlise de conteiido do
tipo convencional "® a partir do objetivo proposto.
Logo, a andlise consistiu na leitura, por parte da
primeira autora, de todos os dados a fim de atingir
a imersdo e obter uma compreensido do todo.
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Em seguida, procedeu a leitura linha a linha, até
geracao de cddigos. Em seguida, os cddigos foram
comparados e fragmentos de texto selecionados
para identificagdo dos temas, que posteriormente
deram origem as categorias’®, sendo estas
definidas pela pesquisadora principal. Durante
este processo, foram identificados varios temas
relacionados as dificuldades quanto a atencdo
a saide das pessoas em CAPD, porém o tema
sobre os gastos proprios das pessoas em acessar e
manter o tratamento foi um dos mais frequentes e
de maior relevancia para os participantes.

Para manter o rigor no estudo, foram
utilizadas as seguintes estratégias: mediante a
utilizagcdo de um sistema comparativo das técnicas
de coleta de dados (observagdo participante,
entrevista aberta e semiestruturada, e anéilise
de prontudrio), desenvolvidas em um periodo
prolongado de tempo, nos contextos onde as
pessoas em CAPD experienciaram o fendmeno. A
qualidade dos dados obtidos também foi garantida
mediante a reflexibilidade, ou seja, a constante
analise e reflexdo, capaz de reconhecer, durante a
intera¢ao com os participantes da pesquisa, pontos
que necessitavam ser esclarecidos e aprofundados,
atingindo o objetivo do estudo.

A pesquisadora principal, primeira
autora, contou com bolsa da Coordenacio de
Aperfeigoamento de Pessoal de Nivel Superior;
E aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal de Santa Catarina sob o
Parecer de numero 538.882. Todos os preceitos
éticos da Resolugdo 466/12 foram seguidos'.
Todas as pessoas participantes assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
Para garantir o anonimato dos participantes

utilizaram-se pseudonimos.

Resultados

A partir da andlise dos dados, foi possivel
identificar cinco tematicas relacionadas aos
gastos do proprio bolso que as pessoas em didlise
peritoneal ambulatorial continua tém para acessar
e manter o tratamento no domicilio, sendo estas
apresentadas a seguir.
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Quando os medicamentos nido estao sempre
disponiveis

Aspessoascom DRCem CAPD utilizavam
regularmente inumeros medicamentos, sendo
comum a associagdo concomitante de multiplos
fairmacos de uso continuo. Sendo eles, orais e
ou injetdveis, como: vitaminas, eritropoietina,
hidréxido de ferro, carbonato de calcio, complexo
B, e furosemida; além de outros quando somados
aqueles prescritos para outros comorbidades,
tais como: anti-hipertensivos, hipoglicemiantes,
ansioliticos, e ou antidepressivos, visto que todos
os participantes tinham outras doengas cronicas
que também exigiam a utilizagdo de farmacos.

De acordo com os participantes
deparavam-se, com frequéncia, com a auséncia
destes medicamentos nas unidades basicas de
saude (UBS) e ou secretaria estadual de saude.
Em decorréncia da tentativa fracassada de
obter o medicamento no SUS, os participantes
compravam os medicamentos para seguir o
tratamento prescrito, como descreveu Sueli em
seu relato.

As vezes compro remédios porque ndo tem
nos postinhos de satide. Tenho minha ficha nos dois
postos [Posto X], porque as vezes ndo tem aqui,
vou ld no outro. [Posto Y] estd muito precdrio de
remédio, o remédio estd dificil de conseguir. (Sueli)

H4a outros medicamentos que as
pessoas em CAPD necessitavam, porém alguns
faziam parte do componente da assisténcia
farmacéutica  disponibilizados  gratuitamente
pelo SUS, porém prescritos pelo médico como
parte do tratamento, como alguns antibidticos
ansioliticos e antidepressivos. Esta situacao pode
ser evidenciada no relato de Joana, quando faz
referéncia a um antibiético de uso continuo para
proteger o orificio do cateter inserido no abdomen
contra infeccoes.

[...] o colirio [gentamicina] tem que
comprar, custa vinte e poucos pilas [reais], um
vidrinho, coisinha de nada, vinte e uns quebrados, é
caro, é antibiético. Preciso usar [uso didrio em cada
troca de curativo]. (Joana)

Para conseguir os medicamentos, 0s
participantes tiveram que peregrinar de um
servico ao outro da rede, na tentativa de obté-lo
gratuitamente. Essa peregrinacdo pelos servigos



gerava mais gastos com os deslocamentos, gastos
estes do proprio bolso. Quando ndo encontravam
nas UBS, compravam os medicamentos na
farmacia popular, programa do governo que
oferece um preco menor quando comparado ao
de outras farmacias tradicionais. Segundo eles,
buscavam essa farmdcia como uma estratégia de
conseguir pagar menos pelo medicamento por
meio de descontos, que ajudavam a diminuir os
gastos totais para assegurar a continuidade do
tratamento.

Quando o kit de dialise nao é suficiente

As pessoas com DRC em CAPD recebem
mensalmente, em seus domicilios, um kit de didlise
para o tratamento. O mesmo estd constituido
por bolsas de infusiao e drenagem, protetores
de catéter, clamps plasticos, mascaras faciais
descartaveis e fita adesiva. Tal kit é solicitado no
servico de nefrologia onde estdo cadastradas e é
entregue no domicilio. Entretanto, para realizar
a troca diaria das bolsas de dialise, estas pessoas
referem necessitarem de outros materiais que nao
estavam inclusos no kit disponibilizado, tais como
gazes, alcool 70%, e alcool iodado.

Segundo os participantes, tratava-se
de materiais indispensaveis e de uso continuo,
utilizados para os cuidados com o cateter, no
curativo, na limpeza dos moveis e utensilios,
e na troca das bolsas de didlise. Desse modo,
na perspectiva dos participantes, o que ¢é
disponibilizado no kit e util, porém nao suficiente
para as trocas de dialise didrias. Tais achados
podem ser exemplificado no seguinte segmento.

Vem num caminhdo [...] eles ddo a bolsa,
ddo umas tampinhas, dao clamplisinho, aqueles
que prende a bolsa, ddo mdscaras, vem quase tudo.
A tnica coisa que ndo ganho é gaze e dlcool, isso
tem que comprar [...]. Gasto mais ou menos uns 80
reais, e dlcool é cinco reais cada litro, gasto mais ou
menos cinco litros por més [...]. (Julia)

As unidades basicas de saude deveriam,
segundo as orientagdes dos profissionais do servigo
de nefrologia aos participantes, disponibilizar os
materiais como gazes, alcool 70%, e alcool iodado
as pessoas em dialise como parte da atencdo
a saude. Entretanto, as pessoas indicaram que
quando buscavam estes materiais nas unidades
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nio os conseguiam por duas razdes: primeiro,
porque nao encontravam os materiais, e segundo,
quando havia, s era oferecida uma quantidade
limitada, ndo sendo suficiente para atender suas
necessidades didrias. Tais situagdes geravam
despesas mensais, que, quando associadas a
outras despesas do tratamento, geravam um gasto
significativo, como descreve Paula.

[...] comprei todo material, gastei bastante,
bah! O dlcool iodado aqui [posto de satide] eles ndo
ddo, e é quinze reais o vidro do dlcool iodado, e o
dlcool 70 também é caro. Tudo isso compro todo o
més, tenho essa manutengdo. O que vem para mim
¢ os canos, essas coisas [didlise]. Procuro pegar
gaze para fazer o curativo no posto, mas ds vezes
ndo tem. [...] tudo é comprando... ndo é facil [...]
(Paula).

A falta dos materiais nas unidades
basicas de satde leva-os a conflitos constantes
com o pessoal das unidades, que parecem nio
compreender as demandas que a doenca e a
DP geram. No relato de André esta claro tal
problematica:

Sim, tem que comprar, porque aqui 1o
hospital eles ddo uma folha que é para o posto de
saude te fornecer, $0 que vou no posto e nunca tem,
nunca tem. Para conseguir umas gazes é uma briga,
tu vai ld, eles te ddo cinco, seis pacotinhos de gaze,
cinco, seis gaze tu gasta em cada se¢io que vai fazer,
entdo, cada se¢do que tu vai fazer, tu é obrigado a ir
la, pedir, pedir e nem sempre tem |[...] (André).

Alguns participantes reivindicaram seu
direito de receber gratuitamente esses materiais,
porém, os profissionais das unidades basicas de
saude, indicavam que eles poderiam comprar
por serem de baixo custo. Entretanto, a situagdo
financeira dessas pessoas era precdria, pois
devido a doenga e ao regime de didlise, a maioria,
precisou abandonar o trabalho, e passar a viver de
uma aposentadoria que representava menos do
que recebiam anteriormente, além de terem esses
novos gastos. No relato de Mario reconhece que
receber esses materiais é um direito que tém,

[...] tem uma menina que trabalha (na
farmadcia) que falou com minha irmad e minha mae:
‘0 dlcool é baratinho, ele pode comprar”. A mae
disse assim: “Td, mas é um direito dele. A gente sabe
que o dlcool é barato, mas ld no hospital disseram
que pode pegar nos postos de satide”. (Mdrio)
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Modificando o espa¢o no domicilio para a
dialise

Ao receberem o diagnostico de doenga
renal, e serem encaminhados para DP, os
participantes foram orientados a preparar
e adaptar a casa para realizar o tratamento,
acomodar os moveis e equipamentos necessarios.
Alguns adaptaram o quarto ou a sala, e outros
construiram uma “pe¢a’ especifica, porém ambos
geraram gastos. Os gastos mencionados pelos
participantes foram com a compra de materiais de
construg¢do, como piso, azulejos, e tintas, além da
mao de obra para construi-la.

O preparo desse espago nao ¢é financiado
pelo SUS, restando as pessoas pagarem pela
adequagao para receberem a DP em casa. Trata-se
de gastos pontuais que ocorreram ao iniciarem o
tratamento, mas que, na perspectiva das pessoas,
foram elevados, comprometendo a renda familiar,
principalmente nas familias em que havia apenas
um provedor do sustento.

[...] a gente gastou uns quantos troco.
Gastamos uns 1000 pila [reais], mais ou menos,
porque bota piso, pinta. A gente pintou com aquela
tinta antimofo, apesar de que tinta ndo é barato, ndo
é facil [...] no quarto tem que ter dgua instaladinha,
até pia ali instaladinha [...]. (Julia)

A preparagao do espago para DP
também requer a aquisicao de diversos mdveis
e equipamentos. Os participantes do estudo
necessitaram comprar uma pia para lavagem das
maos; uma mesa para dispor as bolsas; armarios
(balcdo, estante) para guardar as gazes, alcool,
medicamentos, kit de didlise; um suporte para
a bolsa; uma cadeira; além de micro-ondas para
aquecer as bolsas. Evidenciamos no relato de
Mario tal situacio.

[...] tudo isso, pia, comoda, e mesa, a gente
teve que comprar [...]. Faz uns seis meses atrds
que recebi um dinheiro, entdo a gente ja sabia que
iniciando, fazendo essas bolsas, que eu ia ter que
construir uma pega, que ia ser tudo com azulejo,
comoda assim, cadeira, a mesinha aquela de vidro,
tivemos que comprar, por pia, isso ai tudo a gente
colocou, tudo a gente comprou, sabe [...] é gasto.
(Mdrio)
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Agilizando as consultas e exames

As consultas médicas e exames sdo
proporcionados pelo SUS de forma gratuita,
incluindo a aten¢do bdasica, ambulatorial, e
especializada. Entretanto, em dois momentos
precisaram gastar com consultas médicas e com
realiza¢ao de exames: no momento do diagndstico
da doenca renal, e, no atendimento com
especialistas. Alguns participantes conseguiram
marcar consulta e serem atendidos em UBS, porém
essas consultas nao foram resolutivas. Assim, nao
obtendo melhora, buscaram por um atendimento
particular, pagando do préprio bolso, tanto para
acessar o clinico geral como os especialistas. No
relato de Livia, fica evidente tal situagéo,

Quando fiz o exame na unidade bdsica
de saiude, a doutora disse que eu ndo tinha nada,
mas eu continuei com 0s mesmos sintomas, e
piorando. Ai fui no médico particular, levei os
exames que tinha feito. Ela disse que eu jd estava
com o rim funcionando bem pouco, ela me indicou
o nefrologista, por isso escolhi o doutor [...] para
o tratamento. Ai paguei a consulta com a médica,
com o nefrologista, e depois que ele viu que tinha
que fazer didlise, entrei pelo SUS, automaticamente.
(Livia)

O tempo de espera, da atengdo basica a
especializada, ou seja, entre a consulta e exames
realizados e até conseguir uma nova consulta com
especialista, pode resultar em um longo periodo
de espera por atendimento no SUS. De acordo
com os participantes, os resultados dos exames
demoravam a chegar a suas maos, e para avaliacao
médica, estando, portanto, na maioria das vezes,
desatualizados. Quando desatualizados, se viam
obrigadas a conseguir uma nova consulta, para
obter um novo pedido de exame para realiza-
los, o que as levava a peregrinar pelos servicos de
saude. Tal situagdo foi mencionada por André da
seguinte forma,

[...] o doutor do postinho disse: “Vou te
encaminhar para um nefrologista.” Foi quando em
2006 fui consultar com ele, -o doutor nefrologista-,
e comecei a fazer uma avaliagdo, so que comecei a
fazer pelo SUS. O que é que acontece? Ele me pediu
um exame, como ele é um doutor muito requisitado,
é dificil tu conseguir ficha para ele até fazer o exame.
Fiz o exame, até conseguir ficha para ele de novo,



quando chegava nele os exames jd ndo tinham
validade, ele me pedia outro. No inicio de 2007, fiz
uma consulta, mas paguei uma consulta particular
no consultorio. Ld no consultério dele... ele me
pediu mais dois exames, uma era cintilografia.
Al foi diagnosticado que meu rim tinha perdido a
fungdo. Ele me explicou direitinho como é que tinha
que set, sO que a cirurgia tinha que ser pelo SUS,
e entdo tinha que esperar. Fui esperando, s6 que o
problema foi agravando. Em outubro nio deu mais,
parei na emergéncia. (André)

Nesse processo de busca por uma
definicdo de sua condi¢do de satde, apareciam
outros gastos, como realizagio de exames e
deslocamentos. O tratamento odontolégico era
outra necessidade decorrente da doen¢a e da DP
que gerava gastos, por ser de dificil acesso na
atengdo basica. Quatro participantes pagavam
mensalmente por um plano privado de saude, pois
perceberam que estavam gastando mais do que o
esperado, pagando particular, por ndo obterem
uma resposta para o seu problema no sistema
publico de saude. Adquiriram planos por diversos
motivos, mas especialmente pela dificuldade de
acesso as consultas e realizacao de exames. Sueli
descreve em seu relato tal situacio.

[...] fuinele [cardiologista] e ele me indicou
uma doutora, 14 da Universidade X, mas a doutora
estava de férias, e ndo consegui consultar. Cheguei
14 na Universidade, no ambulatédrio ali, mas nao
consegui ninguém para me atender [...]. Ai fui a
outra doutora de nefrologia 14 no consultério, ai
fui particular, paguei a consulta. [...] Ai ela olhou
e disse: “a senhora faca esse exame.”. Af fiz ali na
Clinica Y, tudo pago [..] eu disse para o meu
marido: “Rui, te associa na associa¢do [convénio]
dos aposentados, nés estamos gastando e gastando
e nao estd adiantando nada”. [...] faz no teu nome
que vou ser a tua dependente. [...] Ai foi quando
marcamos a consulta com a doutora [...]. (Sueli)

Deslocando-se para os servicos de saude

O deslocamento do domicilio ao servico
de nefrologia e demais servigos de saide, unidades
basicas de saude e pronto atendimento, também
representavam parte dos gastos das pessoas em DP.
Uma vez ao més necessitavam realizar consultas
médicas, e exames para acompanhamento
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no servigo de didlise, e, quando iam, estavam
acompanhadas por um familiar. Além disso,
quando em situagdes agudas, por complicagdes
da doenca e da didlise, necessitavam ir até outros
servigos de saude gerando gastos inesperados.

Gastos gerados pelo deslocamento foram
mencionados com frequéncia, especialmente,
entre aquelas pessoas que viviam na drea rural, que
associados a outras despesas que envolviam direta
e indiretamente o tratamento, eram elevados.
Alguns participantes mencionaram que gastavam
com transporte publico dentro da cidade, outros
com o uso do taxi para se deslocarem até o servigo
de dialise, devido a debilidade que se encontravam.
Entretanto, houve situacdes inesperadas, em que
utilizaram transporte particular. Pagavam pelo
transporte do interior a cidade, e também dentro
da cidade. Tal situagdo é evidenciada no relato de
Maria,

[...] pego o Onibus ali de Sdo Lourengo vou
até o Centro, ld pego tdxi, pago oito reais da Praga
para ir la embaixo [servigo de nefrologia], e volto
de 6nibus [...] Entdo a despesa assim, cada vez que
vamos [marido a acompanha], da mais ou menos
quarenta reais. Todas as vezes que tenho que ir
assim, com tdxi junto, tudo dd uns quarenta reais,
mais a gasolina que gasta, mais o que preciso, tudo,
essa é a despesa que tem. [...] agora na oficina, o
vizinho teve que levar no Pronto-Socorro e tive que
pagar cem reais. Ld ndo custa nada, é bem atendido
e tudo, mas a viagem custa. (Maria)

Discussao

Os resultados do presente estudo
evidenciaram que as pessoas com DRC em CAPD
tiveram multiplos gastos para acessar e manter o
tratamento no domicilio, entre eles estao: gastos
com materiais de uso didrio, consultas médicas e
exames, medicamentos, preparo do domicilio e
deslocamento para os servicos de satude. Frente
tal achado questiona-se a gratuidade pelo SUS
no Brasil levando as pessoas a ter acesso desigual
a bens e servicos de saide, sendo esta uma das
formas pelas quais a desigualdade ¢ manifestada.

A dimensido que mais preocupava 0s
participantes quanto aos crescentes gastos com o
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tratamento era dos materiais de uso didrio, como
gaze e alcool, necessarios para o curativo didrio,
higiene do kit de didlise, dispositivos, e moveis,
com a finalidade de evitar infecgdes. As pessoas
em CAPD reconheceram a importancia de receber
o kit gratuito pelo SUS, porém mencionaram que
0 mesmo ndo era suficiente para o tratamento.
Situagdo semelhante foi sido mencionada em
outro estudo realizado no Brasil, em que pessoas
em condi¢do cronica em tratamento no domicilio,
e suas familias, arcam com gastos continuos na
compra de materiais para cuidados diarios'®.

Outros gastos do proprio bolso,
mencionados pelos participantes, diz respeito
a compra de medicamentos de uso continuo.
Além de ser a distribuicdo restrita e limitada,
principalmente, com determinados medicamentos
utilizados no tratamento de doengas cronicas que
nao se encontraram disponiveis nas UBS, ainda
havia medicamentos que nao estavam inclusos
nos componentes da assisténcia farmacéutica.
Este tema é complexo por varias razoes, mas
principalmente porque as pessoas adoecem e
possuem outras doengas cronicas que também
exigem o uso continuo de medicamentos. Estes
resultados coincidem com os de outros estudos
que apontaram que os gastos com medicamentos
ainda ¢ o principal componente dos gastos
com saude nos usudrios do sistema publico
brasileiro'*'?, sobretudo entre os mais pobres,
mulheres, idosos, e pessoas com doengas cronicas,
comprometendo o or¢amento familiar®.

Estudo que buscou descrever a prevaléncia
e fatores associados ao acesso de usudrios a
medicamentos no SUS que tiveram prescrigao
no proprio sistema publico, identificaram que
apenas 45,3% desses usudrios obtiveram todos
os medicamentos gratuitamente’. Quando se
considera os principais motivos para o ndo uso
de medicamentos prescritos foram identificados
nao ter encontrado o medicamento na rede do
SUS e, nao ter dinheiro para compra-los'**.
A disponibilizagio de medicamentos de
forma continua e em quantidade adequada as
necessidades da popula¢ao ainda ¢ insuficiente e
representa um desafio a ser superado, apontando
para a necessidade de politicas que diminuam
as desigualdades no acesso a medicamentos no
paiSIZ,l9.
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Outra situagdo complexa e que vem se
agravando no Brasil é a consulta com especialistas.
Essa situagao tem retardado o diagnéstico da DRC
elevado as pessoas ao limite, quando sao obrigadas
a buscar um atendimento de emergéncia. Nesses
momentos, elas e seus familiares se veem obrigadas
a pagar pelas consultas e exames na medicina
privada, de modo a agilizar o atendimento. Para
algumas, uma das formas encontradas para
melhorar o atendimento com especialistas e
realizar os exames no momento da necessidade,
era pagando um plano de saide, uma situagao
que ndo era acessivel a todos. Frente a este achado,
estudos apontaram que as familias com mais
recursos econdmicos pagam planos de saide, uma
vez que desejam ter um atendimento mais rapido;
querem ter um atendimento diferenciado, como,
por exemplo, nos servigos de hotelaria hospitalar,
ndo cobertos pelo SUS; e porque acreditam que,
em alguns casos, a assisténcia privada tem melhor
qualidade que a publica®’.

O comprometimento da capacidade
do sistema publico brasileiro de cumprir seus
principios leva uma parcela da populagio ao
setor privado de cuidado em saude em busca
de resposta as suas demandas, elevando os
gastos privados, o que pode ter impacto sobre
as pessoas mais pobres®. Assim as pessoas com
recursos econdmicos que podem pagar por um
plano de satde terdo como custear o proprio
tratamento e cuidados, entretanto para aquelas
com menor renda, mais pobres, podem nio ter
acesso aos cuidados e servicos de saude, o que
poderia gerar ainda mais gastos. Frente a isto,
alguns estudos apontaram que pessoas com DRC
de nivel socioecondmico mais baixo tém menor
probabilidade de receber tratamento', que os
tratamentos empobrecem as pessoas doentes sem
protecdo?, e que obstaculos no acesso a dialise
acentuam as desigualdades sociais’.

Estudos também mencionam o uso do
atendimento privado e publico®’, em que apenas
uma parcela populacional pode ser coberta por
planos privados e ainda usar os servi¢os publicos,
beneficiando ainda mais os que podem pagar®.
Trata-se de um dos motivos da ndo concretizacio
dos principios da universalidade e gratuidade
previstos pelo SUS no Brasil*”. Essa situagdo tem se
expandido cada vez mais e pode ser interpretada



como uma forma de transferéncia das obrigacoes
do Estado para as pessoas doentes e familias,
sobretudo as financeiras.

Na DP, por ser um tratamento domiciliar,
a responsabilidade de garantir esse tratamento
¢ repassada as pessoas doentes e suas familias.
Tal terapéutica pode ter um custo menor para o
Estado, mas ndo necessariamente para as pessoas
e familias que enfrentam dificuldades, que em sua
maioria abandonam o trabalho, e passam a viver
com uma restrita aposentadoria mensal. Estudo
apontou que pessoas com DRC em didlise sdo
consideradas improdutivas por ndo conseguir
manter vinculo formal com o trabalho devido
ao regime do tratamento e condigdo clinica”. A
mudanga de vida no trabalho depois de iniciar
a didlise é necessaria e, além disto, faz com que
as pessoas tenham que se adaptar para dar
continuidade a vida laboral com a preocupagio
em recuperar e prover o sustento da familia®.

O acesso universal e gratuito a saide esta
descrito na Constituicdo Brasileira como direito
fundamental de todos os cidadaos, e é dever do
Estado em prové-lo e garanti-lo a populagao. De
acordo, com este direito, as pessoas devem ter
garantido o acesso aos especialistas, as tecnologias
que envolvem a terapia dialitica, aos materiais, e
aos medicamentos, e o0 que for necessario para a
continuidade da assisténcia . Entretanto, no Pais
0s gastos com saude oneram importante parcela
dos orgamentos das familias e governamentais'>".

Ha uma intengdo do Estado em aumentar
o numero de pessoas em DP frente a crescente
incidéncia e prevaléncia da DRC, porém precisa
ser repensado como ampliar essa modalidade
de didlise, quando se percebe que as pessoas
tém dificuldades e sofrem por ndo ter acesso a
materiais basicos para realizar o tratamento. A
falta dos materiais e equipamentos necessarios
a realizacdo da didlise pode ter consequéncias
quanto a efetividade da mesma, levando-os a
complicagdes, como, por exemplo, a internacdes
hospitalares por peritonites, o que gerara um
custo ainda mais elevado para o Estado. Os gastos
assumidos pelas pessoas com DRC em DP trazem
um pesado dnus para pessoas de classes menos
favorecidas. No entanto, ha um esfor¢co dessas
pessoas em dar continuidade ao tratamento no
domicilio, podendo leva-las ao prejuizo de outras
necessidades presentes nas familias.
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Conclusoes

Este estudo constatou que pessoas com
DRC em CAPD no Brasil fazem gastos do seu
proprio bolso para ter acesso e continuidade da
aten¢do a sadde, particularmente no tratamento
da dialise. No marco do SUS, constatamos que as
pessoas com DRC tém que arcar com inumeras
despesas, uma vez que o sistema ndo da conta
de atender o conjunto de suas necessidades. As
dificuldades vivenciadas pelos participantes,
quando em busca do servico publico, os levam a
pagarem do préprio bolso, como uma tentativa
de dar continuidade ao tratamento, porém,
nao diminuindo o sofrimento causado por
uma aten¢do que ndo cobre todos os gastos do
tratamento renal.

Nossos achados mostram que o SUS
brasileiro nem sempre garante um acesso gratuito
ao tratamento desta popula¢ao contribuindo para
um repensar sobre a aten¢do a saude oferecida.
Trata-se de uma politica sanitdria que cobre
parte das despesas com o tratamento de dilise.
Portanto, ha necessidade de politicas publicas que
reduzam os gastos do proprio bolso, assim como
as desigualdades no acesso a atengdo a satude (a
medicamentos, a consultas médicas e exames no
pais) entre as pessoas com doenca renal.

Recomenda-se, ainda, a realizacio de
pesquisas acerca do tema com intuito de melhor
compreender as dificuldades para acessar as TRS
e 0s gastos com satde a partir da trajetdria destas

pessoas pelo sistema de satde.
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