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RESUMO

O presente trabalho tem como objetivo refletir sobre a dicotomia existente no contexto
de incentivos as instituicbes do terceiro setor, em que, ao Sse estruturarem como uma Via
de acesso a direitos, também podem reforcar a desresponsabilizacdo do Estado com a
prestacdo de servicos. Para tal, € apresentado o historico da formacdo econbmica, de
protecdo social, da politica de salde e do surgimento do terceiro setor no mundo. O
trabalho apresenta foco principal no Brasil, conciliando com o estudo de caso de uma
instituicdo de protecdo a criancas e adolescentes com cancer e homeopatias, que atua no
Distrito Federal, a Abrace — Associacdo Brasileira de Assisténcia as Familias de
Criangcas Portadoras de Cancer e Hemopatias. Para o alcance da finalidade proposta, a
metodologia adotada se centrou em uma pesquisa exploratoria, qualitativa, iniciada por
meio de um levantamento bibliografico de artigos pertinentes ao tema, em que houve
grande dificuldade em encontrd-los. De forma a complementar as informacGes
inicialmente  coletadas, também foram realizadas entrevistas semiestruturadas com
funcionarias, voluntarias e uma diretora/fundadora da instituicdo. Tal processo, que vai
se apresentando de forma dicotdmica, interfere na maneira em como 0 corpo de
funcionarios, voluntarios e diretoria assimilam e entende a prestagdo de servicos que a
associacdo oferta para seu publico-alvo.

Palavras chaves: terceiro setor, neoliberalismo, direitos, Abrace.



ABSTRACT

This paper aims to reflect on the dichotomy in the context of incentives to the
institutions of the third sector, in which, to structure themselves as a means of access
rights can also reinforces the irresponsibility of the State with the provision of services.
To this end, it presents the history of economic training, social protection, health policy
and the emergence of the third sector in the world. However, with main focus on Brazil,
combining with the case study of a child protection institution and adolescents with
cancer and homeopathics, which operates in the Federal District, the Abrace - Brazilian
Association of Assistance to Children with Families of Cancer and blood disorders . To
achieve the proposed purpose, the methodology adopted was focused on an exploratory
qualitative research, initiated through a literature review of relevant articles to the topic.
However, there was great difficulty to find them. In order to supplement the information
initially collected, it was also carried out semi-structured interviews with employees,
volunteers and a director / founder of the institution. This dichotomous process interfere
in the way as the body of staff, volunteers and board assimilate and understand the
service that the association offer to your target audience.

Key words: third sector, neoliberalism, rights, Abrace.
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INTRODUCAO

O  presente trabalho, ititulado como  ‘“Terceiro Setor: entre a
desresponsabilizagdo estatal € o acesso a direitos. Um estudo de caso sobre a Abrace”,
gue tem como objetivo geral, refletir sobre a dicotomia apresentada pelo terceiro setor,
que por um lado pode contribuir para a garantia® de atendimento de uma necessidade e
materializar 0 acesso a direitos?, e por outro, pode significar um reforco ao projeto
politico, econdmico e ideoldgico neoliberal de desresponsabilizacdo estatal como
prestador de tais direitos.

O terceiro setor € um termo utilizado para denominar organizacdes da sociedade
civil que atuam sem finalidade de lucro e com atuacdo de interesse publico. Se estrutura
em um processo de contexto social, econbmico e politico, onde a pobreza e a
desigualdade social sdo ampliadas em decorréncia da ineficiéncia do Estado, em prestar
0s servicos que sao de sua responsabilidade e que ele transfere para a coletividade.

A Abrace — Associacdo Brasileira de Assisténcia as Familias de Criangas
Portadoras de Cancer e Hemopatias é uma instituicdo que pertencente ao terceiro setor,
por ter as caracteristicas de nascer da acdo da sociedade civil, organizada em prestar
servicos de utilidade publica ao seu publico-alvo.

As hip6teses que esse trabalho traz para serem confirmadas ou refutadas ao final
sdo as seguintes: 1) a Abrace, enquanto integrante do terceiro setor pode assegurar o
acesso a direitos, a0 mesmo tempo em que desresponsabiliza o Estado, para com sua
responsabilidade de ser o prestador de servicos de direito ao coletivo; 2) a Abrace
exerce um papel educativo junto a populagcdo, aumentando sua consciéncia gquanto
aos problemas sociais e politicos da realidade (GOHN, 2013).

Para se alcancar o objetivo principal e responder as duas hipOteses deste
trabalho, a metodologia adotada para o desenvolvimento da pesquisa foi a de
levantamento bibliografico, havendo uma dificuldade para encontrar trabalhos e dados
oficias, principalmente quantitativos, acerca de instituicbes publicas ou privadas, que
tenham trabalhos similares como o da instituicdo analisada. Por causa dessa limitacdo

de base de dados, se teve a necessidade de realizar pesquisa qualitativa, em um estudo

A garantia dos direitos remete ao dever do Estado, e sua conquista as lutas engendradas pelos
movimentos sociais (LONARDONI e OLIVEIRA, 2007).

2 Os direitos humanos somente se materializam a partir da implementagéo de politicas sociais capazes de
promover a dignidade humana, desde que haja possibilidade concreta e objetiva de os sujeitos
participarem da riqueza espiritual e material criada pela coletividade (FERREIRA, 2011).
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de caso da instituicdo, e realizar entrevistas semiestruturas com trés funcionarias, trés
voluntarias e uma diretora/fundadora da instituicdo. As entrevistadas foram selecionadas
a partir do interesse particular em colaborar com a pesquisa.

Ressaltando que a motivagdo do presente trabalho se deu a partir da vivencia em
campo de estagio, realizado na Abrace, durante o periodo do segundo semestre de 2014
(setembro-dezembro) e primeiro semestre de 2015 (margo—julho). Durante este periodo,
surgiu o0 interesse de discutir sobre o trabalho prestado por essa organizagdo, trazendo o
contraponto de que prestam um servico que viabilizam direitos, e, em contrapartida,
podem desobrigar 0 Estado a presta-los, atuando em uma esfera que deveria ser de
responsabilidade em intervir.

Os objetivos especificos que serviram como norteadores para a estruturacdo dos
trés capitulos deste trabalho foram os seguintes: 1) Compreender o papel do Terceiro
Setor na conformacdo e oferta das Politicas Sociais no Brasil; 2)Apreender 0 processo
de construcido de entidades do terceiro setor nas lacunas de atuacdo estatal na area de
assisténcia a salde; e 3) Discutir a dicotomia do Terceiro Setor, a partir da analise da
incidéncia de acdo da Abrace, segundo suas normativas de criacdo e funcionamento, e a
apreensdo dos dirigentes e profissionais da instituicdo sobre o servico prestado.

No primeiro capitulo foi abordada brevemente a histéria econdmica e de politica
social, a nivel mundial, e as suas infléncias e caracteristicas no Brasil. Isso, para
destacar ao final, a motivagdo, surgimento e estruturacdo do terceiro setor na sociedade
brasileira.

O segundo capitulo apresenta brevemente o historico da politica de salde e a
estrutura do Sistema Unico de Salde (SUS), e como a sua organizacdo pode explicar a
necessidade da criagdo de beneficios, como o do “Tratamento Fora de Domicilio”. Em
paralelo, trazemos a iniciativa do terceiro setor em ofertar os servicos de casas de apoio
para acolher pacientes que se deslocam para acessar tratamentos ndo ofertados em sua
cidade de origem.

J& o terceiro e Ultimo capitulo traz a andlise dos servicos ofertados pela Abrace.
Busca-se discutir sobre o processo historico de surgimento da instituicdo, a visdo do
corpo de funcionéarios e voluntarios para o papel da Abrace, enquanto uma organizacdo
de terceiro setor, que se dispGe a prestar servicos a uma determinada populacdo. Nesse
caso, especificamente, é de criancas e adolescentes com cancer e hemopatias. I1sso, por

meio das respostas recorrentes e divergentes das entrevistadas e dos documentos
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adquiridos, para que, posteriormente, se tenha a discussao do viés das acGes promovidas
pela entidade.

Ao final se traz as consideragOes finais, que possui a pretensdo de analisar os
resultados obtidos e responder as hipGteses, e concretizar seu objetivo geral.
Posteriormente, serdo apresentadas as referéncias bibliograficas e os anexos.

A descricdo do processo metodoldgico empregado na construcdo deste trabalho

é explicitada no proximo tdpico.



PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Para Rojas (2004) a metodologia se consiste em compreender o trabalho
cientifico enquanto processo do conhecimento. Dessa maneira, a escolha do método
para a elaboracdo de uma pesquisa é de extrema importancia, pois h4 a articulagdo entre
concepgdes teodricas e empiricas que facilita a compreensdo da dimensdo do problema a
que se pretende analisar.

A escolha da utilizacdo de pesquisa qualitativa se justifica pelo fato de que, por
meio desse método, se tem a possibilidade de analisar e compreender a visdo daqueles
que estdo inseridos no corpo de estruturacdo da instituicdo, por exemplo, a Abrace, para
com os servicos da instituicdo, 0 contexto e 0s impactos que essas agGes ocasionam na
vida da populacdo que atende.

O estudo de caso é uma das maneiras de se realizar pesquisa qualitativa. E um
estudo que tem um objeto de pesquisa bem definido, como um programa, ou instituicéo,
ou uma pessoa, ou uma unidade social, e busca entender algumas situacfes que se supde
ser Unica, em um ou muitos aspectos. Permite que haja um estudo mais detalhado, por
se limitar a uma situacdo, ambiente ou pessoa especifica (GODOQOY, 1995).

Buscou-se a realizacdo de levantamento bibliografico por meio de anélise
documental da propria instituicdo, de carater publico, alocados em sitio virtual da
instituicdo, e em artigos cientificos em bases de dados, como a Scielo, revistas
especializadas, e de teses de doutorado e dissertagbes de mestrado. Houve uma
dificuldade de acessar dados concretos, principalmente de contabilidade de instituicdes
de prestacdo de servico de casa de apoio. Foi necessario o uso de base de dados
auxiliares, como a Confederacdo Nacional das Instituicdes de Apoio e Assisténcia a
Crianga e ao Adolescente com Céncer — CONIACC.

Para levantamento de dados, foram realizadas entrevistas, utilizando um
questiondrio  semiestruturado®, visando alcancar um didlogo, possibilitando  uma
conversa clara, objetiva e passivel de total abertura para explanacdo dos entrevistados, e
a captura dos pensamentos individuais e suas experiéncias, em razdo de alcancar 0s
objetivos propostos nesta pesquisa.

As entrevistas ocorreram na sede da Abrace, no CAVE Guaré Il — DF, com trés
voluntérias e trés funcionérias, e outra no escritério particular da diretora de Assisténcia

Social e Hospitalar e fundadora da instituicdo, a Sr.2 Maria Angela. Previamente, houve

% Documento em anexo.
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a apresentacdo da proposta de pesquisa a Coordenacdo de Atencdo e Assisténcia da
instituicdo, que concedeu a abertura para entrevistar funcionarios e voluntarios que se
interessassem em colaborar com a pesquisa, alem da indicacdo da diretora de
Assisténcia Social e Hospitalar, que prontamente concordou. Os objetivos do estudo
foram apresentados aos possiveis entrevistados, e a partir da concordancia dos sujeitos
em participar, foi realizada esta etapa da pesquisa.

Anteriormente, havia o planejamento de uma possivel necessidade de se
entrevistar, também, os responsaveis pelos pacientes atendidos pela instituicdo. No
entanto, como historicamente hd uma pre-definicdo de que agBes, como as que a Abrace
prestam, muito provavelmente elas ndo teriam argumentacdo para concordar ou
discordar dessas primicias, e de forma mais analitica, explicar o0s servicos que a
instituicdo presta. Além da possibilidade de incobmodo ao falar sobre a condicdo de
adoecimento do paciente que acompanha, e sua situagcdo social.

No que tange os procedimentos éticos, destaca-se que 0 processo de entrevista
foi efetuado mediante consentimento das profissionais, voluntarias e diretora, registrado
em TCLE, onde uma entrevistada afirmou que seu nome poderia ser usado e as demais
foram protegidas pelo anonimato. As entrevistas foram gravadas em arquivo de &udio,
com prévio consentimento de todas. ApoOs a coleta de dados, se iniciou 0 processo de

analise e sistematizacdo dos dados.



CAPITULO 1: O PAPEL DO TERCEIRO SETOR NA CONFORMAGCAO E
OFERTA DAS POLITICAS SOCIAIS NO BRASIL

O sistema politico e econdémico que rege uma sociedade, ao longo do tempo, se
modifica juntamente com a sociedade. Ambas ndo sdo estaticas, estdo em efervescentes
transformacOes. Na passagem do modelo de producdo feudal para o sistema capitalista,
muitas coisas mudaram. N&o somente as interferéncias econdmicas, mas também as
interferéncias politicas que afetam a dindmica da sociedade.

Durante o periodo feudal, a preocupacdo era a de protecdo e manutencdo da vida
advinda da producdo de bens, pelas proprias pessoas que formavam os feudos. A
passagem desse modelo para o capitalista ocasionou uma vasta modificacdo na forma de
protecdo social’, de atividade econdmica, além da ideoldgica.

O capitalismo se estrutura como base a producdo de bens, por meio da
exploracdo de uma classe (proletariado/trabalhadores), em favor do enriquecimento da
outra (capitalistas/donos do meio de producdo). Porém, essa dindmica de relacdo entre
essas duas classes ndo era, ndo é e nem serd harmoniosa.

Para além dessa relacdo confiituosa, o capitalismo entra em repetitivos processos
de crise. As crises capitalistas® s30 recorrentes, ocasionando desprotecdo e pauperizacdo
para a classe subalterna, pelo fato da elite restringir e submeter & precarizagdo da vida
dos mais pobres, para ndo interferir na sua manutencdo e de taxa de lucro e
enriguecimento.

A partir dessas pauperizacdes, a classe trabalhadora se V& na necessidade de se
mobilizar e lutar por melhorias na condicdo de trabalho e de vida, e assim o faz. Foi por
meio de organizacdo direcionada por liderancas, dentro de empresas, e sua capacidade
de pressdo ao Estado e capitalistas, que os trabalhadores conseguiram, ao longo do
tempo, as medidas de protecdo para sua reproducdo e manutencdo da vida (BEHRING e
BOSCHETTI, 2008).

E nesse momento de pressdo ao Estado, e do medo do grande capital em perder

sua hegemonia de controle da massa mais pobre, que surgem as primeiras leis de

* “podemos distinguir dois grandes tipos de protecdo: a protecdo civil, que garante as liberdades
fundamentais e defende a seguranga dos bens das pessoas no quadro de um Estado de direito; e a prote¢édo
social, “que cobre” contra os principais riscos suscetiveis de acarretar uma degradagdo da situagdo dos
individuos, como a doenca, o acidente, a velhice sem recursos, as circunstancias imprevisiveis da vida
que podem culminar, em casos extremos na decadéncia social” (CASTEL, 2005, p. 07).

% “As crises capitalistas de superproducdo se repetem com determinados intervalos, de 8 a 12 anos. A
inevitabilidade das crises é determinada pelas leis econdmicas gerais, do modo de producgéo capitalista, as
quais atuam em todos os paises que seguem o caminho de desenvolvimento capitalista” (Academia de
Ciéncias da URSS, 1965).
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protecdo a classe trabalhadora, as primeiras medidas de protecdo social, as politicas
sociais (YAZBECK, 2015).

As primeiras medidas foram consequentemente influenciadas pelo momento de
conscientizacdo da classe operaria de seu processo de exploracdo, e também do
momento econdmico de cada pais. Esses primeiros ganhos de prote¢cdo comecaram de
forma timida, com restricbes e pouca abrangéncia, ja que o foco de amparo e assiténcia,
inicialmente, era somente para aqueles com vinculo empregaticio (BEHRING e
BOSCHETTI, 2008).

Mas em momentos de crise, 0 Estado, ao invés de proteger os individuos mais
wvulneraveis e prejudicados por esse periodo, restringe acesso a direito, diminui
transferéncia de recurso, tenta se desfazer dessa sua obrigacdo, em nome da economia e
financiamento do capital.

O neoliberalismo foi uma formula que capitalistas mundiais criaram como uma
possibilidade de superar as crises, trazendo como algumas de suas primicias a
privatizacdo de empresas estatais, além da negacdo de utilizacdo de grande montante de
recursos financeiros para sustentar politicas sociais.

Entdo, a partir da restricdo e desvalorizacdo das politicas sociais pelo
capitalismo e Estado, a sociedade civil se V& obrigada e incentivada pelo ideério
neoliberal a proteger o outro. Porém, anteriormente, como destacado por Castel (2015),
0os membros da sociedade, pelo viés da sociabilidade primaria, eram protegidos por
aqueles que o individuo pauperizado tinha vinculo de pertencimento, como o do nicleo
familiar e da comunidade. E, que, logo ap6s o periodo em que foi absorvida pela igreja,
que passou a nortear as acdes com base em principios da doutrina cristd, e financia-las
com recursos proprios e da captacdo de recurso advindo dos mais ricos.

Dessa maneia, no momento de neoliberalismo, se teve um grande incentivo para
a sociedade voltar a proteger os seus vulneraveis, onde, nesse momento, surge o terceiro

setor, como via de representacdo dos individuos a margem da protecéo estatal.

1.1 - Historia econdmica e suas implica¢fes na Politica Social

As sociedades historicamente se modificam. Para que isso ocorra, ndo surgem
mudangas somente pelo o acaso ou por interesses individuais. S&o consequéncias dos
modelos econbmicos, que também interferem nas politicas, e que vdo sendo

implementados nas sociedades, modificando-as. E uma acdo que surge a partir do
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estudo da evolucdo econbmica encontrada no texto de Netto e Braz (2008) e em
decorréncia a essa expansao mercantil, as sociedades sofreram alteracdes.

O modo de produgdo feudal foi um importante modelo econdmico que se refletia
no cotidiano da sociedade. Nesse periodo, a terra era o principal fator motivacional e
precursor desse modo, pois o territorio pertencia ao senhor, uma pessoa da nobreza, que
tinha seus servos como 0s seus produtores. O terreno era dividido em &rea para
instalacbes dos senhores, a utilizada para a habitacdo dos trabalhadores e os arados,
terrenos utilizados na producdo de insumos para o consumo interno do feudo. Ou seja,
para as pessoas que pertenciam ao feudo. No entanto, a producdo era extraida dos servos
para os senhores (NETTO e BRAZ, 2008; MARIUTTI,2000).

Os feudos eram de responsabilidade mdtua. Os servos garantiam a produgdo dos
bens de consumo para todos, além de ndo poderem deixar o feudo. J& os senhores,
garantiam a protecdo dos trabalhadores (NETTO e BRAZ, 2008).

Os artesdos que trabalhavam produzindo material de troca, que se
complementavam com o0s bens agrarios produzidos e que sobravam, eram direcionados
para o0 ciclo mercantil. Com esses produtos elaborados dentro dos feudos,
potencializava-se 0 meio de troca. As relagcdes de troca entraram em ascensdo durante as
cruzadas®, que ja ndo eram meras trocas de excedentes por algo que faltava, mas, que,
modificava as relagdes e passava a se ter a acdo de compra. Foi a partir desse fluxo de
mercado crescente, que se introduziu na sociedade o estimulo ao consumo e ao dinheiro,
deteriorando o sistema feudal (NETTO e BRAZ , 2008).

Netto e Braz (2008) demonstram a mudanca ocorrida ndo somente em esfera
econdmica, mas também politica, ocasionando a percepcdo mais panoramica do que
viria a ser o Estado moderno. Isso, pelo fato de que no periodo feudal, apenas um
comandava toda a populacdo com aparato de apoio ao rei (clero e magistratura). O que
se teria com o Estado moderno seria a soberania do Estado, onde nenhuma outra
autoridade poderia ser superior a ele. Os comerciantes, que estavam atentos as
oportunidades de se beneficiarem com a possibilidade de conseguirem espago dentro do
Estado, iniciaram o financiamento desse modelo politico.

A nobreza no poder, com a representacdo advinda dos senhores dos feudos,

inicialmente se tornou um aliado da classe comerciante. No entanto, mais tarde, passou

6 «A expressdo “Cruzada”, quando surgiu, derivava do fato de seus participantes considerarem-se
“soldados de Cristo”, “marcados pelo sinal da cruz”, e, por isso, bordarem uma cruz na sua roupa. [...]
Foram expedicdes militares empreendidas contra os inimigos da Cristandade, legitimadas pela Igreja, que
concedia aos seus participantes privilégios espirituais e materiais” (FRANCO, 1989, p. 07-08).
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a ser um obstaculo. As revoltas dos burgueses contra a nobreza deram a origem as
RevolucBes Burguesas’, que em diversas partes da Europa, se rebelaram contra esse
regime de poder, em prol deles mesmos. E nessa relacdo de compra e venda, o acimulo
e expansdo de lucratividade, intermediado pelo Estado, ou seja, o mercantilismo® que
nasce 0 sistema econOmico capitalista. A mercadoria passa a ser o centro das relagoes
sociais. Ja o0 poder de compra, venda, producdo e objetivo do lucro, sdo as bases do
sistema capitalista (NETTO e BRAZ, 2008).

Como Marx (1996) destaca, o capitalismo € estruturalmente desigual. Ele divide
a sociedade em duas classes: donos dos meios de producdo, que possuem O maquinario
e matérias primas; e a dos trabalhadores: detentores da forca de trabalho e que por ndo
ter meios de fabricacdo, precisa vender sua forca, para adquirir salario para manter seus
familiares.

Essa estrutura se baseia no contrato entre capitalista e trabalhador. O
capitalista € dono dos meios de producdo e proprietario de um montante financeiro, que
lhe da a possibilidade de também contratar um trabalhador, para que esse, por meio da
venda de sua forca de trabalho, transforme os meios em mercadorias. O trabalhador,
apo6s a realizacdo de seu trabalho, recebe em troca o salario, que serd utilizado para
obter a aquisicdo de recursos para a sua manutencdo de vida.

Apesar de ter passado a ser um sistema econdmico hegembénico e global,
0 capitalismo vivencia momentos inconstantes ao longo dos anos, tendo periodos de
crise e periodos de prosperidade. Isso é uma caracteristica do prdprio sistema
econbmico, como destaca a seguinte citagdo: “A crise ¢ constitutiva do capitalismo: ndo
existiu e ndo existira capitalismo sem crise” (NETTO e BRAZ, 2008, p. 157).

Nos periodos de crise a populacdo é atingida, principalmente os mais pobres,
pelo fato de terem que vender sua forca de trabalho para manutencdo de sua vida.

Porém, em tais momentos, a taxa de desemprego é alta. Muitos sdo despedidos e outros

" «0 significado da revolucdo burguesa localiza-se na conquista da imposicédo de poderes limitados &
monarquia e, no interior desse processo, diferentes faccbes da burguesia se tencionam diante da

ossibilidade de assumirem as rédeas da conducéo do pais” (MARTINS, 2012, p. 26).

““Com efeito, o mercantilismo representava as concepgdes de uma classe dominante feudal que se
adaptara a um mercado integrado (...)”. Em suma, ¢ precisamente o carater mercantil do capital, que pode
vincular-se a diversos modos de produgdo sem necessariamente determinar lhes o conteGdo, que
permitiria esse traco paradoxal de um Estado, aqui entendido como feudal, mas, que, em conexdo com
esse mesmo capital mercantil — especificamente nessa forma — poderia potencializar 0os certos processos
préprios da acumulagdo primitiva” (VIEIRA, 2012, p. 137).
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ndo conseguem se inserir no mercado de trabalho. E nesse momento que as expressoes
da questio social® mais se evidenciam.

Mas vale destacar que a acumulacdo capitalista produz constantemente uma
populacdo trabalhadora adicional, relativamente supérflua ou subsidiaria, nas
necessidades de aproveitamento por parte do capital (MARX, 1984).

Mas ndo é apenas de crise que vive o capital. O periodo de expansdo de grande
desempenho do capital, os “anos dourados”, foram provas disso. Segundo Netto e Braz
(2008), ap6s a Segunda Guerra Mundial, contraditoriamente, a destruicdo ocasionada
pela guerra, 0 mundo se estruturava de forma a alcancar taxas de crescimento ainda ndo
vistas. O sistema dava sinais de estabilizacdo, além de procurar maneiras de superar o
socialismo, que era vertente econbmica e social que também estava buscando sua
supremacia nesse periodo. Tal processo de busca de hegemonia mundial de um tipo de
modo de producéo econdmico, social e ideoldgico foi caracterizado como Guerra Fria®C.

O periodo de ascensdo e grandes ganhos do sistema econbmico possibilitou a
expansdo dos postos de trabalho, ocasionando o chamado pleno emprego para aqueles
que vendiam sua forca de trabalho nos paises de capitalismo avancado, em especial, 0s
do norte europeu. Além do desenvolvimento da producdo capitalista, que proporcionou
o financiamento e acdo do Estado para atender as demandas sociais advindas da
pauperizagdo dos trabalhadores, acarretada pela divisdo de classe e redistribuicdo
desigual da riqueza socialmente produzida. Porém, tal intervencdo estatal para a
protecdo da classe trabalhadora s6 foi possivel pelo grande questionamento e
reivindicacdo dos proprios, por melhores condicdes de vida e de trabalho. Esse
fenbmeno, em muitos paises, se chamou de Welfare State, ou Estado de Bem Estar
Social, como destaca o trabalho de Behring e Boschetti (2008).

No entanto, em meados dos anos de 1960, esse periodo de “anos dourados”
passou a dar sinais de esgotamento, ocasionando uma nova crise. Isso acarretou um

retrocesso aos ganhos sociais alcancados no periodo de expansdo, segundo explica

% “A questdo social ndo ¢, sendo, as expressdes do processo de formacdo e desenvolvimento da classe
operéaria e de seu ingresso no cenério politico da sociedade, exigindo seu reconhecimento como class e por
parte do empresariado e do Estado. E a manifestacdo, no cotidiano da vida social, da contradic&o entre o
proletariado e a burguesia, a qual passa a exigir outros tipos de intervengdo mais além da caridade e
repressdo” (IAMAMOTO e CARVALHO, 1983, p.77).

10" «A Guerra Fria (imaginario que envolveu as duas guerras) resulta da materializagio de um magma de
significacBes imaginarias sociais ligadas aos problemas politicos do p6s-Segunda Guerra Mundial. O
termo tornou-se perfeito para se entender o momento politico internacional, pois havia mesmo uma
“guerra” entre as superpoténcias, mas ndo militarmente direta, entre elas, o que justificava a utilizacdo da
expressdo complementar “fria”” (BIAGI, 2001, p. 02).
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Anunciacdo (2012). Por causa dessas crises ciclicas do capital surgem os estudos e 0s
“métodos” para superacdo desses momentos de problemas, que tange o sistema
econbmico — dentre esses, aparece 0 modelo neoliberal como opcdo alternativa de
superacdo desses momentos de queda da taxa de lucratividade e expansdo. Marx (1996)
J& destacava a crise ciclica, ocasionada uma por desvalorizacdo do capital, por um
determinado tempo. Apds as crises, 0 capital se reestrutura por mais algum tempo, até
que a fase de recessdo aconteca novamente.

Assim, o capital, apds o periodo de gloria, se volta contra o Welfare State, contra
a interferéncia do Estado como financiador, regulador e criador de politicas de acesso a
direitos, reforcando que sdo esses tipos de gastos que trouxeram um descontrole e uma
nova crise ao sistema (NETTO e BRAZ, 2008).

Como Netto e Braz (2008) destacam, o capital passou a pressionar o Estado para
se desvencilhar dos empecilhos para sua liberdade de acdo e movimentacao,
principalmente o dos gastos com a area social. O neoliberalismo trouxe as solu¢bes para
que isso ocorresse, fazendo o Estado parar de intervir a favor da classe trabalhadora,
como vinha fazendo no periodo de crescimento econbmico. Para além disso, também
influencia no aumento de juros, fecha postos de trabalho, repreende os grevistas, aprova
leis contrarias ao movimento sindical que estava crescendo, diminuindo gastos sociais e
acOes para enxugar o Estado. Tais agOes eram aplicadas, principalmente, por meio das
privatizacGes de setores publicos.

E nesse contexto de ideologia neoliberal que o Estado entra em um processo de
contra reforma. “A partir dos anos oitenta do século XX, sob o rotulo de reforma(s) o
que vem sendo conduzido pelo grande capital € um gigantesco processo de contra-
reforma(s), destinado & supressdo ou reducdo dos direitos e garantias sociais” (NETTO
e BRAZ, 2008, p. 227).

O processo de contrarreforma surge a partir das referéncias neoliberais, que,
usando como motivo, destacou que havia um inchaco do Estado e gastos com areas que
ndo agregam valor ao capital. Ou seja, transferiu-se a culpa a protecdo dos
trabalhadores, como um dos principais motivos para a crise do capital.

Como destaca Novaes (2008), o principal pais, pelo menos o mais emblematico
apos consagrar sua soberania no mundo e a defender e propagar o neoliberalismo com

maior forca, foi os Estados Unidos. No entanto, anteriormente a adocdo e apoio do EUA
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a esse tipo de politica econdmica, na Europal!, mais precisamente na Inglaterra, assim
como o Chile!?, na América Latina, j& haviam dado inicio a implementacdo desse
sistema econdmico.

A importancia dos Estados Unidos para a propagacdo desse modelo econémico
se evidenciou com maior clareza quando o pais se articulou para reunir 0s
representantes dos paises Latinos Americanos, no Consenso de Washington, para
debater sobre as crises e procurar apoio para a massificacdo do modelo neoliberal na
América.

No Brasil, antes do século XX, houve um pequeno processo de industrializagdo
— 0 financiamento do Estado era restrito. Durante os primeiros anos do século XX,
houve uma maior importancia de investimento no ramo militar e de infraestrutura
econdmica do pais, e que ndo se modificou muito durante e ap6s a Primeira Guerra
Mundial (RODRIGUES, 2006).

Nos primeiros 30 anos do século XX, o governo brasileiro interferiu na
economia, com o projeto de politicas de beneficios e concessbes para as novas
indUstrias, e de taxacdo de impostos ao comeércio exterior. O Estado financiava o setor
agricola, além do inicio de construcdo, estatizacdo/nacionalizacdo de algumas ferrovias.
Apos a Segunda Guerra Mundial, em meados de 1949, a Unido controlava cerca de 30
unidades produtivas e 0s governos estaduais — aproximadamente 40 — como destaca
Riani (1990 apud RODRIGUES, 2006, p. 03).

Porém, a partir desse momento, houve o0 planejamento de intervencdo e
financiamento do Estado, para a implementacdo do plano SALTE (saude, alimentacdo,
transporte e energia), que visava gastar recursos para ampliacdo dessas politicas
evidenciadas na sua nomenclatura, a cada cinco anos, de forma quinquenal (BAER,
1966 apud RODRIGUES, 2006).

No periodo de governo de Juscelino Kubitschek (1956-61), esse planejamento de
crescimento era subsidiado pelo pedido de empréstimo da Unido para o Banco Nacional

de Desenvolvimento Econdémico — BNDE. Além das empresas privadas que usufruiam

11«0 centrismo liberal e a economia keynesiana ficaram subitamente fora de moda. Margaret Thatcher

lancou o chamado neoliberalismo, que era na realidade um conservadorismo agressivo de um tipo que

ndo era visto desde 1848, e que envolveu uma tentativa de reverter a redistribuicdo do Estado de Bem-

Estar, de modo a beneficiar as classes superiores e ndo as classes mais baixas” (WALLERSTEIN, 2004,
. 61).

Ez Na época da gestacdo deste Consenso neoliberal, o Chile servia como “paradigma”, uma vez que foio

pais pioneiro, no subcontinente, na implementacdo de politicas neoliberais (NOVAES, 2008).
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do pagamento em longo prazo, e com uso do recurso para investir em infraestrutura e na
area de industrias de base (RODRIGUES, 2006).

Durante o periodo da década de 1950 houve um crescimento econdmico. No
entanto, em 1960 se teve a primeira crise industrial brasileira, ocasionada pelo processo
inflaciondrio que interferiu nos investimentos e na area de infraestrutura e de industria
de bens. A crise ocasionou a restricdo econdémica, com mudangas estruturais para tentar
combater a inflacdo (ABREU, 1990 apud RODRIGUES, 2006).

A partir do golpe de 1964, o governo militar instaurou o Plano de Acéo
Econbmica do Governo — PAEG, que tinha como proposito aumentar a taxagcdo e de
reducdo de gastos do Estado. Muito ndo se pode ser feito. Em 1970 o mundo enfrentou
a crise do petroleo, e o planejamento de agdes para alavancar a economia trouxe um
grande aumento do endividamento do pais (RODRIGUES, 2006).

Como descreve Sader (2006) é um consenso que a Constituicdo Federal de 1988
trouxe avancos quanto ao reconhecimento e legitimacdo da responsabilidade do Estado,
em promover direitos sociais. A luta popular pela emancipacdo e garantia de deveres
estatais, para com a massa trabalhadora, foi de extrema importancia para a
concretizagdo da Constituig&o.

Porém, em 1990 veio o periodo de contra reforma, que se iniciou no governo de
Fernando Collor de Melo. Schneider (1992) destaca que a principal acdo do entdo
presidente foi o de privatizar e acabar com empresas estatais. A privatizacdo é uma
estratégia muito usada e bem vista pelo capital, pois o Estado se abstém do papel de
gerenciador de servicos, e transfere para a iniciativa privada.

Também Schneider (1992) ressalta que essa politica de privatizagdo fez com que
um grande contingente de pessoas, que estavam empregadas nessas empresas fechadas e
repassadas para o setor privado, entrassem em condi¢cdo de desemprego. E aqueles que
foram empregados ou mantiveram seus postos de trabalho sob a chefia dos grandes
grupos monopolista, tiveram seus salarios reduzidos de maneira dréastica.

Carinhato (2008) destaca que é com Fernando Henrique Cardoso, de uma
maneira mais estruturada, que a contra reforma do Estado se materializa. O aparelho
estatal passa a sofrer mudancas e se desresponsabilizar da prestacdo de direitos,
principalmente os sociais oficializados pela Carta Magna de 88.

A argumentacdo neoliberal de que o Estado estava inchado, e que a burocracia
administrativa deixada por governos anteriores ocasionava uma lentiddo e uma

desconfianca da sociedade para com os servicos prestados, foi o pano de fundo para o
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governo apresentar o Plano Diretor da Reforma do Aparelho do Estado de 1995
(CARINHATO, 2008).

Para além das propostas de reorganizacdo administrativa do aparelho estatal,
também estavam sendo visualizadas e premeditadas maneiras para a diminuicdo do
Estado, como a publicizacdo de deveres de prestacdo de servicos para entidades
privadas e sociedade civil, que segundo o plano, seriam ndo exclusivos do Estado.

Bresser (1995) em Plano Diretor da Reforma do Aparelho do Estado traz os
servicos que sdo descritos como ndo exclusivos do Estado, constituem portas de entrada
para organizacbes publicas privadas ou ndo estatais, e prestar atendimentos das
demandas, tentando ndo transparecer um desmerecimento desses servicos na vida do
cidaddo. O Estado mostra que outros atores podem e devem promové-los, e colocam
como exemplos desses servigos, as universidades, hospitais, centros de pesquisa e
museus.

Essa transferéncia de responsabilidade minimiza a protecdo social e a garantia de
direitos de forma direta e universal, por meio do Estado, pelo fato de que os aparelhos
estatais atrairam a sociedade para efetuar parcerias, diminuindo sua acdo direta na
prestacdo de servicos. Ou seja, avancos democraticos conquistados pelo pais por meio
da Constituicdo, como o da universalizacdo, e da responsabilizacdio do Estado na
prestacdo de servicos, que anteriormente era de responsabilidade da esfera filantropica e
religiosa (PINTO, 2000).

1.2 Politica Social e os remanescentes tragos de filantropia

A classe capitalista, detentora dos meios de producdo e do poder, dentro do
sistema predatorio e expansivo em prol da lucratividade, se mobiliza na busca de
maneiras de se manter na estrutura superior do sistema, para alcancar seus objetivos,
principalmente financeiros. A classe trabalhadora, que tem a necessidade de vender sua
forca de trabalho, ao se deparar com a situacdo de exploracéo e de dificuldades para se
manter, se reine e se fortalece quanto classe, e também reivindicam ganhos para seu
beneficio préprio. E, criticamente, deveria ter um peso maior ja que € a esfera mais
fragil da piramide social (BEHRING e BOSCHETTI, 2008).

Essa organizacdo dos trabalhadores foi determinante para se alcancar mudancgas
no contexto de protecdo social, ja que reivindicavam melhores condicGes, tanto de

trabalho quanto de vida. Algumas das reivindicacbes foram as seguintes: a diminuicdo
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da jornada de trabalho; melhoria de salarios e fim da exploracdo do trabalho de criancas,
mulheres e idosos (BEHRING e BOSCHETTI, 2008).

Para a manutencdo do poder e da soberania do sistema econdmico, capitalistas
pressionam o Estado para resolver a inquietacdo da massa trabalhadora, incentivando-o
a usar do seu poder coercitivo contra os trabalhadores, ou entdo, atender de forma
parcial e minima as reivindicacdes, para que o proletariado volte a sua subordinacdo, e
ndo questionamento de seu estado de exploracdo (YAZBECK, 2015).

Foi por meio da pressdo da classe do proletariado que, em diversos paises do
mundo, o Estado precisou se moldar e se planejar para atender as reinvindicagoes.

Entdo, aos poucos, as politicas sociais foram surgindo, como destacado nesse trecho:

O surgimento das politicas sociais foi gradual e diferenciado entre os
paises, dependendo dos movimentos de organizagdo e pressdo da
classe trabalhadora, do grau de desenvolvimento das forgas
produtivas, correlagcdes e composicdes de forca no &mbito do Estado
(BEHRING e BOSCHETT], 2008, p. 64).

Como destaca Sposati (2003), a politica social é uma forma que o Estado
encontrou e utiliza para intervir no controle das contradicbes oriundas da relacdo
capitalismo-trabalho. Essa analogia é gerada no campo da reproducdo e reposicdo da
forca de trabalho, e busca o consenso para garantia de perpetuar a relacdo de dominacao
de uma classe e a subalternidade da outra.

Sem duvida, o grande momento de ascensdo da politica social, conforme ja
citado, foi o do Welfare State: momento em que durante “os anos dourados” do capital,
0 Estado passou a se mobilizar para participar mais ativamente na economia. Essa agédo
foi a tentativa de estabilizar e aumentar os postos de emprego, além de criar politicas de
protecdo aos trabalhadores e efetivar gastos publicos para o setor de politicas sociais.

Cada pais se organizou e criou suas politicas sociais, influenciados,
principalmente, pelo Plano Beveridge, criado na Inglaterra em 1942. O modelo de
protecdo social inglés tinha como pilares a educacdo, seguros e salde (NOGUEIRA,
2001).

Os principios que estruturaram o Welfare State, segundo o autor
(Mishra), sdo aqueles apontados no Plano Beveridge: 1)
responsabilidade estatal na manutencdo das condicdes de vida dos
cidaddos, por meio de um conjunto de acbes em trés direcdes:
regulacdo da economia de mercado a fim de manter elevado nivel de
emprego; prestagdo publica de servicos sociais universais, como
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educacdo, seguranca social, assisténcia médica e habitagdo; e um
conjunto de servigos sociais pessoais; 2) universalidade dos servigos

sociais; e 3) implementagdo de uma “rede de seguranga” de servigos
de assisténcia social (BEHRING e BOSCHETTI, 2008, p. 94).

Os modelos de Estado de Bem Estar Social que se destacaram foram os de
Franca e Alemanha. Na Alemanha a terminologia € diferenciada. O Welfare State é
conhecido como Sozialstaat, que tinha como principal politica a de assegurar educagao
universal, habitacdo e seguridade social, e também algumas espécies de aposentadorias
e pensdes, além da saude. No entanto, 0 acesso estava condicionado a uma contribuicdo
prévia. Os seguros eram obrigatorios e por categoria profissional, sem carater universal,
onde a gestdo era feita pelo Estado (BEHRING e BOSCHETTI, 2008).

A Franca, assim como a Alemanha, utiliza outra terminologia para caracterizar o
Estado de Bem Estar, que ficou conhecido como Etat Providence. No entanto, possuiu
caracteristicas parecidas com o modelo inglés. A ideia da responsabilidade estatal na
regulacio do mercado, com vistas a responder a situacbes de riscos pessoais e sociais. E

0 que destaca as autoras na seguinte passagem:

Perspectiva da responsabilidade estatal na regulagéo do mercado, com
vistas a manter o equilibrio entre oferta e demanda e assegurar
beneficios de protecdo aos trabalhadores, em momento de perda da
capacidade laborativa e, mais globalmente, aos cidaddos em situagdes
de dificuldades econémicas e sociais (BEHRING e BOSCHETTI,
2008, p. 98).

No Brasil, a partir do século XVIII, a filantropia e a assisténcia social estavam
interligadas nas acBes de caridade. Essas iniciativas eram voluntarias e isoladas para
auxiliar os pobres. Tais intervencGes eram organizadas pelas instituicGes religiosas, que
se baseavam na heranca da moral cristd, como motivacdo para prestarem atendimentos
filantrépicos, tais como: oferta de abrigo, distribuicdo de roupas e alimentos, educacéo.
O foco era na populagdo pobre mais fragilizada, ou seja, as criangas abandonadas,
idosos e doentes (ESCORSIM, 2008). Nesse periodo, as Santas Casas de Misericordia
ficaram reconhecidas como organizagdo referéncia de cunho religioso, que realizavam
atividades como essas, e tinham uma estrutura para viabilizar suas acbes (ESCORSIM,
2008).

O autor Santos (1994, apud Vargas, 2007) traz que a primeira Constituicdo
Brasileira de 1824 ndo problematizava o aspecto social. Esse periodo ainda era

escravocrata, por isso se tinha dificuldades em pensar em estratégias nesse sentido. Ja
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no periodo da Republica Velha (1889 a 1930) houve acdes de intervencdo estatal no
ambito social, de forma dispersa e pontual. N&o havia uma estrutura de agdo pré-
definida.

Com a abolicdo do sistema imperial e da escravidao, por meio da lei n° 3.397, de
24 de Novembro 1888, se teve uma iniciativa de amparo aos empregados na construcéo
das estradas de ferro do Estado, disponibilizando auxilio na fase de doencas e morte.
Em 1889, houve a disponibilizacdo de férias de quinze dias para os trabalhadores do
orgdo de abastecimento de agua, da entdo capital do pais, e depois foi expandido para
trabalhadores ferroviarios (VARGAS, 2007).

Ao longo da historia do pais, as acOes estatais de ambito de protecdo social
foram sendo criadas e realizadas de forma lenta e gradual. Com a organizagdo gradual
dos sindicatos, houve, no entanto, a perspectiva de luta por aquisicdo de direitos de
melhores condi¢Bes de trabalho (VARGAS, 2007).

No Brasil, o governo Vargas usou da repressdéo como forma de controle da
classe trabalhadora, mobilizada por melhores condicbes de vida e de trabalho. Isso foi
resultado da pressdo capitalista para que o Estado acalmasse e restabelecesse a ordem
dos trabalhadores. O Estado sofre tensionamentos pela luta de classes, e isso se revela
mais nitidamente nesse momento da histdria brasileira: 0 governo foi pressionado,
também, pela classe trabalhadora, o que levou a criacdo e aprovacdo de leis trabalhistas
(BEHRING e BOSCHETTI, 2008).

O governo Vargas foi fortemente pressionado pela luta de classes. De um lado,
se tinham os trabalhadores reivindicando melhores condi¢es de vida e de trabalho. E
do outro, estavam os capitalistas, que também pressionava o presidente. Com ambos 0s
lados reivindicando acgbes, Vargas criou e aprovou em sua gestdo leis trabalhistas, que
em parte atendiam as exigéncias originarias. 1sso ocasionou uma boa visibilidade as
acbes do governo, e acalmou os animos das reivindicagcOes, que consequentemente,
também trouxe uma tranquilidade aos capitalistas, pois, o Estado ndo interviu de forma
a prejudicar o mercado (BEHRING e BOSCHETTI, 2008).

Entdo, cabe ressaltar que as primeiras protecdes advindas das politicas sociais
tiveram ligagdo com a condigdo do trabalho. Quem tinha carteira assinada eram os que
mais direitos tinham em relacdo a preservacdo/manutencdo da vida (BEHRING e
BOSCHETTI, 2008).

O Sistema de Previdéncia foi um dos marcos da politica social brasileira. Teve

inicio com as CAPs — Caixa de Aposentadorias e Pensdes, que era regulada pelos
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trabalhadores e os patrdes, de maneira muito restrita, jA que era por empresa. O Estado
ainda ndo tinha se inserido na parte de gerenciamento e financiamento desse pequeno
sistema de protecdo que se criava. Para regulamentar essas caixas foi promulgada a Lei
El6i Chaves, que permitiu a criagdo das CAPs em cada empresa. Isso acabou sendo um
mecanismo de controle das massas porque “atendeu™ as reivindicagbes, mas causou uma
estratificacdo social. Foi uma forma de controle da elite sobre os trabalhadores, porque
esses também participavam do financiamento (YAZBECK, 2008).

A previdéncia teve a primeira participacdo estatal na via gerencial e de
financiamento com a implementacdo dos IAPS — Institutos de Aposentadorias e
Pensbes, que nada mais era do que a unificacdo das CAPs. Aqueles que contribuiam,
tinham vinculo trabalhista formal, e se perdesse a capacidade laborativa, eram atendidos
por esse instituto, por meio do recebimento de uma aposentadoria ou pensdo, em prol da
manutencdo da vida. O dinheiro vinha da contribuicdo do trabalhador, da empresa
empregaticia e do Estado. Ainda ndo de forma abrangente, o servico era restrito a
algumas categorias: as que mais tinham representatividade e importancia para o sistema
econdmico do pais foram as primeiras a serem atendidas.

Em 1960 foi promulgada a LOPS — Lei Organica da Previdéncia Social, fato
essencial ao processo de unificagdo da Previdéncia Social, em que houve a juncdo das
Caixas de Aposentadorias e os Institutos. Uniformizou as normas e critérios de acesso
aos beneficios e servicos, assim como o estabelecimento do teto das contribuicdes e dos
valores dos beneficios, dando assim, a real denominacdo de Previdéncia Social (SILVA,
2012).

A saude ndo era um direito a ser prestado pelo Estado, até entdo, em 1960. No
entanto, 0 governo se viu obrigado em atender algumas reivindicacdes dessa area social
que a populacdo demandava. Dividiu-se esse setor em publica e a de medicina
previdencidria. A publica era o meio da prestacdo de acdo de salde preventiva. Ja a
previdencidria, era por meio do acesso médico para aqueles que faziam parte dos
Institutos de Aposentadorias e Pensoes.

No que se refere a assisténcia, 0 grande marco foi a criacdo da Legido Brasileira
de Assisténcia (LBA). Apesar de ser uma instituicdo estatal, ela trabalhava com
entidades privadas, assistencialistas, e com um aspecto de ajuda, em que a gestdo ficava
a cargo da primeira dama (YASBECK, 2008).

Em meados de 1985, no periodo de Nova Replblica, surgem propostas para

organizacdo de um sistema de protecdo social, a ser escrita na Constituicdo que viria a
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ser reelaborada em 1988. Teriam os eixos de universalizacdo para a politica de salde, a
seletividade de beneficios previdenciarios, alem da integracdo dos programas sociais
que ja existiam (SALVADOR, 2010 apud MAGALHAES, 2014).

Nos anos de 1987-88, no processo de assembleia constituinte, 0 texto
constitucional de Seguridade Social foi debatido na subcomissdo de Salde, Seguridade
e Meio Ambiente®. Inicialmente se teria a criacdo de um sistema publico de politica de
Previdéncia Social e de Assisténcia Social juntas. A saude, até entdo, era tratada como
uma politica autbnoma e que tinha seu debate proprio e individual. Mas a Comissao de
Ordem Social a trouxe como politica a ser integrada a de previdéncia e assisténcia, e
tendo como titulo Seguridade Social para essa jungéo.

A érea da saude ganhou reconhecimento de direito universal a protecdo social,
por passar a ser entendida como dever do Estado a promover, com acesso universal e
igualitario, juntando as acdes de saude publicas (basico) e o de atendimento clinico
individual (complexo). A Previdéncia Social, mesmo tendo o titulo de direito universal,
conquistado pela sua abrangéncia de protecdo a éarea rural, é caracterizada como
contributiva, pelo fato de que na esfera urbana, s6 tem acesso a protecdo quem
contribui. Dessa maneira deixa um grande contingente de pessoas sem protecdo
previdencidria. J& a Assisténcia Social saiu da condicdo de tradicionalmente ser de
cunho caritativo e filantrépico, para um patamar de politica especifica, com grande
importancia e que todos os cidaddos tem direito de acessa-la. Mas com caracteristicas
seletivas, pelo fato de atender prioritariamente 0 combate a pobreza e marginalizacao.
Ou seja, proteger o setor social mais desfavorecido e o0 grupo tradicionalmente
wulneravel — que é o caso das criangas, idosos e pessoas com deficiéncia (DELGADO e
JACCOUD 2009).

Mesmo com esses ganhos de reconhecimento e normatizacdo, a seguridade
social se expandiu. No entanto, a institucionalizacdo da Seguridade Social como um
sistema integrador dessas trés esferas politicas € um desafio, por alguns motivos:
normativas criadas separadamente para cada politica; financeirizacdo, que ao invés de
ser progressiva e solidaria entre as partes, permitiu uma competicdo para aquisicdo de

recursos individualmente de cada politica; e o embate entre aqueles que defendem a

13 «Os trabalhos da Assembleia Nacional Constituinte (ANC) tiveram inicio nas 24 subcomissdes
tematicas que elaboraram anteprojetos. Os anteprojetos eram enviados as oito comissdes, que 0S
reorganizavam segundo os capitulos da Constituicdo. Estes eram encaminhados & Comissdo de
Sistematizacéo, responsavel por organiza-los em titulos, que foram submetidos ao plenéario da ANC, em
que foram votados e aprovados em 1988 (Nota de rodapé, DELGADO e JACCOUD, 2009, p. 19).
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Seguridade como base em um projeto de Estado Social. Por outro lado, tém aqueles que
consideram as determinagcdes da Constituicdo como um empecilho para o equilibrio das
contas publicas (DELGADO e JACCOUD, 2009).

Com esse processo histdrico, onde desde o inicio da sociedade o amparo as
necessidades humanas ligadas a saude e a assisténcia dos grupos mais pauperizados se
vincularam a sociedade e a religiosidade como esfera de atencdo e protecdo dos
individuos. Quando se teve a criacdo da seguridade social, inegavelmente se teve um
grande avanco, por deixar de ser responsabilidade da sociedade para ser um dever do
Estado o cuidado aos mais pauperizados.

Entretanto, mesmo com a responsabilizacdo do Estado como prestador desses
servicos, as dificuldades de integralizagdo de agdes das trés politicas que estruturam a
seguridade, impossibilita 0 acesso a universalizacdo da protecdo social para toda a
sociedade, mesmo sendo um direito e de controle democratico.

Na inquestionavel e inesgotavel necessidade de protecdo, 0 espaco para a
solidariedade com o proximo e de organizacdo da sociedade para criar redes de protecao
de seus membros mais fragilizados, cresce e efetiva o chamado terceiro setor. A
reafirmacdo do terceiro setor para as areas sociais representa 0 retrocesso aos avangos

conquistados com muito embate entre classes e mobilizagbes dos movimentos sociais.

1.3 Terceiro Setor entre direito e caridade

No ano de 1848, em Lisboa, foi fundada a irmandade dedicada a Virgem de
Misericordia, que com o tempo viria ser conhecida como uma das maiores e importantes
instituicbes de auxilio aos pobres (FRANCO, 2014).

O primeiro compromisso da Misericordia era de dar apoio religioso a elite
burguesa, e os incentivar a realizar doacbes para os pobres doentes (FRANCO 2014
apud SOUSA, 1996). Com sua expansdo, as Misericordias, para além de seu apoio
religioso, também foi importante para iniciar uma organizacdo de assisténcia, ja que
passou a ser importante para estruturar e reestruturar instituicbes de auxilio aos mais
necessitados, dando contribuicbes de tratar a pobreza e os mais pobres. Naquele
momento, em Portugal e na Europa, a populacdo passava por um momento de crise,
pobreza, desemprego e subemprego, originando a pauperizagdo na vida das pessoas.
Entdo, a organizacdo de acOes para dar assisténcia a esses individuos era importante.
(ARAUJO, 2002; FRANCO 2014 apud SA, 1997; SA, 1998a; SA e PAIVA, 2004).
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Com a mudangca na protecdo assistencial, uma das que foram aderidas foi a
maneira de intervir com os individuos em fragilidade social, divididos em grupos:
pobres merecedores (que por algum motivo de doencas e/ou morais ndo podiam
trabalhar); pobres ndo merecedores (que possuem condicdes de trabalhar e ndo o faz). O
trabalho de ideologia religiosa colocou aos mais ricos como dever moral a ajudar e ter
compaixdo com os mais pobres (FRANCO, 2014).

A consolidagdo das Misericordias comegou a partir da Misericordia de Lisboa.
Ela serviu de modelo de assisténcia, que logo se monopolizou nas fundacbes de
hospitais do pais. De forma autbnoma e sem hierarquizagdo, 0s servicos prestados por
elas eram de servicos hospitalares, recolhimento de orfaos, rodas dos enjeitados,
cemitérios publicos, auxiliavam na alimentacdo e livramento de pobres que estivessem
presos, visitavam as cadeias, e distribuiam eventualmente esmolas. Pela importancia
que as santas casas de misericérdia adquiriram, foram adotadas em outros paises, como
no Brasil (FRANCO, 2014).

No periodo de colonizagdo do Brasil, Portugal se preocupava em difundir o
cristianismo na sua colbnia. Entdo, a pedido da coroa e da igreja catolica portuguesa, 0s
primeiros jesuitas vieram ao Brasil. Com eles, vieram a criacdo das primeiras Santas
Casas de Misericordia (FRANCO, 2014).

José de Anchieta chegou a falar sobre a instalacdo das casas na terra colonizada:

Em todas as capitanias h4 Casas de Misericordia que se vem de
hospitais, edificadas e sustentadas pelos moradores da terra com muita
devocdo em que se ddo muitas esmolas, assim, em vida como em
morte e se casam muitas orfas, curam os enfermos de toda a sorte e
fazem outras obras conforme o seu instinto e possibilidade de cada
uma e anda o regimento delas nos principais da terra (FRANCO,
2014, p. 10 apud ANCHIETA, 1865, p. 10).

Algumas das Casas de Misericérdia criadas em algumas capitanias, que se
tornaram estados e grandes cidades do pais, foram as de Olinda, Santos, Espirito Santo,
Bahia, S&o Paulo, llIhéus, Rio de Janeiro, Paraiba, S&o Luis do Maranhdo. Elas, entdo,
formaram a primeira forma de assisténcia e protecdo aos mais pauperizados no Brasil
(FRANCO, 2014).

De acordo com Castel (2015), a ajuda entre 0os membros da sociedade esta ligada
a sociabilidade priméria, advinda naturalmente por conta do vinculo de pertencimento

do individuo com a familia, vizinhos e da comunidade. Posteriormente perpassa pela
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protecdo subsidiada pela ideologia religiosa e caritativa, onde 0s ricos e a igreja
financiavam a protecdo aos mais pobres.

Castel (2015) destaca que e por meio da religiosidade que se dard inicio a acdo
filantropica para com o0s mais necessitados. As intervences variavam de
disponibilidade de estrutura fisica para atendimento de abrigo, auxilio financeiro e
repasse de objetos importantes para a reproducdo basica dos individuos. As acOes
contavam muito com a disponibilidade de recursos préprios da igreja, e com 0s dos
ricos que pagavam para conseguir seu espaco no ceéu, obrigando o pobre a aceitar de
bom agrado qualquer auxilio advindo da “boa agdo” do rico.

Durante o desenvolvimento do capitalismo, as acdes de protecdo dos individuos,
por meio da filantropia, eram realizadas via a organizacdo e incentivo religioso. As
Santas Casas eram importantes para a realizacdo dessas atividades (ESCORSIM, 2008).

A partir de 1988, com a Constituicdo Federal, o Estado brasileiro passou a ter a
obrigacdo de promover a Seguridade Social, um sistema integrado da previdéncia, satde
e assisténcia (DELGADO e JACCOUD, 2009).

Como ja citado, problemas estruturais que historicamente surgiram em torno da
Seguridade Social, e ideoldgicos advindos do modelo neoliberal, ocasionam falhas na
integralidade dos servigos das politicas que a compde. Esse fendmeno deixa & margem
um contingente populacional que necessitaria da efetiva acdo das politicas de
previdéncia, assisténcia e saude, para sobreviver. E é através dessas pauperizacOes
profundas e da longa historia de protecdo da sociedade para com aqueles mais pobres,
por meio de acgdes vinculadas a religiosidade, que entidades civis organizadas surgem.

Ou seja, os primeiros vestigios das Organizagdes N&do Governamentais no Brasil
tinham como vinculo a religiosidade, criando monastérios, ordens hospitalares, entre
outros.

A nomenclatura ONG - Organizacbes N&o Governamentais — passou a ser
utilizada em meados da década de 1940, pela ONU — Organizacdo das Nacdes Unidas.
No Brasil, passou a ser usada para caracterizar as organizacbes de Cooperacao

Internacional:

Organizacoes de “Cooperacdo Internacional”’, formada por Igrejas
(catolica e protestante), organizac@es de solidariedade, ou governos de
Vvarios paises. Essas organizacOes priorizavam a ajuda as organizagdes
e movimentos sociais nos paises do sul, com o intuito de “consolidar a
democracia” (COUTINHO, 2005, p. 57).
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No pais, durante 1960/70, houve uma grande massificacdo de criacdo de centros
de assessorias de movimentos sociais, que ajudavam a coletividade a se organizar em
debates e engajamentos sobre assuntos como: violagOes de direitos e pauperizacdo dos
individuos, engajamento em educacdo popular, auto-organizacdo. Também ficaram
conhecidas como ONG’s cidadds'®, pela sua abertura de espaco para engajamento
politico (COUTINHO, 2005); (GOHN, 2013).

Os principais assuntos de engajamento das Organizagcbes foram os de direitos
humanos, ecologia, género entre outros. E observado que tinham um carater de defesa
de objetivos mais humanitarios (COUTINHO, 2005 ); (GOHN,2013).

Ja nos anos de 1990, as ONGs passaram a consolidar parcerias com o Estado e
com empresas. Porém, se afirmavam, assim como as outras, sem tais parcerias, como
sem fins lucrativos, destaca Coutinho (2005). Gohn (2013) esclarece que sdo as
entidades que se autodeterminavam como terceiro setor.

A terminologia Terceiro Setor nasceu a partir de uma proposta teorica
americana, que se enquadrava a realidade dos Estados Unidos, por ter tido que
caracterizar todos aqueles que ndo tém finalidade lucrativa. No Brasil, utilizar somente
essa caracteristica ndo a fez ser homogénea e capaz de abranger todas as
particularidades que a teoria brasileira tem sobre esse seguimento (HAUS, 2014). Ha
estudiosos que afirmam que ha a necessidade de desconstruir a terminologia, pois ela é
insuficiente para caracterizar o fendbmeno das Organizagdes Ndo Governamentais ou
instituicbes da sociedade civil, ora que se reconhecem e sdo reconhecidas como de
carater publico (HAUS, 2014).

A partir do neoliberalismo, ficou comum o Terceiro Setor ser uma tipologia
usada para caracterizar a esfera de acdo de prestacdo de servicos, que segundo o Plano
Diretor de Reforma do Estado (1995), sdo servicos ndo exclusivos do Estado. A
terminologia Terceiro Setor possui uma explicagdo a partir de um recorte setorial: o
primeiro setor é o Estado, o segundo setor é o mercado e o terceiro setor a sociedade
civil (MONTANOS, 2003). Sdo fruto da reestruturacio do capital e uma estratégia do
neoliberalismo para dar respostas as expressdes da questdo social, mas ndo de forma
direta por meio do Estado, e sim, por meio da propria organizacdo da sociedade civil em

“terceiro setor”, pautando no carater de ajuda mutua.

14«ONGs cidadas, militantes propriamente ditas, com perfil ideologico e projeto politico definidos”
(GOHN, 2013, p. 244).
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O Estado diminui a sua intervencdo usando a popularizacdo dos lacos de
solidariedade entre os cidaddos. Essa acdo de ajuda mutua ndo € universal a seguridade
social, que é um direito. Isso pelo fato de que ela presta servicos fragmentados, por ndo
conseguir abranger uma grande é&rea territoriall e populacional para atender
(ANDRADE, 2015).

Entre as décadas de 1960/80, as organizacbes ndo governamentais eram
estruturadas como centros de assessoria aos movimentos sociais, para criar
conscientizacdo dos seus componentes, fator importante para a organizacdo desses
militantes.  Alguns desses grupos deixaram de prestar acGes assistenciais filantropicas e
outras surgiram para incentivar a organizacdo popular (COUTINHO, 2005; GOHN,
2013).

Com as mudancas econdmicas e ideologicas, foi nos anos 90 que o Estado passa
por um processo de desresponsabilizacdo de prestar servicos na area social, ligado ao
momento em que as Ongs, ou Terceiro Setor — lembrando que possuem o perfil
ideoldgico indefinido, j& que a maioria nasceu de um movimento social ou associacoes
comunitarias, e que defendem as parcerias com o Estado — vdo ganhar espaco para se
estruturarem.

Isso porque o capital financia ou demonstra interesse de fazé-lo em setores que
lhe trard lucratividade. Por isso, se tornou notorio o grande capital prestar servicos
complementares a previdéncia e salde, ja que sdo setores de bastante possibilidade de
lucratividade e mercantilizacdo. Por outro lado, a assisténcia, que historicamente ndo foi
visualizada como direito, € a principal area da seguridade que sera prestada pelas
Organizacbes N&o Governamentais, ja que nem Estado e nem o mercado Vé
potencialidade de geracéo de lucro.

Nesses processos de desresponsabilizacdo estatal, cria-se um novo padrdo de
resposta de parcerias, onde o Estado ndo executa diretamente acGes sociais e passa a
responsabilidade de prestacdo de servicos para as Ong’s, OS’s — Organizacbes Sociais,
ou OSCIP — Organizacdes da Sociedade Civil de Interesse Publico. Essas Organizagdes
proporcionam legitimidade do Estado em se manter neutro na esfera de atendimento de
demandas sociais ndo lucrativas (ANDRADE, 2015).

O Estado para regular essas entidades estabelece leis e incentivos, mediante ao
trabalho voluntariado e isencdo de impostos, por exemplo. A acdo da sociedade em
cuidar do proximo vai mascarar essa tendéncia de ndo amparo Estatal para com essa

questdo. Ela nasce entdo no ambito privado para intervir em uma acdo que deveria ser
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publica. O poder publico ndo quer trabalhar com essa esfera por achar que o social € um
gasto ndo compensavel, e o privado ndo V€ lucratividade ao tratar da questdo
(MONTANOS, 2003).

Para Rockefeller (1999 apud Andrade 2015), séo entidades que ndo fazem parte
do Estado e nem do mercado, que ndo possuem fins lucrativos e que dependem de
doagbes voluntarias de tempo e dinheiro para conseguir se manter. O terceiro setor vai
usar de mecanismos ideoldgicos do capital, como a de solidariedade, ajuda ao préximo,
0 \voluntariado, transmitindo-os por meio de estruturas importantes ao sistema
econbmico, como as midias de massa, para que o marketing possa divulgar suas acoes,
visando obter o apoio da coletividade as acdes voluntarias propiciadas por seus projetos
(GOHN, 2013).

Menescal (1996 apud LEAL, 2001) diz que a partir da analise das ONGs ha dois
aspectos que sdo comuns: os da solidariedade e sua atuagdo politica. O primeiro esta
ligado ao terceiro setor, sem fins lucrativos, instituicbes com caracteristica filantropica
que se dedica a prestar servicos, ligados principalmente as areas de saude, educacdo e
bem-estar social. Propdem-se a defender direitos com recorte para uma realidade
especifica.

Porém, h4 uma variacdo de tipos de instituicies de terceiro setor, que segundo
Landin (1993 apud Andrade, 2015), podem ser separadas por cinco categorias: 1-
sociedades civis ou entidades sem fins lucrativos'®; 2- associacBes®; 3-entidades
filantropicas, beneficentes ou de caridade!’; 4- organizacdes ndo governamentais®®; 5-
fundacBes™®. Valendo a ressalva de que as acBes sociais ndo sio apenas possiveis de
serem realizadas pelo o Estado, algumas delas podem ser compradas ou até mesmo
doadas por pessoas juridicas ou ndo (ANDRADE, 2015).

15 «“Entidades que ndo possuemo desejo de lucratividade e que sdo entidades de direito privado, segundo
alei n°3.107/1916, do Cddigo Civil Brasileiro” (LANDIN,1993 apud ANDRADE, 2015, p. 88).

16 «Entidades de interesse comum, com registro cartorial de pessoa juridica, com a publicacdo e
comprovagdo de Estatuto da Entidade no diario Oficial, com ata de fundacdo e relacdo dos diretores e
sécios fundadores da entidade, de acordo com a lei de registro publico n°® 6.015/73” (LANDIN, 1993 apud
ANDRADE, 2015, p. 89).

17 «Entidades que atendem um publico externo maior do que uma associacdo, e por isso tem maior
facilidade de conseguir recursos com 0 governo, se enquanto como prestadoras de servicos
assistencialistas, muitas vezes com cunho religioso e lucrativo” (LANDIN,1993 apud ANDRADE, 2015,
p. 89).

18 «Nomenclatura politica para caracterizar associacdes de compromisso coma sociedade civil organizada
e movimentos sociais e mobilizadora para transformagdo social” (LANDIN,1993 apud ANDRADE,
2015, p. 89).

% “S3o0 pessoas juridicas criadas a partir da destinagdo de patrimonio de pessoa fisica ou juridica para esse
fim, especificamente, podendo ter o seu estatuto criado por instituidor encarregado e pelo Ministério
Pablico” (LANDIN, 1993 apud ANDRADE, 2015, p. 90).
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Os cidaddos se inserem nesses locais a partir do voluntariado, onde o individuo
se dispbe a doar tempo, trabalho e recursos financeiros ou materiais. E no aspecto de
doagdo de recursos financeiros ha uma grande tendéncia da filantropia empresarial.
Grandes empresas, para adquirir status de “responsabilidade social”, se vinculam com
algumas organizacbes (LEAL, 2001).

Ja as ONGs, na perspectiva de acdo politica, além de atender demandas
especificas, se tornam um meio de pressdo coletiva para se alcangar a defesa de direitos,
uma vez que, historicamente, como ja destacado, os movimentos sociais de base politica
se reestruturaram nessas organizacdes, onde se tinham trabalhos de conscientizagdo
popular (LEAL, 2001). Alkm de que, ap6s 1988, com a criacdo de conselhos em
diversas instancias do Estado, essas organizagbes conseguiram assentos para a
representacdo da sociedade, principalmente do seu publico alvo, nesses espacos
(ANDRADE, 2015).

Por serem organizacbes que atendem grupos populacionais diferentes, elas
também possuem identidades diferentes e complexas. Dessa forma, elas podem se
basear em acbes e posicdes politicas de viés revolucionario, reformista, conservadora ou
reaciondria (ANDRADE, 2015). Entende-se, entdo, que o terceiro setor se insere no
processo contraditorio, pelo fato de que ha acesso a politicas sociais e a a¢Bes sociais, ja
que utiizam de muitos aparatos e instituicOes estatais para subsidiar algumas
intervencGes. Ao mesmo tempo, no campo ideoldgico proposto pelo neoliberalismo, ao
jogar a responsabilidade para a sociedade se articular por si s6 para responder demandas
advindas dela mesma, apaziguando sua auséncia por meio do incentivo da solidariedade
e voluntariado para com o proximo, tornam-se dois importantes fatores para a criacao,
manutencdo e atuacdo dessas entidades.

As organizagdes ndo governamentais sao importante instrumento do Estado para
se distanciar — de um modo ndo perceptivel pela sociedade — da responsabilidade de
garantias de protecdo social a todos, a0 mesmo passo que € um meio de alcance de
direitos e de protecdo. Mesmo que a tendéncia, como ja descrito, é de que se
subdividam em organizacbes que se objetivam a tratar de um tipo especifico de
demanda social, muitas vezes ndo representando avango para a totalidade.

Mesmo com a perspectiva historica de surgimento vinculado as acbes de
emancipacdo e conscientizacdo social, por ser um espago criado dentro de uma
sociedade que ndo é homogénea e ndo possui uma Unica forma de pensar e agir, terdo

contradicdes de atividades e intervencbes. Elas podem executar atendimentos e
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posicionamento de emancipacdo humana e social, ou ndo, além de prestar acesso a
direito ou apenas reforcar a acdo ajuda que perpassa desde os primdrdios da organizagao

social.



CAPITULO II: ENTIDADES DO TERCEIRO SETOR: PREENCHIMENTO DAS
“BRECHAS” DA ATUACAO ESTATAL - O CASO DO BENEFICIO DE
TRATAMENTO FORA DE DOMICILIO

A salde se tornou, em 1988, por meio da Constituicio Federal, uma politica
integrante da Seguridade Social e de direito universal, onde o Estado, nas esferas da
Unido, estados e municipios, tem o dever de promové-la. O modelo adotado para a
implementagdo da politica foi o Sistema Unico de Saude — SUS, estruturando o
atendimento a salde, divididos em niveis de atencdo de basica, média e de alta
complexidade.

Para interligar essas esferas de atendimento para as populacdes que moram longe
dos grandes centros urbanos, ha o beneficio denominado Tratamento Fora de
Domicflio®®, que se propde materializar por meio do beneficio que oferece
integralizacdo desses niveis, principalmente ao de alta complexidade. Essa acgdo
possibilita que os individuos, que precisam de atendimentos especializados saiam do
nivel basico ou médio — maximo que seu estado ou municipio de origem pode oferecer,
para gque possam ter acesso ao tratamento mais especializado, indo para algum outro
ente da federacdo que ofereca o tratamento que a pessoa necessita.

Porém, mesmo com esse beneficio, que traz a interlocucdo e faz o processo de
interligar a rede do Sistema Unico de Saude, ha brechas e auséncias de suporte do
Estado, dificultando a integralidade de atendimento aos usuérios. Nesse espa¢o oriundo
da insuficiéncia da politica de saide e de falta de interlocucdo das politicas publicas,
entidades de terceiro setor, a partir da iniciativa da sociedade para sua criacdo e
manutencdo de prestacdo servicos, realizam o atendimento as necessidades, que por
vezes, o Estado intervém,

O Estado traz normatizacGes de regulamentacdo para essas entidades, mostrando
que ndo é contraria a existéncia dessas organizacdes e 0s servicos que elas prestam. Ao
contrario, demonstra a emissdo de certificados, que elas podem receber além das
renuncias fiscais e previdenciarias, terem a possibilidade de realizar parcerias. E uma
forma de garantir que a sua auséncia de prestacdo de servicos possa continuar, pois, ha

uma instituicdo que ira dar sustentacdo no atendimento as demandas.

20 O TFD, instituido pelo Ministério da Sadde, é um instrumento legal que garante, no ambito do SUS, o
tratamento médico para pacientes portadores de doengas néo trataveis no municipio de residéncia e/ou
que necessitem de assisténcia médico-hospitalar com procedimentos considerados de alta e média
complexidade (BARBOSA et al, 2010).
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O Estado demonstra que ainda se mantém na concepc¢do de prestacdo de servicos
de saude, com acOes pautadas na cura e tratamento da doenca, e ndo na integralidade de
acOes previstas pelo SUS, para a manutencdo da vida e da salde integral dos seus
USUArios.

No momento em que instituicbes ndo governamentais, como a Abrace, prestam
servicos que complementam o tratamento ofertado pelo SUS — com servicos de
acolhimento, transporte, alimentacdo, hospedagem, compra e pagamento de material, e
exames ndo ofertados pelo 6rgdo gestor da politica de saude — mostram ser instituicGes

necessarias, pelo seu atendimento integral e complementar ao seu publico alvo.

2.1 Breve historico da satde o Brasil e a estrutura do Sistema Unico de Salde.

Durante o periodo de colonizagdo do pais ndo existia nenhuma estrutura de
atencdo a saude. O que se tinha para utilizar em processos de adoecimentos eram 0sS
recursos naturais, advindos da natureza e 0s conhecimentos experimentais dos
curandeiros.

Polignano (2001) explica que foi com a chegada da familia real que se esbogou a
necessidade e a procura de se ter uma estrutura sanitaria minima. Até pelo fato de que o
fluxo de pessoas na cidade do Rio de Janeiro passou a crescer. No periodo de Brasil
colonial e imperial teve a existéncia de diversas doencas transmissiveis, que chegaram
até solo brasileiro com a chegada dos colonizadores, escravos e outros estrangeiros. As
acOes de saude nesse periodo eram minimas. Mas a preocupagdo era em proteger o
grande centro, pelo fator comercial. Era uma necessidade, uma seguranca para com a
salde de quem desembarcava no pais, principalmente, os comerciantes que compravam
ou mandavam mercadorias (AGUIAR, 2011).

Por ser um pais que estava sendo colonizado, ndo se tinha estrutura de estudos.
Com isso, médicos eram extremamente raros e 0S que tinham se estabelecerem na
capital. Dessa forma, nas outras areas do pais ndo existia esse profissional. Os
curandeiros e os farmacéuticos eram o0s que cuidavam das pessoas (POLIGNANO,
2001).

No periodo de inicio da Republica, entre os anos de 1889 até 1930, com o
crescimento da populacdo, e a ndo elaboragcdo de um plano sanitarista mais completo
para o pais, acabou ocasionando uma wulnerabilidade na cidade do Rio de Janeiro, onde

havia Varios registros de doengas consideradas graves, como variola, malaria, febre



40

amarela e outras doencas. A grande ocorréncia de casos de doenca desencadeou uma

regressdo no aspecto comercial do pais, pois 0s navios ndo queriam atracar no Rio de

Janeiro, por medo de contrair alguma doenga (POLIGNANO, 2001; AGUIAR, 2011).
Segundo Braga e Paula (1987 apud BERTOLLOZZI, 1996, p. 383):

Com a criagcdo do Departamento Nacional de Satde Publica em 1920
que visava a extensdo dos servigos de saneamento urbano e rural, além
da higiene industrial e materno-infantil, a Saude Publica passou a ser
tomada como questdo social. Datam dessa época 0s primeiros
encontros de sanitaristas que bradavam por solu¢Ges mais eficazes no
que tocava as questdes de saude.

A estrutura criada a partir desse Departamento, monitorado por Oswaldo Cruz,
foi importante para iniciar um verdadeiro desenvolvimento no ambito do sanitarista.
Depois da saida de Oswaldo, Carlos Chagas assumiu seu posto e procurou desenvolver
atividades menos forcada e policialesca®®, além de incentivo a criacdo de 6rgdos para
estudo de doengas e incentivo ao combate das mesmas. Sem deixar de ressaltar que
aumentou o incentivo ao saneamento no Rio de Janeiro e em outros Estados, ligados a
questdo portuaria e centros urbanos (POLIGNANO, 2001; LIMA; FONSECA e
HOCHMAN, 2005).

E 0 que destaca Polignano:

Gradativamente, com o controle das epidemias nas grandes cidades
brasileiras, 0 modelo campanhista deslocou a sua a¢éo para 0 campo e
para 0 combate das denominadas endemias rural, dada ser a
agricultura a atividade hegeménica da economia da época
(POLIGNANO, 2001, p. 06).

Durante o processo de industrializacdo e urbanizacdo, os trabalhadores que
comecaram a vender sua mdo de obra, com o passar do tempo, passaram a reivindicar
direitos trabalhistas. Foi com a mobilizacdo da classe trabalhadora que os primeiros
direitos sociais foram conquistados. No campo da salde se deu pela aceleracdo da
urbanizacdo, que se encontrava em condicdes precarias de higiene, moradia e salde
(SALVADOR e TERRA, 2015).

Como ja citado, a partir da criacdo das Caixas de Aposentadorias e Pensfes, e a

normatizacdo com a Lei El6i Chaves-1923, a salde no aspecto clinico, ficou a cargo do

2L «As praticas de fiscalizagio sanitaria, inicialmente, conformavam-se de forma essencialmente
policialesca, caracterizando o “exercicio de policia”” (OLIVEIRA ¢ MARUYAMA, 2008, p. 06).
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sistema de previdéncia que estavam criando, e que se perpetuou também durante o
processo de criacdo e consolidacdo dos Institutos de Aposentadorias e Pensdes (SILVA,
2012).

Durante esse perfodo, houve um aumento da medicina liberal®?

, onde quem tinha
recursos poderia financia-la, quem tinha vinculo empregaticio era atendido pela salde
ofertada pela Previdéncia. Porém, aqueles que ndo podiam pagar por atendimento com
medicina particular, nem tinham emprego, eram atendidos pelas Santas Casas, com Vviés
filantrépico e mantidos pela igreja (AGUIAR, 2011).

No ano de 1930 se criou o Ministério da Educacdo e Saude Pdblica. Foi uma
medida provisoria, do entdo presidente Getdlio Vargas, e reestruturada em 1953, pois
ocorreu a separacdao da salde e educacdo. Com essa demanda de um ministério e uma
organizacdo prépria, € que surge o Ministério da Saude. Mas isso ndo trouxe uma
efetiva programacdo de acdo em promocdo da salde. Apenas separou 0s Orgdos. Um
dos motivos para o impedimento de acdes efetivas foi a instalagdo do Ministério em
meio a instalagcbes sucateadas (FONSECA, 2001).

No ano de 1967 foi promulgado o Decreto Lei 200, que estabelecia as
competéncias do Ministério da Saude. Nela ficou decidido que o O6rgdo ficaria
responsdvel pela formulagdo e coordenagdo das politicas nacionais de salde,
responsabilidade pelas atividades ambulatoriais, preventivas, salde basica e educacéo,
além de pesquisas (POLIGNANO, 2001).

Em 1975 foi estruturado o Sistema Nacional de Salde, que possibilitou
delimitacdo das areas de atuacdo da saude privada e publica, separando a medicina
curativa que passa a ser competéncia do Ministério da Previdéncia. E a medicina
preventiva torna-se servico de assisténcia médica e hospitalar aos mais pobres, que nao
possuiam emprego e por isso ndao contribuiam para a previdéncia, e eram ofertados pelo
Ministério da Saude. Os recursos para financiamento da medicina preventiva ndo foram
grandes. Porém, para a curativa, a quantidade foi superior, além do incentivo a criagdo
de clinicas particulares e utilizacdo de recursos publicos, principalmente da Previdéncia
Social, para financiamento de construcdo e reforma de clinicas e hospitais privados
(POLIGNANO, 2001; LIMA, FONSECA e HOCHMAN, 2005).

Durante o0 ano de 1975, a crise econdmica refletiu na sociedade, a taxa de

22 «Trabalho liberal, caracterizado por apresentar a existéncia de clientela propria, canalizada através de
processos informais, com a qual estabelece as condi¢des de remuneragdo” (CAMPOS, 1988 apud
MACHADO, 1997, p. 106).
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desemprego cresceu, a desigualdade ficou cada vez mais eminente, a populacdo

comecgou a sofrer uma pauperizagdo muito mais profunda.

O modelo de saude previdenciario comeca a mostrar as suas mazelas:
- Por ter priorizado a medicina curativa, 0 modelo proposto foi
incapaz de solucionar os principais problemas de salde coletiva,
como as endemias, as epidemias, e os indicadores de saude
(mortalidade infantil, por exemplo); - aumentos constantes dos custos
da medicina curativa, centrada na atencdo médica - hospitalar de
complexidade crescente; - diminuicdo do crescimento econdmico
com a respectiva repercussdo na arrecadacdo do sistema
previdenciario reduzindo as suas receitas; - incapacidade do sistema
em atender a uma populagdo cada vez maior de marginalizados, que
sem carteira assinada e contribuicdo previdenciaria, se viam excluidos
do sistema; - desvios de verba do sistema previdenciario para cobrir
despesas de outros setores e para realizacdo de obras por parte do
governo federal; - o ndo repasse pela unido de recursos do tesouro
nacional para o sistema previdenciario, visto ser esse tripartite
(empregador, empregado, e unidao) (POLIGNANO, 2001, p. 17).

Em 1983 houve a criagdo da AIS — Acgles Integradas de Salde, que era um
projeto que acoplava acdo e planejamento de trés ministérios — Salde, Previdéncia e
Educacdo — na tentativa de mobilizar acBes curativas, preventivas e educacionais. Nesse
momento, ha transicdo do pais para uma democracia, 0 que levou a sociedade a debater
e se posicionar para que tipo de democracia e quais direitos eles gostariam de
conquistar. Por isso, movimentos sociais articulados como o da saude, foram
importantes para as discussdes de propostas para a estruturacdo da politica de Saude,
onde teve como momento de importdncia a VIII Conferéncia Nacional de Salde.
(POLIGNANO, 2001).

Durante esse periodo, a salde passa a ser vista para além do caso de portar ou
ndo uma doenca, para ser entendida como resultado de milltiplos fatores, dentre eles:
aspectos sociais, culturais, econdmicos e bioldgicos. Ou seja, a saude passa a entender
que é resultado da ligacdo do individuo ao meio de producdo da sociedade e sua
insercio nesse processo (SALVADOR e TERRA, 2015). E o que destaca a Primeira
Conferéncia Internacional sobre a Promocdo da Salde (1986 apud SURDI e
TONELLO, 2007, p.222.), “I...] as condicdes e requisitos para a saude sdo: a paz, a
educacdo, a moradia, a alimentacdo, a renda, um ecossistema estavel, justica social e a
equidade”.

Os movimentos sociais da salde tinham como proposta, a partir da participagdo

da sociedade civil e dos profissionais de salde, a cria¢do do Sistema Unico de Satde,
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conforme o destaque do autor Bertolozzi ¢ Greco (1996), na sua citagdo “A0 propor a
criagdo do Sistema Unico de Saude (SUS), tendo como diretrizes: a universalidade, a
integralidade das acGes e a participacdo social, aléem de ampliar o conceito de saude,
colocando-o como um direito dos cidaddos e um dever do Estado” (BERTOLOZZI e
Greco,1996, p. 392).

A Unido, antes de implementar o SUS, previsto na Constituicdo de 88, aprovou
0 decreto que criava o Sistema Unificado de Descentralizagdo de Saude (SUDS). Com
isso, se fez a transferéncia da responsabilizacdo de prestacdo de servico de saude, que
era da previdéncia, para os estados, municipios e unido (BERTOLOZZI e GRECO,
1996). Todavia, o0 grande avanco veio por meio da Constituicdo Federal de 1988, onde
ficou oficializado a responsabilizacdo do Estado para com a politica de saude.

O art. 198 traz como definicdo de Sistema Unico de Sadde:

As aclBes e servicos publicos de saude integram uma rede
regionalizada e hierarquizada, e constituem um sistema Unico,
organizado de acordo com as seguintes diretrizes: I. Descentralizagéo,
com direcdo Unica em cada esfera de governo; Il. Atendimento
integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem prejuizo
dos servigos assistenciais; I111. Participacdo da comunidade. Pardgrafo
Unico — o sistema Unico de saude sera financiado, com recursos do
orcamento da seguridade social, da Unido, dos Estados, do Distrito
Federal e dos Municipios, além de outras fontes (BRASIL, 1988).

Os principais pontos aprovados na Carta Magna de 1988 foram: o
direito universal a saude; a salde como um dever do Estado; a
constituicdo do SUS, integrando todos os servi¢os publicos em uma
rede; além da preservacdo dos principios aprovados pela VIII
Conferéncia®® e a participacio do setor privado no SUS de forma
complementar (BERTOLOZZI e GRECO, 1996, p. 393).

A Constituicdo demonstrava uma tendéncia do SUS de ser um modelo de saulde
publica, que abrangeria as esferas de necessidades humana para salde, trazendo a area
como um direito de cidadania. Porém, somente em 1999, com a Lei 8.080, o sistema foi
regulamentado, tendo como principios fundamentais: a universalidade, equidade,

integralidade, hierarquizacdo, participacdo popular e descentralizagio (POLIGNANO,

23 “Principios Aprovados na VIII Conferéncia de Nacional de Saude - o principio de que a satide é um
direito de todos e um dever do Estado, a ser implementado com a unificacdo, a democratizacdo e a
descentralizacdo do sistema de saude; ampliaram e politizaram o conceito de salde, compreendido como
resultante das condigfes de alimentacédo, habitacdo, educacdo, renda, meio ambiente, trabalho, transporte,
emprego, lazer, liberdade, acesso e posse da terra, e acesso aos servigos de salde; e aprovaram propostas
relativas as bases financeiras do sistema, incorporadas posteriormente ao texto constitucional e um dos
principais problemas que o Sistema Unico de Saude (SUS) enfrentaria nas décadas de 1990 e 2000”
(FALLEIROS, et al, 2006, P. 241).
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2001).

O Sistema Unico é uma rede de saude, como dizem Erdeamann e Andrade
(2013), que se esquematiza levando em consideragdo a populagdo, territorio e estrutura
logistica. No Brasil, a estrutura de atendimentos se baseia nos niveis primario (atencao
bésica), secundéario (média complexidade) e terciario (alta complexidade) (BRASIL,
2009).

A atencdo basica € e ou deveria ser a porta de entrada do usuario ao sistema de
salde, que devera encaminhar, se necessario, para as outras esferas de atencdo. Ela €
composta por postos de salde, centros de salde, unidades de Salde da Familia, etc. A
atencdo secundaria oferece atendimento especializado em nivel hospitalar e
ambulatorial que auxilia no apoio de diagnésticos, terapéutico, além de prestar
atendimento de urgéncia. Ja na atencdo terciaria, estdo os atendimentos hospitalares
especializados, realizados em hospitais de grande porte, por se tratarem de
procedimentos de grande risco de vida (BRASIL, 2009).

Para a possibilidade de acesso em todos os niveis de atencdo, quando necessario,
ha a integralidade como um direito e é descrita como uma garantia do usuario em se ter
atencdo de promocdo, prevencdo, tratamento e reabilitacdo, e 0 acesso a todos os niveis
de complexidade do Sistema de Saude. Além de pressupor a aten¢do focal no individuo,
na familia e na comunidade, ndo recortando em acdes ou enfermidade (BRASIL, 2009).

Alem da integralizacdo entre politicas de saude com outras, deve haver
articulacdo das esferas do governo, para devolver agbes conjuntas. Segundo o
Ministério da Saude (2009), essas agbes podem ser tanto com setores governamentais
como com organizagdes ndo governamentais, com a finalidade de contribuir
diretamente ou indiretamente com a promocdo de melhores condicdes de vida e salde
para a populacao.

A partir do modelo politico, econdmico e ideoldgico neoliberal, como destacado
no capitulo anterior, propde e efetiva cortes de gastos publicos. Desta maneira, trazendo
0 sucateamento do carater universal e publico da saude, ndo concretiza o principio de
universalizacdo e integralizacdo, mas a mercantiliza e a privatiza (CORREIA, 2007).

O Sistema Unico de Salde ndo enfrenta dificuldade somente nos aspectos
financeiros e fisicos, como destacado por Gouveia e Palma (1999). Deslandes (2004)
destaca que se tinha um diagndstico de satisfagdo dos usuarios do Sistema Unico de
Salde, onde se teve um numero significativo de reclamacdes no quesito de tratamento

de funciondrios para com o0s pacientes. Esses reclamavam de intervencGes
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desrespeitosas e mesmo violentas nos servigos publicos de salde. Pelo menos foi o que
0 documento do Programa Nacional de Humanizacdo da Assisténcia Hospitalar (2000)
trazia em suas primeiras argumentacoes.

Na perspectiva de superacdo dessas reclamacdes, nasceu o Humaniza SUS?* que
busca uma maior integracdo entre os gestores, trabalhadores e usudrios do Sistema
Unico de Sadde. Isso, por meio de uma atencdo integral & saude, para haver maior
participacdo nas esferas que compBe a salde, no seu processo de decisdes e debates,
reduzir a fila de espera, ter um atendimento mais acolhedor, estabelecer vinculos,
garantir direitos (DESLANDES, 2004).

A humanizacdo no SUS € criticada por alguns autores. Concei¢do (2009) afirma
que humanizacdo em salde é um conceito que ndo é bem visto e nem aceito por todos, e
ela traz referéncias de Deslandes (2004), e também de Casate e Corréa (2005), para
demonstrar 0s questionamentos existentes sobre o assunto.

Segundo Deslandes (2004, apud Conceicdo, 2009), falar em proposta de
humanizagdo traz um questionamento de que, se ha essa proposta, ela pode trazer uma
afirmacdo de que anteriormente, na pratica de salde, ndo existia humanizacdo. Ja Casate
e Corréa (2005, apud Conceicdo, 2009) afirmavam que a humanizagdo ndo € apenas um
processo de valorizacdo de atitudes de cidadania, mas também de revisdo das formas de
gestéo.

Conceigdo (2009) exalta que a humanizacdo abrange mais do que fatores de
relacdo e gestdo, e também de recursos tanto humanos quanto materiais, para a
prestacdo de servicos de qualidade. Porém, destaca que ha uma dificuldade dessa
humanizacdo se concretizar: a saude vem recebendo baixos recursos, advindas da
contrarreforma do Estado e problemas estruturais do proprio Sistema Unico de Sadde.
Com a ndo efetivacdo do que estd delimitado na Constituicdo, o Sistema Unico de
Saude sofre com a falta de profissionais em certas areas do pais, falta de estrutura, falta
de recursos materiais e de planejamento (ALVES, 2014).

Devemos salientar que a estrutura dos niveis de atencdo do SUS depende de
fatores econdmicos, territorial e de populacdo. Isso significa que ndo é vidvel que em
todas, ou quase todas as cidades e municipios, haja os trés tipos de atencdo. Além dos

aspectos como indice geral de mortalidade, quantificacdo das doengas que mais exigem

24 A Politica de Humanizacdo da Atencéo e da Gestdo (PNH), criada em 2003, tem por objetivo qualificar
praticas de gestdo e de atencdo emsaide (BRASIL, 2010).
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leitos para hospitalizacdo (ERDEAMANN e ANDRADE, 2013; GONCALVES e
ACHE, 1999).

De modo a dar viabilidade ao processo de fazer a interligacdo dos niveis de
atencdo, previsto pelo SUS, que se tem a Portaria/SAS/N° 55 de 1999, que regulamenta
o Tratamento Fora de Domicilio — TFD, mas que foi ratificada pelas portarias n°. 399/
2006.

O Tratamento Fora de Domicilio é um beneficio que fornece auxilio a pacientes
atendidos pela rede publica ou conveniados/contratados pelo Sistema Unico de Salde —
SUS, em servicos a serem realizado em outro Municipio/Estado, desde que esgotadas
todas as formas de possibilidades de se acessar o tratamento de salde na localidade em
gue o paciente reside (BARBOSA et al 2010; BRASIL, 2009).

Trata-se, assim, de um beneficio responsavel por garantir acesso de pessoas,
com doencas consideradas com necessidade de atendimento de média a alta
complexidade. Dentre as doencas cronicas®® que exigem tratamento de alta
complexidade, o cancer é uma delas?®, por ser a segunda maior causa de morte por
doencas no Brasil, segundo (BARBOSA et al, 2010).

Para se ter acesso ao beneficio, é necessario requerer junto ao TFD do estado ou
municipio de origem. O médico assistente do paciente, vinculado a uma unidade do
SUS, faz uma solicitacdo, que posteriormente serd analisada pela comissdo nomeada por
gestores municipais/estaduais. Essa comissdo solicitara, quando for necessario, exames
e documentos, para haver a liberacdo ou negar o acesso. Ou seja, 0 pedido é analisado
caso a caso (BRASIL, 2009).

Se a solicitacdo for aprovada, o paciente com acompanhante ou ndo, recebera
beneficio a transporte (a€reo, terrestre e/ou fluvial); didrias de alimentacdo; diaria de
hospedagem, caso seja necessario (repasse financeiro). S&o recursos que Serdo

disponibilizados para dar suporte a pacientes e ao acompanhante, caso ele necessite,

%5 Historicamente, uma das definicées de doenca cronica mais amplamente aceita é aquela proposta em
1957 pela Comissdo de Doencas Cronicas de Cambridge (Estados Unidos), na qual se incluiam todos os
desvios do normal que tinham uma ou mais das seguintes caracteristicas: permanéncia, presenca de
incapacidade residual, mudanca patolégica ndo reversivel no sistema corporal, necessidade de
treinamento especial do paciente para a reabilitagdo e previsdo de um longo periodo de superviséo,
observacéo e cuidados (AZEVEDO et al, 2013).

26 «As Doencas Cronicas Ndo Transmissiveis representam a maior carga de morbimortalidade no Brasil
[...] doengas cardiovasculares, diabetes, cancer e doenga respiratéria cronica, predominantemente pelo
controle do fumo, inatividade fisica, alimentacdo inadequada e uso prejudicial de &lcool” (DUNCAN et
al, 2012, p. 126).
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além das despesas com preparacdo e traslado do corpo, em caso de Obito em TFD
(BARBOSA et al, 2010; BRASIL, 2009).

Em 1999, quando a Portaria/SAS/N° 055 foi aprovada, ja trazia tabela de precos
a serem de parametro para estados e municipios ao calcular o repasse do beneficio

oriundo da politica.

Art. 11 — Incluir na tabela de procedimentos do SIA/SUS, os seguintes
procedimentos:
Art. 12 — Fixar os valores dos procedimentos ora criados:

TABELA 1

Unidade de remuneracao
para transporte aéreo a
cada 200 milhas por
paciente/acompanhante.
Unidade de remuneracao
para transporte terrestre a
425-1 | cada 50 km de distancia R$3,00
por
paciente/acompanhante.
Unidade de remuneracao
para transporte fluvial a
427-8 | cada 50 km de distancia R$2,00
por
paciente/acompanhante.
Ajuda de custo para
alimentacdo de paciente e
428-6 | acompanhante quando ndo | R$10,00
ocorrer 0 pernoite fora do
domicilio.

Ajuda de custo para diaria
completa (alimentagcdo e
pernoite) de paciente e
acompanhante.

Ajuda de custo para
alimentacdo de paciente
sem acompanhante
quando ndo ocorrer 0
pernoite fora do
domicilio.

Ajuda de custo para diaria
completa (alimentagcdo e
pernoite) de paciente sem

acompanhante.
Fonte: BRASIL, Ministério da Salde, 1999.

423-5 R$100,00

429-4 R$30,00

437-5 R$5,00

441-3 R$15,00.




48

Em 2007, houve mudancas na tabela de valor da ajuda de custo, que é baseada
na tabela do SIGTAP (Sistema de Gerenciamento da Tabela de Procedimentos,
Medicamentos e OPM — Ortese, protese e materiais do SUS). O reajuste de valores foi
viabilizado pela Portaria MS/SAS n° 2.848/07.

TABELA 2

Descricdo SIGTAP (R$)
Ajuda de custo para alimentacdo/pernoite de paciente 24,75
Ajuda de custo p/alimentacdo de paciente s/pernoite 8,40
Ajuda de custo p/alimentacdo/pernoite de paciente (p/ 2475
tratamento CNRAC"™'?) :

Ajuda de custo p/alimentacdo/pernoite de acompanhante 24,75
Ajuda de custo p/alimentacdo de acompanhante 8.40
s/pernoite '

Ajuda de custo p/alimentac&o/pernoite de acompanhante 24,75
(p/ tratamento CNRAC) '

Deslocamento de acompanhante por transporte aéreo 181,50
Deslocamento de paciente por transporte aéreo 181,50
Deslocamento de acompanhante por transporte fluvial 3,70
Deslocamento de acompanhante por transporte terrestre 4,95
Deslocamento de paciente por transporte fluvial 3,70
Deslocamento de paciente por transporte terrestre 4,95
Deslocamento interestadual de acompanhante por 18150
transporte aéreo (p/tratamento CNRAC) '

Deslocamento interestadual de paciente por transporte 18150
aereo (p/tratamento CNRAC) ’

FONTE: AZEVEDO,2016,p. 406.

O financiamento desse programa € autorizado para pacientes que precisam de
tratamento em outro Estado/Municipio, que utilizam de servicos assistenciais, previstos
no Piso da Atencdo Bésica — PAB?’.

Entre a necessidade de se deslocar de sua cidade de origem e ndo ter condicdes
de se manter em outra localidade durante o periodo do tratamento, seja ele por ndo
acesso ao TFD ou pelo baixo valor do auxilio, nascem as casas de apoio. Elas sdo
estruturas de extrema importancia para que essas pessoas possam ter acesso ao direito

de serem atendidos pelo Sistema Unico de Sadde.

27«0 Piso de Atencdo Basica — PAB consiste em um montante de recursos financeiros, que agregam as
estratégias destinadas ao custeio de a¢Bes de atencdo basica a satde; Os recursos financeiros do PAB
serdo transferidos mensalmente, de forma regular e automética, do Fundo Nacional de Satde aos Fundos
de Satde dos Municipios e do Distrito Federal” (BRASIL, 2006).
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Isso pelo fato de seu carater integrador de aces que influenciam na qualidade do
tratamento, assim, trazendo a tendéncia de diminuicdo de casos de abandono do

tratamento.

2.2 Historia e relevancia das Casas de Apoio na prestacdo de suporte ao tratamento de
individuos em transito no pais.

As casas de apoio, segundo Goncalves (2006), sdo instituicbes que oferecem
servicos de atencdo a pessoas, que por natureza social, precisam de cuidadas, moradia
provisoria para atender as demandas basicas, e garantia de acesso e manutengdo a algum
tipo de tratamento.

As casas de apoio sdo instituicdes organizadas e financiadas, na maioria das
vezes, pela propria sociedade civil, que se estruturam para atender demandas
especfficas, por ndo poder atender a um grande contingente de pessoas. Além de terem o
voluntariado como grande motor para realizar suas atividades (SILVEIRA e LIMA
2001; MENESCAL, 1996 apud LEAL, 2001).

Uma das areas que a sociedade civil se estruturou para atender as demandas de
tratamento fora de domicilio foi a do céncer e outras patologias, que necessitam de
atendimento especializado. Ha casas de apoio para atender as dificuldades desses
usuérios, espalhadas pelas cinco regides do pais, ja que a migracdo de pessoas e familias
para 0 acesso ao tratamento é uma realidade (GRABOIS, 2013); (CONIACC?).

Algumas casas de apoio prestam acolhimento de pessoas que utilizam o Sistema
Unico de Satde e que sdo de outros estados/ municipios, ou seja, necessitaram migrar
para alguma outra cidade para ter acesso ao tratamento, que ndo é oferecido em sua
cidade de origem. As instituiches geralmente atendem as demandas de alimentacdo,
medicamento, realizacdo de exames, e as ndo estejam sendo ofertadas na rede publica,
como o transporte da casa de apoio para o hospital, repasse de alimentos, roupas e etc.
Ofertam suporte para que os individuos tenham meios de acessar e ndo abandonar o
tratamento (SILVEIRA e LIMA, 2001).

Suportes, esses, que vao para além do especificado no programa de Tratamento

Fora de Domicilio. Conforme ja citado, ele se restringe a disponibilizar transporte do

28 CONIACC - Confederagdo Nacional das Instituicbes de Apoio e Assisténcia & Crianca e ao
Adolescente com Céancer
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estado de origem para 0 que o receberd, para realizar o tratamento, e diarias de
alimentacdo, hospedagem, e na tramitacdo de transporte em caso de 6bito.

As casas de apoio que ndo sdo organizadas, mantidas ou financiadas por
governo, seja ele estadual ou municipal, ndo possuem um financiamento fixo, como ja
descrito anteriormente. Mas o0 Estado incentiva essas entidades a permanecerem
prestando servicos, como por exemplo, pela isencdo de impostos. Para conseguir a
isencdo de impostos, as entidades precisam de determinada certificacdo®®, e de uma
analise de documentos da instituicdo para ser regulada. O reconhecimento dessas
entidades, segundo a lei, inicialmente deve se dar pela criagdo de estatuto proprio, que
descreva as regras de constituicdo, funcionamento e suas obrigacdes. Apds a elaboracéo
e autenticacdo desse estatuto é que se pode dar inicio ao processo de requerimento de
titulos, que atribui a instituicio o reconhecimento de capacidade de prestacdo de
servicos, a possibilidade isencdo de tributos, credibilidade e a chance de estabelecer
parceria com o Estado.

A historia de certificacdo das entidades comeca sendo feita pelo Conselho
Nacional de Servico Social (1938-1993)%°, que registrava as entidades publicas e
privadas, que prestavam servicos na &rea de assisténcia, existam critérios para a
concessdo de registro dessas instituicbes. Porém, nesse periodo, 0s servicos de
assisténcia social ainda eram, segundo Raichelis (2007), uma mistura de acdes eventuais
e pontuais de Orgdos, tanto governamentais quanto de grupos e entidades privadas. Ou
seja, até 1988, a assisténcia social ainda ndo era um dever do Estado, ndo se enquadrava
como uma politica social integrante da seguridade social, e por isso, ndo existia a
separacdo das atribuicbes da assisténcia social, da salde e da educacdo, ja que ndo
existia uma delimitacdo de sua area de atuacao.

Com a promulgacdo, em 1988, da seguridade social como politica, a assisténcia
social passou a ser dever do Estado em presta-la a quem necessitar, de forma que ndo
seja contributiva. A assisténcia, entdo, deixa de ser meramente uma acdo interventiva de
qualquer origem e fim, para se tornar uma politica especifica, com objetivo, atribuicbes
e campo de acdo determinado (SPOSATI e BONETTI, 2014).

29 Certificado de Entidade Beneficente de Assisténcia Social - CEBAS, quando a entidade presta servicos
de Assisténcia Social, no caso de entidades que prestam atividades de educacdo ou saude, ela deve
requerer o CEBAS de educacéo e de saude.

30 «“Em 1938, no contexto do Estado Novo, é criado o Conselho Nacional de Servigo Social (CNSS), que,
entre suas atribuicdes, opinava sobre as subvencbes concedidas pelo governo federal as instituicdes
assistenciais” (Nota de Rodapé, RAICHELIS, 2007, p. 126).
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Em 1993, a Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) trouxe como uma
bandeira a normatizacdo da assisténcia com criagdo do Conselho Nacional de
Assisténcia Social (CNAS), que ficou encarregado, dentre outras atribuicbes, de
normatizar as acdes publicas, estatais e privadas, além de passar a definir critérios para a
concessao de registros e certificados as entidades privadas sem fins lucrativos. Algo
que, desde 1938, era uma atribuicdo do entdo extinto Conselho Nacional do Servico
Social®.

Em consondncia com a lei 12.101/2009 e 8.242/2014, hd a distribuicdo de
Certificado de Entidade Beneficente de Assisténcia Social — CEBAS, separando o que é
da Assisttncia Social (sob-responsabilidade e supervisio do Ministério do
Desenvolvimento Social — MDS); o que é da Assisténcia Social na Area de Saude (sob-
responsabilidade e supervisdo do Ministério da Salde, e com emissdo dada pela
Secretaria de Atencdo a Saude — SAS); e o que é da Assisténcia Social na Area de
Educacdo (sob-responsabilidade e supervisdo do Ministério da Educacdo). Essa
separacdo se torna um marco, ja que, anteriormente, a falta de especificacdes de area de
atuacdo abrangiam atividades de salde e de educacdo, como sendo vinculada a
assisténcia social.

Para conseguir o Certificado de Entidade Beneficente da Assisténcia Social €
necessario que a instituicdo esteja previamente inscrita no respectivo Conselho
Municipal de Assisténcia Social ou no Conselho de Assisténcia Social do Distrito
Federal, para que posteriormente lhe deem a permissdo para ter o Cadastro Nacional de
Entidades de Assisténcia Social — CNEAS, pois é a partir da consulta do Ministério do
Desenvolvimento Social, a esse cadastro, que sera possivel emitir ou ndo o0 CEBAS da
assisténcia social (BRASIL, 2015).

A separacdo ocasionou uma andlise técnica das entidades e 0s servicos que por
elas sdo prestados. Tanto que, para 0 recebimento do certificado na area de salde, a
entidade precisa atuar exclusivamente na area de salude ou quando sua atividade
preponderante é realizada na &rea de salde (BRASIL, 2013).

O que acontece na Educacdo e Assisténcia € parecido, pois, apenas entidades

gque comprovarem que sua atuacdo seja predominante voltada para a educacgéo, e para a

31 «A extingdo do CNSS e sua substituicio pelo CNAS deu-se em uma conjuntura politica de criticas &
conduta ética do Conselho, alvo de acusagdes de corrupgdo, apadrinhamento e clientelismo politico no
processo de concessdo de registros e certificados de utilidade publica, isengdes fiscais e subvencgdes as
entidades prestadoras de servigos assistenciais” (RAICHELIS, 2007, p. 137-138).
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assisténcia social, que irdo conseguir em suas instancias, a aquisicdo da Certificacdo de
Entidade Beneficente de determinada politica.

Entdo, por meio dessas certificacbes é que entidades de assisténcia tanto social,
da educacdo, quanto da salde, passaram a se responsabilizar pelas acdes de sua
determinada politica central e norteadora.

Como ja destacado anteriormente, a rede de atendimento do SUS é articulada em
trés niveis de complexidade. Nesses, se delimita onde seu planejamento, e onde é
necessario e se autoriza estrutura para atendimento, levando em consideracdo aspectos
geograficos, econbmicos para implementacdo e manutencdo dos aparatos fisicos e
materiais, além dos fatores epidemiologicos, impossibilitando a presenca de todos os
tipos de atendimento e de especialidades, em todas as cidades ou municipios.

Segundo Grabois (2013), sua pesquisa apontou que ha um fluxo de pessoas de
partes do Brasil em busca do tratamento de céncer, fora de suas cidades de origem, em
especial, pacientes (criancas e adolescentes) da regido norte e regides periféricas do
nordeste, que precisam se deslocar para as grandes metropoles do pais, como: S&o
Paulo, Rio de Janeiro, Belo Horizonte, Curitiba, Porto Alegre, Brasilia, Goiania,
Fortaleza, Recife, Salvador, Manaus e Belém, para conseguirem atendimento.

Essa restricdo de localidades que ofertam esse tipo de servico é o principal
motivo para essa transicdo de pessoas pelo pais. Quando had possibilidade de acessar
tratamento em locais relativamente proximos aos da cidade de origem desses
individuos, ndo hd comodidade para realizar essa locomo¢do (GRABOIS, 2013).

Assim, quando os pacientes precisam de tratamento especializado e necessitam

se deslocar tanto elas quantos seus familiares, tem a sua qualidade de vida afetada.

O acesso aos servicos de saude especializados em tempo util é
decisivo para aumentar a sobrevivéncia e melhorar o prognéstico, pois
viabiliza diagndstico acurado e tratamento adequado, principalmente
quando a carga de doenca esta em fase inicial. No entanto, 0 acesso a
esses centros em termos de distancia, tempo e custo do transporte tem
impacto profundo na qualidade de vida das criangas e de suas familias,
e o0 padrdo geografico de acesso pode ser informativo para o
planejamento e alocacdo de recursos. Pesquisas sobre o atraso no
diagndstico de cancer em criangas apontam que os residentes em areas
rurais ou distantes tém dificuldade de acesso, porque precisam viajar
grandes distancias para chegar aos servicos de salde especializados
(GRABOIS, 2013, p. 379).

E nessa dificuldade e na tentativa de ndo desistir do tratamento que pacientes e
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seus familiares precisam transitar pelo pais. Isso propiciou as primeiras demonstracdes
de necessidade de casas de apoio para hospedar pacientes com doengas cronicas, como
cancer, e criacdo de instituicbes que dessem apoio a esse publico em fluxo. O Ministério
da Salde e hospitais oncoldgicos detectaram que fatores como alto custo de
hospedagem, desgaste psicoldgico, fisico, dificuldade de transporte, eram o0s principais
motivos para abandono do tratamento (GONCALVES, 2006).

Outro motivo que torna as casas de apoio relevantes, em especial, as que
atendem doenca oncologica, é o fato de o tratamento ser muito evasivo e proporcionar
um desgaste fisico, emocional e financeiro bastante alto (FERREIRA, 2015).

De tal modo, em face ao tratamento do cancer, 0 paciente necessita de
acolhimento, preferencialmente por um ambiente que lhe agrade e,
que lhe proporcione conforto e paz semelhantes aos encontrados em
seu lar. As chamadas casas de apoio “propiciam um ambiente familiar,
distanciando-se do aspecto hospitalar e aproximando-se do contexto
da rotina doméstica. Reitera-se, entdo, a relevancia destas instituicdes,
uma vez que a dor, desfiguracao, isolamento social e a iminéncia da
morte fazem parte dos sentimentos vivenciados pela maioria dos
pacientes submetidos a tratamentos oncologicos” (FERREIRA, 2015
apud SOARES, 2008; REZENDE, 2009).

N&o ha dados de quantidade real de instituicbes que prestam servicos de casa de
apoio em todo o pais, nem a contabilidade por regiGes ou estados e o Distrito Federal,
sejam de atendimento a qual enfermidade for, o que implica em uma dificuldade de se
estudar o tema. Por isso, a utilizagdo da CONIACC - Confederacdo Nacional das
Instituicbes de Apoio e Assisténcia a Crianca e ao Adolescente com Céancer, como uma
base de dados.

A Confederacdo possui 42 instituicbes filiadas de todas as regides do pais,
sendo: Norte: uma filial no Pard; Nordeste: 11 filiais — uma em Fortaleza, trés no Rio
Grande do Norte, duas em Pernambuco, uma em Alagoas, quatro na Bahia; Centro-
Oeste: trés filiais — uma em Mato Grosso, uma em Mato Grosso do Sul, uma no Distrito
Federal; Sudeste: 16 filiais — quatro em Minas Gerais, oito em Sdo Paulo, uma no
Espirito Santo, trés no Rio de Janeiro; Sul: 11 filiais — seis no Parand, uma em Santa
Catarina, quatro no Rio Grande do Sul. Dentre essas filiais, 30 possuem casas de apoio.

No Distrito Federal, a Unica Instituicdo filial & Confederacdo é a Abrace —
Associacdo Brasileira de Assisténcia as Familia de Criancas Portadoras de Cancer e

Hemopatias. E é a instituicdo do estudo de caso desse trabalho de conclusdo de curso.
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Porém, existe no Distrito Federal outra instituicio chamada Casa do Menino Jesus®?,
que ndo é contabilizada como filial a Confederacdo. As duas organizacdes sdo voltadas
a prestar servicos de assisténcia ao tratamento. Ambas tem como base a casa de apoio
para receber familias de usudrios com cancer e hemopatias, que chegam de outros
estados.

A oferta de casas de apoio disponibiliza 0 acesso a servico de abrigo provisorio,
acesso a recursos e materiais basicos para manutencdo da sua vida e especificas do
tratamento, além de assessoramento aos individuos.

Segundo Ferreira (2015), uma rede de apoio deve conceder duas formas de
auxilio aos seus usudrios. Sao elas: a instrumental e a emocional. O auxilio instrumental
é aquela que proporciona repasse financeiro, incluindo o repasse de instrucdes ao
sujeito. J& o auxilio emocional é aquele de empatia com o outro, de cuidar do proximo,
lhes dando um sentimento de acolhimento. A autora ainda destaca que em instituicOes
que prestam esse tipo de trabalho se nota que ha uma rede de apoio que tange a
promogdo, prevencdo e a recuperacdo da salde de seus usuarios. Fator que contribui
para um cuidado e um tratamento oncologico mais humanizado em um momento de
tamanha dificuldade.

De acordo com a conclusio da pesquisa de Ferreira (2015)*3, os usuérios das
casas de apoio, ligados a pessoas em tratamento oncoldgico, quando informados e
identificados como sujeitos que deveriam utilizar dos servigcos de uma casa de apoio, se
sentiram, inicialmente, amedrontados, pelo temor de ter que vivenciar momentos
dificeis em um lugar diferente, com pessoas diferentes e desconhecidas. Porém, apds o
momento inicial e a vivéncia dos entrevistados nessas casas, eles destacaram que 0s
sentimentos deles passaram a ser de esperanga, de acolhimento e cuidado. Uma
sensacdo de que alguém esta olhando por eles e os ajudando a enfrentar a doenca e o
tratamento, gerando neles um sentimento de gratiddo e de importancia dessas
instituicbes em suas vidas.

As casas de apoio sdo importantes e relevantes para esses usuarios. Essas

entidades procuram dar uma rotina ao paciente, para além das idas e vindas do hospital,

32 Atende pacientes adultos em tratamento de cancer, na rede pUblica do Distrito Federal.

%3 0 grupo da pesquisa foi composto por 15 pacientes entrevistados, havia oito mulheres e sete homens,
em sua maioria, casados (oito), e que possuiam renda de até um salario minimo (seis). Destes, seis
possuiam ensino fundamental incompleto e trés eram analfabetos. A idade variou entre 40 a 77 anos e 0s
tipos de neoplasias mais encontrados entre os pesquisados foramas de mama, prostata, intestino, colo do
Utero e metastases. O tempo de tratamento da maior parte dos participantes (oito) foi de até seis meses,
sendo que, consequentemente, o tempo de permanéncia na casa oscilou entre uma semana e sete meses de
hospedagem (FERREIRA, 2015).
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de respeitar individualidade de cada um, além de suprir todas as necessidades basicas,
de ordem instrumental ou emocional. 1sso ocasiona uma sensacdo de se sentir em casa e
confortavel, e que tende a fazer com que eles construam lagos sociais, transformando o
ambiente, antes desconhecidos, e que lhes geravam temor, em um local agradavel
(FERREIRA, 2015).

Casas de apoio compostas por servicos e funcionarios que atuam de forma
engajadora e respeitosa, traz uma satisfacdo ao hdospede. E ofertada a atencdo de pessoas
que se disponibilizam para ajudar os usuarios, ocasionando uma sensacdo de seguranca
para o paciente. O relacionamento dos usuarios com os profissionais € algo importante,
ja que o amparo dos funcionarios proporciona animo e da forca aos pacientes, para que
eles enfrentem o tratamento (FERREIRA, 2015).

Como ja destacado, instituicbes que propiciam auxilio e, principalmente, de casa
de apoio, ndo s6é para pessoas com doencas oncoldgica ou homeopética, sao
importantes, pois, em muitos casos as familias ndo tém condi¢bes financeiras para
viagens e hospitalizacbes, jA& que nem sempre a politica do TFD funciona de forma
adequada, e de ser um beneficio de baixo valor de repasse para os pacientes. Além de
ter profissionais a sua disposicdo para lhes orientar durante suas dulvidas, que
possivelmente os pacientes e familiares apresentem durante o tratamento. Todos 0s
servicos oferecidos pela instituicdo sdo de carater protetivo e impulsionador, para que
ndo haja abandono do tratamento (GOUVEIA e PALMA,1999): (SELOS e COSTA,
2014).

A Abrace, instituicdo analisada nesse trabalho, assim como outras organizacoes,
¢ um local de oportunidade de abrigo e facilitador de acesso e continuacdo de
tratamento de criangas e adolescentes com céancer e hemopatias.

Abrace é uma instituicdo reconhecida no Distrito Federal, com 30 anos de
historia. Da mesma forma em que ela surgiu, possivelmente, outras também nasceram
da unido e articulacdo de pessoas que tiveram contato com a experiéncia relacionada
com o agravamento da condicdo de salde, ou algum outro problema, e que ocasionou a
percepcdo da necessidade em se concretizar uma iniciativa de prestar servicos de
protecdo a pessoas mais wvulneraveis, ou sem a cobertura por algum tipo de politica que

esteja deficitaria.
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2.3 ABRACE

A Organizacdo N&o Governamental Abrace — Associacdo Brasileira de
Assisténcia as Familias de Criancas Portadoras de Céancer e Hemopatias, se define como
uma associagdo de utilidade publica, sem fins econdmicos. Tem como finalidade prestar
servicos de assisténcia as familias de criancas e adolescentes que buscam tratamento
para essas patologias, que sdo atendidas pelo Sisttma Unico de Salde no Distrito
Federal e regibes do Entorno.

A instituicdo, em seu Estatuto Social de 2015, destaca em seu Capitulo I, Art. 2,
inciso 1°- Da Sociedade, Denominacdo, Sede, Area de Acdo, Finalidade, Duracdo e

Foro, dispbe que:

Artigo 2° A Associacdo tem por finalidade promover o apoio e a
assisténcia as familias de criancas com problemas onco-
hematologicos, especialmente nos campos moral, social, material e
educacional de acordo com programas especificos a serem definidos e
aprovados em conformidade com as normas preconizadas no presente
Estatuto, bem como, apoio a pesquisa no campo da hematologia e
oncologia, celebracdo de Convénios e Contratos de Gestdo de Saude:

§1°. A Associacdo prestara servicos gratuitos permanentes sem
qualquer discriminagédo a sua clientela (ABRACE, 2015).

Muito desse Estatuto Social vem de encontro e € um reforco ao Programa Alfa,
que foi um conjunto de diretrizes, que estda em vigor por meio do Estatuto que o

substituiu, que norteou e ainda norteia as agdes da instituicdo.
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TABELA 3

Programa Alfa - Diretrizes Fundamentais - Maio de 1986
1. Assisténcia Moral as familias quando dado o diagndstico.
2. Assisténcia durante e apos o tratamento.
3.Assisténcia financeira e material as familias carentes.

4. Acompanhamento do tratamento das criangas internadas, com
apoio financeiro, material, social e recreativo.

5.0rientacdo as familias quanto aos cuidados e procedimentos durante
e apds o tratamento.

6.Busca da melhoria das condicdes hospitalares, locais de tratamento
e internacdo medicamentos e equipamentos.

7.Assisténcia as familias de outras localidades, especialmente nos
periodos de internacdo e altas temporarias.

8.Acompanhamento do tratamento de criancas carentes, apés alta
hospitalar.

9.Busca de melhores condi¢Ges de trabalho para os profissionais
envolvidos em todas as fases de tratamento.

10.Despertar a sociedade e autoridades governamentais para a
enfermidade, possiveis causas e consequéncias sociais,
desmistificando a doenga

FONTE: FERREIRA, 2012, p.58.

A instituicdo € devidamente registrada no Conselho de Assisténcia Social do
Distrito Federal — CASDF, como destacado no ANEXO 4, Ihe permitindo ter Inscricdo
de Entidade e Organizacdo de Assisténcia Social, e no Conselho Regional de
Assisténcia Social. O Ministério do Desenvolvimento Social, que tem a acdo de deferir
e reatualizar a Certiddo de Entidade Beneficente de Assisténcia Social (ANEXO 1), que

é um documento de reconhecimento de prestacao servicos de assisténcia social.

- CNAS n° 109/2009- Art. 1° 1Il - a) Servico de Acolhimento Institucional, na
modalidade de Casa de Passagem;

- CNAS n° 27/2011- Caracteriza as acOes de assessoramento e defesa e garantia de
direitos no ambito da Assisténcia Social;

- LEI N° 8.742/1993 — Art. 3° - Art. 32 Consideram-se entidades e organizagGes de
assisténcia social aquelas sem fins lucrativos que, isolada ou cumulativamente, prestam
atendimento e assessoramento aos beneficiarios abrangidos por esta Lei, bem como as

que atuam na defesa e garantia de direitos.


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%208.742-1993?OpenDocument
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Porém, analisando o decreto 8.242/2014, que regulamenta a lei 12.101/2009
sobre a certificacdo das entidades beneficentes de assisténcia social, que regula os
procedimentos de isencdo de contribuicOes para a seguridade social, e que alterou a Lei
n® 8.742/1993, outro argumento para se utilizar, para a aceitagcdo da inscricdo da Abrace
como entidade e organizagdo de assisténcia, e, posteriormente, conseguir o Certificado

de Entidade Beneficente de Assisténcia Social, poderia ser o seguinte:

Decreto 8.242/2014

Capitulo 1V - Da Certificagdo das entidades de Assisténcia Social:
Art. 38. Poderdo ser certificadas as entidades de assisténcia social que
prestam  servicos ou executam programas Ou  projetos
socioassistenciais, de forma gratuita, continuada e planejada, e sem
discriminacdo de seus usuarios.

§ 2% Observado o disposto nocapute no § 12, também sdo
consideradas entidades de assisténcia social:
I1l- as que realizam servico de acolhimento institucional provisorio de
pessoas e de seus acompanhantes, que estejam em transito e sem
condigOes de autossustento, durante o tratamento de doencas graves
fora da localidade de residéncia.

Com a certificagdo, as entidades, como a Abrace, passam a ser reconhecidas
como Entidades Beneficentes da Assisténcia Social, e, por isso, recebem isencdo de
contribuicbes para a Seguridade Social, como esta prevista na lei 12.101/2009 e isencéo

de impostos como previsto na lei 9.532/1997, conforme descrito abaixo:

Lei 12.101/2009 Capitulo | - Art. 1> A certificacdo das entidades
beneficentes de assisténcia social e a isencdo de contribuicdes para a
seguridade social serdo concedidas as pessoas juridicas de direito
privado, sem fins lucrativos, reconhecidas como entidades
beneficentes de assisténcia social com a finalidade de prestacédo de
servicos nas areas de assisténcia social, saude ou educacdo, e que
atendam ao disposto nesta Lei.

Lei 9.532/1997 - Art. 15. Consideram-se isentas as instituicdes de
carater filantropico, recreativo, cultural e cientifico e as associagdes
civis que prestem 0s servigos para os quais houverem sido instituidas
e os coloque a disposi¢do do grupo de pessoas a que se destinam, sem
fins lucrativos.

Tais isen¢des contribuem para a manutengdo do orcamento da instituicdo, ja que
ndo possuem recursos financeiros fixos. As fontes de recursos financeiros da Abrace,

em seus documentos, sdo destacados que advém das: 1) Mensalidade dos Contribuintes;


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/DEC%208.242-2014?OpenDocument
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2) DoacBes espontaneas da comunidade (pessoa fisica ou juridica); 3) Subvencdes®* de
orgdos Pdblicos; 4) Rendas provenientes de promogdes e eventos especiais; 5)
Alienacbes de bens da Abrace e resultado de aplicagdes financeiras; 6) Convénios e
parcerias com instituicdes publicas e privadas, e outras formas de passiveis de
angariagédo de recursos.

Os principais financiadores, que sdo as grandes empresas, se propdem a
demonstrar e praticar a responsabilidade social, e tem se tornado uma tendéncia. Para
além dessas caracteristicas, Menescal (1996 apud Leal, 2001) destaca, como algo que
para além da solidariedade, que se evidencia muito nessas organizagdes.

Com relacio a renda gerada pelas mensalidades dos contribuintes e
contribuicbes, ela parte de uma das principais caracteristicas do terceiro setor, a
obtencdo de recursos via coletividade. O terceiro setor vai usar de mecanismos
ideoldgicos do capital, como a de solidariedade, para adquirir como resultado,
participacdo da comunidade como base de apoio seja financeiro como de voluntariado
(GOHN, 2013).

Mas Raichelis (2007) ainda ressalta outra faceta dessas organizacfes, que sdo as
parcerias com a esfera pdblica, tendéncia que vem se intensificando, e que acabam
financiando atividades projetadas por essas instituicbes. A Abrace, por exemplo,
conforme aponta documentos de auditorias financeiras dos anos de 2012-2014, recebeu
recursos por meio do Fundo Nacional de Salde.

A andlise documental mostra que durantes esses dois anos, a entidade, por meio
de dois convénios realizados com o Fundo Nacional de Salde, recebeu transferéncia de

recurso do estado sem a necessidade de investimento em contrapartida.

Seré exigida contrapartida das Entidades Privadas, de acordo com o0s
percentuais previstos no art. 43 da Lei 11.514/07, considerando-se
para esse fim aqueles relativos aos Municipios onde as agdes forem
executadas. A exigéncia de contrapartida ndo se aplica as entidades de
assisténcia social e saude, registradas no Conselho Nacional da
Assisténcia Social - CNAS (BRASIL, 2008).

3 «gubvencdes sdo as transferéncias derivadas da lei orcamentéria e concedidas por 6rgdos do setor
publico a entidades, publicas ou privadas, com o objetivo de cobrir despesas com a manutencdo e o
custeio destas, caracterizadas ou ndo pela contraprestagdo de bens e servigos da beneficiaria dos recursos.
As subvencdes subdividem-se em: a) sociais — aquelas destinadas a entidades, pablicas ou privadas, sem
finalidade lucrativa, de natureza assistencial, médica, educacional ou cultural, com vista a estimular a
prestacdo de servicos essenciais, em suplementacdo a iniciativa privada” (FONTE: Normas Brasileiras De
Contabilidade).
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Segundo as orientacbes gerais do Manual de Cooperacdo Técnica Financeira, por meio
de Convénios (2008), a cooperacdo tecnica e financeira com Estados, Distrito Federal e
Municipios (tanto para instituicbes publicas quanto privadas sem fins lucrativos) ocorre
por intermédio de convénios, que segundo as orientacBes estratégicas do mesmo
documento, serdo celebradas com entidades atendam ao disposto no art. 34 da Lei n°
11.514 /07 (LDO 2007). O artigo 37 da Lei n® 11.514/07, destaca que:

Art. 37. E vedada a destinagdo de recursos a titulo de auxilios,
previstos noart. 12, § 6°, da Lei n° 4.320, de 1964, para entidades
privadas, ressalvadas as sem fins lucrativos e desde que sejam: Il -
voltadas para as agfes de saude e de atendimento direto e gratuito ao
publico, inclusive assisténcia a portadores de DST/AIDS, prestadas
pelas Santas Casas de Misericordia e por outras entidades sem fins
lucrativos, e que estejam registradas no Conselho Nacional de
Assisténcia Social — CNAS (Brasil, Casa Civil, 2007).

Entdo, por essa normativa, mesmo sendo uma entidade que tem certificado e
certiddo ligadas a prestacdo de servicos de assisténcia, a Abrace possui a possibilidade
de conseguir convénios com o Ministério da Saude.

A prestagdo de servicos de assisténcia ndo esta restrita a0 ato de repasse de
recursos, sejam eles de cunho material ou financeiro. A instituicdo aqui analisada traz
no seu processo historico a articulagdo com seus usuarios, para se alcangar garantia de
direitos. Isso fica evidenciado quando ela coloca como um dos grandes marcos de sua
historia, a pressdo feita ao Estado, para que este, enquanto esfera de prestacdo de
servicos publicos de salde universal, atenda as demandas préprias de pacientes com
Céancer e Hemopatias do Distrito Federal e de individuos que vieram de outras partes do
pais. A incidéncia dessa migracdo para o DF é grande, pois, como pontua Grabois
(2013), ha uma migracdo de familias com criancas adoecidas para as grandes capitais e
estado com maior estabilidade econdmica.

A ABRACE em 2015 prestava as seguintes atividades:

a) Programa Acolhimento: Avaliacdes, intervencdes/acompanhamentos sociais e
psicologicos; visitas domiciliares e hospitalares; atendimento emergencial; suporte
material (auxilios) como: wvestuarios, moveis, cestas bdsicas, remédios, passagens;
orientagdes e atendimentos diversos.

b) Casa de Apoio: Hospedagem completa (refeicdo, roupas de cama e banho e
materiais de higiene); transporte, para idas e vindas aos hospitais, laboratorios,

rodovidria e aeroporto; atividades Iidicas, recreativas, ocupacionais; atendimento e
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acompanhamento social e psicologico; aplicacdo de Reiki; tratamento odontoldgico para
a familia do usuario; suporte material, por meio de doacdo de medicamentos, exames,
vestuario, passagens interestaduais, cestas basicas, brinquedos, dentre outras.

C) Programa Encontro: reunido mensal, com os pais, familias e assistidos infanto-
juvenis, com dinamicas em grupo, que buscam desencadear um processo mais eficaz e
construtivo de informacfes e orientacbes as familias, quanto aos aspectos de salde,
psicolégico, sociais e de cidadania, incluindo direitos e deveres.

d) Programa Willian (Cuidados Paliativos): tem como objetivo acompanhar
crianga/adolescente e sua familia ap6s o prognéstico de sem possibilidade de cura, no
contexto psicoldgico, social e material, até o seu 6bito, objetivando qualidade de vida,
dignidade, preparagdo emocional para o enfrentamento da situacdo de terminalidade, e
preparo dos pais para o desapego e enfrentamento da perda. As atividades sdo
integradas com a equipe da Rede Publica de Salde e se ddo por meio de atendimentos
sociais e psicoldgicos — individuais e em grupo; visitas domiciliares, programadas
semanalmente com as necessidades de cada usuério, ou emergéncia; visitas hospitalares,
escolares, passeios, visando maior integracdo da familia e realizacdo de sonhos do
usuério, além de suporte material — doacdo de auxilios e/ou empréstimos de material
hospitalar. E ainda realizada uma visita de pésames ap6s o 6bito.

e) Revitalizacdo de Moradias: A Abrace atua junto as familias que se encontram
em situacdo de wulnerabilidade socioecondmica e em situagdo precéaria de
habitabilidade, saneamento basico. Tal atuacdo visa prevenir ocorréncias decorrentes
dessa precariedade, no que se refere ao estado de saude do usuario em tratamento.
Assim, melhorar a situacdo de habitualidade, das condi¢bes estruturais de moradia,
promove-se a qualidade de vida. O mapeamento de cada familia é realizado por meio de
relatos, visitas domiciliares e, contato com a rede socioassistencial dos municipios, onde
a familia pode demandar recurso assistencial.

f) Passeios/lazer: Promocdo de passeios com o0s usuarios e familiares, por pontos
turisticos da cidade, museus, teatros, cinemas, zoologico, parques de diversdo e

atividades esportivas *°.

% Usando como referéncia Parker (1999 apud SURDI e TONELLO, 2007), para falar de lazer, o autor
considera que esse tipo de atividade proporciona uma fuga dos problemas, uma busca por liberdade e de
prazer. Fazendo um contraponto entre essa afirmativa com a da Organizagdo Mundial Da Saude (2007
apud SURDI e TONELLO, 2007), sobre a satide ser “[...] um estado de completo bem estar fisico, social
e mental [...], podemos perceber que promover oportunidade de lazer é colaborar para melhora da salde,
por isso € pertinente e importante a interlocugdo entre as duas” (SURDI e TONELLO, 2007).
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0) Servico Odontologico: Destina-se a atender os familiares dos usuarios, sendo
encaminhados por assistentes sociais que prestaram atendimento a estes, em
ambulatorio ou na Casa de Apoio*®.

Analisando a instituicdo, além do aspecto de ofertar uma casa de passagem e de ter a
funcdo de assessoramento dos individuos, ela presta servicos que vdo complementar a
acdo de manutencdo e melhora da condicdo de saude de seus individuos. Isso, pelo fato
de que a instituicdo presta atendimento de demandas, que tem como objetivo central
proteger e dar suporte ao tratamento do cancer e hemopatias, para que ele seja eficiente
e aumente as chances de cura dos USUArios.

Levando em consideracdo a citacdo de Mendes (2015), se pode afirmar que a
Abrace, com 0s servicos, promove a assisténcia a salde: “Conceito de assisténcia a
salde entendido como o efeito de acBes que promovam melhores condicdes de vida
para a populacdo atendida” (MENDES, 2015, p. 38).

Os servicos que a Abrace oferece, em comparacdo com o atendimento que o
TFD garante ao beneficiario, vdo para além, mostrando a acdo de protecdo e
manutencdo da saude dos pacientes e familiares, onde ndo se engessa no tratar da
doenca, para tratar de outros aspectos, como cultural, acolhimento mais humanizado e
um acompanhamento do durante e pds-tratamento.

O TFD, quando presta 0 pagamento de transporte para paciente e responsavel, é
somente para o deslocamento dos mesmos de sua cidade de origem, para a cidade de
destino. Porém, analisando outras condicionalidades de locomocdo de um paciente para
o tratamento, ha sempre a necessidade de deslocamento do local de abrigamento (seja
em casa de apoio seja em hotel) para o hospital referéncia. Esse deslocamento ndo é
levado em consideracdo nas normativas do programa de Tratamento Fora de Domicilio.
Ja em casas de apoio, como a Abrace, ha a preocupacao o deslocamento: é oferecido aos
usuarios e seus familiares, transporte gratuito da casa até o hospital, laboratdrio,
aeroporto e rodoviarias.

No processo de hospedagem, o TFD somente contribui com o pagamento da
acomodacdo em hotel, sem levar em consideracdo que o individuo. Para se ter salde,

ndo é sO ter auséncia de patologias, também ha fatores sociais e culturais que

%6 Os maiores problemas enfrentados por usuérios sdo: tempo de espera na fila para serem chamados para
tratamento; tempo de espera de atendimento (SOARES, 2013). Por isso, se torna valido a prestacdo desse
servico na ABRACE, principalmente pelo fato da demanda ser menor e agilizar o processo de
atendimento.
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contribuem no processo da condicdo de bem-estar. Entdo, analisando criticamente a
politica, ndo ha preocupacdo do governo em promover acesso a cultura e educacéo,
durante o tratamento. No entanto, a Abrace traz um programa especifico para isso, que
possibilita a seus usuarios terem contato com fatores culturais. O que pode demonstrar
que a instituicdo tem a percepcdo mais abrangente da condicdo de bem estar, trazendo
essa experiéncia como uma possibilidade de contribuicdo para o processo do tratamento.

Outra diferenca que se percebe é no caso de haver Obito: o TFD prescreve
somente que, quando ocorrer essa situacdo, 0 estado de origem do paciente deve se
responsabilizar pelo transporte desse corpo até sua cidade origem. J& na Abrace, ha um
programa também especializado para essa situacdo. O trabalho esta envolvido no antes,
durante e depois do Obito, por intermédio do Programa Willian. Nos casos de descarte
de possibilidade de cura, a instituicdo passa a ter um trabalho interligado com a rede
socioassitencial do hospital da rede de salde do Distrito Federal, para com esse paciente
em estado terminal. Também faz repasse de recursos materiais, financeiros e culturais,
quando necessario, para 0 preparo e conforto tanto do usuario quanto de seus familiares,
para a chegada do fim da vida do paciente. Ou seja, hd a preocupacdo e integralidade no
cuidado com toda a familia.

No caso dos responsaveis, no programa de Tratamento Fora de Domicilio, eles
recebem atencdo por meio da disponibilidade de passagem e recurso para suprir sua
alimentacdo e acomodacdo. Outros tipos de agOes para com essas pessoas ndo Sao
previstas. No caso da Abrace, eles promovem acfes voltadas a atender também
demandas desses acompanhantes, principalmente com atendimento odontoldgico, para
os familiares, ja que dos pacientes sO podem ser realizados no hospital referéncia do
tratamento e com programa de acolhimento.

O acesso a alimentacdo®’ especifica para esses pacientes é importante, ja que o
tratamento traz insuficiéncia de substancias importantes para o funcionamento do
organismo, 0 que, sem duvida, interfere na condicdo de saude desses usuarios. O TFD,
por proporcionar um baixo recurso para a alimentacdo, consequentemente, limita o
acesso a uma alimentacdo saudavel e de qualidade para essas pessoas. Na Abrace ha o

cuidado com a alimentacdo, propiciando para aqueles que estdo na casa de passagem, a

37 «A sobrevivéncia/boa nutricdo da crianca é o resultado imediato de uma relagéo dinamica entre sua
dieta e suas condicBes de salde (causas imediatas), a cada momento. Esta relacdo, por usa vez, é o
resultado dindmico da interacdo entre a seguranca alimentar domiciliar (disponibilidade de uma
alimentagdo variada de qualidade, continuamente) os cuidados oferecidos pela unidade familiar & crianca
(aleitamento, preparo de alimentos, estimulagdo psicomotora, carinho, higiene, etc.), ambiente saudavel e
disponibilidade de servigos de satde (determinantes mediatos)” (VALENTE, 2004, p. 67).



64

disponibilidade de seis refeicGes diarias, além da compra de suplementacdo quando
necessario. Ja para os que moram no Distrito Federal, a atencdo nesse quesito também é
levada em consideracdo: em atendimentos sd0 repassadas cestas bésicas para as
familias, além de também entregar suplementos quando ha prescricdo médica.

Fazendo o contra ponto do programa do Estado e os programas da Abrace,
podemos perceber que ha limitacbes no Tratamento Fora de Domicilio (TFD). A
integralidade a salde é restrita, e visualizando a normativa deste beneficio e a tabela,
mesmo que desatualizada, demonstra um repasse de auxilio que ndo consegue ser O
suficiente para suprir necessidades advindas do tratamento complexo, como o do céncer
e de outras doencas cronicas.

Porém, ainda analisando as primicias do TFD, como beneficio para efetivar o
acesso a salde, também ndo consegue resolver todas as questdes que envolvem a
integralidade de agdes de promocdo de salde. Levando em consideracdo o principio da
integralidade em salde, como a associacdo entre praticas de salude e as praticas
assistenciais. Quando se mesclam as duas praticas, proporciona-se um conjunto de
acOes preventivas, curativas, individuais e coletivas nas diferentes esferas do sistema
(FRACOLLI, 2011).

A escassez de programas culturais sdo exemplos de auséncia, com enfoque para
a manutencdo e incentivo para o enfrentamento do tratamento. HA um isolamento e falta
de rede de apoio para que isso ocorra. Politica de transporte e turismo também sdo
deficitarias, pois o governo da cidade fim, deixam os pacientes de outros estados com a
inseguranca de se locomover em cidade que ndo é a sua e precisa utilizar recurso do
TFD, que é muito baixo, para ainda atender a demanda de transitar entre 0S espacos
necessarios. Também, faltam politicas de atendimento multidisciplinar para acompanhar
0S usuarios que entram em processo de cuidados paliativos por causa do momento
terminal.

Esses sdo alguns aspectos que mais transparecem como fatores que fazem falta
para a efetivacdo da integralidade do Sistema Unico de Saude. Se a concepcdo de salde
ja foi mudada, efetivar politicas que articulem a real prevencdo e acesso digno a um
tratamento é de extrema necessidade e importancia. Nesse cenario de precariedade e
insuficiéncia das acdes de integralidade a salde, casas de apoio, como as da Abrace,
emergem proporcionando a efetivacdo de servicos que possibilite a diminuicdo de

abandono ao tratamento.
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Nessa perspectiva de analisar 0s servigos que a instituicdo presta, é que se teve a
necessidade de realizar entrevistas com alguns dos componentes estruturantes da
Abrace, funcionarios e voluntarios. A proposta é a de entender a visdo que esses
individuos possuem da acdo da entidade e a interferéncia da mesma na vida e na
condicdo de tratamento dos pacientes que atendem.

Além de trazer o contraponto de até onde essas atividades garantem acesso a direitos e
ou realizam a manutencdo de um aparato de desresponsabilizagdo do Estado, sem
questiona-lo, e tentar entender se ela se enquadra na posicdo revolucionaria, reformista,

conservadora ou reacionéria, como destaca (ANDRADE, 2015).



CAPITULO Il11: ABRACE: AJUDA OU DIREITO? A APREENSAO DOS
DIRIGENTES E PROFISSIONAIS DA INSTITUICAO.

O presente capitulo traz a andlise dos dados obtidos pela pesquisa de campo
realizada na Abrace, com funcionarias, voluntarias e a diretora/fundadora da instituicao.
A pesquisa foi realizada com a finalidade de alcancar o cumprimento dos objetivos
norteadores do presente trabalho, refletindo sobre a dicotomia apresentada pelo Terceiro
Setor. Entendemos que esse, por um lado, pode garantir o atendimento de uma
necessidade e materializar 0 acesso a direitos, por outro, pode significar a restricdo da
responsabilidade estatal em garanti-los.

Os dados coletados nas entrevistas serdo analisados, por meio da correlacdo com
os referenciais teoricos apresentados nos capitulos anteriores. O eixo de analise partira
de trés questdes centrais: 1) Fundacdo da Abrace; 2) “Servico de acesso a direitos ou
ajuda?”, 3) “Abrace: apoio solidario as familias ou agente de defesa e assessoramento
garantia e acesso a direitos?”. Em cada eixo, serdo destacadas as argumentagdes mais
recorrentes e divergentes das sete entrevistas realizadas. Foram entrevistadas trés
funcionarias, trés voluntarias e a diretora de Assisténcia Social e Hospitalar e uma das
fundadoras da instituicio, a Sra. Maria Angela Marini, que previamente concordou em
ser identificada na escrita desse trabalho, por inciativa prépria.

Sobre as demais entrevistadas, destacam-se todas que possuem uma média de
cinco anos de participagdo na instituicdo, seja integrando o corpo de funcionarios ou de
voluntariado.

O primeiro eixo, a seguir, traz a transcricdo das respostas mais recorrentes nas
entrevistas, com relacdo a fundacdo da instituicio. O que motivou 0 Sseu surgimento?

Quais foram as primeiras iniciativas e pretensdes do grupo fundador?

3.1- Fundacéo da ABRACE

Foi possivel perceber que o processo de fundagdo da instituicdo € um tema que
ndo traz muitas duvidas a quem estd nesse espaco. Sempre que necessario, funcionarios
e voluntarios relatam esse processo trazendo argumentacdo de certeza, orgulho e
carinho. Percebe-se isso pelo fato da publicitacdo da sua histdria e suas acles, via
marketing, palestras, realizadas para os proprios funcionarios e voluntarios, quanto para

a comunidade.
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Todas as entrevistadas ressaltaram, de alguma maneira, que a instituicdo nasceu
de uma motivacdo pessoal. No caso, cinco familias que tinham a experiéncia comum de
seus filhos estarem com leucemia e conviverem nas dependéncias do Hospital de Base
do Distrito Federal, principalmente no banco de sangue. Na fala de uma voluntaria e da

diretora e fundadora, a motivacdo pessoal desse grupo de pais € destacada:

Eu acho que inicialmente era um processo de negacao de luto, 0s
préprios pais que se reuniram pra fazer algo positivo a partir da
experiénciade dor. Entdo, ajudar ao outro é uma maneirapraeles de
se ajudar, e hoje depois de trinta anos, nés temos uma multiplicacdo
de apoio (Voluntaria 1, Entrevista, 2016).

Mas porque nés fundamos a instituicdo? Por amor aos nossos filhos,
e por ver criancas que estdo passando pelo mesmo problema e ndo
tem nenhuma condicio de buscar outra alternativa (Sr.2 Maria Angela
Marini, Entrevista, 2016).

A unido entre essas cinco familias, para criar a instituicdo, s6 foi possivel devido
as condicOes financeiras dos casais fundadores, além de contatos com terceiros. Como
relatado pela Sra. Maria Angela, quatro representantes parentais desse grupo fundador
eram funcionarios publicos, ou empregados formais, onde somente ela e 0 esposo
trabalhavam de forma autdnoma. Isso, consequentemente, trazia uma flexibilidade de
horério para eles, fato que os fizeram ser responsaveis por dedicarem mais tempo ao
processo de criacdo e estabilizagdo inicial da instituicdo, além de ceder espago da
prépria casa e do escritdrio, para realizar as reunides da instituicdo que estava nascendo
e se estruturando.

Segundo Gohn (2013), as entidades de terceiro setor possuem a caracteristica de
surgirem a partir de iniciativas de pessoas com melhores recursos financeiros. Esse
fenbmeno explica as recorrentes contribuicdes das entrevistadas nesse sentido, quando
perguntadas sobre como e porque a instituicdo foi criada. Bastantes falas destacaram
que o fator da condicdo financeira desses fundadores foi importante, para que se
tivessem as acdes e a criacdo da instituicao.

Em acordo com o que ja foi abordado nos capitulos anteriores, a instituicdo se
encaixa em aspectos em comum que as ONGs possuem, de acordo com Menescal (1996
apud LEAL, 2001): possui o perfil da solidariedade, sendo uma instituicdo de terceiro
setor, sem fins lucrativos, que se dedica a prestar servicos ligados a saude, educacdo e
bem-estar social, e baseada em uma iniciativa de solidariedade. Isso, de fato, reflete a

Abrace e o grupo fundador: a evidéncia do sentimento em amenizar suas dores e
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angustias, ocasionadas pela vivéncia do tratamento de um filho, os motivaram a criar
uma entidade para colaborar com outras familias que estdo passando pelas mesmas
dificuldades, mas que detém menos recursos.

Também se fez presente nas argumentacdes que, 30 anos atras, um dos motivos
para a criacdo da instituicdo seria a ineficiéncia da salde. Tal afirmacdo foi uma analise
pessoal, que usou como contraponto a atual situacdo da salde em comparacdo com as
politicas vigentes a época. As entrevistadas queriam evidenciar que era uma década
conturbada e com menos avangos, tanto tecnologicos quanto de efetivacdo de politicas
publicas no pais.

Porém, a partir da argumentacdo da fundadora, percebe-se uma contradicdo: ela
afirma que na época em que sua filha fazia tratamento, e se iniciaram a unido das
familias para se criar a instituicdo, ela ndo teve gastos com o material hospitalar e
medicacdo bésica para o tratamento de leucemia. Ela traz a ressalva de que o nimero de
atendidos na area onco-hematoldgica, no Hospital de Base de Brasilia, em 1986, era de
50 criangas. Ela lembra que a maior dificuldade era das familias terem condicdes de se
locomover entre hospital e casa. Ou seja, em dispor de recurso para arcar com as
passagens, tornando-se maior fator para o abandono ao tratamento.

As mudancas sociais interferem diretamente na implementacdo das politicas
publicas, e a transicdo ao qual a politica de salde passou demonstra isso.
Anteriormente, a saude era promovida por curandeiros e parteiras, realizados em
domicilios. Depois, com médicos, farmacéuticos e cientistas, que passaram a ter seus
escritorios e laboratérios, além das casas de misericordias; saida do ambito
previdenciério; os aparatos de estrutura fisica para saude basica até as mais complexas,
separando-as em niveis e estabelecimentos de referéncia para cada um dos niveis,
espalhados pelo pais. 1sso ocorreu pelo desenvolvimento da populagdo, dos meios
urbanos e rurais, dos econdmicos e tecnoldgicos.

A historia de Brasilia, até a concretizacdo do Hospital de Base do Distrito
Federal (HBDF), demonstrou um interesse do Estado em organizar a salde. Com a
construcdo da nova capital, também se teve a elaboracdo de um projeto de base em
salde para cidade, ja que a pretensdo era de expansdo populacional na regido. O hospital
seria 0 centro de referéncia da cidade, por incorporar em seu quadro, diversas
especialidades e equipamentos de alto padrdo, além dos ndmeros de especialistas que se
deslocaram para o entdo novo hospital (DISTRITO FEDERAL, 2015).
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Em 1960, o Hospital de Base foi fundado. Em 1978, dezoito anos apés a
inauguracdo do hospital, se teve a proposta de hierarquizacdo da atencdo a saude. O
HBDF passou a ser referéncia em atendimentos de nivel de alta complexidade, e se
criou outros hospitais e centros de atendimento de salde, para os outros dois niveis
(DISTRITO FEDERAL, 2015).

Dentro da realidade de promogdo a saude, a origem historica, o0 contingente
populacional, a situacdo econdmica e politica vao interferir na estrutura da rede, em
niveis e onde se instalaram as entidades fisicas. No periodo de surgimento da entidade,
0 tratamento, por ter sido prestado em um momento em que o hospital e 0s recursos
chegavam, e por ser ainda uma estrutura e um contingente pequeno de criangas

necessitando de tratamento onco-hematolégico, a populagdo de Braslia®®-%

40_41

era
menor , € um financiamento que atendesse as demandas podem ter sido fatores para
que os insumos basicos do tratamento fossem ofertados e acessados pelos pacientes.

No Distrito Federal, a locomo¢do entre casa e hospital, € uma dificuldade
encontrada até os dias atuais, onde a estrutura da cidade é caracterizada por concentrar
maiores recursos, entidades e 6rgdos publicos no Plano Piloto*?. As pessoas que
habitam as cidades que surgiram no Entorno de Brasilia, possuem dificuldades para se
locomover, pelo sistema de transporte ser majoritariamente rodoviario e que ndo atende

as demandas da populacdo, por ter uma distancia significativa de sua localidade ** até o

38 Segundo o censo demogréfico de 1980 do IBGE, Brasilia era denominada como &rea metropo litana da
cidade, compreendida e limitada pela Estrada Parque Contorno (EPCT), que segue, aproximadamente, a
linha do divisor de dguas da bacia hidrografica do Rio Parano4, a partir da barragem do Lago Paranoa,
incluida a referida EPCT e sua faixa de dominio” (IBGE, 1980, p. 12).

%9 Segundo a Pesquisa distrital, por amostra de domicilios, realizada pela CODEPLAN, Brasilia era
referida como, Regido Administrativa de Brasilia/Plano Piloto é composta pela Asa Norte, Asa Sul,
Estacdo Rodoviaria, Setores de Oficinas, Armazenagem e Abastecimento, Indlstrias Gréficas,
Embaixadas Norte e Sul, Setor Militar Urbano, Clubes, entre outros; Parque Sarah Kubitscheck (Parque
da Cidade); Area de Camping; Eixo Monumental; Esplanada dos Ministérios e as Vilas Planalto,
Telebrasilia e Weslian Roriz (CODEPLAN, 2014, p. 21).

0 Segundo o censo demogréfico do IBGE de 1980, o Distrito Federal tinha 1.177.393 habitantes e em
Brasilia, eram 424.392 habitantes (IBGE, 1980).

*1 De acordo com a pesquisa distrital por amostra de domicilios, realizada pela CODEPLAN (2013) a
populacdo do Distrito Federal era de 2.786.684 habitantes, e em Brasilia se tinha 221.223 habitantes
(CODEPLAN, 2014).

42 «p configura¢do metropolitana do DF concentra sua infraestrutura urbana, empregos e servi¢0s, na area
central de Brasilia (principalmente na area tombada — Plano Piloto). [...] O projeto original de Brasilia,
inicialmente, contemplava apenas o Plano Piloto e foi justamente nessa &rea que ficaram concentrados a
oferta de emprego, (principalmente no servigo publico) a infraestrutura urbana (escolas, hospitais, areas
de lazer) e os servicos disponiveis a populacdo; contudo, como crescimento do DF houve umaumento na
quantidade de regibes administrativas e da populacdo, porém a estrutura necesséria para contemplar esse
contingente populacional ndo foi ofertada em todas as areas, levando a uma sobrecarga dos servicos na
area central” (FRANCISCO, 2013).

*3 0 grande contingente populacional que veio para a capital ndo teve possibilidade de permanecer
préximo ao centro da cidade, tendo em vista o alto custo de moradia e dos servigos. Desse modo, acabou
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centro. Ha desgastes e falta de recursos para a populacdo se locomover para acessar
servicos publicos. Fator, esse, que influencia no tratamento, onde o Estado repassa a
responsabilidade de realizd-la para o proprio individuo.

Foi recorrente a colocacdo de que a preocupacdo inicial da instituicdo era a de
atender demandas daqueles que residiam em Brasilia, e que se encontravam nas
internacbes e no banco de sangue do Hospital de Base. Atender familias que vinham de
outros estados ndo era uma demanda tdo urgente, pois, como a propria fundadora nos
afirma, o ndmero de familias que chegavam de outras localidades, naquele momento,
era baixo. Quando ocorria a vinda dessas familias para acessar o tratamento, a Abrace
ndo disponibilizava de estrutura para hospedar essas pessoas, e elas eram encaminhadas
para a Casa do Menino Jesus™*.

Aos oito anos da fundacdo da Abrace, em 1992, o governo do Distrito Federal
cedeu a casa do administrador do Guard para a instituicdo, e a partir dai, passaram a
organizar o espaco cedido e a abrigar as criancas e Seus responsaveis que precisavam
ficar em Brasilia, para realizar o tratamento.

A baixa procura de familias de outros estados para tratamento no DF pode ter
sido influenciada pela falta de recurso financeiro. Pois, se ja era uma dificuldade das
pessoas que moravam no proprio DF e Entorno acessar o tratamento, aquelas oriundas
de localidades ainda mais distantes deveriam ter condicOes para gastos maiores. Por
isso, é compreensivel esse pequeno nimero de pacientes relatado pelas entrevistadas.

E claro que, com esse momento da impossibilidade de deslocamento dos
pacientes para outros estados, muitas vidas foram perdidas. Como as citagcbes de
Grabois (2013) no decorrer desse trabalho, destacam que o tempo, 0 custo e 0 aspecto
geografico do transporte de pacientes e familiares para outras localidades trazem
impacto na vida dessas pessoas, assim como na evolugdo do quadro da doenca.

A Abrace, entdo, surge a partir da solidariedade de pessoas, que, com condices
financeiras estaveis, ja vivenciavam dificuldades em enfrentar o periodo arduo de
tratamento de seus filhos. Observando maiores adversidades em outras familias, com
falta de recursos financeiros, se uniram para que, inicialmente, de maneira ainda

improvisada, conseguissem suprir algumas necessidades bésicas, como a de financiar o

se concentrando nas periferias de Brasilia, propiciando a formagdo de uma regido metropolitana que
engloba o chamado “Entorno de Brasilia” onde héa cidades de Goids e de Minas Gerais (FRANCISCO,
2013).

# A Casa do Menino Jesus foi citada nesse trabalho e de acordo com a fala da Sra. Maria Angela.
Atualmente, essa entidade abriga pacientes adultos.
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transporte desses pacientes da sua casa até o hospital, que era, e talvez ainda seja, uma

das principais dificuldades para as familias durante o tratamento.

3.2- Servico de acesso adireitos ou ajuda?

A autora Sposati (2007) afirma que o direito®® advém do dever do Estado em
prestar servicos, para 0s cidaddos, onde por ser tal responsavel, podem
inquestionavelmente usufrui-los, aquilo que transita da responsabilidade individual e
privada para a responsabilidade social e publica. E segundo Lonardoni (2006), a ajuda é
o termo usado pela propria sociedade, para compreender e explicar que na humanidade
sempre se terd pessoas mais fragilizadas e pauperizadas. Dessa maneira, esses sempre
necessitardo de auxilio e apoio para se manter.

Todas as entrevistadas destacaram que foi com o passar do tempo, e com a
expansdo da instituicdo, que pacientes e familiares de outros estados puderam ser
acolhidos na casa de apoio, da propria Abrace.

Sobre esse processo de expansdo, uma funcionaria e a fundadora destacaram que
foi um periodo longo e trabalhoso. O grupo fundador, inicialmente, ndo acreditava em
tamanho crescimento e que se continuaria funcionando por tanto tempo. Muito se
dependeu das certificacies que o Estado emite’®, e, que, a partir do momento em que a
adquiriram, comecou-se a ter uma visibilidade da instituicdo, onde se demonstra que a
prestacdo de servicos € reconhecida e assim, possibilitando uma maior participacdo e
apoio da sociedade. Como ja destacado nesse trabalho, as instituicbes visam obter o
apoio da coletividade para acGes voluntarias que elas se propdem a realizar.

O trabalho de certificacdo de entidades beneficentes acontecia desde 1938, sendo
realizado pelo entdo Conselho Nacional de Servico Social. A partir de 1993, por meio
do Conselho Nacional de Assisténcias Social e Conselhos Regionais de Assisténcia
Social. A partir do governo de Fernando Henrique Cardoso se tiveram acfes mais
rigidas do Estado, em conformidade com o projeto politico, econbmico e ideoldgico
neoliberal. Tais acGes ocasionaram na diminuicdo da prestacdo de servicos estatais, no

campo assistencial e de incentivo para a criacdo de entidades via sociedade civil. 1sso

5 «A condigdo de ser pobre ndo gera direitos. E a condigdo de ser cidadio que os gera” (SPOSATI,
2007).

" Como ja destacado no subtema “2.2 Historia e relevancia das Casas de Apoio na prestagdo de suporte
ao tratamento de individuos em transito no pais”, desse mesmo trabalho.
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ocasionou a transferéncia de prestacdo de servicos estatais na area social, para
instituicOes de terceiro setor, por meio do Plano Diretor de Reforma do Estado.

Como ja descrito, o Sistema Unico de Saude é estruturado em forma de niveis.
Houve cidades e municipios que deixaram de receber dois, dos trés tipos de atencéo, ou
somente um deles. Enquanto outras, como as grandes metropoles, se obteve a
instauracdo de todos eles. Isso ndo aconteceu por incompeténcia do Estado, mas pelos
critérios ja descritos anteriormente, como localidade, recursos financeiros e numero
populacional. Por se ter esse nivelamento de acbes e de oferta de tratamento, se teve a
necessidade de criar um mecanismo para integralizar o acesso a saude. Podemos
destacar o beneficio do Tratamento Fora de Domicilio (TFD), que foi regulamentada em
1999, como uma das alternativas encontradas para solucionar essa transicdo de
pacientes entre niveis de atendimento.

O beneficio do TFD, como também j& explicado no capitulo anterior, prevé o
beneficio a transporte de sua cidade de origem para a cidade ou estado destino, diarias
com alimentacdo, hospedagem, despesa com preparacdo de corpo e translado em caso
de dbito.

Quando perguntado as entrevistadas se elas achavam que o TFD é um direito,
todas responderam que sim, trazendo como justificativa em suas respostas que, quando
uma pessoa ndo possui mais possibilidades de realizar o tratamento que precisa, em sua
cidade de origem, e necessita do beneficio, e que ela seja encaminhada para outra
localidade para ter acesso ao atendimento a que carece.

Porém, quando perguntadas em que medida o Estado se responsabiliza em
prestar tal beneficio, houve pequenas divergéncias. Uma funcionéria relatou que a maior
parte dos pacientes atendidos pela intuicdo consegue acessar o beneficio. As demais
entrevistadas discordaram, ao afirmarem que existem aqueles que recebem o0s
atendimentos advindos do TFD, mas que também ha um nimero significativo de outros
gue ndo o acessam. Todas atestam que, mesmo aqueles que sdo atendidos, sofrem com
problemas advindos da ma implementacdo do Tratamento Fora de Domicilio, seja pela
alegacdo das prefeituras de que ndo possui verba para essa finalidade, ou que
desconhecem que o beneficio existe, ou a falta de uma estrutura fisica e de referéncia
para requerimento do direito de se locomover para outra localidade e ter acesso ao
tratamento.

Para as entrevistadas, os principais problemas do Tratamento Fora de Domicilio

sdo: a demora em obter uma resposta do governo no periodo de cadastro; a recorrente
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falta de liberacdo rapida de passagens quando requisitado pela familia do paciente; o
recurso financeiro insuficiente para arcar com necessidades que o proprio beneficio se
propde em colaborar, como a de alimentagcdo, transporte e hospedagem,

No caso da argumentacdo sobre a demora do processo de cadastro até o
momento da divulgacdo da aceitagdo ou ndo do requerimento de acesso ao beneficio,
pelo proprio percurso para solicitacdo, ha uma explicacdo para isso. De inicio, é
necessario que um médico do SUS faca a requisicdo. A familia do paciente ou o préprio
paciente maior de 18 anos precisa levar essa documentacdo ao departamento de
Tratamento Fora de Domicilio do seu estado ou municipio. Quando entregue, ha& um
periodo para que 0s gestores municipais/estaduais responsaveis por analisar o pedido,
deem seu parecer. Apds isso, pode demorar algum tempo para conseguir a marcacéo de
passagens. Por conta de todas essas etapas, de fato, ocorre uma passagem de tempo que
pode interferir na condigdo de saude do individuo, como destacado “A doenca nao
espera” (Voluntaria 1, Entrevista, 2016).

A posicdo da diretora e fundadora, Sra. Maria Angela Marini, é a de que o TFD
atende as demandas. Porém, ocorre uma grande demora dos Orgdos responsaveis pela
liberacdo do beneficio. AlBm de ressaltar que algumas prefeituras de municipios
préximos ao Distrito Federal oferecem o transporte préprio para levar pacientes dessas
localidades para Brasilia. No entanto, ambos 0s casos, sejam 0s que se locomovem por
meio do TFD ou pela oferta de locomogdo financiada pelos municipios, ocorre uma
dificuldade em comum, que é a de liberacdo do transporte no momento necessario.
Ocasiona uma demora do Estado em realizar a transferéncia dessas pessoas, seja nas
datas de ida para a cidade do tratamento ou de retorno para as cidades de origem,
trazendo um periodo de espera, que as vezes, ndo é saudavel, a depender do estado de
salde do paciente e também o faz deixar de aproveitar o tempo de retornar para seu lar e
sua familia.

O TFD prevé o repasse de recurso para passagem de deslocamento, alimentagédo
e pernoite, caso necessdrio. De acordo com a tabela da SIGTAP (Sistema de
Gerenciamento da Tabela de Procedimentos, Medicamentos e OPM*’ do SUS*®), de

2007, e que se permanece até o presente momento, os valores sdo os seguintes*®:

*" OPM - Orteses, Préteses e Materiais Especiais.
*8 Tabela 2 desse trabalho.
9 valores de recurso iguais para paciente e para acompanhantes, caso seja necessario.
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deslocamento por transporte aéreo, R$181,50; fluvial R$3,70; terrestre, R$4,95. Para
alimentacdo/pernoite, R$24,75; sem pernoite, R$ 8,40.

Se for analisado o valor de ajuda de custo com alimentagcdo/pernoite, tanto de
paciente quanto de acompanhante, mesmo que somadas equivaleria a R$ 51,00. Para
pagar por esse servico, o valor real de uma didria para se hospedar em Brasilia, na
regido administrativa do Guara, onde se localiza a casa de apoio da Abrace, por
exemplo®®, o recurso disponibilizado pelo TFD é insuficiente. Se ndo houver recursos
préprios desses pacientes, em caso de idas e voltas ao hospital, ela terd somente a
possibilidade de se alimentar no café da manhd, por ser o servico que o0s hotéis
disponibilizam.

Agregando o fator da locomogdo desses pacientes do hotel até o Hospital de
Base, por meio de transporte publico®!, se gastaria em torno de R$ 12,00, com
acompanhante, se utilizando somente os Onibus da linha urbana. Se o trajeto fosse do
hotel até o Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar®?, sairia por R$ 24,00°. Usando
tAxi como transporte, os valores ficariam ainda mais elevados®?.

Entdo, somando a despesa com hospedagem e locomocdo, teriam os seguintes
valores gastos: a média de R$202,00 de diaria, somada com R$12,00 de transporte
publico, em caso de ida e vinda ao Hospital de Base, em um dia, o valor gasto seria de
R$ 214,00°°. Para o Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar, seria de R$226,00.

Se analisarmos idas e voltas dos hotéis ao Hospital da Crianca de Brasilia José

Alencar, que é o mais utilizado pelos pacientes nos tipos de servicos ofertados®®, o

50 valores de hotéis da Regido Administrativa Guara: Hotel - R$ 228,00; Hotel? - R$ 208,00; Hotel® - R$
165,00; Hotel* - R$ 209,00. Média de R$ 202,05 e todas com apenas café da manha incluso (Fonte:
Pesquisa da propria autora, realizada no dia 04/06/2016).

*1 51 vzalores das passagens em Brasilia: Linhas Urbanas 1, 2 e 3 - R$ 3,00 e Linhas Metropolitanas — R$
4,00 (Distrito Federal, decreto n° 36.762/15).

52 Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar foi idealizado pelo grupo fundador da Abrace. Teve o
Bloco | construido com recursos advindos de doagfes da comunidade e de empresas e com a obra
administrada pela Abrace. A inauguragdo desse primeiro bloco ocorreu em novembro de 2011, porém
comegou a realizar atendimentos anteriormente. O inicio ocorreu em setembro desse mesmo ano
gFERREI RA, 2012, p. 177, 187, 229).

® Nao ha linhas de transporte ptblico diretas das cidades satélites até o Hospital d Crianca José Alencar,
sendo necessario desembarcar na rodoviaria de Brasilia e embarcar em um 6nibus da linha “0.143”.

% Valor do trajeto dos hotéis pesquisados até o Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar: Hotel - R$
37,92 (Bandeira 1), R$ 46,86 (Bandeira 2); Hotel? - R$ 37,92 (Bandeira 1), R$ 46,86 (Bandeira 2); Hotel?
- R$ 42,63 (Bandeira 1), R$ 52,85 (Bandeira 2); Hotel* - R$ 37,92 (Bandeira 1), R$ 46,86 (Bandeira 2).
Média de R$ 39,10 (Bandeira 1) e 48,35 (Bandeira 2) (Fonte: simulagdo feita através do aplicativo:
http://www.tarifadetaxi.com/brasilia, no dia 04/06/2016).

%5 0 somatério de gastos por uma semana seria de R$ 1.498,00 e por um més de R$ 6.420,00.

6 «gerio feitos os atendimentos ambulatoriais e pequenas cirurgias, exames e diagnésticos,
quimioterapias e servicos como dialise, além de internacBes em onco-hematologia” (FERREIRA, 2012, p.
230).
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somatério das médias de custos em R$202,00, com didria e de taxi R$ 39,10, na
bandeira 1), o valor total gasto seria de R$ 241,10°" por dia. Utilizando a média de
R$48,35, na bandeira 2, o valor geral seria em R$ 250,35°® por dia. Além dos gastos
com a alimentacdo, ja que em todos os hotéis pesquisados s6 ofereciam o café da manhd
incluso na diaria. As outras refeicbes precisam ser adquiridas em outros locais.

Esse panorama de possiveis gastos de uma pessoa que venha com acompanhante
para Brasilia e que ndo tenham parentes na localidade, nem o suporte de uma casa de
apoio, forem pessoas de baixa renda e que dependesse Unica e exclusivamente do
dinheiro da politica de TFD, teriam sérias dificuldades e a grande possibilidade de
abandonar o tratamento.

A Sra. Maria Angela Marini, em uma de suas falas, destaca que o recurso que o
TFD oferece ndo consegue cobrir as necessidades que um tratamento longo como o

onco-hematolégico traz.

Eu acho queo TFD, o recurso do TFD, ele n&o é montante que possa
cobrir todas essas caréncias [...] pra fixar em um local e pagar uma
pousada que seja, uma pensdo, que é umvalor mais adequado pra ela
e ao mesmo tempo comprar medicamentos, que a rede ndo oferece,
pra complementar o tratamento, mais alimentagdo, mais transporte
do local onde ela esta hospedada até o hospital, ndo tem condicao.
Tem que ter, tem que ter esse apoio, eu acho que a pessoa nao teria
mesmo, um tratamento completo, desistiria na primeira oportunidade,
ela ndo gostaria de ficar mais (Sra. Maria Angela Marini, Entrevista,
2016).

De acordo com Gongalves (2006), a partir de um levantamento de entidades
ligadas a saude, na parte de oncologia, um dos fatores que ocasiona o abandono de
tratamento é o alto custo de hospedagem, além do degaste psicoldgico, fisico e a
dificuldade de transporte.

Essa dificuldade de hospedagem € o principal motivo para que as entrevistadas
dissessem que as instituicOes e casas de apoio, como a Abrace, ndo deixariam de existir,
caso houvesse a implementacdo satisfatoria do beneficio de Tratamento Fora de
Domicilio. O que é pertinente, pois, analisando os valores destacados anteriormente, em
uma situacdo hipotética, os somatdrios dos recursos de pacientes e acompanhantes
disponibilizados pelo TFD, ndo chegam perto dos atuais valores de diarias hoteleiras e

locomocdo no Distrito Federal. A propria familia, do individuo em tratamento, teria que

"0 somatério de gastos por uma semana seria de R$ 1.687,70 e por um més de R$ 7.233,00.
*8 O somatério de gastos por uma semana seria de R$ 1.752,45, e por um més de R$ 7.510,50.
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ter boas condicbes para arcar com 0 montante que faltaria para complementar os gastos
necessarios.

A maioria das entrevistadas traz como um motivo para a ndo efetivacdo do
Tratamento Fora de Domicilio, assim como o de outros servicos de salde, o fato da
insuficiéncia e da falta de mobilizacdo de acOes estatais em prestar Servicos e recursos
para que se ocorra a efetiva acdo de politica de saude, sem deixar de ressaltar que ha
uma ma gestdo do Estado como um todo. A Sra. Maria Angela destaca, nesse sentido,
que chega a ser uma utopia esperar que o Estado atendesse essas demandas, de forma
efetiva. Esses problemas sdo motivadores para que se surjam entidades como a Abrace,
pelo pais, para que, de alguma forma, prestar servicos que facilite o acesso e
continuagdo do tratamento.

Uma das questdes feitas as entrevistadas, em uma hipdtese, em que se ndo
existisse a Abrace, no momento atual, haveria em Brasilia alguma entidade pdblica, ou
do terceiro setor, que se responsabilizaria em prestar servicos como a da instituicdo.
Uma funcionéria respondeu que seria mais provavel que entidades religiosas e outras do
terceiro setor assumissem a responsabilidade de se criar uma organizacdo de prestacdo
de servicos semelhantes ao da associacdo aqui analisada.

J4 as demais relataram que ndo achavam que haveria outra organizacdo, como a
analisada nesse trabalho, nem de terceiro setor ou estatal, nos dias atuais, pelo fato de
que foi por causa do processo historico e engajador dos fundadores e dos grupos de
diretoria, que se tem a possibilidade de se estruturar, aos poucos, a atual infraestrutura e
oferta de prestacdo de servicos atualmente existentes. Isso destacando a justificativa
delas, de que, para se construir uma entidade com um poder de acdo tdo grande e tdo
complexo, ndo se desenvolve com rapidez nem consegue de forma ja inicial atender a
tantas pessoas.

Os certificados, juntamente com a delimitacio do publico-alvo que essa
instituicdo se propde a atender e aceitacdo da comunidade serdo fatores importantes para
0 seu processo de desenvolvimento. Existem grupos com determinadas demandas, que
mais sensibilizam e chama a atencdo da sociedade. Com a prova de legalidade e
reconhecimento estatal de prestacdo de servigo, irdo interferir na maneira em como a
comunidade vai recebé-la e apoia-la. Quando falamos de instituicdo de terceiro setor, é
de extrema importancia que haja interesse da sociedade em se tornar voluntario. Pois,

essas pessoas vao doar seu tempo, recursos matérias e financeiros e serdo motores da
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instituicdo. E imprescindivel que a organizacdo tenha o respeito, a confianca e o apoio
da populacdo do territorio em que se esta inserida.

J4 a possibilidade de se ter instituicOes estatais, ela se torna minima, frente ao
processo histérico longo de certificacdo, legalizacdo e normatizacdo de entidades do
terceiro setor. Fator que demonstra falta de disposicdo dela mesma, em se organizar
politicamente e financeiramente, para prestar servicos como estes. No Brasil, assim
como em muitas partes do mundo, anterior a responsabilizagio do Estado como
provedor de protecdo social, a sociedade era que se estruturava para realizar atencao
para 0s componentes mais fragilizados. Desde 1938 havia certificacdo de entidades do
terceiro setor. Ou seja, a esfera estatal tinha suas acOes subsidiadas pela sociedade civil.

A falta de insumos e profissionais no Sistema Unico de Salde dé sinais de que a
politica de salde ja é escassa, e sofre com a falta de investimento do Estado em cumprir
seu dever, expresso na Constituicdo Federal de 1988.

A hospedagem, juntamente com repasse de passagens para o deslocamento
interestadual das familias, sdo servicos previstos pela politica de TFD. No entanto, ha a
poltica de gratuidade da passagem em transportes publicos®®, além da distribuicio de
medicamentos®®, por exemplo. Essas outras duas politicas s&o uma complementacido &
salde e previstas onde o Estado tem a obrigatoriedade de promové-las.

Quando a Abrace presta esses servicos, mesmo ndo sendo um 6rgdo vinculado
ao Estado, ele promove 0 acesso a direito. Por lei ha a garantia desses recursos. Essa faz
0 papel que deveria ser do Estado, inquestionavelmente, pois sdo servicos legitimos.

Entretanto, com a ndo acdo estatal, se torna um dos meios que abre espaco e da

59 «Art. 19O art.88 da Lei n° 4.317, de 9 de abril de 2009, passa a vigorar coma seguinte redagdo: Art. 88.
Tém direito a gratuidade no transporte publico coletivo, no transporte publico alternativo e no metrd sera
assegurada para pessoas com insuficiéncia renal e cardiaca cronica, portadores de cancer, de virus HIVe
de anemias congénitas (falciforme e talassemia) e coagulatérias congénitas (hemofilia) e para pessoas de
baixa renda com deficiéncia fisica, sensorial ou mental nas condicGes especificadas nas Leis n°® 453, de 8
de junho de 1993, n° 773, de 10 de outubro de 1994, e n° 566, de 14 de outubro de 1993 (Distrito
Federal, Lei n°4.887/12).

80 «Art. 9° Os Estados, o Distrito Federal e 0s Municipios sdo responsaveis pela selecdo, programacéo,
aquisicdo, armazenamento, controle de estoque e prazos de validade, distribuicdo e dispensacdo dos
medicamentos e insumos do Componente Basico da Assisténcia Farmacéutica, constantes dos Anexos | e
IV da RENAME vigente, conforme pactuacdo nas respectivas CIB, incluindo-se: | - plantas medicinais,
drogas vegetais e derivados vegetais para manipulagdo das preparagdes dos fitoterapicos da RENAME em
Farmécias Vivas e farmacias de manipulacdo do SUS; Il - matrizes homeopéticas e tinturas-mdes
conforme Farmacopeia Homeopética Brasileira, 3* edicdo, para as preparacdes homeopaticas em
farmécias de manipulacdo do SUS; e Il - a aquisicdo dos medicamentos sulfato ferroso e &cido folico do
Programa Nacional de Suplementagéo de Ferro a partir de agosto de 2013. Art. 10. Os Estados, o Distrito
Federal e os Municipios disponibilizardo, de forma continua, os medicamentos do Componente Basico da
Assisténcia Farmacéutica indicados nos Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) para
garantir as linhas de cuidado das doencas contempladas no Componente Especializado da Assisténcia
Farmacéutica” (BRASIL, 2013).
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oportunidades, para que de alguma maneira, as demandas de acesso ao tratamento sejam
garantidos.

Os servicos complementares, como o de transporte da hospedagem até o
hospital; a compra de medicacéo, repasse de insumos basicos®®; pagamento de exames
pela rede particular, na impossibilidade de se obter via servico publico; festas
comemorativas;  tratamento  odontologico para os familiares; acompanhamento
psicolégico; convivéncia; reunides mensais com as familias, para trabalhar com elas,
questdes relacionadas a saude, as neoplasias que a instituicdo atende, e de direitos que
eles possuem, demonstra a versatilidade do atendimento.

Tudo isso proporcionando acBes que acabam integralizando o acesso a salde.
Ha o fato de que ela vai para além da visdo clinica de auséncia de alguma patologia. E
uma condicdo que abrange multiplos fatores, como de alimentacdo, moradia, seguranca,
saneamento, educacéo e lazer (SURDI, TONELLO, 2007).

Os atendimentos realizados pela Abrace demonstram que, para além de insumos
e recursos fisicos, para o tratamento de doencas, esses aspectos influenciadores na
condi¢do de salde sdo importantes de serem supridas e possiveis de serem ofertadas.

Ha uma dificuldade em se materializar a integralidade de salde, entendida como
conjunto de politicas sociais publicas, para propiciar a manutengdo da vida da
populacdo. Isso pelo fato do sucateamento do SUS, que é demonstrada pela recorrente
falta de recursos humanos e materiais hospitalares, e que, também, reflete a realidade de
outras politicas sociais. N&o h& uma continuacdo na acdo de protecdo das pessoas, falta
efetividade de acOes das diferentes areas condicionantes de saude.

A rede, atualmente, ficou pequena e insuficiente para atender essas proprias
demandas. Fator que demonstra uma possivel dificuldade e em se criar mecanismos de
atendimento integral a salde. Ampliar o espaco de atuacdo estatal € algo que o
neoliberalismo é contra, e que gera dificuldades ainda maiores.

Desde o governo militar, em 1964, se teve uma tentativa de recuperacéo
econbmica do pais. O setor da saude foi reestruturado a fim de passar a ter
caracteristicas capitalistas, privilegiando a esfera privada. A Constituicio de 1988
trouxe a responsabilizacdo estatal em prestar politicas, como a de salde e outras
politicas sociais. No entanto, com o processo de reestruturacdo do Estado, na década de

90, as privatizacOes e incentivos para a iniciativa privada em fundar e prestar servicos

®1 Insumos de higiene pessoal, vestuério, material e alimenticio.
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continuou a existir. O Estado torna promotor e regulador da prestacdo de servicos ao
invés de ser o responsavel (BRAVO, 2001).

Dessa forma, com o distanciamento do Estado como responsavel pela promocéao
de servicos de direito, ha a reducdo dos direitos sociais, sucateamento da salde, da
seguridade como um todo, e outras politicas sociais. Assim, impossibilitando que haja
uma interligacdo de acdes diferentes de politicas e a integralidade da sadde.

Os ambientes em que somos inseridos, as relagdes sociais, 0 acesso a
diversidade cultural, vao interferir na condicdo de saude da populacdo. Por isso, quando
o Estado ndo provém a integralidade a salde, e uma entidade ndo governamental o
realiza, ha a efetivacdo de um direito e € importante que aconteca.

A ajuda é medida paliativa que pode acabar ocasionando um efeito somente, ou
mesmo prolongado. Mas ndo ha uma base legal. A solidariedade é o principal agente
motivador para acGes de atencdo ao préximo.

Quando uma instituicdo como a Abrace oferta esses mudltiplos servicos, ela ndo
estd somente os prestando para alcancar resultados imediatos ou para um sé individuo.
Ou até sem saber 0 motivo e 0 questionamento critico do porque aquela acdo estd sendo
feita. Dentro das suas normativas, ha propostas de acBes visando atender demandas que
deveriam ser de responsabilidade do Estado presta-las. Mas que ao serem percebidas
pelo grupo fundador, traz consigo a afirmativa de que se coisas faltavam, e se isso
ocorria, € porgue havia brechas e lacunas no processo de acesso a salde, que ndo
permitia um tratamento completo aos pacientes.

Mesmo ndo sendo ofertados pelo aparelho estatal, tais acOes e servigos ndo
podem e nem devem deixar de serem oferecidas. Quando concretizadas, mesmo para
um grupo restrito e especifico da sociedade, sua acdo ndo deixa de ser integralizadora,
pelo fato de que, para além do paciente, a familia também usufrui de um atendimento
que influenciard na maneira em como esse agrupamento familiar e a crianca,
adolescente e/ou jovem atendido pela Abrace, irdo lidar com processo do tratamento.

Mesmo sem a explicitacdo da fala de que a instituicio promove acGes de direito,
elas também ndo afirmam que prestam ajuda. Porém, baseado nas respostas, na juncdo
das explicacGes que todas deram, elas assumem que a Abrace presta servicos de direito.
Quando elas destacam que as certificacbes foram importantes para ampliar e adquirir
status de instituicdo em concordancia com as normativas estatais, elas, sem perceberem,
destacam que a Abrace estd de acordo com o que o Estado espera de uma instituicdo de

terceiro setor, e os certificados sao resultados de legitimagdo de seus servigos.
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As participantes relatam que o beneficio de Tratamento Fora de Domicilio € um
direito e que ha coisas a serem melhoradas, como a questdo de hospedagem, onde o
recurso para esse fim é baixo. Elas analisam que, mesmo que a implementacdo desse
beneficio fosse feita de maneira satisfatoria, as casas de apoio ndo deveriam deixar de
existir, justificando que as entidades, quando prestam o servico de acolhimento/
hospedagem temporaria aos pacientes, prestam acesso a direitos. Se fosse uma Visao
contraria, ndo haveria a concordancia total entre todas as entrevistas, de que essa acao
deveria existi, mesmo com a efetiva execucdo do TFD, além de que nem existiria a
previsdo de recurso para esse fim na portaria que normatiza esse beneficio.

Quando elas também ressaltam que pode ser uma utopia pensar que o Estado va
atender as mesmas demandas da Abrace, que ja sdo deficitarias ou ndo efetivadas, e, por
isso, é importante a existéncia de uma instituicdo com perfil histérico de engajamento
como o da instituicdo. As participantes também ressaltam que prestam acesso a direitos,
pois elas estdo cobrindo uma esfera de auséncia estatal, seja ela temporaria ou ndo.
Isso, pelo fato de que independentemente do governo estar prestando 0s Servicos ou
ndo, esses pacientes precisam dar continuidade a um tratamento que é um direito deles.

Quando se tem a integralidade da sadde, seja ela por meio de acles de instancias
governamentais ou ndo governamentais, ela ndo deve acontecer somente para o paciente
em tratamento, deve atingir também as familias e a comunidade. Por isso, 0 proximo
subtema, traz a discussdo de que Abrace, quando expande sua atuagdo para as familias
dos pacientes, realiza um trabalho de apoio solidario a essas familias ou defende o

assessoramento dessas pessoas e a garantia de direitos?

3.3- ABRACE: apoio solidario as familias ou agente de defesa e assessoramento
garantia e acesso a direitos?

Segundo Rodrigues (2016), a politica de salde deve ser entendida como um
processo de varias acbes em conformidade com normativas legais, voltadas para a
protecdo e atendimento das necessidades de salde. Porém, ela esta inserida dentro de
realidades setoriais diferentes, e por isso, em cada ambito se deve ter uma estratégia de

acéo diferenciada®?.

%2 A politica de satde se coloca na intercessao entre diversas formas de relagdes, como a relagéo entre
gestores e atores politicos (burocracias estatais e empresas, entidades governamentais), entre individuos e
grupos sociais (grupos ocupacionais, religiosos, organiza¢es ndo governamentais), entre os cidaddos o
poder publico (estruturas publicas de atendimento & salde e em alguns casos o poder judiciario), entre
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Durante a década de 70-80, o conceito de salde passa a ser superado pelo entdo
entendimento de auséncia ou ndo de doencas, para ser compreendida como resultado de
multiplos fatores. Dentre eles o ambiental, que s&o resultados da interacdo de um
individuo com todos os aspectos que envolvem uma sociedade.

A casa de apoio é fator influenciador na condicdo de salde de um individuo. Ela
¢ um ambiente que proporciona uma interacdo social, com individuos de varias culturas.
No caso de escassez de recursos econdmicos, se V& na necessidade de se fixar nesse
local por um periodo de tempo, pelo fato da condicdo biologica de doenca de um
paciente.

Para as entrevistadas, a casa de apoio € importante, por se ter um local para se
abrigar. E crucial para um individuo, principalmente em condicBes de deslocamento de

sua cidade de origem para um local desconhecido, além da condi¢do de tratamento.

A casa de apoio é fundamental, independente de quem seja
responsavel pelacasa de apoio, ou uma ONG, ou o Estado, ou uma
instituicdo religiosa. E fundamental que tenha essa referéncia de
casa, cheganemao lar, mas de casa, um local onde essa mae, essa
crianca possam conviver, possa criar uma rotina, onde possa ser
oferecidas outras atividades alem daquela ligada ao tratamento
(Voluntaria 1, Entrevista, 2016).

A Abrace oferta, além do servico de hospedagem, a alimentacdo, medicamentos,
realizacdo do exame que ndo estejam sendo efetivado pelo sistema publico, o transporte
da casa de apoio até o hospital, repasse de alimento, de roupas, dentre outros. Esses
repasses e servicos ocasionam um suporte que possibilita melhores condicbes de
cuidado a saude e de prevencdo ao abandono do tratamento.

Mas ndo sO para aspectos materiais, essas entidades se tornam importantes. Para
quem dela usufrui, como ja destacado durante este trabalho, e pelas fala de Ferreira
(2015), o apoio emocional também é muito importante e entidades assim acabam

também oferecendo esse servico de extrema ajuda e importancia.

Alem da fixac&o, hospedagem, alimentacéo, elaaindatem a caréncia
afetiva, deficar longe dafamilia, longe do marido, longe do filho ou
dos outros filhos no caso de familias numerosas Diretora e fundadora
(Sra. Maria Angela Marini, Entrevista, 2016).

consumidores e provedores de bens e servicos relacionados a satde (planos e seguros de salude, medicina
privada, farmacéuticos, entre outros) (Rodriguez, 2016, p. 235).
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Uma voluntdria destacou que esse trabalho de amparo emocional ndo acontece
somente para o individuo que esta portando a doenca, mas tambeém para a sua familia.
Isso se materializa, por exemplo, nas oficinas de aprendizagem sobre algum tema que
possa colaborar futuramente com a renda da familia. Proporcionam capacitacdo e
oportunidade de se conseguir um acréscimo de recurso financeiro, que anteriormente,
foi perdida, pelo fato de um membro do grupo familiar ter que se ausentar do trabalho,
para cuidar da crianga doente.

Quando se disponibiliza cesta basica, roupa para 0s pacientes e familiares,
tratamento odontolégico, também ha um trabalho de cuidado emocional com a familia.
Isso porque, quando vocé tem um suporte que podera ser acionado quando necessitar,
pela certeza de ndo faltard a protecdo a familia, nem para o tratamento da crianca
doente, ocasiona um alivio emocional para esse grupo familiar. Que por meio da

argumentacdo de uma das entrevistadas, foi destacada:

Entdo cria-se uma estrutura, que eu digo que € uma estrutura
facilitadora nesse momento dificil que a familia passa, a Abrace
possibilita que esse pai e essa mée, consiga se doar e se dedicar mais
pra esse filho, porque no momento em que ele precisa se preocupar
que o medicamento estd sendo comprado, que a passagem que ela vai
pegar pravisitar seu filho estd sendo coberta, que no final do més vai
ter aquela cesta basica, ela tem mais disponibilidade emocional, mais
tempo e mais segurangae tranquilidade, pra estar ao lado daquela
crianca (Voluntéria 1, Entrevista, 2016).

Essa base de apoio cria um vinculo forte entre a familia e usuario com a
instituicdo. Isso porgue o estabelecimento passa a ser integrante do cotidiano desse
grupo familiar. E algo interessante que uma voluntaria e a diretora/fundadora destacam,
é que esse processo de acolhida da familia ndo acontece somente quando a crianca esta
em tratamento, ocorre mesmo apds seu GObito.

De acordo com a Sra. Maria Angela Marini, a instituicdo atende criancas,
adolescentes e jovens de 0 a 23 anos®®. Quando h4 a transferéncia do tratamento desses
pacientes para equipe onco-hematoldgica de adulto ou a liberagcdo por motivo de cura, 0
médico responsavel elabora um documento de resumo do tratamento e que atesta a cura

e dispensa da crianga/adolescente ao tratamento ou transicdo de equipe de atendimento.

®3 Anteriormente, a Abrace atendia criancas de 0 a 12 anos. Depois de 0 a 18. Recentemente passou a ser
até os 23 anos. Essa mudanga ocorre na medida em que o Ministério da Salde e Secretaria de Saude véo
ampliando a idade maxima de atendimento pediétrico.
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No caso de cuidados paliativos, que é o momento em que os médicos informam
que ndo ha chances de cura, a Abrace prepara e auxilia a familia em processos de luto,
disponibilizando subsidios necessarios para que esse processo terminal seja menos
doloroso possivel para o paciente e para a sua familia. O atendimento ocorre antes,
durante e depois do Obito do paciente e esse cuidado é muito importante. O apoio
continua entre seis meses e, em alguns casos, até um ano ap0s a morte desse paciente, se
a familia assim quiser.

Segundo a fundadora, o programa da instituicdo de cuidado paliativo, batizado
de Projeto William, ndo era integralizado com a rede de salde. ApGs 0 processo de
sucesso dentro da instituicdo, 0 governo passou a ter interesse e firmou parceria com a

entidade.

O programa Willian, que partiu da Abrace, ndo tinha na rede publica,
partiu da Abrace de criar esse projeto, [...] paraa gente acompanhar
essas criancgas enquanto ela estiver precisando de nés. E o Projeto
Willian, depois foi implantado uma equipe multidisciplinar, ndo
adianta ter sO assistente social e psic6loga. Nés hoje temos no
hospital, a equipe multidisciplinar: um médico, psicélogo do hospital,
assistente social do hospital, enfermeira e tem duas assistentes sociais
da Abrace, que se altername estéo de plantio todos os dias, feriado,
fimde semana, tudo. Morreu a crianga, seja emcasa, sejano hospital
ou na casa de apoio, elas sdo acionadas para auxiliar emtodo o
tramite para essa familia, é cartorio, todo o desembaraco e as
criancas que vemde fora, elasainda vao atras de funeraria, pralevar
o corpo da crianca (Sra. Maria Angela Marini, Entrevista, 2016).

Entdo, o suporte dado ao nicleo familiar vai para além de atendimento a solucdo
de problemas biologicos, como o de tratamento dentario, para orientacdo dessas
familias, por meio das explicacbes de direitos e caminhos que eles podem acessar. E
também respeitando seu espago de atuacdo e acionando a rede de apoio, que é composta
por entidades e Orgdos governamentais, para apoia-los e atender da melhor maneira
possivel as mazelas sociais trazidas e vivenciadas por essas pessoas.

Dessa maneira, independentemente do Estado promover acesso e recursos
necessarios, ou ndo, a Abrace tem o objetivo de ofertar o que falta para o tratamento,
seja por ela mesma financiando, ou por meio de orientacdo e incentivo para individuos
buscarem seus direitos em instancias legais.

Quando as entrevistadas foram realizadas, e em que indagamos sobre se, a
posicdo da instituicdo seria a de pressionar 0 Estado a prestar os direitos dos usuarios,

quase todas afirmaram que ha sim a movimentacdo da instituicdo para isso. Duas
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voluntarias ndo adentraram nos motivos da sua afirmacdo. Uma delas afirmou que o
exemplo que a Abrace passa para a comunidade e para 0 governo, é de suma
importancia e uma possibilidade de pressionar o Estado, demonstrando que, com uma
melhor estruturacdo e utilizagdo dos recursos, ha possibilidade de se ter servicos de
qualidade.

As funcionarias afirmaram que a entidade pressiona 0 governo, dando como o
exemplo para essa afirmativa, 0 processo de orientacdo as familias procurarem seus
diretos e Ihe dado os possiveis caminhos para conseguir serem atendidos.
Exemplificando também, que hd o posicionamento de pressionar o Estado, quando a
instituicdo se mobiliza para solucionar problemas advindos do beneficio do TFD que
demora a sair ou ndo sai, com a compra de medicamentos pelo hospital e para buscar a
resolucdo de problemas de exames que faltam na rede.

A diretora e fundadora destaca que, ser um agente pressionador para garantia de
direitos é uma das metas estabelecidas no dia da fundacdo da Abrace. Afirmou o
compromisso da instituicdo em fazer reinvindicagbes e buscar dialogar junto ao governo
e hospitais, para saber o porqué dos problemas, e qual a melhor maneira de soluciona-
los. E sempre com a posicdo em defender os interesses dos pacientes e servidores da
salde.

Mesmo ndo ocupando cadeira no Conselho dos Diretos da Crianga e do
Adolescente — CDCA/DF, nem no Conselho de Salde do Distrito Federal, dentro das
capacitacbes e participacdes de representantes da entidade em palestras, seminarios,
conferéncias, workshops, foruns, solenidades, o recorte do tema desses eventos, sdo de
maneira mais geral ligados a criancas e adolescentes, saude como um todo, oncologia e
terceiro setor. O que demonstra uma continuidade do processo de capacitacdo dos
profissionais e da instituicio como um todo, preocupacado de atenderem a perspectiva de
poderem da melhor forma possivel, assessorar e representar seu publico alvo.

O que se tem de conformidade entre a fala da fundadora com a da funcionaria, se
d& quando a segunda afirma que, dos principais obstaculos da instituicdo, esta a que, o

64_65

Hospital de Base de Brasilia e o Hospital da Crianca , juntamente com 0 governo,

64 “Na clausula quinta do Protocolo de Concessdo de Uso de Bem Plblico, do dia 23 de setembro de
2003, o governo do Distrito Federal concedeu a Abrace o terreno que viria a ser construido o Hospital da
Crianga de Brasilia. “Clausula Quinta — Da administragdo do Hospital: Apds a construcdo do Hospital,
sera celebrado um novo convénio entre GDF por intermédio de sua SES e a Abrace ou entidade a ser
construida, visando estabelecer as condicGes, atribuicdes e responsabilidades para a sua administragédo
pela Abrace, no que diz respeito ao setor de tratamento do céncer infantil, comprometendo -se a SES/DF
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tendem a procurar uma solu¢do aos problemas, e solicitacdes para que a instituicdo as
resolvam. H& uma tendéncia dos dois hospitais, de repassar os problemas e dificuldades
de garantia de acesso a recursos do tratamento, para a Abrace, j4 que a instituicdo tem a
caracteristica e o compromisso de suprir as necessidades dos pacientes para terem um
tratamento completo. Além de existi, em ambos os locais, pacientes cadastrados na
instituicao.

Quando uma instituichio como a Abrace se propde a contribuir para a
integralizacdo do tratamento as neoplasias e hemopatias, levando em consideracdo
também a familia, ela estd realizando um acolhimento institucional provisério de
pessoas e de seus acompanhantes, que estdo em transito e sem condicGes de
autossustento. Durante o tratamento de doencgas graves, fora da localidade de residéncia,
e, que, de acordo com a lei 12.101/2009, é uma das primicias para a certificacdo como
entidade beneficente de assisténcia social.

A assisténcia visa dar suporte e resolucdo de problemas para a superacdo de
situacOes de violagdo de direitos, colocando essa definicdo de encontro com o0s as acles
que a Abrace desenvolve. Pelo fato também da instituicdo ter certificacdo em
modalidade de casa de passagem e acOes de assessoramento, e defesa e garantia de
direitos em conformidade com resolugdes do CNAS n° 109/2009 e n° 27/2011, que lhe
da o status de entidade de prestacdo de servigos de assisténcia.

O Estado, por meio das certificacbes que concede, normatiza a agdo das
entidades, e possibilitam o vinculo contratual com as entidades. Ou seja, elas ndo
podem realizar qualquer tipo de acdo para a comunidade. Ela precisa se enquadrar nas
premissas legais do Estado. Dessa forma, uma organizacdo do terceiro setor advinda da
organizacdo da sociedade, pode prestar servicos de suporte, de interlocutora e
aproximacdo dos individuos para acessar direitos.

O fato da Abrace ndo ser um aparelho estatal, ndo a impede de promover a
assisténcia, pois o Estado a certifica a prestar servicos de carater protetivo, sem fins

lucrativos e de utilidade publica.

com a cessdo do corpo clinico necessario (médicos, enfermeiros, odontologistas, fisiatras, assistentes
sociais, psicologas, pedagogas, técnicos de laboratorio e radiologia)” (FERREIRA, 2012, p. 189-191).

65 “Em 2009, como previa a clausula quinta do Protocolo de Concessdo de Uso de Bem Publico, seria
realizado um convénio entre GDF- Governo do Distrito Federal e Abrace, ou outra entidade criada para
esse fim. A Abrace, entdo, optou por criar o Instituto do Céancer Infantil e Pediatria Especializada- ICIPE.
Apds a assinatura do Contrato de Gestdo em 2011, o ICIPE passou a gerir o Hospital da Crianca de
Brasilia e a Abrace a participar dessa gestdo por intermédio do préprio ICIPE” (FERREIRA, 2012, p.
192-226).
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A salde, como ja discutido anteriormente nesse trabalho, vai para além do
aspecto clinico. Entdo, se pode concluir que a Abrace ndo possui a intervencdo clinica,
por ndo ter médico em suas dependéncias, realizando procedimentos de alta
complexidade. Entretanto, permite a integralidade de salde, promovendo amenizacdo de
agravamento da doenca, por meio de agOes protetivas que atinjam os outros fatores de
salde da familia e do paciente, e que interferem diretamente na sua condicdo clinica.

As entrevistadas ressaltaram como maior sucesso da instituicdo, o fato de que até
0 momento atual, mesmo com as modificacbes sociais e politicas do pais, ainda € capaz
de atender as demandas do seu crescente nimero de pacientes. E ainda mantém o
empenho em concretiza-las, mesmo com a falta de recursos basicos e importantes ao
tratamento, que deveriam ser garantidas pelo Estado. Ressaltam, também, que uma das
maiores dificuldades € o de se manter, aqui, trazendo a importancia da sociedade civil e
do voluntariado para uma entidade como a Abrace.

Isso, pelo fato de que, mesmo com isencdo de impostos, os gastos financeiros da
instituicdo, que ndo tem fins lucrativos, é alto, por dar suporte as pessoas que estdo em
um tratamento tdo caro, e com tanta falta de recursos materiais hospitalares e
financeiros. Entdo, a sociedade civil, junto com as empresas se tornam os financiadores
das acoes.

Isso, porque, a desigualdade é naturalizada. A agdo da solidariedade via
voluntariado é vista como a interlocugdo de um doador de tempo, de recursos
financeiros, para aquele que esteja desprovido, receba. O que traz a essas pessoas O
sentimento de individuos Uteis. E aqueles que recebem, tem sua situacdo de dificuldades
amenizadas de alguma forma, pela acdo de ajuda que eles realizaram.

Esse sentimento de ajuda mutua é um dos motivadores para estruturacdo de
entidades de terceiro setor. E ha, também, por meio das atividades desenvolvidas,
posicionamentos politicos das instituicbes que acarretam em algo para além da acdo do
ajudar, para prestar servicos técnicos e de materializacdo de direitos.

Quando se presta apoio social a essas pessoas mais fragilizadas, a instituicéo,
por passar informacdo, dar atencdo e oportunidade de fala e de explanacdo de suas
dificuldades e duvidas, ocasiona a percepcdo da familia e paciente, de que eles estdo
sendo cuidados. E gera efeitos emocionais e comportamentais positivos (BIN et al,
2014).

Bin et al (2014) destaca que a prestacdo de apoio social pode ser executada de

duas maneiras: por meio do apoio instrumental e emocional. Analisando 0s programas
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gue a instituicdo oferece e as caracteristicas de atuacdo da Abrace, que as entrevistadas
explicam, ela realiza esse tipo de acdo por meio do apoio instrumental — onde se realiza
0 repasse de recursos financeiros e materiais a fim de resolver situacGes praticas do
grupo que atende. E também o apoio emocional — por meio da acdo dos funcionarios e
voluntérios, com gestos e comportamentos, demonstrando que a instituicdo se preocupa
e se prontifica em cuidar da familia e do paciente.

O assessoramento também ¢é realizado pela Abrace, pelo fato de se ter a
prestacdo de servico, facilitacdo o didlogo entre as familias e funcionarios, permitindo o
fornecimento de dados e informagdes, referente a direitos cidaddos e sobre o tratamento
dos pacientes que sejam demandados por essas pessoas. Além de que, em forma
organizada, intercede por essas pessoas no cenario politico, junto a esfera Federal ou
Distrital, pressionando o Estado, para que ele dé respostas as demandas dessa populacdo
especifica.

Quando se analisa todas as acOes realizadas pela instituicdo, se tem a percepc¢édo
de que elas sdo articuladas. Por meio dessas interagcdes entre as atividades, € que se traz
a garantia de uma protecdo e acesso a direitos, que atendam os pacientes e familiares,

violados quando o Estado ndo os materializa.



CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo desse trabalho foi 0 de realizar uma reflexdo sobre a dicotomia
apresentada pelo terceiro setor, que, por um lado, pode contribuir para a garantia de
atendimento de uma necessidade e materializar o acesso a direitos, e por outro, pode
significar um reforco ao projeto politico, econdmico e ideoldgico neoliberal de
desresponsabilizacdo estatal como garantidor de tais direitos.

De modo a compreender a dicotomia do terceiro setor, empiricamente, realizou-
se um estudo de caso na Abrace. A ideia foi compreender sua atuagdo por meio de: a)
analise de suas normativas de criacdo e funcionamento; e b) apreensdo dos dirigentes,
profissionais e voluntarias da instituicdo sobre o servico prestado.

Apos percorrer tal trajetoria, pode-se inferir que o terceiro setor, de fato,
ocasiona a desresponsabilizacdo do Estado para prestacdo de servicos. O fator historico
de atribuir a protecdo dos mais fragilizados aos demais individuos da sociedade,
continua enraizado na cultura social, o que facilita o continuo processo de criagdo e
organizacdo da sociedade civil.

As entidades do terceiro setor, como a Abrace, contribuem para viabilizacdo de
garantia de direito, prestando servicos que sdo previstos pela constituicdo e outras
normativas, como de prestacdo do Estado. Todos o0s deveres estatais sdo os de oferecer
acesso a direitos. Porém, a custa da prépria sociedade. Ha um atendimento, mas ndo ha
uma responsabilizacdo do estado em promové-la. Fator que confirma a primeira
hipdtese desse trabalho: a Abrace, enquanto integrante do terceiro setor, pode assegurar
0 acesso a direitos, a0 mesmo tempo em que desresponsabiliza o Estado para com sua
funcdo em ser o prestador de servicos de direito ao coletivo, foi confirmada.

Fazendo a analise das entrevistas e da leitura de documentos da Abrace,
relatamos que a entidade nasce partindo da acdo em ajudar familias que tinham criancas
e adolescentes, em acBes pontuais. Conseguindo, portanto, ser a materializadora de
acesso a direitos, durante seu processo de estruturacdo técnica. Teve-se a saida das
pequenas acdes eventuais, para estruturacdo de corpo técnico, para gerir e construir uma
padronizacdo de trabalho e objetivacdo de seus ideais nas suas agoes.

E enquanto associacdo, a Abrace se funda por meio da unido de um grupo de
pais com interesse comum, onde, dentro de suas diversas atividades, tem como uma de
suas normativas de certificacdo, a consonadncia em prestar assessoramento, contribuindo

para a conscientizacdo da populagdo que atende, quanto a seus direitos. Assim,
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confirmando a segunda hipOtese desse trabalho, afirmando que a Abrace exerce um
papel educativo junto a populacdo, aumentando sua consciéncia quanto aos problemas
sociais e politicos da realidade, como destaca Gohn (2013, p. 247).

Os funcionarios, dirigentes e voluntariado, talvez pelo processo histérico de
atribuir a nomenclatura de ajuda e filantropia para agbes da sociedade civil, ndo
conseguem delimitar e fazer a reflexdo de que a atuacdo da Abrace € de garantia de
direito, perceptivel que eles utilizam mais a palavra assisténcia e verbos como
“auxiliar”, “assistir”, para adjetivar os servigos que ela presta.

Dessa forma demonstra-se que eles visualizam o Estado como Unica via de
acessar direitos, destacando que a Abrace existe para complementar o que falta no
tratamento e que ndo permita que esses pacientes e familiares desistam do tratamento.
Porém, por meio da andlise das atividades desenvolvidas pela instituicdo, € perceptivel
que ela contribui para a integralizacdo da salde, por atuar frente a fatores que

influenciam a condicdo de saude das pessoas.
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Figura 1-Certificado de Entidade Beneficente de Assisténcia Social
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MINISTERIO DO DESENVOLVIMENTO SOCIAL E COMBATE A FOME
SECRETARIA NACIONAL DE ASSISTENCIA SOCIAL
DEPARTAMENTO DA REDE SOCIOASSISTENCIAL PRIVADA DO SUAS
COORDENACAO GERAL DE CERTIFICACAD DAS ENTIDADES DENEFICENTES DE ASSISTENCIA SOCIAL
Coordenasio de Certificacio das Entidades Beneficontes de Assisténcia Socal
Av. W Norse, SEPN 515, B4 Omega, Bieco “8° - CIF 10770507 - Brasiiat

OFICIO N.7 4440/2015-CCEB/CGCEB/DRSP/SNAS/MDS

Brasifa, 28 de setembro de 2015

A Sua Senhoria ofa) Senhoria)

Presidente dalo) ABRACE - ASSOCIACAD BRASILEIRA DE ASSISTENCIA AS FAMILIAS DE
CRIANCAS PORTADORAS DE CANCER E HEMOPATIAS

Area Especial | Do Cave, SN - Guard b

Cep: 71.060-230 BRASILINOF

Assunto: comunicado de deferimento
Senhorta) Presidente,

1. Comunico-lhe o DEFERIMENTO da Renovacdo da certificacdo de enldode
beneficente de assistdncia sotial, protocolizada sob o n® 71000.003288/2015-15, da entidade
ABRACE - ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ASSISTENCIA AS FAMILIAS DE CRIANCAS PORTADORAS
DE CANCER E HEMOPATIAS, CNPj 01.973.478/0001-60, conforme Portaria n® 94/2015, item 47,
de 31/08/2015, publicada no Didrio Oficial da Unido de 03092015, com validade de
21/09/2015 a 20/09/2018

2. Ressalto que novo pedide de renovacic da certificacdo de entidade beneficente
dge assisténcia social devera ser apresentado no decorrer dos 360 (trezentos e sessenta) das
que antecedem o termo final de sua validade, ou seja. até o dia 20/09/2018. em conformidade
com o 5§19 do Art. 24 da Leai n® 12.101/2009.
Atenciosamente,
4
4
i/ o
Guilhermhe Ferreira
CCEB/CGCEBDRSP/SNAS/MDS

Mat. 2208962
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ANEXO 11

Figura 2- Certificado de Registro no Conselho dos Direitos da Crianca e do Adolescente

do Distrito Federal.
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APENDICE I

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE
Brasilia, / /

Eu, , R.G.
concordo em participar, por livre e espontanea vontade, da pesquisa de monografia:
“Terceiro Setor: entre fortalecimento do projeto neoliberal e o acesso a direitos. Um
estudo de caso sobre a ABRACE.” a ser apresentada pela graduanda e pesquisadora
Raiane da Silva Neri ao Programa de Graduacdo da Universidade de Brasilia — UnB, e a
possiveis congressos e revistas cientificas especializadas, na qualidade de artigo.

Estou esclarecida/o e informada/o que a pesquisa visa investigar a dicotomia existente
nas instituicbes de terceiro setor, de que é exemplo a ABRACE - Associacdo Brasileira
de Assisténcia as Familias de Criancas Portadoras de Céancer e Hemopatias. Assim,
responderei as perguntas referentes a minha experiéncia como
(diretor (a) / funcionario (a)/ voluntario (a)) da instituicdo ABRACE - Associacao
Brasileira de Assisténcia as Familia de Criancas Portadoras de Céancer e Hemopatias .
Estou ciente que a entrevista sera gravada, transcrita e analisada pela pesquisadora e que
0 audio e/ou relatorios escritos com a entrevista serdo arquivadas apos a finalizagdo do
estudo. AlEm disso, estou ciente que ndo serei identificada no trabalho escrito ou
apresentado e que na pesquisa sera utilizado um pseuddnimo ou numeracdo quando
houver necessidade de referéncia a pessoa entrevistada. Tenho garantia de sigilo aos
dados confidenciais envolvidos na pesquisa e minha participacdo é voluntaria, estando
livre de qualquer remuneracdo ou despesa.

Declaro também estar ciente que durante a pesquisa, se tiver dividas serei esclarecida
pela pesquisadora pelo correio eletronico rai_neri93@hotmail.com, e pelo ndmero de
telefone (61) 9228-5993 ou pela orientadora da pesquisa Priscilla Maia de Andrade pelo
correio eletronico priscillamaia@ unb.br.

Por fim, terei a liberdade de recusar a responder as perguntas que me causem
constrangimento, a participar ou retirar meu consentimento em qualquer fase da
pesquisa, sem penalidade alguma.

O termo foi assinado por mim e pela pesquisadora
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APENDICE I
Entrevistada
Pesquisadora
Roteiro de entrevista Semiestruturado
1 Funcdo:
2 A guantos anos integra o corpo de funcionarios ou de voluntariado da Abrace?:
3. Por que a Abrace foi criada?
4 Acha que se a Abrace ndo tivesse sido criada, hoje haveria outra instituicdo do

governo ou mesmo ndo governamental, que atenderia essas demandas? Por qué?

5. Em sua opinido, em que medida o Estado se responsabiliza em prestar o
Tratamento Fora de Domicilio (TFD)? Por qué?

6. Em sua opinido, o Tratamento Fora de Domicilio € um direito? Por qué?

7. Para VOCE, caso 0 Tratamento Fora de Domicilio
fosse implementado satisfatoriamente  haveria necessidade das casas de apoio e/ou
instituicbes como a ABRACE?

8. Acha que os servicos prestados pela Abrace deveriam ser realizados pelo
governo? Por qué?

9. Em sua opinido, a Abrace pressiona 0 governo para a melhoria do atendimento
dos direitos as criancas e familias que atende? Como e por qué?

10. Para vocé, qual maior avango/sucesso da Abrace hoje e qual seu maior
obstaculo/limite?

11.  Gostaria de acrescentar mais alguma informacédo?



