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Quando um individuo se considera em sofrimento e demanda um tipo de cuidado que s6
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a realizacdo do ato e cuidar é imperativo ético, social e mesmo politico.
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RESUMO

Esta tese discute a vida apés a alta hospitalar através de uma etnografia da experiéncia de
um grupo de familias, ao cuidarem de um membro dependente de cuidados de saude. Foi
realizada entre agosto de 2001 e julho de 2005 em Juiz de Fora-MG. O foco da
investigacao foi a convivéncia cotidiana da familia com um membro requerendo cuidados
de saude especializados apos ter recebido assisténcia de alta complexidade. O objetivo foi
compreender a questdo: como a familia cuida, em casa, de um familiar que necessita de
cuidados de saude ap6s a alta hospitalar? Adotamos a etnografia orientada por Geertz
(1989), que nos permitiu, através da analise interpretativa das teias de significados
apreendidas pela observagdo-convivéncia com os sujeitos, uma compreensdo de “como” o
fendmeno (cuidado) se evidencia e se transforma em experiéncia nas relagcdes que se
estabelecem dentro e fora da familia. A identificacdo das familias-sujeito iniciou com a
observacdo das internacdes na Unidade de Terapia Intensiva (UTI) do Hospital
Universitario da Universidade Federal de Juiz de Fora, no segundo semestre de 2003,
seguida da observacdo nas enfermarias e, posteriormente, nos seus domicilios. De 137
pacientes internados nesta UTI naquele semestre, 59 foram a obito, 12 foram transferidos
para outro hospital da cidade, por demandarem tecnologias ndo oferecidas pela instituicdo
e 66 tiveram alta hospitalar na condi¢cdo de “melhorado”. Destes, observamos 12 casos,
residentes na cidade de Juiz de Fora, que compartilham de uma mesma cultura assistencial
e que foram submetidas a um mesmo padrdo de organizacdo e de fluxo de atendimento no
sistema de salde local. Destas, uma familia se destacou como principal sujeito, pela
repeticdo de eventos significativos a questdo principal da pesquisa e utilizamos dados de
outras cinco dentre as observadas. Os dados foram arquivados em um banco de dados
qualitativos LOGOS®. A prioridade nos cuidados com o corpo; a dependéncia dos servicos
de salde especializados do SUS e as alteragGes na organizacdo e no funcionamento da
familia, com redefini¢cGes de papéis, para se adaptar a realidade de convivéncia com um
membro doente, estdo dentre os achados. Dois fendmenos que se relacionam com o
desenvolvimento da experiéncia de cuidar pelas familias se destacaram: a individualizacdo
na familia, que parece influenciar a forma de abordagem clinica (individualizada) pelos
profissionais de saude, e uma concep¢do de familia como “sujeito coletivo” Bourdieu
(1998) como possibilidade para o planejamento de acOes coletivas. O sofrimento,

observado pela continua convivéncia dos sujeitos com sentimentos de angustia nas



trajetérias de busca de cuidados no Sistema, nas instituices de salde, evidenciou a
desassisténcia a que esse grupo de cidadaos esta exposto no modelo assistencial vigente. A
lida das familias com uma diversidade de cuidados, incluindo a pratica de cuidados
técnicos desencadeou uma rede extrafamiliar de aproximacoes, para o enfrentamento das
necessidades. Apesar da dependéncia de tecnologias, de saberes técnicos e das restricoes
no acesso a esses, evidenciou-se um tipo de autonomia pelos sujeitos na préatica de
cuidados no espaco intrafamiliar e no entorno micro-sociolégico de convivéncia. No
Sistema de Saude a preferéncia primeira das familias para busca de ajuda é o hospital,
depois, as unidades de referéncia secundaria e, por ultimo, as Equipes de Saude da Familia
(ESF). A procura pelas ESF é por que estas representam parte obrigatdria no fluxo inicial
dos usuérios do SUS local, garantem a aquisi¢cdo de medicamentos, oferecem servicos de
natureza cartorial, como atestados e pareceres para juiz e, ainda, encaminhamentos e

solicitacdo de exames.
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assisténcia domiciliar



ABSTRACT

LIFE AFTER HOSPITAL DISCHARGE

This thesis discusses life after discharge from the hospital, using the ethnography of the
experience of a group of families, as they cared for dependent family members. It was
carried out between August 2001 and July 2005 in Juiz de Fora, MG. The focus of the
investigation was the family’s daily life with a member who required specialized health
care after receiving highly complex care. The objective was to answer the question: how
does the family care, at home, for a member who still needs care after being discharged
from the hospital? We adopted Geertz’s (1989) ethnography, which allowed us, through
interpretive analysis of the webs of meanings learned through observance-contact with the
subjects, an understanding of “how” the phenomenon (care) is evidenced, and is
transformed into experience in the relationships that arise within and outside of the family.
Identification of the subject families began with observation of hospital admittances at the
Intensive Care Unit (ICU) of the Juiz de Fora Federal University Hospital during the
second semester of 2003, followed by observation in the wards, and later, at the homes. Of
137 patients admitted to the ICU that semester, 59 died, 12 were transferred to other
hospitals in the same city, as they required technology not offered by the University
Hospital, and 66 were released under the category of “improved”. Of these, we observed
only 12 cases, all residing in the city of Juiz de Fora, who fall under the same care culture
and who received the same organizational standard and care flow in the local health
system. Of these, one family stood out as the principal subject, due to repetition of events
that were significant for the main issue of this study. We also used data from 5 of the other
observed patients. The data were stored in a LOGOS® qualitative data bank. Among the
results we found were the priority given to physical care, the dependence on specialized
SUS health services and the alterations in the organization and functioning of the family,
with redefinition of roles to adapt to the reality of living with a sick family member. Two
phenomena related to the experience of caring by the families stand out: individualization
in the family, which seems to influence the clinical approach (individualized) by health
professionals, and a conception of the family as a “collective subject”, Bourdieu (1998), as
a possibility for planning collective action. The suffering that was observed through

continuous contact of the subjects with anguish as they sought health care in the SUS, in



the health care institutions, demonstrated the uncare that this group of citizens is exposed
to under the present health care system. The families’ experiences in dealing with a variety
of types of care, including technical care, led to a network of contacts with people outside
of the family, to meet the patients’ needs. In spite of dependence on technology,
technological knowledge, and the restrictions on them, there was evidence of a kind of
autonomy on the part of the subjects in terms of health care practice within the intra-family
space an in the micro-sociological surroundings. In the Health Care System, the families’
first preference was to seek help at hospitals, then at secondary reference units, and lastly,
from the Family Health Teams. They sought help from the Family Health Teams because
they represented an obligatory part of the initial flow of users in the local SUS, they
guarantee the supply of medicine, offer services of a bureaucratic nature, such as bills of
health and doctor’s opinions to present to judges, as well as requests and forwarding for
laboratory exams.

KEY WORDS: health care — care — family — ethnography — hospital discharge — home care
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1 INTRODUCAO

1.1 Pontos de partida

A presente tese traz a tona uma compreensdo acerca de como a familia cuida, em
casa, de um familiar que continua demandando cuidados de satde apés a alta hospitalar.
Buscou-se evidenciar as relagdes estabelecidas entre a familia e a necessidade de cuidados,
no domicilio, demandada por um de seus familiares apos a alta hospitalar.

Preocupei-me com o processo de gerenciamento de cuidados pela familia a partir da
alta hospitalar de uma pessoa adulta submetida a um tratamento de grande complexidade.
A alta hospitalar, ap6s intervencfes complexas, parece ser um momento em que 0 paciente
e familia despertam para a necessidade da continuidade dos cuidados de seu familiar em
casa.

As inquietacGes que deram origem a questdo em tese foram: o que acontece com a
dindmica de vida da familia, considerando o evento de acolhimento do familiar doente,
cujo processo morbido requer cuidados, seja de tratamento ou de controle para manutencédo
da vida? E o seu lidar cotidiano no gerenciamento de tais cuidados, o cuidado em si, numa
dimensdo do autocuidado e do cuidar pela familia, considerando o contexto socio-cultural,
politico e econdmico no qual se inserem?

Essas questdes vém surgindo em minha pratica desde o inicio da década de 80, a

partir de atuac6es em movimentos populares num bairro da cidade de Juiz de Fora. Desde
1969 moro num bairro periférico’, entorno de uma universidade publica, alvo preferencial

de projetos pilotos?, sobretudo através das acBes de extensdo universitaria. Ao

1 Conhecido como cidade alta, devido a sua localizag&o topografica elevada em relagéo ao centro da cidade.
Para a cidade e regido, aquele era o “bairro das lavadeiras”. Um bairro, cuja urbanizagdo iniciou-se
aproximadamente ha um século e meio atras, a partir de colonizagéo alema e por isso, ainda hoje, observa-se
uma predominancia de familias alemas e seus descendentes no bairro. A cultura alema orienta a organizacao
de grupos de dancas tipicas, casas de cultura, que divulgam a musica, a danca e a culinaria alem§,
principalmente o pdo. Observamos no bairro venda de péaes caseiros, feitos e vendidos artesanalmente,
chamados de “Pdo Alem&o”. No final da década de 70 e década de 80, as lavadeiras representavam presenca
expressiva no bairro. As mulheres lavadeiras e seus maridos que guiavam as carrocas a cavalo indo da
“cidade alta” com suas muitas criancas empoleiradas em cima das trouxas de roupa é uma imagem que
guardo daquela época. Maridos envolvidos no ramo da construcdo civil, como pedreiros, por exemplo, e
criangas muito pequenas e maiores que assumiam o lugar do pai na carroca ou da mée no taque.

2 As acBes de salde de maior complexidade decorrentes de tais programas, como o da desnutrigdo, o da
salde da mulher, etc. era motivo para reforcar a pratica curativa, aplicando-se, por exemplo, 0s recursos
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desenvolver acdes de educacdo popular em saude, iniciadas em 1982, como membro de
uma associacdo de moradores, eu observava que as politicas implantadas pelo Governo,
nas trés esferas, algumas delas, através dos projetos da universidade, nem sempre
atendiam as expectativas da populacdo vista pela demanda espontanea no posto de saude.
Foi quando me despertei para a existéncia de “dois mundos diferentes” (o das instituicdes
e 0 de grupos sociais). Cada um com seus saberes, valores, crencas, préaticas,
necessidades e poderes. Enfim, com dindmicas e acontecimentos proprios.

Foi através de visitas nas casas dos integrantes dos grupos de educagdo informal de
adultos®, com quem eu dividia parte do meu tempo noturno, que iniciei minhas primeiras
observacdes sobre a familia em sua lida cotidiana. O motivo principal do grupo que
acompanhei durante o ano de 1983 ao querer aprender a ler, era poder ler as bulas dos
remédios das criangas e as receitas dos medicos. Adoecimentos secundarios ao déficit de
infraestrutura sanitaria faziam parte do cotidiano daquelas familias.

De modo mais expressivo essas questdes continuaram se consolidando a partir de
minha pratica como enfermeira, ao longo dos ultimos dezoito anos. Paralelamente a
atuacdo como enfermeira de comunidade, no servigo publico, e a de enfermeira hospitalar
na rede privada, desenvolvi atividades que vinha chamando de “atencdo a saude no
domicilio”, em vez do que vem se difundindo como Home Care, que tem conotacfes de
mercado. Acompanhei uma diversidade de casos ap0s a alta hospitalar e 0s processos
familiares que dai decorriam, parecia estimular o desenvolvimento de reacdes que se
repetiam, como que estabelecendo rotinas caracterizadoras de um campo alheio aos
servigos e as politicas de saude.

Trés outras trajetdrias profissionais que me permitiram prosseguir na lida com as
familias e que foram significativas a vivéncia com as familias em situacéo de crise ou de
lidar com um membro doente foram: uma, por ser enfermeira numa unidade de terapia
intensiva - UTI, primeiro por cinco anos em um hospital privado conveniado ao, na
época, INAMPS e a seguir, de 1997 até a presente data, num hospital de ensino de
instituicdo publica.

Nesse ambiente, presenciava alguma “ruptura” de lagos: entre familia e equipe de
saude entre ambos e o doente. Outras, desenvolvidas logo que ingressei na universidade

em 1994, que foram, primeiro, em o lidar com idosos deixados por suas familias em uma

financeiros originados de politicas verticalizadas em tecnologias de ponta, independentes das necessidades
das criangas e mulheres serem as mesmas por estes entendidas e financiadas.
% Conforme a proposta pedagdgica de Paulo Freire (1977) que ganhava vulto na época.
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instituicdo asilar de Juiz de Fora. Muitos deles adoeciam, necessitando de internacédo
hospitalar, e, apds a alta, “o retorno para casa”, entre aspas mesmo; era para a Instituicdo
Asilar e, a “a familia” eram os cuidadores voluntérios do asilo. E finalmente, de 1995 a
1997, convivi com clientes adultos e idosos portadores de agravos cronico-degenerativos
e cadastrados no Instituto de Clinicas Especializadas, para atendimentos contra-
referenciados de média complexidade ambulatorial do Sistema Unico e Saude, inseridos
em um programa de controle, do SUS em JF (Programa de Hipertensdo Arterial, Diabetes
Mellitus e Obesidade do SUS).

Assim, a motivacao para a realizacdo de um estudo aprofundado com contribuicdes
para 0 campo dos Cuidados a Saude no Domicilio, focando os cuidados a saude
realizados pela familia mesmo, surgiu de inquieta¢fes que venho desenvolvendo ao longo
de minha pratica profissional, tendo em vista a experiéncia acumulada ao lidar com essas
Familias.

A complexidade do adoecimento e a complexidade dos procedimentos
demandados, com suas tecnologias proprias pareciam estimular o desenvolvimento de
processos na familia em sua relagdo com o familiar doente e com a institui¢éo, sobretudo
quando a UTI era a porta de entrada da pessoa no sistema de salude. Em meio a estas
primeiras reacOes e emogdes vividas pelos familiares que a alta acontecia dias depois. A
familia se via diante de situacGes complexas para ela, com a quais teria que “aprender” a
conviver. E, quase sempre, era nesse momento de envolvimentos tensos que “precisava”
fazer opcdes sobre o destino dos cuidados de saude de seu familiar doente.

Observava que a trajetoria dos familiares responsaveis pelo que esta hospitalizado,
por vezes, se iniciava antes mesmo que a alta acontecesse, principalmente quando se
tomava conhecimento de que a pessoa ficaria “dependente” para a realizacdo de cuidados
basicos da vida e/ou de procedimentos especializados, como sondagens, irrigacoes,
curativos, oxigenoterapia entre outros. Observava, também, que quando a situacéo
financeira era favoravel, eram o auxiliar e o técnico de enfermagem (chamados de
“enfermeiro” pela familia) os profissionais de escolha para idas rotineiras a casa para
realizar os procedimentos demandados.

Outras situacOes, todavia, eram freqlentes nessas minhas observacdes
assistematicas, como a contratacdo de “cuidadores” ndo profissionais, 0 revezamento
entre parentes para o cuidado, a focalizagdo em um Unico elemento da familia, como, por
exemplo, a mulher (mulher mé&e, esposa, filha, irmd, sobrinha, nora.), enfim, nas

possiveis relacbes de parentesco, a mulher evidencia-se como um elemento significativo
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nas nossas relagdes enquanto profissionais de salude. Entretanto, construindo um mundo a
parte, com seus significados préprios, com sua “caixa preta” que, como profissionais,
como planejadores das politicas ou gestores de sistemas de saude, ainda ndo nos
dispusemos a compreender em profundidade.

Por isso, uma primeira tomada de deciséo, ao propor a realizacdo dessa tese, foi a
de destacar a familia que cuida de um doente apds a alta, como uma unidade
representativa na trajetdria dos usuarios pelo sistema de sadude. Entendendo, inicialmente,
como familia, pessoas que convivem em um mesmo ambiente fisico e que sdo
significativos entre si. Uma instituicdo social com uma cultura construida a partir dela
mesma e de suas relagcdes com o sistema publico ou privado de saude, ou ambos. Cada
familia com uma historia de conflitos e de enfrentamentos, porém, possuiam algo que a
mim parecia comum.

De um lado a familia, enquanto primeira gerente de cuidados, reveladora dos
embates vividos pela sociedade civil em seu lidar com a morbidade, e, de outro, as
praticas institucionalizadas. Estes dois p6los ao se movimentarem evidenciam, no bojo da
teia de relagbes que se estabelecem, as nuances de como ambos participam na
consolidagdo de um modo de assistir e de ser assistido.

Podemos tomar como referéncia o processo de urbanizacdo e de industrializacdo
com notada transformacao das relacGes familiares, iniciado no Brasil a partir da década de
20 do século passado. Notamos que problemas que antes pareciam simples, com rapida
resolubilidade vao se tornando complexos na medida em que ocorre transformacdo de
valores culturais na sociedade. E como se comporta a familia enquanto uma instituicdo
social? O que e quem é a familia brasileira hoje? Como se consolida o seu lidar cotidiano
frente ao processo saude-enfermidade?

A partir destas primeiras questdes, provenientes das observacdes assistematicas e
percepcdes que emergiram da minha préatica, reforco, aqui, um pressuposto, de que a
compreensdo dos processos intrinsecos ao ambito da familia, suas trajetorias, formas de
enfrentamento e modos de cuidar, pode ser uma das chaves fundamentais para se
compreender questfes macro-estruturais do processo de coletivizacdo, seja de constituigdo
da sociedade civil, seja das praticas (estratégias ou intervencdes) institucionalizadas no
campo da saude coletiva.

No modelo de assisténcia que vemos prevalecer em nosso pais, o hospital ainda
parece ser o centro de maior resolubilidade, tanto na préatica dos profissionais de saude,

assim como no imaginario da populacao considerando os seus sofrimentos relacionados a
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adoecimentos ou ocorréncias de agravos a saude. Trata-se do modelo biomédico ou
clinico, fundamentado, basicamente, por teorias sistémicas, cujas caracteristicas clinicas
sobrepujam-se em relagdo ao cuidado, visando primordialmente, e, de modo isolado de
outros contextos da vida, a cura das doencas. Em um campo a parte sdo colocadas as
experiéncias de vida das pessoas, como tambeém a possibilidade de se tornarem sujeitos
de seu proprio cuidado no ambito do processo saude-enfermidade. O modelo assistencial
presente nas praticas institucionalizadas se mostra distante da perspectiva compreensiva e
da integralidade da assisténcia.

Oliveira (2004, p.25) considera que o modelo biomédico que chamamos
cotidianamente de modelo tradicional “se caracteriza, visivelmente, por baixa eficicia e
baixa eficiéncia, ndo sendo capaz de alterar, significativamente, os niveis de salde da
populacdo”. Do ponto de vista do movimento sanitario, que visou, primeiro “reformar”
tal modelo, ndo atingiu plenamente suas metas a ndo ser por sinalizar que as medidas
adotadas ndo levaram a cabo uma mudanca efetiva nas préticas, que hoje pretendemos
“reorientar”. Compartilho com Oliveira (2004) de que o modelo sanitarista corresponde a
salde publica tradicional, focado em campanhas, programas especiais, portanto,
focalizador em vez de universal e equanime, tendo em vista estarem voltados para “certas
necessidades” de uma parcela da populagdo. Um modelo que permitiu poder
centralizador a esfera federal do Estado, no caso brasileiro, ao Ministério da Saude,
direcionador das politicas de saude.

A criacdo e implantagdo das equipes de satde da familia parecem estar de acordo
com 0s movimentos mundiais, por exemplo, o anunciado pelo Informe Lalonde (2000),
que se refere ao movimento iniciado no Canada; seguido da Conferéncia de Alma-Ata.
Com isso, de 1974 em diante, iniciou-se o desenvolvimento de estratégias para
reorientacdo do modelo assistencial, focando-se na promogdo da vida, estando a satde em
énfase em relacdo as doengas (BUSS, 2003, p.34). No inicio da década de 90, o foco das
politicas e do financiamento da sadde passou a ser a atengdo priméria/basica®, tornando-

se expoente, no final da década, uma crise nos servicos de média e de alta complexidade

* Existe uma dissonancia teérica no entendimento dos termos primaria e bésica para se referir as acdes de
saude desenvolvidas pelos profissionais das Equipes de Salude da Familia, que ndo sdo de cunho
plenanamente curativo, mas de prevencao de doengas e de agravos a satde. O termo atencdo primaria parece
estar mais de acordo aos propdsitos da Conferéncia de Alma Ata e defendido por um segmento de tedricos do
campo da Saude Coletiva, por serem considerados primeiros cuidados numa linha progressiva e
hierarquizada de cuidados, sob a alegacdo que o termo bésico restringe o grau de complexidade e a¢des da
atencdo primdria possuem grau elevado de complexidade clinica ou de dificuldade de serem implementadas.
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ambulatorial e hospitalar’, mostrando a fragilidade das Equipes de Satde da Familia em
relacdo a progressdo de cuidados das necessidades de saude por membros ou mesmo pela
familia no interior do Sistema de Saude. Do ponto de vista da gestdo do Sistema de
Saude, os anos 2000 chegam anunciando a emergente necessidade de se organizar 0s
outros niveis da assisténcia de modo a se definir seus papeis assistenciais e desenvolver
mecanismos de referéncia e de contra-referéncia entre eles através de protocolos clinicos
e com especificacdo de critérios técnicos de acesso.

Retornando ao objeto em tese, nota-se, no contexto dessa reflexdo, alguma
fragilidade do nosso sistema de salde ao lidar com as diversas interfaces e interlocugdes
que se instalam no momento de uma internacdo hospitalar. Um pressuposto associado a
questdo desta investigacdo é que a experiéncia que o doente e familia vivem ao
experimentarem, por exemplo, uma internagdo para tratamentos de grande complexidade,
numa UTI, desencadeia modificagdes na dindmica familiar, de dimensbes e naturezas
variaveis, contribuindo para 0 modo em que se dardo as relacdes posteriores com a rede
de servigos de saude.

Nesse caso, a entrada do usuario no sistema, fica bem demarcada, mas a
manutencdo dele, a sua trajetoria, tipo e qualidade dos vinculos até a sua saida, parecem
nédo estar bem compreendidos e implementados na pratica. Ha que existir uma trajetéria
definida? Esse debate requer um solido corpo de evidéncias empiricas para uma reflexao
de modo mais aprofundado.

Tomando por base as reflexGes anteriores, outras questfes sdo desenvolvidas em
torno da questdo de como a familia presta cuidados apos a alta: como uma familia, cujo
membro recebeu cuidados e tratamento complexo realiza e sustenta financeiramente a
pratica de cuidados demandados apds a alta hospitalar? Como ela se organiza para lidar
com um enfermo em casa? De que recursos a familia lanca méo no enfrentamento do
processo de enfermidade dele? Quais suas trajetorias no sistema de salde e finalmente
quais seus “sentidos de vida?”

Parti para o trabalho de campo com estas primeiras questfes, consciente de que a

observacdo etnogréfica faz suscitar outras. O que pretendi, de modo amplo, desde o

> Crise organizacional e financeira dos hospitais publicos e conveniados decorrente da focalizagdo com
énfase na medicina suplementar e estimulo ao crescimento do setor privado através de incentivos financeiros
e politicos. O setor privado desenvolve uma préatica de salde superespecializada e tecnologizada, focalizada a
uma parcela da populagdo que pode pagar, possuir plano ou seguro de satde. Prética esta conflitante com os
principios do Sistema que se quer implantar e consolidar como Sistema Unico de Sadde. Influencia os
critérios de qualidade dos servicos prestados pelo sistema publico como sendo de ruim qualidade e
direcionado aos pobres.
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inicio desta investigacdo foi apreender e interpretar as teias de significados que se
evidenciam no movimento das pessoas que saem do hospital e retornam as suas casas
ainda precisando de cuidados. Apreender e interpretar as respostas humanas de cuidados
evidenciadas e que se entrecruzam no “retornar para casa”, ou no ser “levado para casa”,
para cuidar-se ou ser cuidado foram os objetivos especificos.

Assim, se pudermos organizar uma sequéncia para objetivos, os que pretendi foi:
apreender (fios de uma teia) e interpretar (o tecer), possibilitando posteriormente uma
compreensdo (o tecido), com o sentido que Clifford Geertz (1989) propde & interpretacao
cultural.

E nesse ir para casa precisando ainda de cuidados, busquei interpretar a rede de
significados que se constrdi, sobretudo a partir do momento em que continuam a
demandar atencdo de salde especializada apos intervencGes hospitalares de grande
complexidade, secundariamente a manifestagdo ou agudizacdo de processo mdrbido de
natureza cronico-degenerativa.

Busquei apreender e interpretar a trajetoria cotidiana de pessoas do e no conjunto
que se compreende como familia, em suas relacGes objetivas e intersubjetivas.

E, ainda, nessa primeira trajetoria de doente/familia, que é o retorno para casa,
procurei compreender os conceitos de dependéncia de cuidados, de graus de dependéncia
de cuidados na Otica dos saberes e das praticas nao institucionalizadas, ou seja, na ética
dos sujeitos que os vivenciam. Procurei, também, identificar o “quem cuida”,
compreendendo, além do grau de dependéncia, o potencial cuidador da familia, o cuidar,
na oOtica daquele que cuida em casa, desvelando as formas de cuidados que, direta ou
indiretamente, se evidenciam.

Especificamente, a interpretacdo desse fendmeno, entendendo que este se encontra
no ambito das relagdes sociais, facilitou compreender: o passo a passo daquele(s) que
volta(m) para casa; a trama de relacGes posteriores, 0s vinculos estabelecidos pela
instituicdo familiar (ou o doente) em sua lida com a enfermidade; ou como as familias de
pessoas que receberam tratamentos complexos em nivel hospitalar e que continuam
demandando cuidados a saude, realizados no corpo, lidam com a assisténcia em nivel
domiciliar.

Constituiu-se a trajetéria da familia, com seu membro doente, numa teia de relacGes
sociais estabelecidas ao “movimentar-se” na busca de cuidado e de cuidar, em sua
dindmica propria. Pudemos apreender tanto as a¢des de cuidados como suas trajetorias

significativas, construidas segundo a cultura de cuidado estabelecida em torno do sistema
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local de saude. O “Movimentar-se”, aqui, no sentido de dinamica de vida, de
cotidianidade, na visdo de Heller (2000); de processos familiares que sdo desencadeados
a partir do momento em que um ou mais membros da familia assumem o cuidado de um
familiar, no sentido adotado por Carpenito (1997), inspirada, principalmente, nos estudos
de Hymovich & Barnard (1979) sobre Family Health Care.

Uma caracteristica da modalidade da investigacdo desenvolvida foi a tentativa de
compreensdo de “como” tais relacdes se estabelecem no interior da familia e ndo o
“porque” se estabelecem. Embora sem perseguir uma explicacdo, a causa evidente, do
ponto de vista das familias observadas, parecia estar, primeiramente, no desejo de manter
a vida de seu membro, com quem mantinha vinculo afetivo (de pai, mée, esposo), dai o
envolver-se com o exaustivo trabalho do que chamei de cuidador natural e posteriormente
qualificado. N&o menos relevante, apareceu uma situacdo que foi a de “cumprir” o
cuidado, e aqui de modo ndo tdo exaustivo e zeloso, por responsabilidade social,
inclusive, do ponto de vista legal, por uma misséo a ela delegada cuja escolha por outra
opcao ndo lhe era possivel.

Nesse sentido, parece-me comprometedor ao trabalho de planejamento da
organizacdo da salde, em qualquer dos seus niveis, levar em conta apenas o0s estudos e
pesquisas acerca do processo de trabalho das equipes de saude, de maneira isolada, sem
refletir sobre as acdes produzidas e os seus impactos no contexto familiar; sem o olhar,
também, para o lado de 14, ou seja, o da familia que recebe ou ndo recebe tais a¢les.

Sob 6tica de Mendes Gongalves (1999), o processo de trabalho dos profissionais de
salde, sobretudo do médico, movimenta-se para o exterior de seu objeto de trabalho (o
Homem doente) e, a seguir, numa busca de interiorizacdo das a¢des (de intervencao sobre
a doenca). Ao exteriorizar-se, focando o biolégico que desconstréi o patoldgico, o
profissional desencadeia um processo prescritivo que pretende a cura, a eliminacdo em si
do agravo a salde. Podemos entender que o processo de pensamento do profissional
segue em direcdo a doenga, colocando a margem o sujeito doente e que recebera suas
acOes. Debruca-se primeiro sobre seus aspectos etiolégicos e fisiopatoldgicos de uma
doenca fora do corpo humano, visando sua eliminag¢do ou cura como produto final e em
segundo lugar a situa na singularidade daquele que a possui. Desta forma, a tuberculose,
por exemplo, passa a ser uma entidade clinica que ganha dimensdo como objeto de
trabalho, podendo ser tratada de modo Unico em todos que a possuem. Excluem-se os

determinantes subjetivos e sociais do adoecimento.
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E sem a singularidade das acdes elas serdo efetivas? O olhar para 0 homem mesmo
(ou para familia ou para a comunidade), desconstroi o0 modelo clinico no qual se funda o
processo médico de trabalho? Em favor de um outro epidemioldgico que por seu lado ndo
desconsidera a clinica? Cinica essa que considera e representa 0s aspectos qualitativos do
cuidado.

Promover e manter discussées e analises no ambito mesmo da equipe de saude,
sobre o seu processo de trabalho, desvinculado do seu objeto, sem uma compreensao
plena dele e do lugar em que acontece, creio que seria um erro. E aqui, concordando com
Mattos (2001, p. 61) “que um paciente ndo se reduz a uma leséo, que nesse momento lhe
provoca sofrimento. Tampouco, ndo se reduz a um corpo com possiveis lesdes, ainda
silenciosas, escondidas a espera de um olhar astuto que as descubra. Tampouco, se reduz
a conjunto de situacdes de risco. O profissional que busca orientar suas préaticas pelo
principio da integralidade busca, sistematicamente, escapar dos reducionismos”.

A pratica pelos profissionais de salde da familia, considerando a familia (e seu
“territorio adscrito” ou comunidade) com um de seus elementos doentes, tendo esta que
desenvolver movimentos “terapéuticos” proprios, espontaneos seria manter, junto a ela,
um processo de trabalho centrado em cura e contradizer a proposta de reorientacdo de
modelo assistencial, valorizando o cuidado?

E por a margem esses casos? Considerando que ultrapassam a resolubilidade das
Equipes de Saude da Familia (ESF)? Que ambito do sistema os assumiria? O hospital
mesmo? Unidades Mistas? Centros regionalizados de atencdo de média e alta
complexidade ambulatorial e hospitalar? Ao final desta investigacdo, esta Gltima opcéo
parece ser a mais recomendada, desde que esses centros especializados estejam em plena
interlocucdo com as ESF e consigam dar progressividade, com resolubilidade, as
necessidades de sua populagao adscrita.

Considero que a busca de respostas para estas questdes remete-nos para um campo
que é limitrofe a mais de uma area do saber cientifico. Na producdo académica e
cientifica do campo da salde coletiva, seja na area de politicas, de planejamento e de
gestdo da salde, este € um tema que se encontra na interface da ciéncia biomédica,
econémica, social e politicas. A Antropologia da Saude, a Geografia da Saude e a
Economia da Saude sdo exemplos de “ciéncias novas” no campo da Saude Coletiva, ou
seja, que ganham destaque, sobretudo quando a proposta é discutir uma regionalizacdo da
atencdo a saude que promova cuidados de modo acolhedor e resolutivo. Discutir e

implantar servicos de saude regionalizados que permitam o desenvolvimento de uma
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pratica interdisciplinar, cujas a¢fes venham a ser, a0 mesmo tempo humanas, integrais e
inclusivas, do ponto de vista da universalidade do acesso a estes, e equanime do ponto de
vista do financiamento das acgdes ofertadas. Todavia, para que se implemente servicos
desta natureza, esta investigacdo aponta que se faz necessaria antes, uma compreensao
interdisciplinar de como modelos assistenciais baseados na integralidade do cuidado
devem ser desenvolvidos em centros de atencdo a saude regionalizados prestadores de
servicos especializados e de apoio as ESF. Oferecendo, principalmente, respostas
objetivas as familias que buscam ajuda no interior do Sistema de Saude para manter sua
pratica de cuidados em casa.

A experiéncia de cuidar das familias-sujeito desse estudo contribui para provocar o
inicio de proposta de transformacédo e melhoria da qualidade assistencial objetivada pelo
Sistema Unico de Satide —SUS, em permanente condicéo de implantacéo e consolidagio,
em especial no que tange a inclusdo dessa parcela da populacdo que se encontra em
“vazios assistenciais”.

O que temos posto, no bojo deste sistema, do ponto de vista tedrico, enquanto
membro de uma equipe de implantacdo e um servico de salde de média e alta
complexidade ambulatorial, é que, de um lado, encontra-se a familia, em seu lidar
cotidiano com o processo saude-enfermidade, sobretudo com questdes micro-estruturais
e, de outro, encontram-se as equipes de saldes em seu processo de trabalho visando
integralidade da assisténcia. Esta familia se encontra “perdida” no interior do sistema de
salde. Ainda que lhe seja dada a referéncia de equipe de salde, com competéncias e
habilidades técnicas no ambito da atencdo basica, o vinculo ainda nédo se estabeleceu e,
quando o usuario prossegue na linha de acdes hierarquizadas, segundo seu grau de
complexidade, ndo ha referéncias significativas definidas, submetendo-se a um “fluxo”
ordenado que busca atender, primeiro, as imposi¢fes do financiamento da saude.

A andlise sobre os achados dessa investigacdo, na forma de uma descricdo densa,
foi feita, como dito antes, tomando como referéncia os acontecimentos em seu local
natural de ocorréncia. Envolveu os aspectos sociais, politicos e econdmicos culturais de
grupos sociais, ou seja, familias que cuidam de doentes em casa, levando em conta o
modo de vida no contexto da populacdo e o panorama epidemioldgico que atualmente se
estabelece (elevada morbidade hospitalar secundaria a agravos cronico-degenerativos),
como também os movimentos das familias considerando o envelhecimento populacional

no pais.
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Apds as consideracdes iniciais anteriormente apresentadas acerca da investigacdo
da vida ap0s a alta, apresento, o seu desenvolvimento, de modo pormenorizado em duas
grandes partes: a abordagem tedrica e metodoldgica, incluindo a trajetoria da préatica da
pesquisa e os achados desta com a andlise. Cada capitulo da tese foi organizado em
secdes significativas a compreensdo de seus achados e as consideragfes que finalmente
pude tecer sobre ela.

No primeiro capitulo, apresento uma compreensdo do cuidado no cotidiano da
familia, numa dimens&o cultural, do ponto de vista tedrico. Ainda que sob forte influéncia
dos achados do trabalho de campo, buscaremos dar voz aos tedricos com quem vimos
compartilhando as idéias ao pensarmos, debatermos, estudarmos, pesquisarmos esse tema
perseguindo uma compreensdo pormenorizada dele. Foi, certamente, de inestimavel valor
a convivéncia com eles, atraves dos seus textos escritos e, com alguns, até mesmo um
didlogo proficuo presencialmente, como meu orientador, a equipe do Laboratério de
Pesquisas sobre Praticas de Integralidade em Saude — LAPPIS/IMS-UERJ.

Na secdo inicial desse capitulo, apresento uma compreensdo de como questes
relacionadas ao cuidado praticado pela familia apds a alta hospitalar pode ser interpretado
a luz do referencial tedrico e metodologico de Clifford Geertz. Busco evidenciar uma
apropriacdo, possivel pelo campo da sadde coletiva da abordagem interpretativa, de
Geertz (1989) que defende a “descricdo densa” como eixo central de uma teoria
interpretativa da cultura. Desta proposta tedrica, procuramos extrair as contribui¢ées para
a busca de compreensdo do cuidado em saude, tecido por familias ap0s a alta hospitalar.
Na abordagem antropologica do cuidado, aos moldes de Geertz (1989), reconhecemos a
diversidade cultural que caracteriza a sociedade contemporanea e, ainda, compartilhamos
com suas proprias inquietacbes, em publicacdo feita em 2000, “Nova Luz sobre a
Antropologia”, de que o ir a aldeias distantes, o publicar os seus rituais, ja ndo sdo o
principal objeto dos estudos antropoldgicos. O & das aldeias com suas culturas estranhas
a serem interpretadas, passa ser 0 aqui, onde também nos inserimos e convivemos com as
“culturas estranhas”, possiveis de serem interpretadas. Buscamos o apoio de Gilberto
Velho (2004) para a compreensdo das formas de subculturas, de classes sociais ou de
grupos no interior da sociedade brasileira urbanizada.

Um dos desafios que esta posto ao profissional de salde, ao querer estudar de modo
aprofundado a “familia que cuida”, a partir da interpretagdo cultural deve-se,
primeiramente, ao tipo de envolvimento que estudos desta natureza requerem. Deve-se,

também, ao carater microscopio que apresenta, que ndo admite captar a superficie, mas o
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ir & intimidade de ocorréncia dos fendmenos. E isso, que de fato, Ihe dara a autoridade
requerida no mundo académico.

Em uma segunda secéo a familia é colocada em evidéncia, tendo em vista a sua lida
com cuidados de satde. O olhar foi para a familia, antes mesmo desta estar de frente com
a necessidade de tomar decisdes sobre os rumos do cuidado ou mesmo cuidar de seu
membro doente. A abordagem foi desenvolvida adotando a compreensdo de familia de
Pierre Bourdier em meados da década de 90, a partir de estudos etnometodoldgicos sobre
a familia. Bourdieu (2001) desenvolveu uma concepcdo de familia como um sujeito
coletivo e tenta uma generalizacdo tedrica para a compreensdo do termo, considerando
familia, a que € inserida em diferentes sociedades. Outras consideracdes sobre a familia
brasileira e francesa corroboraram com a discussdo, sobretudo as de Peixoto & Cicchelli
(2000) que acrescentam o carater de individualizacdo na familia que também se sobressai
na concepcgao de Velho (2004).

Numa terceira e Ultima secdo desse capitulo, busco organizar uma discusséo sobre o
cuidado de saude buscando mostrar uma compreensdo, inicialmente na oOtica de autores
que estudam o processo de trabalho em saude, em especial na enfermagem, como, por
exemplo, os estudos de Leininger (1993)® e de Carpenito (1997). Depois, sob a 6tica da
sociologia da saude, através do estudo de Luz (2004) que permite destacar uma evolucao
da compreensdo do cuidado de saude na sociedade brasileira em momentos pontuais
como antes da reforma sanitaria e a seguir da 8% Conferencia Nacional de Saude de
implantacdo do Sistema de Saude (SUS), culminando como uma nog¢do de que saude €
vida e que os cuidados com o corpo e com a saude passam a ser priorizados na vida das
pessoas.

No segundo capitulo, intitulado O Cuidado Apds a Alta, inicio a apresentacdo dos
achados da investigacdo, descrevendo como foi o caminho metodoldgico, com 0s seus
embates, destacando a construcdo imaginada e desejada de um trabalho de campo e a
pratica experimentada dele com as arduas manifestacfes de eventos inesperados, cuja
vivéncia imprimiu-me seguranga e habilidade no manejo dos dados.

Na secdo inicial, apresento os lugares de vivéncia e convivéncia das familias-
sujeito bem como os casos de cada uma delas em subse¢des. As 06 familias-sujeito desta

etnografia foram identificadas no universo de 137 familias que foram admitidas e tratadas

¢ Estudado e publicados por GEORGE, B. J . Madeleine Leininger. In: GEORGE, B. J. et al . Teorias de
Enfermagem — os fundamentos para a préatica profissional. Trad. de Regina Machado Garces. Cap. 20. Porto
Alegre : Artes Médicas, 1993, p. 286-99.
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na UTI do Hospital Universitario da Universidade Federal de Juiz de Fora, no segundo
semestre de dois mil e trés (todas as internacdes de 01/08 a 31/12/2003). Excluindo-se 0s
obitos e residentes fora do municipio de Juiz de Fora, 63 pessoas (sendo 38 mulheres e 22
homens), e que sairam de alta hospitalar acompanhadas por suas familias, demandando
cuidados permanentes e prolongados em casa. Nesse grupo, registrei 36 casos (exemplos:
pessoas com Ulceras periféricas, com colostomias ou traqueostomias definitivas, varizes
de esdfagos que sangram periodicamente, com Doencas Pulmonares Obstrutivas Cronicas
(asma, enfisema pulmonar, bronquite) etc.). Sem os aparatos técnicos mais aprofundados
da epidemiologia, o que ao final me pareceu representar foi que em torno de 60% das
pessoas que passaram pela UTI naquele semestre dependeriam de cuidados prolongados
em casa.

Selecionei o conjunto de seis familias dentre 12 que consegui observar, para
apresentar nesta investigagdo: Dona Vanda, com as marcas de sofrimento e conflitos
intrafamiliares nas buscas de ajuda; a histdria de resignacao, de enfrentamentos solidarios
e de autocuidado nas trajetorias de saude e de vida de Seu Nilson; a convivéncia de Anita
com a esquitossomose, as suas idas e vindas no interior do sistema mostrando que salde e
vida se conjugam em estagios latentes com as recaidas, manifestacfes de agravos pelas
sequelas; a historia de Dona Zulmira, uma mulher valente nos enfrentamentos e nas
trajetdrias de salde e de vida; o cuidado de Ana para com seu marido Ivo, portador de
insuficiéncia hepética decorrente da cirrose hepética secundéria ao alcoolismo numa
caminhada cheia de lutas, cuja linha de chegada seria o transplante de figado e
finalmente, o caso de José, que me impressionou com sua trajetoria de esperanca de
futuro para uma vida sem alcool, para amenizar os agravos a saude decorrentes da
pancreatite alcoolica. Entretanto veio a falecer.

No terceiro capitulo, apresentarei a teia de cuidados tecida por estas familias-sujeito
e doentes em sua volta para casa. Este capitulo apresenta trés partes que considero
fundamental para apresentagdo da compreensdo acerca dos achados. A primeira pode ser
representada pelas primeiras respostas humanas ao processo de alta hospitalar e pela
experiéncia da familia ao lidar com uma diversidade de cuidados. A énfase foi nos
sentimentos conflituosos frente as novas demandas de cuidados de saide em casa. Ao
mesmo tempo em que a familia queria seu ente querido de alta desejava sua permanéncia
no ambiente hospitalar para a garantia dos cuidados especializados. A alta hospitalar

como um momento de incertezas frente ao futuro da familia, apontando para uma
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necessidade de re-organizacdo de papéis identificada pela prépria familia. Trata-se de um
momento que se encontra no limite da vivéncia no interior do hospital e no caminho de
volta para casa e seus primeiros dias.

A segunda parte pode ser organizada a partir de como o cuidado ia sendo tecido no
cotidiano de convivéncia destas familias, tanto do ponto de vista intra como extrafamiliar
com subdivisOes internas de trabalho e aproximagdes de vizinhanga para dar conta do
cuidado. Observei uma concentracdo de atividades de cuidados no interior das familias
segundo as habilidades dos membros. Do ponto de vista pratico da realizacdo dos
cuidados, com o manuseio do corpo, por exemplo, observei que se destacava um dentre
0s membros no ambiente intrafamiliar. As outras atividades de cuidado se distribuiam
conforme critérios proprios revelando aspectos de individualizagdo, de correlacGes de
forca entre membros, sobretudo os conflitos intergeracionais. Atentei-me para 0 que
culturalmente concebemos como cuidador, que parece excluir outras formas de cuidados
implicitas e imprescindiveis, que estdo a cargo de outros membros da familia ou fora
dela.

A terceira parte do capitulo dos achados ¢ uma grande secdo que se refere as
trajetorias dos sujeitos no SUS ap0s a alta hospitalar. Entre o hospital e a casa evidencia-
se 0 inicio de uma adaptacdo, a convivéncia com estranhezas e uma construcao de
autonomia para o cuidado fora das instituicGes de sadude. O trabalho de campo da tese me
permitiu notar uma lacuna no processo de alta hospitalar pela auséncia de diretrizes
clinicas e de protocolos de orientacdes e de encaminhamentos resolutivos, bem como
defini¢cbes sobre a competéncia dos cuidados futuros. A continuidade do tratamento e
cuidados pela familia fora da instituicdo hospitalar parece estar na dependéncia de uma
compreensdo pela familia e doente sobre as orientacGes e ensino do autocuidado no
momento da alta. Fica delegada a uma capacidade infraestrutural e cognitiva da familia.

Refere-se, ainda, a cultura dos registros e da comunicacao das condi¢es clinicas de
modo coerente seja no ambiente intra e extra-hospitalar, considerando as instituicdes
responsaveis pelos outros dois niveis de atencdo a saude. Antes de registros, € notavel a
auséncia de interlocucdo entre os niveis assistenciais, um outro aspecto fundamental que
0s achados nos permitiu apresentar e discutir.

Nessa grande sec¢do, apresentaremos ainda: uma discussdo sobre a autonomia tecida
num contexto de dependéncia de cuidados; como as Equipe de Saude da Familia surgem

como um lugar que parece longinquo as familias ap6s a alta hospitalar, com caminhos
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tortuosos e com desvios frente a complexidade das demandas de cuidados, expondo-a a
riscos e a desassisténcia; a alternativa de cuidados, seja no sistema publico seja no
sistema suplementar; a flagrante desassisténcia, principalmente a noite, quando se
restringem as possibilidades de referéncias no fluxo da assisténcia; a visdo da equipe de
saude da familia, a vis&@o especial dos profissionais medico e enfermeiros do PSF, frente
a estas situacOes apresentadas pelas familias, apontando para uma busca das razdes, dos
limites e de uma (res) significacdo de sua préatica; as trelicas de idas e de vindas
representadas pelas entradas (sem saidas) no segundo nivel de assisténcia; 0s convites
para palestras e aulas na Unidade Bésica de Satude (UBS), evidenciando as tentativas de
educacdo em saude (desenvolvida em ambiente da UBS) e, finalmente, que entre as
instituicbes hospitalares e profissionais existem cddigos culturais evidenciados em
protocolos técnicos para encaminhamentos e condutas posteriores, ndo explicitados, que
valorizam mais 0s processos burocraticos e as rotinas dos profissionais do que as
necessidades e metas das pessoas que buscam cuidados. Entre os servicos especializados
0 sujeito que vai e vem na busca de cuidados € o principal elo de comunicacéo técnica.

A tese podera contribuir com material para reflexdo acerca do planejamento da
organizacao da atencdo a salde, numa conformacéo de rede, com integralidade e enfoque
na promocdo da vida. Defende um planejamento que considere o fluxo cultural nas
buscas de cuidados pelos sujeitos que necessitam (usuarios do SUS), que supere a logica
puramente preventivista, focada na atengdo priméaria. Poderd incentivar as politicas e
planejamentos do setor a investirem em modelos assistenciais cujo grau de
resolubilidade, para a integralidade da assisténcia nao se baseie apenas na proposta de
hierarquizacao tal como tem sido proposta. Defende que o planejamento da assisténcia a
salide reconheca a trajetdria das familias no enfrentamento das enfermidades no &mbito

da dindmica da vida em seus contextos socio-culturais.
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2 INTERPRETACAO CULTURAL DO CUIDADO NO COTIDIANO DA FAMILIA

Nada me autoriza a falar da cultura, ndo possuo nenhuma credencial. Do mesmo modo, as
tomadas de posicdo que me sdo proprias ddo lugar, de antemao, a conviccdes e analises
diferentes.

Michel de Certeau (2001)

Como Michel de Certeau (2001), um historiador que envereda pelo mundo da
antropologia cultural, para compreender os fendmenos e 0s processos historicos de nosso
tempo, lanco-me ao mesmo mundo, acreditando que ele me possibilitara compreender
algumas dentre as indefini¢bes existentes no planejamento da oferta de servigos de saude
no Brasil. Ainda mais: acredito que facilitara um processo de interlocu¢do com as pessoas
que planejam tais servigos, através de comunicagdo e de decodificacdo de uma linguagem
academicamente rebuscada a uma outra possivel de ser lida e interpretada pelos que se
postam no embate cotidiano das praticas de saude.

Uma notada indefinicdo sobre quem é o responsavel pelos cuidados, 0s quais uma
pessoa passa a depender apds uma internacdo hospitalar por uma doenca grave, reveste-se
aqui, no que Michel de Certeau aludiu em seu texto *“o lugar onde se discute a cultura”, em
um problema dificil, cujos embates as personalidades “qualificadas” procuram evitar.
Referia Certeau (2001, p. 221), ao refinamento e a discrecdo dos textos académicos, que
rebuscados de elegancia e disri¢cdo, distanciam-se de abordagem aberta do problema ao
qual se referem.

Considerando o fenbmeno que se observa no momento de uma alta hospitalar: “a
entrega” do doente ou paciente a familia, ja se pode notar codificacdo de linguagem que
marca a cultura de grupos sociais, definindo o tipo de abordagem que aqui se pretende.
Dos grupos que cuidam em institui¢cdes de salde, que possuem o dito saber cientifico,
nota-se uma pratica de despersonificacdo da pessoa que passa a ocupar um lugar de
dependéncia de cuidados. Do “doente” ou “paciente” e familia, nota-se uma perda da
autonomia sobre o cuidar de si, além de uma submisdo aos saberes técnicos especializados
desses profissionais de saude.

A instituicdo de saude “devolve” o “doente” a familia. A cultura da instituicdo que
se ocupa em curar ou dar um alivio compativel a vida (quando se assinala no boletim de

alta: “melhorado”) acredita que, ao “devolver” a pessoa, de gquem momentaneamente
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cuidou por algum agravo de sua saude, para a familia, conseqiientemente a sociedade,
acredita ter cumprido “seu papel”. Em contrapartida, € possivel acreditar que a familia dara
conta de assimilar conhecimentos demandados aos cuidados, pratica-los para prosseguir
dando o alivio de que seus membros necessitam diante da doenca ou do tratamento? E
possivel acreditar que o sistema puablico de salde, através de suas autoridades e
planejadores, dard conta de absorver, resolver ou a0 menos dar uma resposta a esse
problema, com suas politicas e estratégias? Segundo Certeau (2001) estamos vivendo
numa época em que “é dificil crer em qualquer coisa”, sobretudo, se estamos falando de
paises cujos “valores que se apoiavam em adesdes e todo um sistema de participacoes
caem”.

Com essas reflexdes iniciais, inspiradas na discusdo do “crivel” feita por Certeau
(2001), o que se busca nesse capitulo € uma compreensdo desse problema numa dimensao
cultural, tomando como foco o “cuidado pela familia”. Antes, pois, consideramos prudente
esclarecer os pontos de vista de que partimos, ja que nos debrucamos na compreensdo de
fendbmenos que se apresentam no contexto da vida cotidiana, que se expressam como
processos no interior das relagfes humanas, na dindmica do viver, e acrescenta-se, do viver
em sociedades urbanizadas.

O olhar sera, entdo, para a “familia que cuida”, enquanto base para a analise da
relacdo entre familia e necessidade de cuidados no domicilio, a partir de cendrios culturais
orientados por um cotidiano.

E o cotidiano, diz Heller (2000, p.17), é a vida de todo Homem. Empenhada no

estudo da estrutura da vida cotidiana, do ponto de vista da historia, Heller (2000)
considera que a vida cotidiana ¢é a vida do Homem inteiro; ou seja, 0 Homem participa na
vida cotidiana com todos os aspectos de sua individualidade, de sua personalidade. Ao
colocar o Homem no centro de algo que esta em constante movimento, uma
cotidianidade propria de quem vive, ela considera que este traz em si a bagagem cultural
de seu grupo social.

No dmbito dessa andlise, ao nos referirmos a vida que se vive em cenarios culturais
orientados por um cotidiano, acrescentamos o que Pinheiro (2001, p. 65), de dentro do
campo da saude coletiva, considera como o lI6cus onde se expressam, ndo somente as
experiéncias de vida na perspectiva individual que o termo cotidiano possa sugerir, mas
aos contextos de relagOes distintas que envolvem tanto pessoas, como coletividades e
instituicOes em espagos e tempos determinados.
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A principal fonte de inspiracao e de orientacao tedrica a compreensdo a qual busco
¢ a abordagem antropoldgica de Clifford Geertz (1989), que defende a interpretacédo
cultural como ciéncia, com uma noc¢do de cultura essencialmente semidtica. 1sso nos
permite uma ampliacdo do universo de discursos dos membros de familias que convivem
com uma pessoa doente em casa, cujos discursos poderemos interpretar.

A interpretacdo, segundo Geertz (1989) se apdia em nosso arsenal interior de
leituras, formacdo académica e, sobretudo na experiéncia com o0 objeto que nos instiga
detalhamentos e aprofundamento de algum item que nos causa inquietagéo e faz suscitar
questBes. A experiéncia de interpretar precisa ser construida a partir de relacdo com os
sujeitos envolvidos com o objeto de estudo. Para uma compreensdo de uma forma de
cuidado, que pode ser expressa pelos discursos daqueles que cuidam em casa ou pela nossa
prépria experiéncia de cuidar institucionalmente, somos remetidos ao campo da
interpretacdo cultural j& que os codigos e significados implicitos a uma experiéncia ou
modo de cuidar em saude, influencia ou modifica a préatica de cuidar em um dado contexto
social.

Lancamos méo das maltiplas vozes que se conjugam para a pratica da interpretacdo
cultural. Podemos entender que é a partir das “muitas vozes”, quer sejam de tedricos quer
sejam dos que praticam as teorias, ao sentido semiotico de Bakhtin (1992, p.35), que
conseguimos descortinar ou desenvolver ideologias. E do processo de interacio entre uma
consciéncia individual e uma outra consciéncia individual que as idéias surgem e se
estabelecem como idéias.

Com isso, listaremos apenas alguns desses autores que desenvolveram seus estudos
no campo das ciéncias sociais, humanas e saude coletiva, com quem de modo mais
expressivo, além de Clifford Geertz, temos ultimamente compartilhado do pensamento:
Pierre Bourdieu (2001), Vincezo Cicchelli (2000), Georges Canguilhem (2002), Merleau-
Ponty (2002), James Clifford (1998). De teoricos brasileiros como Gilberto Velho (2004),
Clarice Ehlers (2000), Kenneth R. Camargo-Junior (2003), Madel Luz (2001), Roseni
Pinheiro (2001) e Ruben Mattos (2001).

Assim, pretendemos discorrer sobre a tematica do cuidado praticado pela familia,
apos a alta hospitalar, na tentativa de depreendermos a vida que ai se vive, a partir de trés
condicdes que se seguem. A primeira é a de reconhecimento do l6cus socio-cultural com
0s riscos da insercdo do sujeito pesquisador, sua intencionalidade, e como o objeto de
anéalise se comporta em meio a proposta da interpretacao cultural.
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A segunda € a de destacar “a familia”, que se evidencia como “um lugar”, de
ocorréncia do cuidado a saude apo6s a alta. Um lugar que, ao mesmo tempo em que € uma
“unidade doméstica” é também um “sujeito coletivo”. De todo o acUimulo de estudos
antropologicos e socioldgicos sobre a familia, sobretudo na sociedade contemporéanea,
assumimos, a visdo de familia de Bourdieu (2001) cuja abordagem socioldgica encontra
uma interface na etnometodologia. busco uma aproximacdo com autores brasileiros como
Peixoto & Cicchelli (2000) e Neder (2000) pesquisadores contemporaneos das Ciéncias
Sociais e da Historia e, ainda, com outros pesquisadores da saude coletiva. Além dos ja
citados anteriormente, acrescenta-se VVasconcelos (1999).

A terceira refere-se a descricdo densa da rede de significados que se tece em torno
do cuidar para vida, interpretada a partir da observacdo de como a experiéncia de cuidar se
estabelece dentro e fora da familia. Trata-se de uma reflexdo sobre o cuidado em si em
meio a lida da familia, tomando como referéncia os estudos e pesquisas realizados pelo
Laboratorio de Pesquisa e Praticas Interdisciplinares em Saude (LAPPIS), que desde 2001
vem promovendo proficuos debates seguidos de publicagfes em torno do principio da
integralidade. Uma referéncia importante € a publica¢do intitulada de “Cuidado: as
fronteiras da integralidade”; organizado pelos coordenadores do grupo Pinheiro & Mattos
(2004).

2.1 Contribuicbes da interpretacdo cultural para a compreensdo do cuidado tecido

pela familia apds a alta hospitalar

Nesta secdo, a intencdo é trazer a tona alguns elementos constitutivos de um
pensamento antropoldgico que orientou o trabalho de campo e a analise, permitindo uma
compreensdo da experiéncia humana ao lidar com o processo saude doenca.

Alves & Rabelo (1998) em uma andlise sobre 0s estudos e as pesquisas que adotam
abordagens antropoldgicas e socioldgicas realizadas no campo da salde, ou seja, sobre 0s
estudos e pesquisas que buscam alguma compreensdo de fenémenos que emergem de
relacbes sociais ou da experiéncia humana, sem desmerecer ou descaracterizar 0s

investimentos tedrico-metodoldgicos de outras abordagens afirmam que...
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...0s trabalhos sobre representagdes e praticas em saude/doenca se
multiplicam no Brasil nas ultimas duas décadas e sua
contribuicdo €, sem duavida, inestimavel: tém ampliado nosso
entendimento das matrizes culturais sobre as quais se erguem 0s
conjuntos de significados e acOes relativos a saude e doenca,
caracteristicos de diferentes grupos sociais, e tem servido, em
grande medida, de contraponto aos estudos epidemiologicos, que
tendem a tratar o tema “doenca e cultura”’em termos de uma
relacdo externa, passivel de formulacdo na linguagem de “fatores
condicionantes” (ALVES & RABELO, 1998, p. 107)

O valor da contribuicdo a que se referem estd, na visdo de Cifford (1998),
principalmente, na origem e tipo de dado encontrado (histérias, conversas, eventos, por
exemplo) e na forma em que tais achados sdo apresentados, adotando alegorias, préoprias de
um estilo literario, para interpreta-los. “Qualquer historia tem uma propensao a gerar outra
historia na mente do leitor (ou ouvinte), a repetir e deslocar alguma historia anterior”
(Clifford, 1998, p. 65). Entretanto, para que se produza esse efeito, o texto deve ser
cuidadosamente tratado. Podemos utilizar as “alegorias” ou a técnica da narrativa que
permite seja o “falar do outro”, seja o falar de um padrdo de idéias ou eventos, uma
espontaneidade artistica, de natureza, por vezes, até poética, que “quebra” o carater

unicamente descritivo e rigido e formal, tipico da escrita dos textos de saude.

O trabalho de campo antropol6gico tem sido representado tanto
como um “laboratério” cientifico quanto como um “rito de
passagem” pessoal. As duas metaforas captam precisamente a
impossivel tentativa da disciplina em fundir praticas objetivas e
subjetivas. Até recentemente, a impossibilidade era mascarada
pela marginalizacdo dos fundamentos intersubjetivos do
trabalho de campo, pela sua exclusdo dos textos etnogréficos
sérios, relegando-os aos prefacios, memorias, anedotas,
confissdes e assim por diante. Posteriormente, 0 conjunto de
regras disciplinares foi sendo substituido. A nova tendéncia de
nomear e citar os informantes de forma mais completa e de
introduzir elementos pessoais no texto estd alterando a
estratégia discursiva da etnografia e seu modo de autoridade
(CLIFFORD, 1998, p. 79).

No campo da saude coletiva, uma teia de complexas relacGes se estabelece,
sobretudo no que se refere aos saberes e as praticas de saude institucionalizadas e as nédo
institucionalizadas, segundo o enfoque de Luz (2000). Os estudos e pesquisas ja realizados
nem sempre encontram uma forma de comunicagdo que permita aos sujeitos envolvidos,

compreender a situacdo, facilitando os processos de mudanca. Textos rebuscados, em
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linguagem por vezes incompreensivel, dificultam o acesso aos produtos da ciéncia
alargando o “abismo” notado entre aqueles que ‘produzem’ as teorias sobre o cuidado e
agueles que ‘consomem’ um trabalho académico, ou seja, 0s que cotidianamente executam
0 cuidado de salde.

A linguagem, dentre outras, torna-se uma ferramenta fundamental e Merleau-Ponty
(2002, p. 32) ao discorrer sobre a experiéncia da expressao em sua relacdo com a ciéncia,
diz que a virtude da linguagem é langar-nos sobre o que ela significa. O trecho a seguir
evidencia, justamente, aquela que parece ser a principal contribuicdo de um relatério que

se propde a interpretacdo de cenarios culturais dados no campo da salde coletiva.

Ora, é de fato um resultado da linguagem fazer-se esquecer ao
conseguir exprimir. A medida que sou cativado por um livro, néo
vejo mais as letras na pagina, ndo sei mais quando virei a pagina.
[...] Quando alguém — autor ou amigo — soube exprimir-se, 0S
signos sdo imediatamente esquecidos, s6 permanece o sentido, € a
perfeicdo da linguagem é, de fato, passar despercebida.
(MERLEAU-PONTY, 2002, p. 31-2)

Numa leitura prazerosa, em que captamos os sentidos dos acontecimentos narrados,
estes se instalam em nossa memoria, permitindo-nos o envolvimento tdo logo nos
cologuemos diante de tais acontecimentos. Nem ¢ intencdo aprofundar aqui, 0 quanto
Merleu-Ponty (2002) investiu no campo da fenomenologia da percep¢édo para desenvolver
um pensamento em torno da relacdo entre os “signos” em uma dada cultura e o0 quanto
aqueles que os professam ou os praticam expressam seus sentidos, ou significados.

Retomando a pratica de interpretacdo cultural em saide coletiva, resultante de um
trabalho de campo etnogréfico, penso que uma primeira finalidade deste é a de descrever a
experiéncia humana que se desenvolve ao lidar com o processo saude-doenca, explicitando
os significados que se estabelecem em torno deste, permitindo a outros vivenciarem, ou
experimentarem, de modo semelhante, 0 que essa lida representa para eles.

O lidar de pessoas com agravos a salde e de suas familias ap6s a alta hospitalar
com a necessidade de cuidados passa, momentaneamente, de um fendmeno dindmico, em
processo continuo, a objeto de atencdo e estudo, na medida em que o que se busca € uma
compreensdo microscépica do cuidado ai praticado.

Entretanto, a decodificagdo de linguagem, ou o achado de significados requer
arduos investimentos e envolvimento pessoal aprofundado no mundo dos sujeitos ou

cenarios que se quer interpretar.
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A missdo mais ardua, talvez, esteja no conversar com as familias que cuidam de um
membro doente ou em situacdo que requer cuidados humanos ou técnicos, e depois alargar
o discurso delas para outros grupos que cuidam institucionalmente ou ndo. Essa tarefa,
segundo Geertz (1989), no bojo de sua teoria interpretativa da cultura, ndo € considerada
facil por ele proprio.

Inspirando-se em Stanley Cavell, Geertz (1989) ponderou que, o falar por alguém
parece ser um processo misterioso, isso pode ser devido ao fato de que falar a alguém nao
parece, de maneira alguma, misterioso”. De fato, é o que naturalmente fazemos, enquanto
profissionais de satde que cuidam. Falamos para as pessoas como devem se cuidar.

Entretanto, estamos de um lado, em que a cultura de cuidado vai sendo instituida
sob influéncia dos saberes e comportamentos institucionalizados e supostamente
cientificos. O sair desse lugar, no qual também somos cuidadoras como enfermeiras e ir ao
mundo do sujeito que pressupomos se autocuidar, para compreender a sua cultura de
cuidar, muito mais do que simplesmente lhe falar, oferece riscos e limites. O grande limite
parece estar entre a dificuldade que isso representa, e 0 risco de que 0 nosso saber oriente o
tal discurso que procuramos.

O risco comecga ja no encontro com essas familias, porque ndo é o mesmo que ir
para um outro lugar, uma aldeia distante, por exemplo, cujos costumes e cultura sao
completamente estranhas a nossa. Estamos, ambos, familias que cuidam e profissionais que
cuidamos, mergulhados numa mesma cultura brasileira e, ainda, ao que acrescenta Certeau
(2001), numa convivéncia com uma contracultura e separados, pelo que Gilberto Velho
(2004) enfatiza e estuda, pelas subculturas

De um conjunto,’ cada uma das profissdes de satide reconhecidas pela sociedade, se
organiza com suas culturas “de cuidar do outro” no contexto de um sistema de salde que,
por sua vez se organiza a partir de uma regulacdo dessas culturas associadas a cultura de
cuidado que se institui na sociedade civil e ainda, no ambito dos planejadores, gestores e
politicos.

Concordamos com Gilberto Velho (2004), quando apresenta uma compreensdo do
relativismo cultural ao se referir a “grande dificuldade contemporanea” de profissionais de

" No ano de 2001, no Brasil, o Conselho Nacional e Satde aprovou e publicou uma Resolugéo listando as
treze profissdes que sdo reconhecidas pela sociedade civil organizada como sendo profissdes de salde:
medicina, enfermagem, fisioterapia, odontologia, farméacia, educacéo fisica, psicologia, ciéncias bioldgicas,
servigo social, nutrigdo, fonoaudiologia, terapia ocupacional e medicina veterinaria. Ressalta-se, aqui, que se
identifica na cultura médica brasileira, uma hegemonia no contexto do cuidado e cura de doengas humanas.
Predomina no meio dos médicos uma visao de que sdo “ndo médicas” as demais da area de salde, mas, de
apoio ao trabalho do médico, que é o lider de uma equipe de salde e o0 seu mais importante elemento.
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saude, destacando a psicologia, de lidarem com individuos de classes ou subculturas

diferentes da sua, portadora de um saber oficial. Afirma que,

por mais que pretendam ser ciéncia universal, com padrdes
objetivos de identificacdo de doencas, perturbacdes, psicoses,
neuroses, etc., esse campo do conhecimento estd,
inevitavelmente, marcado e balizado culturalmente”. Suas
referéncias, seus padrfes de normalidade, sua avaliagcdo de
trajetdrias e bem estar pessoal estdo inseridos em uma viséo de
mundo comprometida com certas idéias de eficiéncia,
produtividade, associadas ao que se denomina individualismo
burgués, por mais problematico que possa ser esse rotulo. Esta
ligado a um triunfalismo cientificista com forte sabor
evolucionista (VELHO, 2004, p.30).

Com os cuidados de ndo generalizar o que Gilberto Velho (2004) quer frisar, no
caso brasileiro, ao referir-se ao “como” esse profissional de sadde lida com os aspectos
culturais de seu objeto de acdo, 0 homem, n6s podemos enfatizar que nem sempre este €
visto em suas relagdes com o mundo. Ele é retirado, como que pingado de seu lugar e
colocado sob uma bancada, onde pode ser analisado de acordo com o conhecimento
cientifico e sem as influéncias externas a este.

Poderiamos considerar que, tanto o pensar quanto a pratica dos outros profissionais
de saide mostra-se pouco sensivel a diversidade de experiéncias socio-cultural. E um lidar
restrito a um acontecimento especifico e, mesmo quando nos preocupamos com questdes
ampliadas ao contexto de vida do ser de que cuidamos, lidamos com dimensdes residuais
(impactos do problema do qual se parte) ou, no maximo, como acredita Velho (2004,
p.30), nds lidamos de modo complementar as intervencdes ja praticadas. 1sso se manifesta,
diz ele, “de modo agudo quando nos relacionamos com outras classes sociais,
especialmente com as camadas de baixa renda”. Nem sempre identificamos as diferentes
experiéncias culturais e manifestamos variados tipos de atitudes frente a elas. Velho (2004)
percebe isso desde o autoritarismo sem mascaras até formas mais sutis de paternalismo e
manipulacdo. Em raras ocasifes o respeito vai além de uma certa simpatia folclorizante em
gue se admite que certas praticas médico-religiosas “podem até ter eficacia”. Velho (2004,
p.30) ndo assume uma posicdo sobre um aparente conflito que parece existir, no lidar dos
profissionais de saude, entre um modo restrito (especializado) ou ampliado, considerando

as experiéncias culturais dos sujeitos de quem cuidam. “Na realidade, ndo sei se é possivel
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ser médico, psicélogo [...] e a0 mesmo tempo, tentar ter uma visdo de dentro de outros
codigos ou subculturas. Talvez sejam coisas incompativeis” (VELHO, 2004, p. 30).

E vejo pelo menos dois riscos ao falar “por”, quando observarmos como as familias
cuidam de usuarios de um sistema de satde publica. Primeiro, por que é desse lugar, onde
a pratica profissional busca orientar-se segundo uma racionalidade, que saimos também.
Ambos, usuarios e profissionais conjugamos nossas culturas num ambiente comum, porém
em lados diferentes. O segundo risco seria o de tentar desconsiderarmos por completo os
aspectos de nossa vida privada, que pode estar envolta ou ndo por praticas misticas ou
crengas que nos aproximam ou nos distanciam da vida de nossos sujeitos. Isso significa
dizer que ¢ possivel que em nos ja existam os conflitos. Adotamos para n6s uma pratica de
cuidados culturalmente distante daquela que praticamos profissionalmente.

Ao nos referir a pratica de cuidados marcada pela cultura, destacamos que nao
falamos de uma cultura enquanto poder, mas como algo ao qual, como diz Geertz (1989,
p.24), “podem ser atribuidos casualmente os acontecimentos sociais, 0S comportamentos,
as instituicGes ou os processos; ela é um contexto, algo dentro do qual eles podem ser
descritos de forma inteligivel, isso é com densidade”. O desafio passa a ser o de ver as
coisas do ponto de vista do sujeito.

Uma coisa € o olhar para as pessoas em sua teia de relac6es cotidianas, que é onde
0 cuidado acontece e outra € o olhar para o cuidado que praticam, que extraimos dessa teia,
talvez numa forma bruta, e tentar estuda-lo. No estudo do cuidado praticado pelas familias
na dimensdo cultural que tomamos, a analise penetra na vida e no cotidiano dos sujeitos,
mas isso ndo significa que descreveremos a vida deles e toda a sua teia de relacbes
exatamente como sdo. A linha entre a cultura do cuidado como um fato natural e a cultura
do cuidado como entidade teérica tende a ser obscurecida.

E, ao olharmos para a vida de nossos sujeitos, o que inicialmente fazemos é
interpretar. Interpretamos o que dizem sobre si, sobre seu nacleo familiar e sobre parentes.
Interpretamos o que achamos que querem dizer quando ndo expressam verbalmente o que
fazem, ficando nas entrelinhas, ou ainda, no avesso do que tecem. O ndo visivel.
Interpretamos também o que achamos que eles pensam e querem para resolver o problema
de saude de seu familiar doente, suas expectativas. Estaremos, enfim, atentos ao
comportamento das pessoas que convivem naquele ambiente ou, como recomenda Geertz
(1987, p.27), “mais precisamente, o0 comportamento da ac¢do social que as formas culturais

encontram articulagdo”.
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E o significado de conviver com um membro doente e ‘ter’ que cuidar dele nem
sempre é igual ao ‘gostar’ de cuidar dele. O significado de ‘cuidar’ para a familia vai
emergindo do papel que ela desempenha na sociedade contemporanea, com as nuances das
subculturas envolvidas. E o padrdo de vida que dai decorre, para a populagdo de baixa
renda e usuaria do Sistema Unico de Saude, quase sempre, evidencia um conjunto de
desafios frente a uma crescente vulnerabilidade da vida humana aos chamados fatores de
risco.

As observagdes em cendrios dessa natureza, que buscam encontrar “o comum”
junto as familias que cuidam (ou tentam cuidar de um membro doente), adotando formas
ndo usuais (na cultura hospitalar, por exemplo) de praticar o cuidado, péem em evidencia a
arbitrariedade do comportamento humano. O seu ir e vir com ou sem rotinas estabelecidas.

De um ponto de vista epistemolégico, isso significa que compreender a cultura de
cuidado pelas familias, expde o que lhes é “normal” em seu cotidiano e, como pontua
Geertz (1989, p.25), e em nosso caso podemos concordar, isso ndo significa uma reducao
de uma particularidade de cuidar. O que ele quer dizer com o “ver as coisas do ponto de
vista do nativo” é que as descri¢Oes culturais que fazemos devem ser encaradas em termos
das nossas interpretaces sobre fenébmenos que surgem e se tecem no ambito das relagdes
humanas. No campo da Saude Coletiva, podemos considerar que “nativos” Sdo 0s outros,
0u seja, 0s sujeitos como vimos, ate entdo, considerando na pratica de nossas investigacdes
académicas: nossos principais interlocutores nas observagdes participantes, entrevistas,
enfim na prética etnogréafica em saude.

Neste caso, a tradicdo de ser enfermeira com uma historia de vida profissional na
area da saude, de relacGes sociais e de formacdo académica na area das ciéncias humanas,
enfim, de leituras sobre 0 objeto em observacdo, sera a experiéncia a que este autor se
refere e que permitird apreender os sinais prenhes de significados a serem interpretados a
luz de um contexto de vida e de cuidados de salde, e, posteriormente, professados na
forma de descricdo.

Geertz (1987, p. 13)® afirma que as leis resultantes de teorias cientificas, como, por
exemplo, a segunda lei da termodinamica, a da sele¢do natural, sdo leis que ndo explicam

tudo, nem mesmo tudo que é humano, mas, ainda assim, explicam alguma coisa. Com essa

8 Clifford Geertz encontrou um jeito de anunciar sua teoria dizendo, nas entrelinhas que a teoria da
interpretacdo cultural ndo se tratava de uma grande idéia, com possibilidade de resolver todos os problemas
fundamentais, que ndo se trata de uma ciéncia positiva e que também ndo é para ser usada a exaustdo para
que se tente encaixar nela todos os problemas, até que uma familiaridade a ponha de lado, talvez, até mesmo
por uma insisténcia nao cabivel.
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visdo, orienta que procuremos isolar justamente aquilo que as ciéncias naturais nao
explica; algo gque esteja no bojo das relagdes humanas e cuja investigacdo e compressdo
sejam favorecidas pela interpretacdo cultural. Isso significa identificar o que certamente
ndo se poderia transformar em leis pelo pensamento cientifico tradicional, significa, de
inicio, desvencilharmo-nos de uma quantidade do que ele chama de pseudociéncia, uma
vez que as ciéncias naturais investem em reduzir fendbmenos eminentemente humanos ao
mesmo fluxo de comportamento de seus objetos inanimados ou irracionais, ou, ainda, a
modelos matematicos. Acredita Geertz (1989) que também contribuiu para a origem do
existente volume de pseudociéncia, sobretudo em suas primeiras publicacdes. Acredita que
pode ser que seja dessa forma que todos os conceitos cientificos importantes se
desenvolvem.

Isolar uma compreensdo de cuidado em salde nesse viés de pensamento pressupde,
primeiro, que admitamos que esta se trata de uma pratica eminentemente humana,
realizada entre pessoas. Parecem existir dois lados que se referem a lugares com saberes,
vocacdes e culturas distintas: um da pessoa que sofre e necessita de cuidados e outro
daquela que produz e aplica o cuidado na forma de agdes direcionadas a outra que clama,
que necessita de tais acOes. Essas concebidas e elaboradas por um processo mental se
exteriorizam e concretizam alteracbes no conjunto de necessidades do outro. Podemos
denominar de cuidado a resposta de alivio de uma pessoa decorrente da intervencgédo
previamente planejada e aplicada por outra.

Existe, portanto, um processo de pensamento, de um lado, que se esforca em
identificar, em seres humanos e em contextos culturalmente definidos, suas necessidades,
organizando interiormente formas de exteriorizar as tomadas de decisdo. O cuidado,
enquanto uma pratica extraida da relacdo entre humanos somente podera ser compreendido
se antes localizarmos os ambientes de vivéncia e de convivéncia destas pessoas. Note que
0 termo “alterar” pode permitir gradacGes para uma maior ou menor satisfacdo de
necessidades. Ele nos remeterd a interpretacdo dos processos de construcdo de tais acoes
por um sujeito, como também das necessidades da existéncia especificamente delas e nao
de outras por outro sujeito.

Dificilmente conseguiremos compreender necessidades humanas a partir de
modelos matematicos que tentam, por exemplo, medi-las e defini-las com exatiddo através
de caracteristicas, manifestacdes ou expressdo um grupo de sujeitos de um dado contexto
cultural ou sociedade, com a finalidade de generaliza-las para outros sujeitos sejam eles de

quaisquer contextos cultural ou social. Podemos considerar a assertiva de que, em algum
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momento da vida, todos os seres humanos necessitardo de cuidados de outros, como uma
lei do cuidado em salde, se considerarmos que o cuidado extrapola a salde, considerando
seu antagobnico, a doenca: o cuidado sera para a vida. Entdo, criancas e idosos podem estar
incluidos, enquanto extremos de comeco e final da vida, como grupos humanos que
necessitardo de cuidados de outros. O tipo e forma de encarar o cuidado emanado € que
ndo pode ser generalizado de uma cultura para outra. No minimo, alguma adaptacédo tera
que ser feita. Outra assertiva universal poderia ser a de que todo ser humano tem potencial
para cuidar de si e de outros como defendeu Leininger (In: GEORGE et al, 1993, p.289).

Clifford Geertz desenvolveu seu pensamento sobre interpretacéo cultural, tomando
uma compreensdo de cultura como sendo essencialmente semidtica e originaria do
pensamento Weberiano sobre cultura, segundo o qual “o homem é um animal amarrado a
teias de significados que ele mesmo teceu”. A cultura passa, entdo, a ser para ele essas
teias; cuja andlise e cuja interpretacdo permitem uma ciéncia interpretativa a procura do
significado, em vez de uma ciéncia experimental em busca de leis. Diz ele: “é justamente
uma explicacdo que se procura ao construir expressdes sociais enigmaticas na sua
superficie. Todavia, essa afirmativa, uma doutrina numa clausula, requer por si mesma,
uma explicagéo”.

Leininger (1993) compreende que o homem, por natureza, tem potencial para o
cuidar de si e do outro e o cuidado segue pelas geracdes transcultural e universalmente,
tendo em vista a diversidade cultural que contribui para a presente elucidagdo sobre
aspectos pontuais. O cuidado €, portanto, significativo ao homem. Cuidado para a vida. E,
se um cuidado de natureza cultural pode entdo ser interpretado a partir das teias de
significados tecidas pelo homem que cuida e pelo que recebe o cuidado. Pode ainda ser
interpretado, sobretudo, em momentos de maior fragilidade em seus contextos de vida,
quando o cuidado se especializa, tornando-se um cuidado técnico e decorrente das
manifestacdes do corpo mediante uma doenca ou tratamento proprio do setor de saude.
(LEININGER, In: GEORGE ET AL, 1993, p.287).

E, quando é esse cuidar especifico que buscamos compreender, um cuidar que
resulta do homem em suas relacBes sociais, dificilmente o conseguimos através de
metodologias estruturadas, que, antes de interpretar os significados de cada fios de uma
teia culturalmente tecida pelo homem, tais metodologias propdem tomar o cuidado
especializado como um objeto cognoscivel, possivel de ser identificado ou definido a partir

de férmulas ou opera¢Ges matematicas.
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Geertz (1997) acrescenta que “o operacionismo como dogma metodoldgico nunca
fez muito sentido no que concerne as ciéncias sociais e, a ndo ser por alguns cantos, ja bem
varridos — ‘o behaveorismo’ skinneriano, os testes de inteligéncia, etc. estdo, agora,
praticamente mortos”. E, sobre isso, estimula a seguinte reflexdo: ‘se vocé quer
compreender 0 que € a ciéncia, vocé deve olhar, em primeiro lugar, ndo para suas teorias
ou as suas descobertas, e, certamente, ndo para 0 que seus apologistas dizem sobre ela,
vOCé deve ver 0 que 0s praticantes da ciéncia fazem”.

E etnografia o que a antropologia social faz e, no caso, consideramos como uma
pratica adequada para se compreender o cuidado que vai sendo tecido pela familia ao
cuidar de um membro que, de subito, passa a demandar cuidados em casa.

E é justamente compreender o que é a etnografia, ou mais exatamente, 0 que € a
pratica da etnografia, € que se pode comecar a entender o que representa a analise
antropologica como forma de conhecimento. Devemos frisar, no entanto, que essa ndo €
uma questdo de métodos. Nao sdo as técnicas e 0s processos determinados e expressos nos
livros-texto que definem o empreendimento. Por exemplo, uma lista de procedimentos
técnicos: estabelecer relagdes; selecionar informantes; transcrever textos; levantar
genealogias; mapear campos; manter um diario. Mas, o que define é o tipo de esforgo
intelectual que ele representa: um risco elaborado para uma descricdo densa. E Geertz
(1989, p.16) adota na nocao de descricdo densa de Gilbert Ryle, a partir de dois ensaios
muito interessantes desse autor sobre descricdo densa. Um deles o ensaio sobre as
piscadelas iniciadas por um garoto que queria imitar outro que piscava. O primeiro garoto
pisca por um tique nervoso, 0 segundo pisca para imita-lo, dai depreende-se a
intencionalidade do imitar. O terceiro pisca para outro, como o primeiro, porém de modo
conspiratorio (um cédigo cultural) e assim por diante. Ao se descrever o significados das
piscadelas dos garotos, o faz e modo denso, o que é diferente do simples descrever com
abundancia de detalhes as piscadelas, como que num relatorio descritivo. Estudos que se
baseassem na filmagem de meninos piscando sem uma analise densa do conteldo,
dificilmente levariam o pesquisador a distinguir qual deles teria realmente o tique nervoso,
qual deles fingia ter tique, qual imitava o que fingia ter tique e qual deles queria comunicar
algo culturalmente compreensivel.

O objeto da etnografia advém de uma hierarquia estratificada de estruturas
significantes. Nos escritos etnograficos acabados, o que chamamos de ‘nossos dados’ sdo

realmente ‘nossa propria construcdo’...
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...das construgdes de outras pessoas, do que elas e seus compatriotas
se propdem - esta obscurecido, pois a maior parte do que
precisamos para compreender um acontecimento particular, um
ritual, uma idéia ou o que quer que seja, estd insinuando como
informacdo de fundo antes da coisa em si mesma ser examinada
diretamente. [...] Bem no fundo da base factual a rocha dura, se é
que existe uma, de todo empreendimento, nds ja estamos explicando
e, 0 que é pior, explicando explicacdes. A tarefa soa muito parecida
com a tarefa de um decifrador de codigos, quando na verdade ele €
muito parecido com a do critico literario — e determinar sua base
social e sua importancia (GEERTZ, 1989, p. 19).

A andlise é, portanto, para esse autor, a acdo de escolher entre as estruturas de
significacdo (cddigos estabelecidos ou as expressGes mistificadas que possam ser
decodificadas) determinando sua base social e sua importancia no contexto de
investigacdo. Quadros desiguais de interpretacdo relacionados ao mundo dos diferentes
sujeitos podem surgir e devem ser explicitados no texto, evidenciando-se a relagéo
existente entre eles e que sentido fazem no sentido global da analise.

A etnografia é, nesse viés de pensamento, uma descricdo densa. O que o etndgrafo
enfrenta, de fato, (a ndo ser quando esta seguindo as rotinas mais automatizadas de coletar
dados), sdo uma multiplicidade de estruturas conceituais complexas, muitas delas,
sobrepostas ou amarradas umas as outras. Isto significa, primeiro apreender e depois
interpretar e por ultimo apresentar.

Numa teorizacdo do cuidado a partir da sua pratica pela familia mediante uma
situacdo de agravo a saude, o comportamento humano vai sendo visto como uma agédo
simbdlica, na qual a intencéo de cuidar e o como se cuida do outro, que lhe é significativo,
vao sendo apreendidos. Todavia, a questdo sobre a qual nos debrugcamos ao querer estudar
0s comportamento humanos de cuidado é que deve estar clara, com o grau de importancia
que lhe asseguramos: para que queremos saber isso?

Dois séo os cuidados que devemos ter ao perseguirmos tal compreensédo, tomando a
cultura como possibilidade de interpretacdo do comportamento humano de cuidado, como
pontua Geertz (1989, p.27): primeiro, ao imaginarmos que a cultura é uma realidade
superorganica, autocontida, com forcas e propdsitos em si mesma, poderiamos “reifica-1a”;
segundo, se nos alegramos que ela consiste no padrdo bruto de acontecimentos
comportamentais que de fato observamos ocorrer em uma ou outra comunidade

identificavel, isso significa reduzi-la.
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Assim, ter cuidado para ndo reifica-la ou reduzi-la, significa que ndao devemos
considerar ou nos apoiarmos na idéia de que exista um local especifico para a localizacdo
da cultura. Geertz (1989) defende a idéia de que a cultura ndo estd localizada nem na
mente nem no coragdo dos homens, podendo estar em qualquer outro lugar fora do corpo.

Uma orientacdo ao tomarmos as culturas humanas como objeto de estudo é que
evitemos o subjetivismo extremo casado com um objetivismo extremo. Esta pratica pode
levar a uma explosdo de andlises particulares, que surgem sob a forma de taxonomias,
paradigmas, tabelas, genealogias, etc. Em nosso caso, devemos estar atentos se no estudo
do cuidado, aquilo que estamos interpretando reflete o que os membros das familias fazem
e, se fazem de modo consciente, quando prestam o cuidado em casa; se 0 que evidenciam,
na forma de falas, comportamentos, enfim, de respostas humanas, representa o0 que sentem
e pensam ‘realmente’ acerca do que fazem, ou, como alerta Geertz (1989) se representam
“apenas simulag@es inteligentes, equivalentes I6gicos, mas substantivamente diferentes do
que eles pensam” . (GEERTZ, 1989, p. 21).

Devemos estar atentos se no cotidiano observado as pessoas simulam
comportamentos para serem aprovadas pelo padréo cultural, enquanto seus pensamentos
ndo conferem com o padrdo cultural corrente; para que ndo interpretamos outra coisa
diferente daquilo que realmente esta acontecendo naquele contexto que estamos estudando.
Nem sempre as respostas fornecidas formalmente ou através dos discursos dos sujeitos,
emanados de um processo de pensamento em torno de uma questdo, serdo fidedignas a
uma cultura se descoladas de uma estrutura de significados estabelecidos socialmente. Ai

estd o valor da observacdo etnografica.

A cultura consiste em estruturas de significados socialmente
estabelecidos, nos termos dos quais as pessoas fazem certas
coisas, como sinais de conspiragéo e se alienam ou percebem os
insultos e respondem a eles, ndo é mais do que dizer que esse é
um fendmeno psicolégico, uma caracteristica da mente, da
personalidade, da estrutura cognitiva de alguém. [...] tentar
formular a base na qual se imagina, sempre excessivamente,
estar-se situado, eis no que consiste o texto antropologico como
empreendimento cientifico (GEERTZ, 1989, p.23).

Podemos considerar que existe um contexto cultural de cuidados no ambito do
SUS; uma estrutura de significados que vem sendo estabelecida ao longo de sua
implantacdo. As condicdes de acesso aos servicos de satude podem influenciar as respostas

e 0s movimentos de busca de cuidados. O comportamento que umas pessoas exibem junto
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aos servicos com o fim de obterem a resolucao de seus problemas de salude, de necessidade
de cuidados ou, ainda, os conflitos entre pacientes e profissional ou desses com as equipes
de salde sdo exemplos. Conceber, entretanto, que tais simulagdes existem, significa
admitir que esses sujeitos que as exibem reconhecem a existéncia de uma conjuntura de
cuidados de saude, da tal cultura em torno da oferta dos servicos. Outros, todavia, o
comportamento de busca de cuidados pode ser o de nem buscar, numa manifestacdo de
completa auséncia de nocdo da existéncia seja do servico seja do seu direito a ele. E assim
por diante. A empreitada etnografica estd em, ao identificar tais comportamentos,
decodificar a teia de significados no qual se tecem.

E, se ao final, o que queremos, num empreendimento dessa natureza, €
compreender os sentidos da vida apds a alta hospitalar, dois conceitos parecem se
confundir: o de saude e o da vida. Um pressuposto é o de que a vida das pessoas e das
familias usuarias do Sistema Unico de Satde (SUS), quando fragilizada, fica restrita tanto
do ponto de vista quantitativo — expectativa de vida - como do da qualidade de vida, tendo
em vista 0 conjunto de possibilidades de viver plenamente e saudavel com as garantias que
um padréo socio econdmico elevado oferece. A nogédo de saude se confunde com a nogéo
de vida e ficam ambas relacionadas a um padrdo socio econdmico. A desigualdade social e
econdmica influencia o desenvolvimento de uma cultura assistencial e definidora de um
modo de “cuidar de si” e de “cuidar do outro”, institucionalmente ou ndo. Com isso, do
ponto de vista do cuidado de salde, observamos dois grandes grupos com suas marcas
culturais na sociedade brasileira: o dos que podem pagar a assisténcia e que, portanto,
escolnem e definem o destino de seu cuidado em tempo e medida exatos de suas
necessidades e afinidades pessoais e 0 dos que dependem da assisténcia ofertada pelo
Estado, ficando submisso ao que essa lhe pode ofertar em tempos, quantidade e qualidade
diferente das apontadas por suas necessidades.

Todavia, o entendimento popular predominante entre os usuarios do SUS, ao se
referir a saude é que “saude é vida, é forca, € ter condi¢Oes de trabalhar”. 1sso se expressa
principalmente nas pessoas que sofrem alguma limitagdo em sua saude e que isto lhes
impega o livre ir e vir; as limitagdes podem ser de natureza fisica ou mental; podem ser de
natureza funcional do corpo que as restringe em casa, fora de um convivio social. O
trabalho, visto como necessidade para sobrevivéncia, no contexto da vida, ao ficar
prejudicado, ocasiona-lhes transtornos em outras esferas da vida. Dois momentos podem

ser depreendidos no contexto da vida humana, em situacdo de risco pelo adoecimento: um
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anterior a doenca, e, ai, temos uma forma de encarar a vida e, outro, depois da doenca,
guando temos convivéncia com seus agravos.

Nesse ultimo, notamos uma revalorizacdo da vida com exacerbacbes de
sentimentos de culpa por ndo ter cumprido determinadas tarefas que pretendia ou de nédo
possibilidade de cumprimento de outras. A idéia que temos é a de uma ‘necessidade’ de
adaptacdo a um novo estilo de vida, diferente do que era e também do que se pretendia. E
um cuidado € o de ndo rotularmos ou emitirmos um diagndstico antecipado.

Ao fazermos a interpretagdo devemos levar em consideracdo a origem social e
cultural das pessoas e como relatam o seu modo de viver antes e apds o adoecimento, ou
seja, a nogdo que tém de seu proprio corpo e a relagdo deste com a vida. Se ao narramos 0s
discursos de nossos sujeitos, ou ao descrevermos 0s significados extraidos de seus
contextos nds adotarmos uma construcdo de representacdes impecaveis, de ordem formal,
mas cuja existéncia verdadeira, praticamente ninguém pode acreditar, corremos o risco de
estarmos contribuindo para o descrédito da analise cultural, além de falsearmos uma
pratica e em muito pouco contribuir para o avanco do cuidado. “Uma boa interpretacao, de
qualquer coisa — um poema, uma pessoa, uma estdria, um ritual, uma instituicdo, uma
sociedade — leva-nos ao cerne do que estamos propondo interpretar. Quando isso néo
ocorre, nos conduz ao contrario, a outra coisa” (GEERTZ,1989, p. 28).

Cumpre-nos identificar os eventos que se constroem no ambito da familia, como
estas relacdes se ddo bem como o processo de gestdo do cuidado por parte dela frente a
diversas situacOes postas pelo cotidiano, em seu contexto cultural mais restrito, sem
perder de vista a sua inser¢do em contextos culturais globalizadores.

A ocorréncia de um evento ameacador a vida coloca em sobressalto os membros da
familia, sobretudo os adultos que a compdem. A primeira manifestacdo de uma doenca
grave ou uma agudizacdo em caso de pessoas portadoras de doengas crbnicas representa
aflicio para ambas as partes: a familia e aquele que de fato vive o problema. Em
dimensGes distintas de valorizacdo e de sentidos da vida.

A revalorizacdo da vida quase sempre vem acompanhada por sentimentos de culpa
e de sofrimento acerca das limitagdes. Um sofrimento que leva a pessoa e a familia a um
equilibrio num campo de adaptacdo que passam a assumir como a vida apos a alta, que na
verdade € a vida que se pode ter dali para diante, mas numa adaptacdo que a propria
familia encontra e que dificilmente pode ser prescrita. Nao é o caso de delimitar o inicio de
uma nova fase na vida sem compreender o que nédo foi dito, mas o que dele se pode

enunciar continuamente ao lidar com essas familias.
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H& uma busca de adaptacdo dos individuos a vida comum, mediante as ameacas a
vida humana, em quaisquer circunstancias, segundo Norbert Elias (2001), ao estudar a
relagdo do ser humano com a morte ou eminéncia desta ao longo de momentos histéricos e
na sociedade contemporanea. E para Elias (2001, p. 10), o buscar adaptar-se ao “comum”
ou como diria Bourdieu (2001) a uma “norma universal”, se expressa atraves da formagéo
de grupos, como, por exemplo, a familia.

Antes, entdo, de falar em adaptacdo, atenta-se a dinamica das familias apds o
adoecimento grave de um familiar e em momentos variados. O momento apds uma alta
hospitalar em que receberam tratamentos complexos, as formas obscurecidas e de lidar ou
enfrentar a situacéo inédita se evidenciam de um modo agudo e desordenado. Conflitos de
diversas naturezas surgem e a relacdo delas com seu corpo e sua insercdo social e com o
sistema de satde se mostra vulneravel. E possivel que uma experiéncia prévia na lida com
0 adoecimento contribua para o lidar atual, todavia ndo € uma regra que se pode
generalizar.

Na sociedade contemporanea, as respostas dos membros da familia parecem estar
coerentes com 0 que se publica a partir do progresso da ciéncia médica. O lidar com o
processo salde-doenca, considerando uma agudizagdo que prenuncia um “estagio final”,
cobra uma maturidade para convivéncia com um “processo natural”. Para Elias (2001, p.
55), “a idéia de um processo natural ordenado é caracteristica de um estagio especifico no
desenvolvimento do conhecimento e da sociedade”. Podemos concordar que essa
concepgdo da natureza esta estabelecida nas sociedades desenvolvidas. Parece existir uma
confianca inabalavel nas leis da natureza, nas ciéncias naturais, que contribui com uma
sensacdo de seguranca diante de fatos naturais.

Na sociedade brasileira, todavia, notamos que vivemos uma fase intermediaria em
termos da busca para um lidar com o sofrimento, tendo em vista 0 desamparo em relacéo a
oferta de tecnologias de cuidado. O sofrimento se evidencia, como que sob uma lente de
aumento. O ndo ter a mdo uma resposta de alivio leva as pessoas a adentram-se num
processo de busca de alternativas dentro do seu proprio leque de conhecimentos e de
convivéncia.

Em sociedades ditas mais desenvolvidas e também na nossa, podemos concordar
que apenas as rotinas institucionalizadas dos hospitais ddo alguma estruturacao social para
a situacédo de “morrer, como diria Elias (2001, p. 36) e acrescento para o “salvar da morte”,
para o permitir pelo menos “estar vivo”. O que esta por detras do perambular no interior

do sistema de saude, ou fora dele, em busca de respostas de alivio ou de remisséo total do
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problema de saude é a busca pelo prolongamento da vida, e portanto, uma luta contra o
fato natural da proximidade da morte, que parece ser o pano de fundo ameacador.

O ser humano que convive com uma doenga grave, como, por exemplo, a total
perda de funcdo do figado, secundariamente a uma cirrose hepatica causada pelo
alcoolismo, por vezes se sente como um moribundo nas fases de agudizacdo pelo déficit da
funcao hepatica. Uma das familias observadas, ao logo da pesquisa de campo, evidenciou a
convivéncia com esse problema. E, do ponto de vista daquele que vivia o adoecimento,
notava-se um certo siléncio ao se falar da doenca, evitando-se prenunciar um futuro, um
sentido para a sua vida.

O sentimento de abandono fica evidente ao confrontar o cotidiano dessas pessoas
com as instituicdes sociais preconizadas para resolvé-lo. No interior do sistema publico de
saude o fluxo do usuério, regido pelas politicas nacionais e locais, vem sendo ordenado
sistematicamente, conforme as agudizacOes ou agravos de doengas. As pessoas ndo estdo
mais livres a procurarem *“o seu médico” ou seu servico de salde, mas estdo sujeitas a uma
trajetéria orientadora peculiar ao atendimento, que pode ser demorado demais para as
pessoas e nem sempre garantir que chegara ao ambiente onde haja maior vinculo entre os
sujeitos envolvidos ou que garanta ao interessado no cuidado a seguranca dos profissionais
reconhecerem o seu problema de saude e, portanto, agirem com rapidez.

As hemorragias digestivas, complicacdo recorrente nesse tipo de adoecimento
hepatico, por causa de varizes que surgem no esdfago, sdo consideradas emergéncias e
colocam a vida em risco. A convivéncia com esse risco leva a familia e o préprio doente, a
desejarem um vinculo “facil” com um servigo de saude que lhe compreenda as angustias e
que lhe dé seguranca de que “viverd” por ter um atendimento rapido e preciso. E o viver
que esta por detras da luta por condicdes de tratamento. Ndo somente das ameagadoras
hemorragias, mas do medicamento caro que garanta um dia a mais, além da necessidade de
um transplante de figado.

O estar numa fila de transplante ja angaria alguma esperanca, mas a agilidade para
o “andar” da fila, vai sendo buscada, e, por vezes, com empenho, através de convivéncia
com politicos, com médicos ou pessoas influentes no interior do sistema de saide. Ainda
que organizada por legislacbes claras e submetidas a constantes fiscalizacdes, sobretudo
pela sociedade civil organizada, as tentativas ocupam e véao dando sentido a vida.

Olhando do ponto de vista dessas pessoas, observando e acompanhando o seu viver
apos a alta hospitalar, percebe-se o abandono a que, de fato, estdo submetidas. Por dois

aspectos. O da cultura de naturalizacdo da morte decorrente do adoecimento grave ou
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crénico que emana da ciéncia médica e que se difunde socialmente: “ndo tem cura!”, “néo

bt N 11

h& mais o que fazer...” “agora é ficar préximo da familia...” e, 0 da desassisténcia mesma

que se observa na organizacdo da assisténcia a salde, que ndo inclui esse tipo de
sofrimento como objeto de cuidado a ser ofertado.

Elias (2001, p. 84) ocupou-se em examinar 0 que as pessoas que envelhecem e as
moribundas experimentam “subjetivamente”. E podemos tirar proveito de sua anélise
quando consideramos esse grupo de pessoas que lidam com um adoecimento grave ou de
natureza cronica. E o que ele faz é complementar o diagnéstico médico com um
diagndstico sociolégico centrado no perigo do isolamento a que essas pessoas estdo
expostas.

Elias (2001, p.85) localiza a familia como sendo a instituicdo social privilegiada ao
enfrentamento e a convivéncia com os problemas decorrentes da velhice e da doenca, nas
sociedades pré-industriais ou que convivem em pequenas cidades, proximas ou no campo.
J& nas sociedades industriais e urbanizadas, tal enfrentamento se da muito mais
publicamente, mas dentro do dominio da familia. Interessante destacar algo que j& estamos
enfatizando nesse trabalho: o fato de que o acolhimento dessas pessoas fica a cargo da
familia e de que elas podem experimentar ou ndo um tratamento amavel. E, segundo
Norbert Elias, ‘ndo faz parte das tarefas do Estado imiscuir-se nesses assuntos”.

A idéia de que as pessoas que sofrem algum tipo de agravo e (que,
permanentemente, demandam cuidados especializados de profissionais de saude, fiqguem
sob os cuidados da familia, remete-nos ao esclarecimento dos dois tipos de cuidado e
também do potencial de cuidar da familia, frente a essas condi¢Ges. O cuidado que o
Estado poderia limitar-se a oferecer, que fica no plano técnico ou no cuidado
institucionalizado, direcionado as respostas objetivas de dor, relacionadas, principalmente,
ao plano do corpo fisico. E 0 que evidenciamos aqui, que é o cuidado que culturalmente se
espera das familias na sociedade contemporanea urbanizada ao conviver com um membro
doente. E, antes de prosseguirmos na andlise desse lidar e cuidar pela familia, cabe abrir
um paréntese para uma breve discussdo acerca do que Pierre Bourdieu (2001) chama de “o

espirito de familia”.
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2.2 Familia: sujeito coletivo na lida cotidiana com cuidados a saude

Nesta secdo a intencdo € apresentar uma discussao tedrica acerca da familia, uma
vez que esta vem sendo tomada pelas politicas de saude brasileiras como “objeto precipuo”
de atuacdo das equipes de saude. A compreensdo que se segue tem como referéncia
primeira os cenarios culturais definidos pelo trabalho de campo etnografico. Apoia-se na
abordagem socioldgica defendida por Pierre Bourdieu (2001) sobre a familia na sociedade
contemporanea e nos estudos comparados sobre familia envolvendo familias brasileiras e
de paises europeus, em especial, as da Franca. Estudos esses realizados pela antropologa
brasileira Clarice Ehlers Peixoto e o francés Vincenzo Cicchelli (2000).

Segundo esses antropologos, um novo quadro de vida familiar vem
progressivamente sendo elaborado ao longo do século XX, ainda que com nuances em
cada pais, mas guardando a similaridade na medida em que a familia “ainda” permite que
as relagdes intrafamiliares sustentem a construcéo identitaria de criancas e adultos.

Bourdieu (2001), tomando a sociedade francesa contemporanea como referéncia,
discorreu sobre a familia a partir dos discursos que a etnometodologia publica sobre esta.
Concorda, porém, com a universalizacdo de alguns aspectos, emitindo uma compreensao
sociologica do termo familia e contribuindo sobremaneira para a compreensdo que aqui
estamos buscando.

Segundo ele existe um discurso sobre a familia que decorre de pressupostos
compartilhados entre as familias mesmas, 0 senso comum, e 0s especialistas, envolvendo o
termo numa “espécie de ideologia politica” que designa uma configuracdo valorizada das
relacbes sociais. E pergunto: que familia é essa que cuidara de um membro adoecido apds
uma alta hospitalar? Podemos considerar a familia como um “lugar”, no qual a vida
prossegue? E, se assim, que lugar é esse?

A instituicdo familiar, enquanto sujeito de uma investigacdo interpretativa, no
cendrio da salde brasileira, buscando apreender manifestacGes de cuidados, permite que
olhemos tanto para dentro dela mesma através da convivéncia de seus membros como para
fora atraves das relagbes sociais que ela estabelece. Externamente ao que acontece no
interior da familia, do ponto de vista da gestdo do sistema de salde brasileiro, 0 que o
Ministério da Saude entende, através do documento “Salde da Familia: uma estratégia
para a reorientacdo do modelo assistencial” € que...
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a familia é o objeto precipuo de atencdo, entendida a partir do
ambiente onde vive. Mais do que uma delimitacdo geogréfica € nesse
espaco que se constroem as relacdes intra e extrafamiliares e onde se
desenvolve a luta pela melhoria das condigOes de vida — permitindo,
ainda, uma compreensdo ampliada do processo saude doenca e,
portanto, da necessidade de intervengdes de maior impacto e
significacéo social (MINISTERIO DA SAUDE, 1998, p. 08).

Nessa visdo, a familia é tomada como sendo um objeto sobre o qual as agdes de
salde deverdo incidir. Embora a nocdo que perpasse por esse entendimento de familia, e
que se materializa na pratica, seja a de objeto mesmo e ndo de sujeito, a familia nem
sempre é vista como um grupo de pessoas que reside num mesmo ambiente fisico. As
relagdes desse grupo social que produzem e sdo produzidas por um cotidiano, inclusive as
provocadas pelo processo salude doenca de um de seus membros apontam para uma
concepcao de familia como sujeito coletivo que se idealiza e que se pretende, mas que
ainda ndo se obteve na pratica de cuidados das Equipes de saude da Familia.

A retdrica democratica tornou as relagdes e dindmicas familiares mais complexas,
uma vez que passou a competir a individualizacdo com aspectos coletivos (da vida
publica). Com isso, nas concep¢bes modernas sobre familia, oriundas de estudos
sociologicos e antropoldgicos, fica dificil demarcar as mudancas ocorridas no ambito da

familia:

as teorias e 0s métodos evoluiram tanto ao longo das duas ultimas
décadas, 0 que muda muito a nossa percep¢do dos fatos familiares e
fica dificil detectar, ao mesmo tempo, qual a medida real da
mudanca, pois ndo se sabe bem se € o objeto ou o olhar que se
modificou, e 0 acimulo de resultados, em comparacdo com as
aquisicoes (PEIXOTO & CICCHELLLI, 2000, p. 09).

Um outro aspecto que depreendemos a partir das idéias apontadas por esses autores
e que se mostra interessante de ser analisado é que a familia vem se tornando referéncia
importante para o cuidado em salde e alvo de intervencdo e controle de enfermidades.
Todavia, as intervencdes geram interferéncias que péem em evidéncia a compreensdo do
termo familia. O setor de saude vem compreendendo, do ponto de vista pratico e mais local
das intervengdes de saude que as pessoas que residem em um endereco fixo, na area
adscrita a uma Unidade Bésica de Saude devem ser as beneficiadas. Usuério do Sistema de
salde é aquele que pode comprovar residéncia no ambito municipal, responsavel pela sua

gestéo.
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Do ponto de vista de politica de implantacdo do SUS, observamos uma concepcao
fragmentada no que se refere a abordagem dos problemas de salde. Na atencdo basica,
como dito antes, que tem como principal intervencdo a educacdo em saude, nota-se que
existe uma intencdo de que a familia seja o alvo. Familia enquanto grupo social, em
contextos sociais, embora observemos uma reproducdo de modelos clinicos curativos
centrados no individuo.

Na atencdo secundaria e terciaria, o individuo torna-se evidente e a trajetoria foca-
se no tratamento da enfermidade e no fornecimento de medicamentos. A familia é
representada pelo acompanhante, que quando nao € o conjuge, € representado por um outro
membro da familia com grau de parentesco préximo, seja por lagos consangliineos como
irma, filho(a) ou solidarios ou afetivos, como nora, cunhada (aqui tem uma consideracéo a
ser feita, nem, sempre os lagos consanguineos sdo afetivos e solidarios). E perguntamos: €
possivel que nos, profissionais e estudiosos em salde coletiva, tenhamos modificado os
nossos olhares sobre a familia, enquanto as mudancgas ocorram de modo lento, quase que
imperceptivel ao longo do tempo? E que nds, pelo fato de esta estar se tornando foco de
acOes, passemos a olha-la, as vezes, até mesmo de modo contemplativo?

A partir das discussdes sobre a familia, sobretudo as das Gltimas décadas, que pde

em destaque “crise” da familia. Peixoto & Cicchelli (2000) pontuam que

ndo foi exatamente o enfraguecimento da instituicdo familia, mas o

surgimento de novos modelos familiares, construidos a partir de
fendmenos sociais (baixa taxa de fecundidade, aumento da
esperanga de vida, crescente propor¢édo da populacdo de mais de 60
anos; declinio da instituicio do casamento, banalizacdo do
divorcio), mas principalmente, das transformagdes nas relagdes
entre 0S sexos, vistas de uma perspectiva igualitaria, mediante
maior controle da natalidade, a inser¢cdo massiva da mulher no
mercado de trabalho, etc. Tais fendmenos ndo sdo tipicamente
europeus nem franceses, estdo presentes no Brasil (PEIXOTO &
CICCHELLI, 2000, p. 09).

Esses autores consideram que a trajetdria de estudos e investigacdo sobre familia
realizadas no pais “tém sido marcadas por estudos voltados para a histéria da familia no
Brasil e sua variedade de modelos familiares”. Por exemplo, cita-se a “formulacéo classica
da familia patriarcal elaborada por Gilberto Freyre” e estudos mais especificos sobre
familia: Oliveira Vianna, Antonio Candido e Alcantara Machado. Uma das lacunas nessa

trajetdria de pesquisas sobre a familia no Brasil sdo os “poucos estudos existentes sobre as
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relacdes entre irmaos, entre pais e filhos adolescentes, entre noras e sogras, avos e netos,
repercussdes do desemprego nas relagfes conjugais e familiares, influéncia do meio socio
habitacional nas relagdes familiares, etc” (PEIXOTO & CICCHELLI, 2000, p.10).

Acrescento a esse leque de demandas as relacGes intrafamiliares entre aquele(s) que
se designam a tarefa de membro(s) cuidador(es) de um ou mais membros que se encontram
doentes, considerando a ja anunciada possibilidade de desgaste fisico, emocional e de
relacdes de convivéncia entre esses membros e com outros de seu ambiente.

Referindo-se ao Brasil e a Franca, Peixoto & Cicchelli (2000) apontam que existem
modalidades diferentes de relacdes entre os membros da familia em cada pais, e desta com
a sociedade ou, mais especificamente, com os problemas sociais, embora percebam uma
base comum “na medida em que ainda permite as relacdes intrafamiliares sustentar a
construcdo identitaria das criangas e dos adultos. Outro aspecto comum é que as familias
continuam a contribuir para a reproducdo bioldgica e social da sociedade, funcdo que
podemos considerar, do ponto de vista sdcio-antropolégico, como universal” Peixoto &
Cicchelli (2000, p. 07-8).

Pormenorizando a analise sobre a familia, sem retira-la de seu lugar social e coloca-
la sobre a bancada de um laboratério, podemos comecar a partir do termo que a designa
como o fez Bourdieu (2001), e que ndo poderiamos nos furtar de percebé-lo dessa forma: a
partir do léxico que a designa a entendemos e com ela lidamos, sobre ela planejamos e
assim por diante.

Da compreensdo acumulada pelas ciéncias sociais, Bourdieu (2001) destacou e
analisou as elaboragdes sobre familia publicadas pela etnometodologia, subtraindo que esta
pode ser entendida a partir de dois conjuntos de propriedades: um que ele considera de
cunho antropomorfico, ja que atribui a um grupo propriedades de um individuo. Para ele “a
familia é uma realidade que transcende a seus membros, uma personagem dotada de uma
vida e de um espirito coletivos, como também, de uma visdo especifica de mundos”. Outro,
que considera a familia como “um universo social separado e empenhado em um trabalho
de perpetuacdo de fronteiras e orientado pela idealizagdo do sagrado”. Desse conjunto, 0
que se tem é que a familia pode ser vista como um grupo “sagrado”, ou seja, entre ele e 0
restante da sociedade existem barreiras simbdlicas, por exemplo, a cerca, a porta, ou como
prefere Bourdieu (2001), a soleira da janela (BOURDIEU, 2001, p. 125).

Outro aspecto desse segundo conjunto é a “privacidade”. No interior da familia os
acontecimentos sdo privativos daquelas pessoas, cabendo a elas o entendimento, o
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julgamento, as tomadas de decisdo, enfim existe um *“segredo” proprio das relacOes
privadas.

A esse conjunto de propriedades, Bourdieu (2001) acrescenta e destaca um terceiro
elemento: a “residéncia”. Este se aproxima daquilo que temos analisado ha algum tempo
acerca das relacdes intrafamiliares frente ao cuidar de um membro doente. Refere-se a
relacdo de convivéncia em um ambiente fisico, domiciliado e referenciado com as praticas
de saude. “A casa é o lugar estavel, que permanece, € do grupo doméstico enquanto
unidade permanente, associada de maneira duradoura a casa, indefinidamente
transmissivel” (BOURDIEU, 2001, p. 126).

Do que se pode extrair do discurso que a familia faz sobre a familia (diferente
dizer, do discurso que faz sobre si mesma) é que Bourdieu (2001) destaca a unidade
doméstica como sendo o agente ativo, dotado de vontade, capaz de pensamento, de
sentimento e de agdo. E perguntamos: h4 uma maneira correta de viver as relacdes
domeésticas? No contexto dessa analise, a maneira correta ndao inclui as leis corriqueiras do
mundo econémico, por exemplo, mas o viver da familia é o viver num “lugar de confianca
e da doago, da dadiva retribuida, da amizade”. E, portanto, a familia, um lugar de “recusa
do espirito calculista, onde se suspende o interesse no sentido estrito do termo e que se
procura a equivaléncia entre as trocas. O discurso corrente inspira-se na familia de modelos
ideais das relagdes humanas” (BOURDIEU, 2001, p. 126).

Muito mais que uma palavra solta, a familia vai sendo na sociedade uma palavra de
ordem. Portanto, a familia configura-se numa categoria e, por conseguinte num principio
na concepcao desse autor. “Um principio coletivo da realidade coletiva”. Ele considera que
0 que tacitamente consideramos como familia, por certo € uma familia real. Uma ficcdo. E
uma ficgdo bem fundamentada por um principio, que € de visdo comum a todos no6s. Todos
0 temos no espirito porque ele nos foi inculcado por meio de um trabalho de socializagdo
concretizado. “Esse principio de construcdo social € um dos elementos constitutivos de
nosso habitus, uma estrutura mental que, tendo sido inculcada em todas as mentes
socializadas, de uma certa maneira, €, a0 mesmo tempo, individual e coletiva”
(BOURDIEU, 2001, p.128).

Segundo essa visdo, a familia seria um principio de constru¢do imanente aos
individuos, ja que possuem o coletivo incorporado, e também um principio de construcao
transcendente em relacdo aos individuos, ja que se reencontram, sob forma objetivada em
outros individuos (BOURDIEU, 2001, p. 128).
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A familia é revestida, portanto, de uma objetividade que a torna uma categoria
social de carater estruturante e também de uma subjetividade que fundamenta esse carater,
ja que a familia é também, uma categoria social subjetiva. “O acordo quase perfeito que se
estabelece, entdo, entre as categorias subjetivas e as objetivas, funda uma experiéncia do
mundo como evidente. [...] Nada parece mais natural do que a familia; essa construcao
social arbitraria parece situar-se no polo do natural e do universal” (BOURDIEU, 2001, p.
128).

A essa altura, numa apropriagdo de que a familia é a mais natural das categorias
sociais, destinada a fornecer o modelo de todos os corpos sociais, desenvolvemos uma
compreensdo do que acontece quando “entregamos” a familia aquele que designamos
como paciente. Por vezes permanecemos com uma sensacdo de seguranca de que 0
cuidado naturalmente acontecera. E por que isso acontece em nos?

Na lida com a familia, operamos com a idéia de corpo, de um sistema dotado de
organicidade e que o seu lidar com membros doentes parece ser algo dado. E esse lidar se
expressa na forma de cuidados. E, esperado para algum momento da vida, o cuidado passa
a ser também um dos produtos da familia. Algo que naturalmente resultard como que uma
“acdo de familia”, que cada membro pelo menos concebe que lhe cabe pratica-la de
alguma forma, como sendo algo que Ihe compete tendo ou ndo habilidade para praticar. Tal
como a familia o €, o cuidado a membros doentes vai sendo natural para ser praticado por
ela, quase que se tornando uma de suas “fun¢des”. E uma funcgdo que segue pelas geragoes
e vai sendo regulada pelos préprios membros da familia, no sentido certo de recolher,
assumindo responsabilidades acumuladas culturalmente.

Vista assim, a familia pode ser mesmo um verdadeiro trabalho de instituicao, ritual
e técnico a0 mesmo tempo, que visa instituir de maneira duradoura, em cada um dos
membros da unidade instituida, sentimentos adequados a assegurar a integracdo que € a
condicdo de existéncia e de persisténcia dessa unidade” (BOURDIEU, 2001, p. 129).

Entretanto, para uma modalidade de cuidado, com o acolhimento que pretendemos,
guando delegada a familia, é preciso que estejamos atentos a um outro aspecto destacado
por Bourdieu (2001): a familia mais do que um corpo, no que se refere a integragdo de seus
membros, possibilita uma nogdo de unidade e tende a funcionar como um campo. As
respostas ou reacGes da familia, mediante o ato de cuidar do outro que “por lacos”,
sanguineos ou nao lhe pertence de alguma forma, podem ser resultados de um embate de
forcas neste campo. E isso, sem um maior aprofundamento, aqui, de que Lei de Newton

pode estar sendo importada para o campo das relacfes humanas. Para este autor isso parece



o1

estar dado: as relacBes no interior da familia séo relacGes de forca, seja fisica, econémica e,
sobretudo, simbolica, vinculadas, por exemplo, ao volume e a estrutura dos capitais que
seus diferentes membros possuem, e suas lutas pela conservacdo ou transformacao dessas
relagOes de forca (BOURDIEU, 2001, p. 130).

Uma outra forma de ver a familia e que interessa a analise da vida humana apos a
alta, é que ela, além de uma ficcdo bem fundamentada, desenvolvendo um trabalho de
instituicdo, é, também, um lugar de representacdo social. Do ponto de vista socioldgico
expresso por esse autor, as condi¢cdes sociais ndo sdo universais, mas a forma como a

familia as toma e as processa o0 é. Diz ele:

A familia em sua definicdo legitima é um privilégio instituido como
norma universal. Privilégio de fato que implica em privilégio
simbolico: o de ser como se deve, dentro da norma, portanto, de obter
um lucro simbdlico da normalidade. [...] confirma a idéia de que
aqueles que tém o privilégio de ter uma familia adequada podem exigi-
la de todos, sem ter que perguntar pelas condicGes de universalizagdo
do acesso ao que exigem universalmente (BOURDIEU, 2001, p. 131).

E podemos incluir a dimensdo cultural do cuidar no &mbito da expressédo
“condigdes sociais ndo universais”, sobretudo no que se refere a gestdo do cuidado em
casa. A gestdo do cuidado-acolhimento, o que envolve ao mesmo tempo subjetividades e
cuidado técnico, de natureza pratica, tem como fim redimir dores e sofrimentos fisicos. O
termo gestdo aqui ndo vai sendo entendido pela visdo da economia de mercado, mas na da
economia das trocas simbdlicas tal como as concebe Bourdieu (2001) em seu pensamento.
O termo “gestdo de cuidados” sobressaiu-se ao nos determos diante das pretensdes
existentes na expressao “obtencdo de lucro simbolico”.

A gestdo de cuidados pela familia pode ser entendida como um processo que
envolve pelo menos trés dimensbes que se encontram interligadas: uma, e talvez a mais
imediata, quando esta se empenha em redimir as dores e sofrimentos fisicos do outro
através de cuidados praticos, ligados ao corpo; outra, que concomitantemente se evidencia,
é quando a familia se empenha em aliviar e resolver as questfes relacionadas a soliddo
daquele que depende totalmente de cuidados, as conseqiiéncias do “ficar s6”; e uma
terceira dimensdo, que € a de gerir politica e financeiramente a demanda de cuidados do

familiar doente, esteja objetivamente definida ou esteja no plano da subjetividade.
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No primeiro caso, um ou mais membros da familia se envolvem com uma
diversidade de possibilidades de cuidar, indo, de modo amplo, desde a busca por rituais
baseados em crencas religiosas a busca pelas praticas alternativas provenientes de outras
culturas, como, por exemplo, a cultura oriental, até a aprendizagem da linguagem técnica e
da terminologia biomédica, juntamente com a aprendizagem de procedimentos que
guardam complexidade clinica, para realizacao no corpo.

De modo estrito, e, paralelamente, um conjunto de acdes € cotidianamente
desenvolvido pela familia ao cuidar de um membro doente, porém nem sempre lhe séo
imputados valores (simbolicos ou materiais) pelos membros da familia. Tais aces
decorrem das necessidades humanas basicas. O preparo do alimento e o oferecimento com
observacao da aceitacdo, os cuidados de higiene com o corpo, com o ambiente, o cuidado
com o vestuario, com o vestir-se e arrumar-se, a administracdo dos medicamentos, enfim,
uma lista de cuidados ja classificados por tedricos da enfermagem, destacando-se tedrica
brasileira VVanda de Aguiar Horta. Nesse contexto de cuidados, a enfermagem se insere,
tomando tais necessidades de cuidados como motivo, ou como queiram o0s tedricos da
sociologia das profissGes, como ‘objeto’ para organizar e planejar sua pratica profissional.

Olhando, todavia, pelo lado da familia, os cuidados demandados para a
sobrevivéncia do corpo nunca estdo isolados e desprovidos de uma carga emocional
impregnada com a subjetividade dos sujeitos que cuidam. A preocupac¢do com 0 ndo deixa-
los s6, como, por vezes, se referem os parentes cuidadores; preocupacbes desde as de
cunho sentimental até as de cunho legal: “ndo quero que a responsabilidade recaia sobre
mim, se algo de ruim acontecer a ela”, como numa visita de observacdo disse a filha de
uma mulher portadora de sequelas de acidente vascular cerebral e dependente de todos os
cuidados culturalmente demandados por um ser humano inerentes a vida; e preocupagdo
com o alivio da soliddo, com o conforto emocional. A busca de interacBes sociais parece
ser algo secundario aos cuidados fisicos, estes tidos como mais importantes, e parecem
estar focalizados no inicio da pratica do cuidado.

Quando a familia recebe a grande carga emocional de “ter que cuidar”, quando se é
tomado de modo abrupto por aquela “chegada de hora”, sem prendncios, as respostas
emocionais sobrepujam-se as de expediente pratico, modificando-se posteriormente tais
reacdes. S80 comuns as manifestacdes que vao desde um choro silencioso, mitdo, discreto
e revestido de um acanhamento e submissdo. Por vezes, até carregados de ansiedade, e

nitidamente aflitos e desorientados. Entretanto ndo nos deteremos, aqui, na analise das
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respostas da familia frente ao “ter que cuidar”, ficando para o capitulo seguinte, quando
apresentaremos as evidencias do trabalho de campo.

Prosseguindo numa compreensao de familia como sujeito coletivo e ndo como um
agregado de individuos, retomamos o pensamento de Bourdieu (2001, p. 131) para quem
“nem sempre a familia é o lugar de uma espécie de vontade que transcende, que manifesta
em decisdes coletivas e no qual seus membros se sentem levados a agirem como partes de
um corpo unido”. Notamos que existem conflitos de diversas naturezas, na pratica clinica
junto a pessoas com agravamento de doengas, ao relacionarmos com as familias, como, por
exemplo, no @mbito das escolhas. De acompanhante a cuidador parece haver uma trajetéria
ainda desconhecida para a familia, para a instituicdo de saude e profissionais e também
para o sistema de saude.

A familia, entendida como sujeito, nem sempre esta apta a compreender e fornecer
respostas objetivas imediatamente. Notamos que se instala um processo em torno de
questdes iniciais: quem acompanhara a pessoa doente de volta para casa? Quem ficara
cuidando e retornara com ela ao servico de saude quando necessario? Quem dara
telefonemas, marcard exames ou realizard os tramites burocraticos demandados pelo
atendimento no sistema publico? Quem levard a fisioterapia, enfim, quem assumird o
conjunto de necessidades da pessoa? Do ponto de vista financeiro, quem provera?

Uma complexidade se instala no contexto de relacbes da familia. Desenvolve-se
uma relagdo entre a familia e 0 membro doente, em que sentimentos e trajetdrias de vida
sdo revistos, reavaliados e uma convivéncia replanejada. Ja a relacdo entre a familia e o
profissional de saude e entre a familia e 0 Estado ndo esta delineada, ou seja, ndo esta clara
a conjugacdo dos papéis de cada um frente a essa demanda especifica de cuidados.

No que se refere as relagdes intrafamiliares, nem todas as familias, no interior das
mesmas, € nem todos 0s seus membros tém a mesma capacidade e a mesma propensao a
lideranca demandada pelo processo de cuidar de uma pessoa doente. Segundo Bourdieu
(2001) “as forcas de fusdo, especialmente as disposicdes éticas que levam a identificacao
dos interesses particulares dos individuos com os interesses coletivos da familia devem
contar com as forcas de fissdo, isto é, com o interesse dos diferentes membros do grupo,
mais ou menos inclinados a impor seu ponto de vista “egoista” (BOURDIEU 2001, p.132).

Dessa forma, como dito antes, ndo podemos dar conta das praticas em que a familia
€ 0 sujeito, a ndo ser que consideremos a estrutura das relacGes de forca entre 0s membros
do grupo familiar funcionando como campo. Isso significa que, ao delegar-lhe o cuidado €

preciso que se tenha clara a intencionalidade implicita a tal atitude. Por exemplo, € preciso
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que nos perguntemos antes: 0 que contamos é com a benevoléncia e com as dadivas da
familia?

No momento de uma alta hospitalar, um conjunto de variaveis conjuga-se.
Variaveis que decorrem de um lugar - o lugar da familia - que ao mesmo tempo é sagrado e
que se revolve de privacidade e tem uma residéncia como referéncia. Variaveis que a
distinguem no todo da sociedade. Com isso, delegar o cuidado significa, de certa forma,
invadir o mundo dos sujeitos que compde a familia. Contrariamente, compartilhar com ela
significa identificar seus membros, compreendendo-os em suas escolhas, vontades,
desejos, sentimentos, conhecimentos e também habilidades. Significa penetrar em sua
visdo especifica de mundo.

A prescricdo de cuidados é diferente da delegacdo de cuidados. Em ambas ndo se
estd preconizado o envolvimento, o acolhimento seguido de uma proposta de vinculo. No
momento da alta essas situacdes coexistem. A prescri¢do de cuidados especializados ou de
medicamentos pressupde, por competéncias de natureza ética da pratica do cuidado
institucionalizado, a posterior necessidade de acompanhamento e de avaliacdo que, no caso
do sistema de salde brasileiro, nem sempre acontecera pelos mesmos profissionais que o
acompanharam na internacdo. Ja a delegacdo do cuidado leva implicita a responsabilidade
legal e de todas as outras ordens. Significa um rompimento de vinculos, de
comprometimento para com o destino daquele conjunto de cuidados que a pessoa sai do
hospital ainda necessitando.

N&o notamos, todavia, que essa delegacdo de cuidados se evidencie de forma
consciente para o paciente ou para a familia que, naturalmente parecem aceita-la. De modo
ndo sistematizado, no Brasil, o vinculo entre familia e profissional ou instituicdo de saude
ia se dando, no periodo apés a alta, com os profissionais que eram responsaveis pelo
cuidado no ambiente hospitalar, através de seus ambulatérios no ambito da instituicao.
Com a proposta de orientacdo do fluxo dos usuarios no interior do sistema de saude, nem
sempre a avaliacdo e 0 acompanhamento serdo feitos pelos mesmos profissionais que
desencadearam o processo de cura da doenga ou controle de agravos. Rompe-se um
vinculo, que para a familia significa inseguranca, passando ser essa a principal gestora do
cuidado, a principal instituicdo para a sua resolutividade.

Retomando a visdo antropologica de Peixoto & Cicchelli (2000, p. 07), que focam
na caracteristica de individualizacdo notada na familia, destacamos a compreensdo destes
de que o funcionamento interno das mudou muito, abrindo um espago maior para a

expressao pessoal e para a autonomia de cada um de seus membros ao longo das ultimas
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décadas. Destacam o surgimento de elementos que caracterizam as relagfes familiares
intergeracionais, e, ainda, as formas contemporaneas dos lacos de parentesco e de
afinidades enquanto fendmeno social. Neste estudo da Vida Apds a Alta, que ora
apresentamos a individualizagdo se apresenta como um dentre esses fendmenos com a
nuances identificadas por esses autores.

Numa abordagem das relag6es familiares sob a Gtica da psicanalise que se apdia no
referencial tedrico de Claude Lévi-Strauss (1956), “a familia autoritaria de outrora, triunfal
e melancolica, sucedeu a familia mutilada de hoje, feita de feridas intimas, de violéncias
silenciosas, de lembrangas recalcadas” (ROUDINESCO, 2002, p. 21).

Bourdieu (2001), ao tomar a familia como uma unidade, infere que no seu
funcionamento como um campo de forcas, pode encontrar seu limite nos efeitos da
dominacgdo masculina que a orienta em direcdo a logica do corpo, da integragdo, podendo
ser um efeito de dominagé&o.

Todavia, a dominagdo masculina representada pela figura do pai, vem sendo objeto
de estudo, seja pela psicanalise, seja pela antropologia que ja anunciam uma nova Visdo
acerca desse fenémeno.

A familia é uma instituicdo que se encontra hoje desorientada pela liberacdo dos
costumes, pela perda da autoridade do pai e pela precariedade propria da economia
moderna. Ao perder sua auréola de virtude, o pai, que antes exercia poder de dominacao
no dmbito das relagdes intrafamiliares e desta com a sociedade, forneceu uma imagem
invertida de si mesmo, deixando transparecer um eu descentrado, autobiogréfico,
individualizado, cuja grande fratura a psicanalise buscou assumir ao longo de todo o século
XX (ROUDINESCO, 2002, p. 21)

Outro aspecto que se segue ao que rediscute o papel do pai, ou do masculino no
interior da familia, € o que rediscute a privacidade.

No processo de individualizacdo da familia, Peixoto & Cicchelli (2000, p.08),
apoiando-se em indicadores sociais e demogréaficos, inferem que “nunca a vida a privada
apresentou tanta porosidade em relagdo a vida publica”. Para eles essa porosidade se
manifesta uma vez que a vida privada é cada vez mais atravessada por mecanismos da vida
publica. Os ideais democraticos, na visdo desses autores “levam a tratar o outro como

individuo, cuja identidade é dupla, como um alter-ego®”.

% Lancam méao da expresséo usada por Sylvie Mesure e Alain Renault em: Alter-ego. Les
paradoxes de I’identité démocratique, Paris, Aubier, (1999).
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Se cada membro da familia guarda uma identidade coletiva, que torna a familia
uma unidade doméstica que ndo resulta da soma de seus membros, mas que tem
caracteristicas de sujeito coletivo, o processo de individualizagdo perverte o “espirito de
familia”. Todavia, uma das tarefas do humanismo contemporéneo, tanto no nivel familiar
quanto no societal, consiste em integrar essas duas exigéncias aparentemente
contraditérias: o individualismo democréatico (que manifesta em uma igualdade juridica de
todos os membros da sociedade) e o individualismo romantico (que, ao contrario, se
manifesta no reconhecimento das especificidades dos grupos sociais que reclamam a
mesma igualdade)”.

E o termo chave aqui é a “igualdade”, que, no campo da saude, do ponto de vista do
planejamento e da gestdo de um sistema publico de saude, é tido como um principio.

O estudo do pensamento de Peixoto & Cicchelli (2000) possibilitou a representacao
que se segue evidenciando a relacdo entre o individualismo que “contamina” a familia, e 0
principio da igualdade, que, para além do campo da saude, € um principio universal que
orienta diversos campos do planejamento e da gestdo publica na atualidade.

Assumindo uma concepcdo de individuo como sendo o ser humano em suas
relacOes intra e extrafamiliares, observa-se na relacdo entre os individuos o surgimento de
um “individualismo democréatico”, notado na relacdo deste fora da familia e que guarda
uma relacdo de conflito com um “individualismo romantico” que se expressa, sobretudo,
no seu ambito de convivéncia intimo e privativo. Nesse plano, tal individualismo pode
referir-se a individualidade dos grupos sociais, por exemplo, a familia, que acumulam as
especificidades provenientes da cultura.

O confronto se d& quando se busca, fora do grupo social, uma norma para as
relacOes, e estipula-se a igualdade como um parametro de natureza juridica. E ser igual
perante a lei, nem sempre significa ser igual do ponto de vista da cultura. Todavia, a busca
pela igualdade para todos os membros da sociedade faz surgir uma permanente “disputa
por direitos”. Isso leva-nos a crer que, enquanto se perseguir igualdade entre os individuos
no plano juridico, ainda que se considere o cenério de diversidade cultural, a luta pelos
direitos e pelo tratamento igual persistira.

Neder (1994) faz uma critica ao fazer referéncia a familia nuclear como sendo
regular ou irregular. A familia irregular tem sido identificada como resultados de situacdes

sOcio-econdmicas e caracteristicas de classes populares. Diz:
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primeiramente, deve-se levar em conta que muitas das percepcoes
construidas historicamente pelas elites persistem de forma
hegeménica. Em segundo lugar, observa-se que a formulagdo mais
simpatica as classes populares que trata a organizacdo familiar ainda
estd presa as malhas de um enfoque que enfatiza a relacéo
pobreza/familia irregular. Por melhores que sejam as inten¢des dos
agentes historico-sociais que atuam nas politicas sociais em relacéo
as classes populares, pensa-se que a pontuacdo tdo somente da
pobreza coloca no centro do argumento a determinacdo econdmica
das mazelas que levam as dificuldades na manutencdo dos vinculos
familiares (NEDER, 1994, p. 42-3).

Sua analise enfatiza os aspectos historicos e culturais, sobretudo os que tém
marcado a organizacdo das familias no Brasil. Neder (1994) considera que o0s
acontecimentos no interior da familia escrava e a relacdo social desencadeada por ela ndo

podem ser esquecidos ao se analisar a irregularidade das familias pobres no Brasil.

2.3 Na vida e no sistema de saude - a (re) significacdo do cuidado a saude

A compreensdo dos sentidos de vida e saude, no Brasil, anteriormente a década de
80, parecia agregar um conjunto de valores distintos e distantes entre si. A vida em si
parecia significar um conjunto com incontaveis elementos, sentimentos e oportunidades de
convivéncia cotidiana, sendo a salde referida como o bem viver e, quando tomada do
ponto de vista institucional, vista como um componente quase sempre associado a doencas.

O que observamos é que, com a oitava Conferéncia Nacional de Saude, em 1986,
um conceito ampliado de satde foi construido mediante a consolidacdo de ideologias tanto
de usuédrios de servicos de saude, como de profissionais de salde, pesquisadores e
politicos. De |4 para ca a repeticdo desse conceito na gestdo do sistema, na geracdao de
politicas publicas e na pratica dos profissionais de saude, vem agregando a saude, enquanto
um componente para vida, o seu maior valor.

O poder que a salde passa a ter no contexto global da vida se amplia e algumas
pessoas, ao retornarem para casa apds um adoecimento que as levou a hospitalizacdo, o
que de modo imediato e afirmativo dizem € que: “a vida acabou!”. Venho notando que
associar saude e vida no contexto de vida da sociedade brasileira é algo que se mostra

crescente desde meados da década de 80. Em menos de duas décadas as no¢des de salde e
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vida se aproximaram e parece ter chegado ao que a sociologia costuma apontar como a
menor célula em uma sociedade, referindo-se a familia. Preocupacdes com o ambiente de
vida, habitacGes, vestuério, alimentos e emprego, ao referir-se a vida sdo evidentes e
parecem elementos indissociaveis entre si. O que ndo parece claro ainda é como essas
familias conjugam esses elementos quando ndo estdo com uma doenca grave. ‘Acostuma-
se’ a uma convivéncia com situacdes de vulnerabilidade e de risco no cotidiano que
somente se explicitam, gerando uma tomada de consciéncia para dizer que saude é vida,
num momento de crise pela convivéncia com as limitagdes que uma doenga lhes impde.

No interior do sistema publico de salde, a organizacdo dos servigcos de salde
hierarquizados e regionalizados segundo um conceito ampliado de saude, as equipes de
salde assumindo cada vez mais responsabilidades de natureza social e politica, nota-se
mesmo, como destaca Luz (2004) uma busca de cuidado e atencdo como forma de
compensar 0 vazio de sentidos culturais da sociedade capitalista atual. Um conjunto de

questdes levantado por essa autora €:

estaria a saude, vista como conjunto de saberes e praticas com maior
ou menor grau de institucionalizacdo, ocupando espacos de sentido e
atividades, que em principio outras areas do viver social deveriam ou
poderiam assumir? Ou que em outras épocas ou sociedades ja
assumiram? Que areas seriam estas? Foram essas suprimidas pelos
dominantes? Seria a sociedade atual uma sociedade “doente”,
fragilizada pelas relac6es de trabalho pelas relagGes sociais em geral,
e pela (auséncia de) ética explicitada nos valores hostis a vida social
que a caracterizam? (LUZ, 2004, p. 18).

Esse conjunto de questdes contribui para reforcar um caminho epistemolégico na
compreensdo que buscamos acerca do sentido da vida para essas pessoas. Um pressuposto
desenvolvido por Luz (2004) a partir desse conjunto de perguntas é que “a salde esta
preenchendo fungdes culturais ligadas ao registro simbolico do viver e do morrer coletivos,
antes ‘partilhadas’por outras instancias da sociedade em sua dimensdo cultural”. O
conjunto de evidéncias organizado no banco de dados desta tese corrobora a compreenséo
desenvolvida de que “salde tornou-se, no mundo capitalista contemporaneo, um
depositario de significados e sentidos que ndo encontram guarida na ordem racionalizada.
A demanda pela satde é uma demanda por simbolos, por um universo simbolico que esta

desencantado pela racionalidade econémica do capitalismo” (LUZ, 2004, p. 19).
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Outra consideracdo a ser feita € que dificilmente as a¢Ges praticadas pelos atores
envolvidos com a pratica do cuidado coincidirdo com o0 que Se pensa e que Se quer no
momento atual. Estejam estes atores situados no contato direto com o usuério ou no mais
elevado grau da gestdo do Sistema de Salde, suas agdes ainda insistem uma prética
anterior e diferente da que agora anunciam. Com isso, ainda que os planejadores, gestores
e profissionais aceitem que saude é um conjunto ampliado de elementos essenciais a vida,
ainda que as politicas de satde anunciem a promocao da vida como principal meta do setor
de saude as agBes se mostram atreladas a um modelo assistencial tradicional focado na
doenca e cuidados focados em uma ou outra parte do corpo. O que quero dizer € que as
novas acdes, as responsaveis pelas mudancas que se quer na pratica vao sub-repticiamente
sendo incluidas e mescladas as velhas acBes que nao se pretende mais praticar.

Parece haver uma lacuna entre as ag0es de promogéo da vida, de prevencdo e de
controle de doengas e o tratamento curativo propriamente dito. A lanterna segue acesa no
adoecimento e nas propostas de intervencdo clinica e na cura. As ac¢0es de prevencao, que
também se organizam em torno de doencas pré-definidas, buscam prescrever, modos ou
estilos de vida.

E, nessa discussdo, Menédez (1998) propbe que a maioria dos critérios preventivos
é de natureza sécio-cultural e o ponto central para essa discussdo nao € tanto considera-la
como comportamentos equivocados ou corretos, sendo assumir que grupos sociais
produzem critérios e praticas de prevencdo, sejam ou ndo errdneos. Acredita ainda esse
autor que, como consequéncia de um processo de reflex&o sobre a perspectiva sanitarista,
“um dos principais objetivos médicos passaria a ser a descricédo e a analise de significados
dos saberes preventivos dos grupos sociais para estabelecer a possibilidade de aplicar acdes
preventivas a partir das representacbes e préaticas da propria populagdo” (MENEDEZ,
1998, p. 74-5)

E, como visto antes, as politicas de organizacdo da saude na América Latina tém
focado a familia, como “um nucleo” a ser identificado no cenario social em que devem
incidir as intervences técnicas como “objeto de acdo” de profissionais de saude.
Assumimos aqui 0s questionamento feitos por Vasconcelos (2000): e as familias recebem
orientagdes? E acrescento: sdo elas minimamente informadas acerca das trajetdrias de
atendimento em execucdo pelo sistema de salde? Sabem o que € a Estratégia de Saude da
Familia? Os membros da familia recebem orientagdes? S8o ensinadas as técnicas para

executar em casa os procedimentos especializados em seus familiares doentes? Essa seria
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mesmo uma missdo para deles? Entdo que saberes e praticas essas familias manifestam e
que devem ser considerados?

Vasconcelos (2000) dedicou-se ao estudo das agdes para mudanca de estilo de vida
para prevencdo de agravos, sobretudo no &mbito da atencéo primaria, ndo explicitando em
seu trabalho o corpo de cuidados que poderia estar ou ndo a cargo da familia. Ele concluiu
em sua tese que, atualmente, existem duas grandes interfaces de relacdo educativa entre 0s
servicos de saude e a populacdo: os grandes meios de comunicacdo de massa € a
convivéncia cotidiana nos Servigos de Atengdo Priméaria a Saude. A segunda interface
parecer ser mais promissora como campo de pesquisa, uma vez que, na opinido desse
autor, o profissional se aproxima dos varios atores no processo educativo.

Em suma, os conhecimentos construidos em tais experiéncias mais localizadas sdo
fundamentais para o0 norteamento das praticas educativas nos grandes meios de
comunicacdo de massa, se 0 objetivo é uma metodologia de trabalho participativa.

Vasconcelos (2000) tambem, esteve empenhado em entender os bloqueios e
potencialidades existentes no relacionamento entre profissionais e a populacdo. Uma
diferencga é que procurou discutir o funcionamento do servigo de salde nas suas relacoes
com a populacdo, tomando como referéncia o cotidiano das familias atendidas, mas
partindo da organizacéo do servigo.

A proposta metodoldgica deste autor, para abordagem dos problemas de salde
junto a populacgéo, as familias parece vélida, entretanto, o que, de fato, deve ser objeto do
processo educativo num plano de cuidados de si ou de outro na familia ainda ndo esta
elucidado.

Uma outra preocupacao implicita sobre a importancia de se estudar o tema familia
na gestdo do processo saude-enfermidade, encontra-se no Programa de Saude do Idoso,
lancado pelo Ministério da Saude em 1999. O Programa do Idoso ressalta que alteragdes
na familia desencadeiam alteragdes no padréo de saude do idoso, a populacdo por faixa
etaria que mais cresce e ja preocupa os gestores de salde no pais. Considero importante

destacar, do referido programa, que...

. 0s problemas de saude podem ser causados ou agravados pela
soliddo e baixo nivel socio-econémico. Isto se torna mais intenso no
caso de portadores de patologias multiplas, situacdo mais comum no
idoso e, principalmente, no idoso fragil. A solid&o do idoso hoje em
dia, estd muito relacionada as alteracdes que ocorrem na familia de
hoje. Nos grandes centros urbanos, tem aumentado a proporcao de
pequenas familias em detrimento das familias extensas. Este
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fendmeno de reducdo do tamanho das familias é progressivo e
mundial, tendo motivado as Nag¢des Unidas colocarem, no ano de
1994, a "célula germinativa da sociedade™ no centro de interesse.
Sob o lema "Familia - recursos e tarefas num mundo em
transformacéo™, a Assembléia Geral da ONU determinou o ano de
1994 como Ano Internacional da Familia. Se observarmos o nimero
médio de pessoas por domicilio em diversos paises representativos
de suas regides em 1993, vamos notar que a pequena familia tornou-
se a forma de vida tipica das nagdes industrializadas. [...] A reducao
do suporte familiar aos idosos relaciona-se também a maior
mobilidade das familias pelo seu tamanho e o0 nimero crescente de
separaces (MINISTERIO DA SAUDE, 1999).

Além da reducéo do suporte familiar, observa-se uma “dependéncia” do nivel

terciario de atencdo a salde, ou seja, do hospital.

O indice de hospitalizacdo (numero de dias de hospitalizagédo
consumido por habitante/ano), nota que cada individuo da faixa de
0-14 anos esteve 0,23 dias no hospital no ano de 1996, na faixa de
15-59 anos o indice foi de 0,40 dias e na faixa de 60 anos ou mais,
1,12 dias (isto é, cada brasileiro desta faixa etaria consumiu, per
capita, 1,12 dias de hospitalizagdo no SUS). Se desdobrarmos a
faixa etaria de 60 anos ou mais em grupos de 5 anos, vamos notar
que para cada 5 anos de idade teremos um aumento significativo
do indice de hospitalizacédo, desde 0,8 dias na faixa de 60-64 anos
até 1,9 dias na faixa de 80 anos ou mais. De um custo total de R$
2.997.402.581,29, uma grande parcela (23,9) foi consumido pelos
idosos, 19,7% pela faixa de 0-14 anos e 57,1% pela de 15-59 anos
(MINISTERIO DA SAUDE, 1999).

Se tomarmos como referéncia 0s procedimentos e cuidados gerais para a saude,
seja de prevencdo ou de cura, na atual modalidade de hierarquizacdo das acfes nos
servigos, parece ndo estar bem definida a distribuicdo de um conjunto deles.

Embora parecam estar no ambito da Estratégia de Saude da Familia, ha
procedimentos especializados que as equipes hospitalares também ndo assumem para si,
a ndo ser que a pessoa esteja internada. Alguns exemplos sdo, a alimentacdo enteral,
parenteral, os cuidados com a retencdo urinaria, com feridas (curativos) e cuidados com
drenos em poés-operatorios. Situacbes nas quais ndo esta indicada hospitalizacdo e que
envolvem procedimentos que a equipe de saude da familia ndo apresenta condigdes para
resolver.

O retorno, a manutencdo do cidaddo adoecido em torno do hospital, mantém um

ciclo de dependéncia gerado principalmente pela inseguranca, medo ou mesmo falta de
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apoio e de infra-estrutura assistencial em outro segmento do sistema. Referéncia?
Contra-referéncia? A dinamicidade entre esses dois termos propde alguma determinacéo
na ordem para a entrada (ou saida) do sujeito no sistema de atendimento a satde?

Individuos adultos portadores de agravos crénicos, sobretudo 0s que estdo
envelhecendo, podem estar apenas aparentemente saudaveis, enquanto participam da
vida da comunidade. As vezes, é como de fato eles tém sido vistos e é como esto
contribuindo no processo produtivo: saudaveis e, portanto, aptos ao trabalho.

Observamos que a evolucédo de certos problemas de salde, cujo surgimento ndo se
conseguiu evitar, se ndo interrompida, podera levar a quadros de salde catastréficos,
acentuados pelos fatores de riscos ambientais proprios da condi¢do cultural na qual o
individuo esta inserido. Esses adultos passam, quando vitimas de tais quadros, de um
processo de vida ativo, a demandar atencdo exclusiva, quase sempre em unidades de
tratamento intensivo.

E, nesse contexto de hospitalizacdo, tornam-se dependentes dos cuidados de
outros. Uma nova realidade de vida se lhes apresenta, e a adaptacdo a ela passa a ser
necessaria. Cuidados especificos se tornam obrigatérios para a continuidade da vida.
Agora ndo mais se pensa em evitar que 0S processos mOorbidos surjam e se
desencadeiem, mas pensa-se que, para a manuten¢do da vida, os cuidados exercidos por
si mesmo ou por outrem sdo condi¢des concretas as quais o individuo precisa de se
apegar.

Sobre essa subita e continua demanda de cuidados por um dos elementos da

familia, Carpenito (1997), numa perspectiva sistémica, compreende...

que a familia demonstra um funcionamento normalmente
construtivo, mas na qual o desafio atual de um estressor provoca
alteracdo. A familia €é vista como um sistema com
interdependéncia entre seus membros. Assim, os desafios da vida
para 0s membros individuais também atingem o sistema familiar.
Certas situacdes tém o potencial de influenciar negativamente o
funcionamento familiar, os exemplos incluem a doenca, a mudanca
de um parente idoso, a relocacdo, a separacdo ou o divorcio
(CARPENITO, 1997, p. 264).

Carpenito (1997), empenhada no estudo sobre o processo de trabalho do
enfermeiro, numa tentativa de desvelar-lhe o objeto precipuo de atencdo, tomando o

“cuidado de enfermagem” como objeto de acdo, compartilha de um pressuposto tedrico de
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que certas situacOes originadas no ambito da familia modificam-lhe a dindmica, quando
um de seus membros estd doente, alterando seus processos internos de funcionamento.
Pode ocorrer a situacdo de que um ou mais de seus elementos assumam 0 posto de
cuidador daquele que se encontra enfermo. Processos familiares estéo alterados™, todavia
ndo significa, do ponto de vista dessa autora, 0 mesmo que a condi¢cdo de desgaste da
pessoa que presta cuidado. E, nessas situacdes que exigem que um ou mais membros da
familia assumam o papel de atendimento de outro membro, a dindmica familiar se
modifica. E alteragdes no estado de saude que requerem cuidados de uma pessoa auxiliar
encontram entre essas situacOes. As responsabilidades do papel da pessoa que cuida de
outra que esta doente no contexto extra-hospitalar podem variar desde a garantir que um
familiar idoso tenha trés refeicdes equilibradas por dia, até a de providenciar todas as
atividades de higiene e autocuidados para um adulto ou uma crianca. J& o desgaste ou
tensdo da pessoa que presta cuidado representaria a carga mental e fisica que o papel de
atendimento impde ao individuo. “Todas as responsabilidades e os relacionamentos
concorrentes da pessoa que presta atendimentos serdo atingidos. Essa condicdo enfoca,
especificamente, o individuo ou os individuos que tém mdltiplas responsabilidades diretas
de atendimento” (p. 264).

Podemos concordar com Alves (1995, p. 63-82) que a mola mestra, no conjunto das
acOes relativas as enfermidades prevalentes na populacdo brasileira, sejam de promocao
da salde, sejam de prevencdo de novos agravos, sejam de intervencdo ou cura, encontra-
se na compreensdo do modo ou estilo de viver das pessoas. Esse autor, ao desenvolver
uma analise sobre a teoria sistémica, que busca explicar os fendmenos sociais em suas
generalizac@es, objetivamente, visando a manutencao e o funcionamento da ordem social,
destaca que “os individuos ndo sdo expectadores que meramente apreendem os “fatos”
sociais, mas sujeitos que “convivem”, tomam posi¢cdes em relagdo ao mundo social que
Ihe é dado” (p. 77). Compreender, portanto, as experiéncias das pessoas, considerando o
seu contexto cultural, micro-social, dentro de uma proposta compreensiva, € 0 que tem
sido demandado pelo campo das ciéncias da salde e em que procurei sustentar o trabalho
de campo.

A inversdo do modelo de assisténcia, no discurso, politico e académico, ndo € algo

novo. Alguma tentativa vem sendo feita desde a Conferéncia de Alma Ata, com alguma

19 processos Familiares Alterados. Diagnéstico de Enfermagem incluido na proposta taxonémica da North
American Nursing Diagnoses Association — NANDA (Publicacdo identificada como 1999-2000). Essa
proposicao diagnostica encontra-se sob 0 cddigo 3.2.2, inserida junto com outras no padréo 3 de classificagao
de respostas humanas, ou seja, 0 RELACIONAR.
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sistematizacéo ja vista a partir da 8% Conferéncia Nacional de Saude (1986) quando uma
nova visdo de saude comecou a ser estabelecida. Aquela conferéncia foi um marco
significativo para as mudangas no setor de salude que culminou na criacdo do SUS,
garantido pela Constituicdo de 1988. De la para ca, vem se aperfeicoando o entdo &
criado Sistema de Salde que abarcou uma das premissas daquela conferéncia, a reforma
sanitaria.

E, a reforma sanitaria que culminou na Constituicdo Federal de 1988 pode ser
entendida tal como se deu, ou seja, na forma de “um processo politico de transformacéo
da norma legal e do aparelho institucional que regulamenta e se responsabiliza pela
protecdo a salde dos cidadaos no sentido de concretizar o direito universal a sadde e na
criacdo de um Sistema Unico de Sadde sob a égide do Estado” (LANA, 1997, p. 150).

O SUS vem, entdo, cumprindo o papel de ser o sistema oficial de salde no pais,
com uma proposta de integracdo entre 0s trés niveis de assisténcia: primario, secundario e
terciario, sem evidenciar fragmentacdo do cuidado ofertado. Novas estratégias de
reorientacdo de modelos assistenciais focados na atencdo primaria para se obter a
integralidade da assisténcia tém sido propostas, como é o caso do PSF - Programa de
Saude da Familia (PSF), que atualmente perde as caracteristicas de um programa
temporario e pando a ser uma estratégia de implantacdo do SUS, a Estratégia de Saude da
Familia (ESF), ja citada antes neste texto.

No documento orientador das a¢Ges do PSF, o Ministério da Saude, no item
Atribuicdes da Equipe, destaca um grupo de 07 acGes a serem desenvolvidas pelas equipes
do PSF sendo que a quinta é: “resolver, através da adequada utilizacdo do sistema de
referencia e contra-referéncia, os principais problemas detectados” (MINISTERIO DA
SAUDE, 1998, p. 14). A seguir elucida:

a base de atuacdo das equipes sdo as unidades basicas de saude,
incluindo as atividades de: visita domiciliar — com a finalidade de
monitorar a situacdo de saude das familias. A equipe deve realizar
visitas programadas ou voltadas ao atendimento de demandas
espontaneas, segundo critérios epidemiologicos e de identificacdo de
situacdes de risco. O acompanhamento dos Agentes Comunitarios de
Salde em micro-areas selecionadas no territorio de responsabilidade
das unidades de salde da familia representa um componente
facilitador para a identificacdo das necessidades e racionalizacdo do
emprego dessa modalidade de atencdo. Internagdo domiciliar — néo
substitui a internacdo hospitalar tradicional. Deve ser sempre
utilizada no intuito de humanizar e garantir maior qualidade e

conforto ao paciente. Por isso, s6 deve ser realizada quando as
condigBes clinicas e familiares a permitem. A hospitalizacdo deve
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ser feita sempre que necessaria, com o devido acompanhamento por
parte da equipe (MINISTERIO DA SAUDE, 1998, p. 14-5).

Quais situagdes poderiam ser tratadas no &mbito da UBS gue mantivessem o doente
préximo de seu cuidador? A integralidade da assisténcia a saude se daria independente da
hierarquizacdo? Estar “internado” em casa, assistido pelos familiares ou cuidador, seria
uma condicdo possivel de ser assumida pelas equipes de PSF? Quais paradigmas de
assisténcia sustentariam essa proposta, para além da reproducdo biologicista da cura e da
manutencdo do discurso preventivista? Sobre a atuacdo da equipe de saude em

atendimentos domiciliares, Mendes (2000) traz a tona a reflexao de que o...

atendimento domiciliar requer do profissional de sadde um
aprendizado para lidar com situagdes novas. No hospital, o paciente
estd muitas vezes sO e se adapta aos costumes, horérios, tipo de
alimentacdo, espaco para locomogdo, convivéncia com
desconhecidos, muitas vezes identificados apenas pela sua condicéo
comum de paciente. Por outro lado, os profissionais de salde estdo
“em casa”, com seus colegas de trabalho. O cddigo de postura, de
ética, 0s costumes estdo protegidos e preservados pela corporacao.
Quando o profissional esta na residéncia do paciente, depara com um
novo quadro, muitas vezes tendo que conviver s6 com aquela
familia, com seus costumes, suas crencas, sua etica. Ao contrario da
situacdo anterior, 0 paciente esta no seu ambiente, podendo ser ele
mesmo na sua plenitude, com seu espaco preservado. A literatura
enfatiza que no hospital é o doente que se adapta ao meio, e no
domicilio é o profissional que precisa se adaptar (MENDES, 2000, p.
62).

A leitura desse fragmento do texto de Mendes (2000) desperta-nos para dois outros
topicos que foram considerados durante o trabalho de campo nesta investigacdo: a
autonomia e a vulnerabilidade. Ao assumir o gerenciamento da salde de outro, em que
medida se expressa a autonomia para o cuidado? Como a familia lida com a complexidade
do bindmio “vulnerabilidade-risco?” E como € o cuidado materializado em procedimentos
gue apresentam complexidade técnica, que é praticado pelo cuidador no domicilio, que
nem sempre tem competéncia nem habilidade para a realizagio de tal cuidado?

Enfim, pensamos estar trazendo a tona evidéncias presentes na dindmica familiar;
esperamos que possam servir de subsidio ao planejamento das praticas de salde
institucionalizadas, no sentido de assumirmos no Sistema de Salde uma ldgica
operacional para a atencdo integral a salde, seja em contextos locoregionais

culturalmente demarcados seja no ambiente domiciliar.



3 O CUIDADO APOS A ALTA HOSPITALAR

Nosso cérebro ndo se encontra num tonel, mas em nosso corpo. Nossa mente ndo se
encontra em nosso corpo, mas no mundo. E, quanto ao mundo, ele ndo esta em nosso
cérebro, nosso corpo ou nossa mente: estes € que, junto com os deuses, 0s verbos, as
pedras e a politica, estdo nele.

Clifford Geertz (2000)

3.1 Da construcdo do caminho a guisa da caminhada

Para o estudo do cuidado apds a alta, especificamente no ambito da lida das
familias, adotamos a etnografia, segundo os critérios metodoldgicos apontados pela
abordagem da interpretacdo cultural de Clifford Geertz, cujas contribui¢fes para estudos
dessa natureza foram apresentadas numa se¢éo anterior.

A etnografia representa, além do carater interpretativo, ja descrito por Geertz
(1989), autoridade no meio cientifico na visdo de James Clifford, pois ao adota-la como

ferramenta de pesquisa ou de estudos natureza interpretativa...

..podemos contribuir para uma reflexdo pratica sobre a
representacdo intercultural fazendo um inventario das melhores,
ainda que imperfeitas, abordagens disponiveis. Destas, o trabalho de
campo etnogréfico, permanece como um método notavelmente
sensivel. A observacdo participante obriga seus participantes a
experimentar, tanto em termos fisicos quanto intelectuais, as
vicissitudes da traducdo. Ela requer um arduo aprendizado
linguistico, algum grau de envolvimento direto e conversacdo, e
freqlientemente um “desarranjo” das expectativas pessoais e
culturais (CLIFORD, 1998, p. 20).

Em apoio a pesquisa etnogréfica de natureza interpretativa, assumimos orientagdes
praticas acerca do trabalho de campo, utilizacdo de fotografia e organizacao de dados, e
as cinco caracteristicas de uma pesquisa qualitativa na concep¢do de Bogdan & Biclen
(1994, p. 50) que sdo: 1) “a fonte direta dos dados € o ambiente natural, constituindo o
investigador o instrumento principal”. O ambiente natural de ocorréncia dos fenébmenos

sera, por isso, 0 ambiente mesmo das familias, ou seja, 0 seu domicilio e sua vizinhanga
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menor. 2) “Ela é de natureza descritiva”, ou seja, os achados ndo serdo apresentados
adotando recursos numéricos e estatisticos, mas os da linguistica. 3) Os investigadores
qualitativos interessam-se mais pelo processo do que simplesmente pelos resultados ou
produtos; 4) os investigadores qualitativos tendem a analisar os dados de forma indutiva;
e 5) o significado é de importancia vital na abordagem qualitativa”.

O adjetivo qualitativo se referindo a qualidade dos dados se relaciona com o
conjunto global de notas de campo apds as sessdes de observacdo e de transcricdes de
entrevistas, por familia, tendo em vista os eventos significativos para a compreensdo da
questdo em tese.

A sugestdo de Bogdan & Bicklen (1994, p. 125) para que o investigador nédo
participe demasiadamente, pois podera se tornar um nativo (expressdo utilizada em
antropologia para referir-se aos investigadores que ficam envolvidos e ativos com o0s
sujeitos, e que perdem as suas intences) foi de grande valia durante as visitas
domiciliares.

Seguindo as orientacdes de Monteiro (2000), o registro inicial de cada nota
expandida continha, além do nimero da nota e do nome do pesquisador, dados
relacionados ao evento observado, como o local observado, a data, horario de inicio,
horéario de fim, o titulo descritivo do evento e os atores envolvidos. No cabecalho da nota
continha, ainda, as referéncias cruzadas, facilitando o momento da analise posterior (com
outras notas, entrevistas anteriores em audio ou imagem, fotos, etc.).

As notas de campo, depois de lidas, foram expandidas imediatamente ap6s cada
sessdo de observacdo e foram processadas com ajuda do computador, em um banco de
dados: LOGOS®, resguardando-se os simbolos e codigos identificados, em bases segundo
a familia.

Desta forma, ao apresentar os achados desta investigacdo, numa sesséo seguinte,
adotarei, apds as citagdes de notas ce campo, o codigo NE seguido das duas primeiras
letras do nome do sujeito que representa a base de dados e de um nimero que a referencia
no conjunto do banco de dados da pesquisa (NE VA 04, onde NE significa a Nota
Expandida; VA, a base de dados VVanda, seguida do n° da nota, no exemplo: nota 4 )

Encerrado o momento de observacao junto as familias, em seus domicilios, ap0s o
preparo da(s) familia(s) para esse momento, as notas foram lidas, relidas e codificadas,
buscando-se repeticbes de palavras, frases, padrfes de comportamento e formas dos
sujeitos pensarem 0s acontecimentos. Tais repeticbes foram agrupadas segundo
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regularidades, padrbées ou topicos e num refinamento foram explicitadas as unidades
teméticas (ou de significado), com apoio do programa LOGOS®.

O levantamento bibliografico prévio ndo foi exaustivo, acontecendo ao longo de
todo o trabalho de campo, sendo acompanhado, concomitante, de uma ‘pré-analise’ que
contribuiu para a analise ap0s 0 campo e para a organizacao do relatério final da tese.

Para a construcdo tedrica, foi adotada a descri¢cdo densa, segundo a orientacdo de
Geertz (1989, p. 31) considerando que ela é interpretativa e “microscopica”. Embora um
relatdrio etnogréfico evite as formas generalizaveis, a orientacdo antropoldgica aponta que
a descricdo densa aborda caracteristicamente as interpretacdes mais amplas e analises
abstratas a partir de um conhecimento muito extensivo de assuntos extremamente
pequenos. Foi o que fizemos. Partimos da unidade de analise para o tema.

A triangulacdo de dados, a triangulacdo metodoldgica e a triangulacdo teorica
foram recursos adotados desde o momento da coleta de dados, na realizagdo e na
apresentacdo analise. Streubert & Carpenter (1999, p. 299) sugerem que duas ou mais
técnicas de triangulacao sejam utilizadas em um mesmo estudo.

Na triangulacdo de dados, lancei méao das trés varidveis: tempo, espaco e pessoas.
No caso, ao observar o fenémeno “cuidados apds a alta pela familia”, evidenciaram-se
rotinas que se repetiram com regularidade, em horarios variados do dia, em espagos
diferentes, e com familias diferentes.

Em relacdo a triangulacdo teorica, Streubert & Carpenter (1999, p. 307), orientam
que o investigador devera tomar como base duas referéncias tedricas a priori buscando
discutir a questdo do estudo a luz das mesmas, podendo se chegar a uma nova teoria.

Como dito antes, a abordagem antropoldgica adotada por Clifford Geertz foi a

principal referéncia, seguida de referéncias significativas ao campo da salde coletiva.

3.2 Lugares de vivéncias e convivéncias e sujeitos

Os primeiros lugares de encontro com as familias foram a UTI e as enfermarias de
um hospital universitario da universidade federal de Juiz de Fora — UFJF, localizado no
municipio de Juiz de Fora.

A opcdo por acompanhar as familias posteriormente a internacdo numa UTI deveu-

se a dois aspectos: primeiro por terem chegado através da central de vagas do SUS, sem a
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influéncia da prévia selecdo por partes dos ambulatorios especializados do hospital, ou do
sistema médico local, considerando a condicdo do adoecimento da pessoa requerer
terapéutica numa maior permanéncia hospitalar ou requerer estudo pormenorizado e de
interesse para a formacdo médica. Depois, pela gravidade e risco eminente de vida,
possivelmente numa primeira vivéncia por parte da familia, como observei nos trés casos
qgue acompanhei mais de perto, evidenciando culturas semelhantes. Finalmente, a UTI
evidencia um ponto de chegada e de partida. Um lugar de vivéncia de passageiros. Como
numa estacdo. Um lugar de pessoas que vém de algum lugar e encontram outras que
também passam por ali, cada uma com seus sentidos, nem sempre com dire¢des definidas,
mas embarcam e passam por lugares comuns, experimentam emoc¢6es semelhantes. Uns
ficam e outros seguem, retornando aos seus lugares de convivéncia com sua cultura.

As familias dos usuérios que requerem cuidados apés a alta, podemos considera-las
como um grupo ou comunidade que vive problemas semelhantes, possivelmente de
semelhantes origens e que nos, profissionais de saude e pesquisadores, que vivemos nos
mesmos ambientes culturais deles, de certa forma, Ihes apreendemos o modo de viver e de
enfrentar algumas situacdes. Sobre essa capacidade de percepgdo de culturas de
comunidades com as quais convivemos, sobre a diversidade cultural, com a qual
convivemos em nossa sociedade contemporanea, Geertz (2000), numa analise critica da
tese de Lévi-Strauss em O olhar Distanciado, discute que as culturas das comunidades ndo
devem ser encaradas como trens em constante movimento, em trilhos paralelos. O

pensamento daquele autor ao qual se prop&e contra-argumentar, € que:

somos passageiros desses trens que nossas culturas, cada qual
movendo-se em seus trilhos préprios, com sua propria velocidade e
em sua propria direcdo. Os trens que correm lado a lado, indo em
direcOes similares e com velocidades ndo muito diferentes da nossa,
sd0-nos a0 menos razoavelmente visiveis, quando os olhamos de
nossos compartimentos. Mas 0s trens que estdo em trilhos obliquos
ou paralelos, indo em direcdo oposta, ndo sdo. (GEERTZ, 2000,
p.75).

Percebemos, apenas, uma imagem vaga, fugaz e quase ndo
identificavel, em geral apenas uma mancha momentanea em nosso
campo visual, que ndo traz nenhuma informacéo sobre si mesma e
meramente nos irrita, por que interrompe nossa pléacida
contemplacdo da paisagem que serve de pano de fundo para nossos
devaneios (Levi-Strauss, In: Geertz, 2000, p.75)
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Em nosso caso, embora pareca existir um movimento desde a admisséo até a alta da
UTI, no ir e vir, no chegar e sair, embora pareca que as familias vivem seu sofrimento e
experiéncia de cuidar do familiar doente numa condi¢do compartimentalizada, possuimos
um tronco cultural comum no que tange ao modelo assistencial predominante. Geertez
(2000) nos convida a romper com a idéia purista de que as familias constituem e mantém
cenarios culturais proprios, peculiares e que em nenhum momento recebem ou contribuem
com alguma caracteristica especifica de seu modo de cuidar.

E foi com essa compreensdo que passei a entender o termo: “alta”. Este comegou a
se revelar ainda no interior do ambiente hospitalar, quando as familias eram surpreendidas
pelo agravo a saude, de modo abrupto e acompanhavam a ida de seu familiar para a UTI e
depois a sua saida de Ia.

A palavra “alta”, no contexto da assisténcia a que se refere este estudo, diz respeito
a saida de pessoas do ambiente hospitalar mediante uma autorizacdo médica, apds uma
internacdo para tratamento de agravos a saude que requerem intervencdes e cuidados
complexos, realizagdo de exames, utilizacdo de equipamentos e tecnologias, sob
acompanhamento e vigilancia de profissionais especializados.

Do ponto de vista da equipe de salde, para o ato da alta hospitalar é considerado o
funcionamento organico do individuo, num grau de equilibrio clinico e de dinamica
compativel com um estilo de vida possivel fora do ambiente hospitalar. Nem sempre o
paciente deixa o hospital com o seu problema completamente resolvido. Em alguns casos,
recebe cuidados e intervengdes indicativas de cura que quase sempre se completam com
cuidados externos e ndo totalmente controlados pela equipe de salde.

Do ponto e vista da familia, 0 momento da alta possibilita 0 desenvolvimento de
sentimentos e reacOes variadas, as vezes conflitantes que discutiremos numa sesséo
seguinte.

A UTI do Hospital Universitario da UFJF é classificada como de nivel 1l pela
Vigilancia Sanitaria/MS, possui seis leitos, sendo um deles de isolamento. Apresenta
caracteristicas de uma UTI médico-cirdrgica de adultos, em que os paciente chegam mais
graves, possivelmente, por deficit no controle prévio do seu adoecimento. Trata-se de uma
UTI significativa para 0 municipio e sofre pressdes da gestdo do SUS local para ampliacao
do numero de leitos.

Na amostra de 137 pacientes internados nesta UTI, no segundo semestre de 2003,

59 foram a @bito, 66 tiveram alta hospitalar e 12 foram transferidos para outro hospital da
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cidade, por demandarem tecnologias clinicas ou cirurgicas ndo oferecidas pelo hospital
universitario. Seis deles sdo de outros municipios da regido. Dos 60 residentes no
municipio de Juiz de Fora (sendo 38 mulheres e 22 homens) que apresentavam agravos ou
agudizactes de adoecimentos crénicos, receberam cuidados clinicos ou intervencdes
cirargicas, 36 ficaram totalmente dependentes de cuidados em casa. Todos eles
demandariam acompanhamento por equipe de salde, apés a alta hospitalar, tendo sido o
seu estado de satde no momento da alta considerado “melhorado”. Aproximei-me de 12
familias buscando compreender a questdo da tese, todavia observei de modo sistematico
seis delas e uma se evidenciou como o grande caso da tese.

Parti para o encontro com as familias no inicio do segundo semestre de 2003.
Comecei registrando todas as internagfes de pessoas com demandas de intervencgdes de
grande complexidade, na UTI. Na investigacdo junto ao prontuario, ndo me detive, em
especial, aos dados clinicos, mas busquei, principalmente, anotar: o motivo da internacéo,
a histéria da chegada a UTI, se residente ou na cidade, o endereco, a data de admissdo, a
data da alta e registros sobre relacdo da equipe com a familia. Acompanhava na enfermaria
0s pacientes e suas familias, apds a alta da UTI. Observava as relac@es e vinculos destes e
dos familiares com o atendimento hospitalar, as suas reagdes durante a internagéo,
buscando efetivar uma aproximacéo que possibilitasse 0 acompanhamento em casa.

Estava atenta as familias cujo familiar doente apresentava caracteristicas para a
inclusdo no estudo: serem adultos, possuirem agravos cronico-degenerativos, serem
submetidos a tratamentos complexos, de alto custo em hospital integrado a rede SUS, que
guarda as caracteristicas de um hospital universitario, e que continuariam demando
cuidados ap0s a alta hospitalar. Excluia as familias de domicilios fora de Juiz de Fora, 0s
casos de obito e os de transferéncia para outro hospital.

As familias que acompanhei sdo residentes na cidade de Juiz de Fora e que
compartilham de uma mesma cultura assistencial e sdo submetidas a um mesmo padrdo de
organizacdo e fluxo de atendimento no sistema de saude local.

No processo de selecdo das familias, ndo foram relevantes nem o sexo, nem a raca
ou a idade do paciente. Entretanto, fiz visitas domiciliares a familias que cuidam de
pessoas de ambos os sexos e idades variadas considerando a fase adulta da vida. O
quadro clinico do familiar também ndo estava definido anteriormente. Entretanto,

considerei o fato de que agravos cronico-degenerativos podem acometer adultos a partir
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dos 40 anos, gerando necessidade de internacao para tratamento de grande complexidade,
secundario a um primeiro evento de manifestacdo aguda de uma doenca, demandando
cuidados posteriores.

O interesse maior foi observar as reacdes da familia a partir do evento de
agudizacdo da enfermidade, investigando em seguida a dinamica familiar ja em processo,
ou seja, depois de uma (ou mais) internacdo hospitalar.

Tendo em vista a especificidade da questdo em tese, que é compreender como as
familias lidam com a necessidade de cuidados apds a alta hospitalar, o ambiente
preferencial da pesquisa passou, em seguida, a ser o domicilio ou local onde o paciente
reside com sua familia. O Quadro n° 1, a seguir, apresenta parte do conjunto de familias
visitadas e observadas.

Observei por um periodo maior de tempo trés familias cujas trajetorias e
estratégias de cuidados foram estudadas desde a sua chegada na UTI, acompanhando-as
apos a sua alta hospitalar, com visitas domiciliares, observacdo participante e finalmente
entrevista ndo estruturada: a de Dona Vanda por um periodo de 14 meses, Seu Nilson e a
de Anita por um periodo de 7 meses. Com essas familias, desenvolvi vinculo, e,
posteriormente ao trabalho de campo ainda as visitei.

Junto as outras familias realizei duas visitas domiciliares, com observacdo sem
participacdo e realizacdo de entrevistas ndo estruturadas. A questdo inicial posta as
familias, conforme as circunstancias que se apresentavam, girava sempre em torno de uma
frase semelhante a essa: fale-me livremente e com detalhes, como vocés(s) estdo lidando
com a rotina de cuidados a saude apds a alta hospitalar nesse adoecimento que o levou

(levou seu lago de parentesco) a UTI?



Quadro I - Familias-Sujeitos com membros dependentes de cuidados apo6s a alta hospitalar do Hospital Universitario/UFJF — 2°/2003

N°| N°de Cuidador de| Pessoa [Sexo|ldade| Estado Doenca/Agravo Intervencéo Regiéo de residéncia
Pessoas da | referéncia Doente civil na cidade
familia

1 06 Marido/filhos | Anita F 39 Casada | Esquitossomose Esplenectomia Sul

2 04 Esposa Ivo M |53 Casado | Cirrose hepatica Clinica/UTI Norte

3 01 Irméa José M |41 Solteiro | Pancreatite Pacreatectomia Oeste

4 19 Esposa Nilson M Casado |Adenoma de Prostata Prostatectomia Norte
Diabetes e AVE

5 09 Sobrinha Vanda F 51 Vilva Acidente Vascular Clinico Leste
Encefalico (AVE)

6 12 Filha Zulmira F 72 Vilva Infarto Agudo do Clinico/cirurgico Oeste

Miocardio Diabetes e.

Revascularizacao
Cardiaca
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Ao acompanhar o retorno da familia para casa, registrei, como primeira referéncia
local de convivéncia familiar e de vizinhanga, o lugar informado por ela. E a maioria se
refere ao seu lugar de moradia considerando a distribuicdo da cidade em bairros.
Posteriormente, busquei a referéncia de territorializagdo adotada pela Secretaria Municipal
de Saude em distritos (ou regides) sanitarios.

Assim, a busca dos casos ndo foi atraves de levantamento retrospectivo, embora o
prontuério do paciente tenha sido utilizado como artefato, contribuindo como uma das
fontes de informagdo associada a base de dados durante o trabalho de campo e analise dos
dados, dada a linha ténue entre uma fase e outra da pesquisa.

Para o trabalho de campo adotei a observacao participante nas visitas domiciliares.
Lancei mao do didlogo como forma de aproximacao e estabelecimento de vinculos com o
paciente e a familia. Utilizei um diario de campo para os registros dos principais eventos
observados, em sessdes previamente agendadas com a familia. As sessdes de observacéo,
no comeco ndo foram longas. Ocorriam conforme a disponibilidade e receptividade da
familia, em periodos ndo maiores que 30 minutos. A medida que o vinculo ia se
estabelecendo, 0s encontros para observacdo se prolongavam chegando até uma hora e
meia.

Quanto ao periodo do dia, as vezes as visitas de observacdo eram pela manha
noutras a tarde. Em uma vez, ocorreu a noite, com 4 horas de duracdo, num evento
esporadico, comunicado pela familia de Dona Vanda, por considerar o evento como
ocorréncia importante para a pesquisa.

A seguir, farei uma apresentacdo dos casos e familias que observei e que se
tornaram sujeitos da tese - conforme o Quadro n® 1 - descrevendo seus ambientes naturais

de vivéncia e de convivéncia.

3.2.1 Marcas de sofrimento e conflitos: uma familia em apuros

A recente historia de agravo a saude de Dona Vanda iniciou-se em novembro de
2003. Ela residia com seu marido e filho num bairro de periferia de Juiz de Fora-MG. Ha
aproximadamente um ano antes do atual evento que gerou a internacdo de Dona Vanda na
UTI, esta havia sofrido um Acidente Vascular Encefalico — AVE, ou derrame cerebral. O

primeiro acidente vascular, proveniente de hipertensdo arterial severa, associada a
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dislipidemias (elevado nivel sérico de colesterol — LDL - e triglicerideos). Aquele
primeiro acidente vascular (AVE) deixou Dona Vanda apética, com discretas limitacfes de
movimentos em seu lado esquerdo do corpo. A comunicagdo com as pessoas de sua volta e
sua interagdo com o mundo, de alguma forma, se modificara na percepcdo de sua familia.
Dona Vanda passava os dias em pé no portdo de sua casa olhando o pacato movimento de
sua rua, que € uma descida ingreme. Vez por outra uma vizinha parava e a cumprimentava,
conversavam. Ela entrava, almocava, retornava ao portdo. Raramente saia dessa rotina, a
néo ser para ir ao pequeno mercado do bairro para comprar algo.

Morava com seu marido e com uma filha, de 33 anos, mae solteira, numa pequena
casa, onde criara seus filhos, e que fica nos fundos de uma casa nova construida por seu
filho mais novo, de 30 anos. Este casado e pai de dois filhos. O marido, também portador
de hipertensdo arterial, enfisema pulmonar e de cirrose hepatica secundaria a alcoolismo,
vez por outra se afastava do trabalho, uma empresa publica de abastecimento de &gua e
esgoto. Quando os conheci, ele se encontrava afastado do trabalho. Assim a familia era
formada pelo casal Dona Vanda e Seu Sérgio e os filhos llda e Hélcio. Acrescentam-se 0s
netos: Lucas, filho de Ilda, e Luiza e Leonardo, filhos de Hélcio, sendo este tltimo de um
relacionamento anterior ao atual casamento com Marcia, atual nora. Nao era uma familia
coesa e harmonica. Ao contrario, rica em desavencas familiares. Pai e filha tinham um
conflito explicito, como também os irmaos entre si.

O dia 06 de novembro de 2003 foi um dia tenso para a familia. Dona Vanda havia
saido pela manhd para ir a0 mercado e sentiu “tonteira”, como revelou mais tarde, ela
mesma, caindo e ndo se lembrando de mais nada que ocorreu. Foi socorrida por vizinhos
que a trouxeram para casa. Naquele dia, membros da equipe do PSF estavam na rua
fazendo aferices de pressao arterial e a familia os chamou “para acudirem” Dona Vanda.
Na receita e encaminhamentos que recebeu constava que ela tivera uma “crise
hipertensiva”, que se refere a uma subita elevacdo da pressdo arterial acima dos niveis
ideais para a idade, chegando a ser insuportdveis e com conseqlentes desavencas
circulatdrias posteriores.

Foi naquele momento medicada com anti-hipertensivo, sendo em seguida liberada
com encaminhamento para um medico especialista. Todavia, no mesmo dia, néo
conseguindo um cardiologista do SUS a levaram num cardiologista da AME — Assisténcia
Médica a Empresas - uma empresa médica em que a firma, onde seu filho trabalha, é
conveniada e que este colocara a mae como sua dependente. Na receita acrescentava-se a

medicacdo fornecida pela UBS — o captopril de 25 mg, um diurético — hidroclorotizida, e
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reducdo de horario (8/8 em vez de 12/12 horas), 0 que parece estar mais adequado ao atual
protocolo aprovado pela Sociedade de Cardiologia e acatado pelo Ministério da Saude.

Assim, chegaram em casa ao anoitecer. O dia 06 fora um dia cheio de idas e
vindas. Era a nora de Dona Vanda, Marcia, uma mulher jovem, de pouco mais de 20 anos,
que a acompanhava junto com seu filho nessas idas, ajudando-o a cuidar da mae. A filha,
Ilda, é tida pela familia como alguém que “se envolve pouco”, que “ndo liga muito” para a
rotina de cuidados da mae. Mae e filha moravam juntas e, segundo Jane, a sobrinha, que
atualmente é cuidadora de Dona Vanda, a filha cuidava dos afazeres da casa, “mas ndo
ligava de dar os remédios a mde” (ED VA 35). Contou que llda teve um conflito
importante com o pai, dias antes, que a expulsou de casa e, no dia da crise hipertensiva da
mée, ndo se encontrava morando com eles. Mudara-se com o neto deles, que Dona Vanda
ajudara a criar e por quem tinha profundo apego. Isso a deixara inconsolavel. O avo,
sabendo das dificuldades da filha em se estabelecer para cuidar do filho, também sofria,
mas aceitava o neto de volta, a filha ndo. A cunhada ligara para ela informando da crise
hipertensiva da méde, mas ela ndo veio visitar. Quando a conheci, acompanhando a mée no
hospital, ela contou-me que *“somente no dia seguinte soube do acontecido” com sua mée.
(ED VA 01).

No dia 08/10/2003, pela manha, o filho foi até a casa da mae despedir-se para ir ao
trabalho e a encontrou caida, ja inconsciente, eliminando saliva em excesso. Esse foi um
momento de crise para a familia. O pai revoltara-se mais ainda com a filha, dizendo a todos
que “ela ndo prestava nem para cuidar da propria mae” (ED NE 15). Por sua vez, ele
também chegara alcoolizado naquela noite e ndo notara que a esposa “passava mal” como
contou mais tarde a Jane. (ED NE 40). A familia encontrou os medicamentos de Dona
Vanda intactos, dando a entender que ela ndo vinha tomando os medicamentos ha longa
data. Na visdo dos demais membros da familia, a filha ndo se preocupava em conferir se
ela estava ou ndao tomando os remédios, em acompanhar.

Dona Vanda foi, entdo, levada a Clinica “C”, unidade de atendimento de urgéncias,
para onde os usuarios do SUS residentes no municipio de Juiz de Fora sdo levados, la
permanecendo por um longo periodo até se encontrar vaga em uma UTI, passando um dia
inteiro no aguardo de vaga pela central de vagas do SUS local. No dia 09 de novembro de
2003, ela foi internada no hospital universitario, diretamente na UTI, proveniente da
Clinica “C”, acompanhada de seu filho e nora, que a levaram com rebaixamento do nivel

de consciéncia, eliminagéo de saliva pela boca em abundancia e vomitos.
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Conheci Dona Vanda no dia 12 de novembro de 2003, ainda na UTI. Seu estado me
impressionara pelo fato de ter 53 anos e ter sido acometida, pela segunda vez, por um
acidente vascular encefélico.

A primeira pessoa da familia que conheci foi sua filha, llda, uma mulher jovem
alta, gorda, cabelos compridos encaracolados, pintados de louro e olhos verdes. Conheci-a

no dia em que Dona Vanda teve alta apos 07 dias na UTI, na enfermaria do hospital.

Ao aproximar do leito em que Dona Vanda se encontrava internada,
observei a filha segurando a mao direita da mae e ambas
adormecidas. Aquela me pareceu uma cena comovente. Quando me
aproximei, primeiro Ilda abriu os olhos e ergueu a cabeca. Em
seguida, Dona Vanda também abriu os olhos e olhou para mim.
Apds uma conversacdo inicial de apresentacGes perguntei o que
houvera e llda iniciou contando que morava com a mée, mas que ha
pouco tempo mudou-se para um outro bairro da cidade e que a sua
cunhada agora estd morando com a mée. Contou que a mée sofreu
“um derrame” hd um ano atras, mas que estava andando e
conversava normalmente. Apos domingo, ndo falava, nem andava.
Ilda prosseguiu contando que sua cunhada Ihe telefonara no sabado,
para a sua vizinha, pois ndo tem telefone em casa, e, como era noite
a vizinha lhe deu o recado somente no dia seguinte. Foi procurar
noticias da mée, que ja se encontrava internada. Disse que seu irmao
ja lhe prevenira dias antes que ela deveria ir mais 1a, pois estava
notando que sua mde estava bem. Dona Vanda olhava para a filha
que falava e fazia um movimento com a lingua, exteriorizando e
contraindo a face, numa expressdo tipica da fase aguda do AVE.
Notava-lhe uma expresséo facial de tristeza e manifestacdo de algum
incomodo ou aborrecimento. (NE VA 03)

Naquela época eu ndo conhecia a familia de perto. Desconhecia 0s estremecimentos

de vinculos entre seus membros.

Logo que pensei sobre a expressao de D.Vanda esta comegou um
choro silencioso, contraindo o corpo, paralisando a respiragdo e
forcando a m@o em direcdo ao rosto. A filha segurou-lhe a mao,
impedindo o movimento. Elevei minha méo sobre a cabeca de Dona
Vanda, instintivamente a acariciei. Notei que Dona Vanda ficara
comovida com o acontecido com ela, sobretudo quando a filha disse:
“até domingo ela falava normalmente, falava de tudo... somente até
domingo. Depois de domingo... ela ndo fala mais”. Procurei desviar
a conversa para evitar a emocdo de Dona Vanda e lhe disse: Essa
fase vai passar, Dona Vanda, tenha forca, seja corajosa. Brevemente
a senhora estard em casa... (Ilda havia mencionado antes que se
mudara levando seu filho: observei que ndo havia alianga em sua
mao e essa me pareceu uma situacdo a ser compreendida, pois
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novamente gerou intenso choro em Dona Vanda)... brevemente
estar4 com seus netinhos.... O choro intenso retornou, e com muitas
lagrimas. A mdo direita esforcava-se para ir a face, fazendo forca
com a mao da filha que a impedia de chegar ao rosto. Entdo eu disse
a llda, para soltar a méo de sua mée... e Dona Vanda a levou
imediatamente aos olhos, friccionando-os enquanto chorava. A filha
disse: “lIh! Quando fala dos netos ela chora mais ainda...” Ela é
muito apegada aos netinhos? Entdo Ihe perguntei sobre seus netos,
mas foi llda quem respondeu: “Nossa, 0s netinhos séo seus “ovos de
indez™*!, ainda mais o meu...” E ela chorava forte. Perguntei a Ilda se
ela ficaria sempre ali e ela disse-me logo uma escala: “a tarde vem
minha cunhada, a noite minha prima”. Falou-me que era diarista e
que precisava trabalhar para criar seu filho. (NE VA 03)

Continuei acompanhando Dona Vanda na enfermaria nos dias subsequentes e fiquei
conhecendo a nora, que demonstrava carinho e cuidado para com a sogra. Também
conheci Seu Sérgio que numa das visitas a esposa, encontrava-se alcoolizado, chamando a
atencdo das acompanhantes das outras pacientes da enfermaria, e uma delas depois me
procurou para contar o que observaram na relacdo do marido com a esposa. Ele falava
sobre problemas cotidianos que ndo deveriam ser ditos a esposa naquele estado, deixando-
a em prantos.

Dona Vanda teve alta no dia 21 de novembro e ja no dia 22 iniciei a observacdo
domiciliar. Eu colecionava uma lista de inquietacdes sobre a familia, dentre elas, a relacdo
com o sistema de saude, com o processo de adoecimento. Dona Vanda fora para a casa do

filho, em vez de ir para sua casa, nos fundos.

Apdbs rodar um pouco de carro pelas ruas do bairro encontrei o
endereco que procurava. Uma rua pequena com 5 casas apenas de
um lado e 03 do outro. Uma rua bastante inclinada. A casa, que
inicialmente pensei ser de Dona Vanda, é de seu filho. Uma casa de
alvenaria, com telhado e acabamento em madeira e vidros jactados.
Ainda em construcdo. Casa ampla de um padrao diferenciado como
outras que observei no bairro. Um bairro de periferia, com uma parte
plana, mas a maioria dos moradores reside em morros. Em frente a
casa observei materiais de construcdo cobertos com pléastico preto
para protecdo em caso de chuva. Do lado de dentro, observa-se uma
casa arejada, bem acabada, com mdveis novos, evidenciando um

10 “ovo de indez” refere-se a uma expressdo propria da cultura brasileira que visa representar vinculos
afetivos entre membros da familia que por sua vez eram determinantes para um equilibrio emocional da
mesma. Vem da pratica rural de criacdo de galinhas poedeiras para subsisténcia, quando se colocam ovos,
ditos de indez, nos ninhos para “estimular a afetividade” da galinha, facilitando a postura diaria de ovos, ndo
podendo esses ser tirados, pois se quebra o ritmo da postura. (informagdo obtida junto a um fazendeiro do
estado de Minas Gerais, que adota a estratégia dos ovos de indez).
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padrdo diferenciado. Ao entrar na sala observa-se um corredor
adiante e do lado direito um quarto, o do casal, do lado o banheiro,
com acabamento todo em lougas azuis, azulejos e pecas combinando.
Do lado do banheiro outro quarto e, em frente a este, a cozinha. Em
frente ao banheiro, antes da cozinha, no corredor, o quarto onde
estava Dona Vanda. Este era o quarto da neta até que a familia
resolvesse o destino de Dona Vanda. (NE VA 06)

Ela saira de alta hospitalar com a sonda nasoentérica, para alimentacdo, de fraldas,
pois ficara com incontinéncia urinaria e fecal e numa cadeira de rodas. Todo o lado
esquerdo de seu corpo ndo se movia (hemiplegia a esquerda). Também ndo deglutia os
alimentos com seguranca e se comunicava com gestos e murmdrios. Pude levantar um
conjunto de problemas relacionados ao adoecimento, aos cuidados profissionais e cuidados
pela familia, que serdo discutidos mais adiante.

Continuei visitando Dona Vanda no restante do més de novembro e ao longo dos
meses de dezembro até junho de 2004, em uma, duas ou até trés vezes por semana.

Pouco mais de uma semana ap0s sua alta, intensificou-se uma dor abdominal que
Dona Vanda vinha queixando-se desde a alta. A familia recorreu a UBS, agendando uma
consulta com o médico do PSF que, no dia determinado para a visita, segundo Marcia,
“prescreveu-lhe uma medicacdo para o estbmago”. A familia se esforcou para comprar,
pois ndo constava da farmacia basica do SUS. Todavia ndo observando melhora, a familia
agendou nova consulta, entretanto, antes de chegar o dia da visita do médico, notaram uma
piora no quadro e a levaram para o hospital universitario, onde ficou internada por mais
quatro dias com suspeita de colecistite aguda, ou seja, um processo inflamatério agudo das
vias biliares que, possivelmente, esta relacionado a calculos. Além de dor abdominal forte
a direita, a pessoa pode ter febre.

N&o se confirmando o diagndstico, a mesma recebeu alta em 05/12. Continuei
observando a evolucdo durante esse internamento e também depois da alta. A familia havia
comprado uma cadeira e banho, uma cadeira de rodas, como disseram “de segunda méo” e
ja era possivel registrar que desenvolviam estratégias proprias de cuidados. Ja
providenciavam papéis para a busca de apoio do SUS para realizacdo de exames de
controle e o transporte de Dona Vanda para a fisioterapia.

Marcia, a nora, dissera que estudara até a sétima série e que tudo aquilo era muito
novo para ela. Uma semana apo6s a alta, a dor abdominal continuava. Era uma fase aguda
apos o acidente vascular (AVE), a familia ndo sabia como lidar com os cuidados de

eliminacdo urinaria, intestinal, com a dieta através da sonda enteral. Também nédo



80

compreendiam como deveriam proceder em casos de complicacfes, até onde deveriam
contar com o médico do PSF. Levaram-na novamente ao HU, onde ficou internada por
mais seis dias. A familia ia se revezando e Jane, a sobrinha, comegou ajudando para dar
descanso a familia e, aos poucos, foi assumindo o lugar de acompanhante. Apos essa alta,
Dona Vanda ndo quis retornar para a casa do filho. Quis ir para sua casa. Jane passou a
cuidar dela em sua casa. Filha de sua irm& mais velha, Jane tem 27 anos, é solteira e mae
de trés filhos, sendo os mais velhos, de seis anos, um casal de gémeos. Jane passava por
dificuldades financeiras, ndo recebia a pensédo dos filhos e foi convidada para cuidar da tia.
Ultimamente estava sem lugar para morar, pois se separara do pai das criancas, indo para a
casa de sua mée, que ndo tinha condicBes financeiras para acolhé-la com seus filhos.
Notavam que ela era carinhosa, dedicada e, além de tudo, precisava de trabalho. Ela havia
cuidado de seu pai, que h4, aproximadamente dois anos atras, também fora acometido por
acidente vascular cerebral. A familia ndo podia pagar muito e misturava-se a
responsabilidade de cuidar pela relacdo de trabalho e uma cobranca de cuidar pelo laco
familiar. (NE VA 40)

O tempo ia passando e a familia aprendendo a conviver com uma pessoa doente e
demandando cuidados em casa. Restringiam-se as idas ao hospital universitario para
avaliacdes de retorno, principalmente com a fonoaudiéloga. Entretanto, a doente mantinha-
se com a sonda e 0s sinais de agravos secundarios a sonda comegavam a surgir, deixando a
familia insegura e com medo. O acumulo de secre¢do nos bronquios e tosse continua
assustavam a familia. Esta procurou o médico do PSF, antes, e 0 mesmo lhe receitou uma
potente medicacdo (antibidtico), que a familia também comprou. N&o notando melhora no
acumulo de secrecdo e tosse, a familia a levou, novamente, ao HU para atendimento
clinico. Nesta consulta, Ihe foi prescrito outro antibiotico, da farmécia basica do SUS, e foi
solicitada uma radiografia que no dia seguinte foi providenciada. A essa altura, ja eram
quase de quatro meses da primeira alta hospitalar. Dona Vanda continuava com a mesma
sonda nasoenteral e pude notar o surgimento de uma sinusite secundaria a sonda, e,
possivelmente, causadora do acumulo de secre¢do bronquica. Essa suspeita também foi
levantada por uma médica residente que acompanhara a consulta na data em que eles
retornaram para levar a radiografia. A familia indagou sobre a presenca da sonda e ela
respondeu de modo reticente que: “se eles tivessem alguém para trocar..., seria
conveniente”, entretanto, ndo deu uma seguranga a familia, que retornou na semana
seguinte a fonoaudidloga. Esta, apds avaliacdo, disse que a familia deveria providenciar

um internamento para a troca de sonda, colocando-a, desta vez, cirurgicamente “na
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barriga” (gastrostomia) de Dona Vanda. Por essa sonda definitiva na barriga, ela se
alimentaria “para o resto da vida”, proibindo-lhe a ingestdo de qualquer alimento por via
oral. A familia, sem saber o0 que pensar e como agir pediu-me uma opinido. Eu, ja ha
algum tempo vinha observando um plano de cuidados paralelos as orientagdes médicas,
implementado pela familia. Jane, temerosa de contar-me quando eu fazia as visitas, um dia
comentou um dia, que fornecia alimentos a Dona Vanda desde a alta. Falou-me que
preparava sopas e papas para ela, como fazia com suas criancas quando eram bebés.
Algumas vezes cheguei e a surpreendi fornecendo alimentos como biscoitos, salgadinhos,
bolos... Minha interacdo com a familia, até entdo, permitia-me uma observacdo sem
participacdo completa. Mantinha-me a distancia, ou seja, sem realizar intervencdes
significativas. Optei, entdo, por iniciar uma participacdo direta, ndo me omitindo em
orientar a familia quanto aos cuidados basicos e também em relacdo a necessidade da troca
da sonda. Percebi que alimentar era um prazer associado a cultura. Dona Vanda chorava
continuamente e ndo gostava de estar de sonda. A cada vez que ia l& notava que ela sofria
com a presenca da sonda. Ela se esforcava e lutava, numa fisioterapia propria, para se
adaptar a um patamar de satisfacdo. Os instintos de cuidados adotados pela familia s&o
culturais, sdo os mesmos adotados para uma crianga que esta entrando no mundo da
comida. E Dona Vanda respondia bem. Com a alimentacdo oral fornecida por Jane,
melhorava o humor, a funcdo intestinal, a insdnia (que estava insuportavel a familia); a
ansiedade, a interacdo social. Ela é vaidosa.

Em meio as angustias relacionadas a alimentacdo e a degluticao prejudicada, Dona
Vanda vivenciou a perda do marido. Este se sentira mal, foi levado pelo filho ao hospital.
E ficou internado. Ele possuia um plano de saude dos servidores da empresa onde
trabalhava e ndo houve impedimentos para que tudo se resolvesse rapidamente. Ele ficou
apenas um dia internado, vindo a falecer. A familia levou Dona Vanda ao hospital
universitario para “receber a noticia perto do médico”, pois eles temiam a reacao dela. Ela,
todavia, vivenciou o pesar de uma maneira esperada, chorou, entristeceu-se, foi ao velorio,
mas recuperou-se nos dias que se sucederam.

Ofereci a familia para trocar a sonda de narina até que fosse feita uma avaliagao
médica segura para implantacdo de uma gastrostomia ou liberacdo do uso da sonda enteral
para a alimentacdo via oral.

Um problema era a dependéncia que a familia ja estava da velha sonda, para
administrar os medicamentos. Antes, porém, iniciei um treinamento para a ingestdo dos

medicamentos pela boca o que, progressivamente, ia sendo bem aceito. Ela passou a
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ingerir os comprimidos rapidamente sem engasgar, com agua. Entéo tirei a sonda e orientei
Jane sobre como deveria preparar os alimentos e fornecer a ela. Paralelamente a isso,
procurei 0 médico responsavel pelo servico de neurologista no hospital universitario,
expondo a situacdo da paciente. Ele comentou que ao passar os casos para a fonoaudidloga,
os da por encerrado, ndo reconhecendo existéncia de potencial do SUS para acolher esses
pacientes. Entretanto, disse que, para seus pacientes de consultorio, fazia encaminhamentos
demandados. Falou-me de um otorrinolaringologista que estava concluindo o doutorado na
area da disfagia, com énfase no diagnostico deste problema.

Com a morte do marido, Dona Vanda passou a ter direito ao plano de saide, com
isso ela pode realizar o exame de nasofibrolaringoscopia, com o especialista citado, cujo
laudo a liberou definitivamente do uso da sonda. Recebeu orienta¢bes sobre como deveria
se alimentar. Com a possibilidade do plano de saide, notamos um desvio da trajetdria de
Dona Vanda no fluxo rotineiro do SUS. Ela passou a freqlientar os especialistas do plano
de satde que herdou de seu marido. Porém, ndo notei um desvio completo, mas mediado
pelo SUS, uma vez que a cultura de busca de socorro que se estabeleceu no ambito da
familia girava em torno do hospital e da porta de entrada do SUS para atendimentos de
grande complexidade, a Clinica “C”.

Outros eventos relevantes se sucederam, como o surgimento de um quadro de
impregnacdo secundario ao uso de medicamento psicotrépico receitado pelo médico do
PSF. Dona Vanda e sua familia vivenciaram a rota noturna do Sistema Unico de Sadde.
Aquele foi um dia tenso e a familia pensou que entrara num quadro sem volta, tendo em
vista a persistente hipotensdo e rebaixamento de nivel de consciéncia associado a um
quadro gastrenterologico importante (vomitos, varios episodios e diarréia). Apds levarem-
na para o hospital mais proximo, conveniado, o hospital recusou-se a atendé-la, ndo
acreditando que o plano assumisse o 6nus pelo fato de ser dependente. A ala conveniada ao
SUS desse hospital ndo possuia vaga para internacédo, e a familia, de taxi, recorreu a outro
também particular e conveniado ao SUS, mais distante, que embora de portas fechada as
demandas espontaneas do SUS, fizerem uma medicacgdo anti-emética (para os vomitos) e a
encaminharam ao servico de pronto atendimento de referéncia pelo seu enderego, a
Unidade Clinica “C” (policlinica do SUS). Pude acompanhar parte dessa rota e observar a
angustia da familia e também a impoténcia do sistema para acolhimento em momentos de
crise ou urgéncias. A familia se apoiava em mim, contando que eu os ajudaria a resolver o
problema de atendimento, e que também desse a eles respostas sobre o quadro com

tranquilizacao e afeto.
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Mais tarde tive oportunidade de observar um atendimento do médico do PSF e
ouvir sua explicacdo para a manutencao daquele medicamento no caso dela, que era de
insdnia, agitacdo noturna (ainda que fora de protocolo para cuidados apds AVE e nédo
consta da farmacia basica do SUS).

Cada evento desses, dentre outros que pude anotar ao visitar e observar a dindmica
dessa familia resultou num rico banco de dados, que depois de organizados possibilitaram
analises, tanto sobre o cuidado pela familia frente ao grau de dependéncia de cuidados,
como também sobre a trajetoria do usuario do SUS no Sistema de Salde apds a alta e ainda
uma analise sobre a assisténcia a salde, de média e alta complexidade, disponibilizada

pelos sistemas de saude, publico e privado.

3.2.2 Histdria de resignacdo, enfrentamentos solidarios e autocuidado

Conheci Seu Nilson ja na enfermaria cirtrgica masculina do HU, apds sua alta da
UTI para onde fora com hemorragia no pos-operatorio de ressec¢do da préstata devido a
um adenocarcinoma.

Seu Nilson é um homem negro, magro, alto, com 65 anos. E ligeiramente calvo,
sem dentes em ambas as arcadas, pele firme, poucas rugas, e uma expressao triste, mas que
trazia junto uma certa “submissdo” frente ao sofrimento. Casado com Dona LdUcia, com
quem tem seis filhas, trés filhos e o neto, que cria desde o nascimento, considerando-o
como filho.

Foi internado em outubro de 2003 no Hospital universitario para submeter-se a uma
Prostatectomia supraplibica. Em seu prontuario havia um registro referente a uma
internacdo dez meses antes a essa, por treze dias, no Hospital Universitario, por motivo de
“obstrucdo em vias urinarias baixas”. Nesta internacdo anterior, teve alta com uma sonda
vesical, que lhe intermediava a necessidade de eliminagdo urinaria. Contou que apresentou
varios episadios de infeccdo urinaria durante o periodo, com dores intensas abdominais em
regido suprapubica, sendo necessario recorrer varias vezes ao HU para troca de sonda e
tomar medicamentos. N&o lhe fora diagnosticada a necessidade de cirurgia imediatamente,
ficando em uma fila de espera. Desta vez, ao chegar no hospital, foi identificada
necessidade de cirurgia imediatamente, e ainda aguardou algumas semanas até que todos

os tramites burocraticos fossem realizados.
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Tomei conhecimento através do prontuario que ele tinha Diabetes Mellitus tipo 2 ja
hd 7 anos, em uso de insulina NPH (16 U.l — 6 U.l) e também Hipertensdo Arterial
Sistémica, com sequela anterior de acidente vascular enceféalico — AVE, do qual foi vitima
por quatro vezes.

Quatro dias ap0s a cirurgia iniciou um quadro de febre alta e, dois dias apds,
eliminou grandes coagulos sanguineos pela cicatriz cirrgica em regido abdominal baixa,
com subsequente obstrucdo da sonda, sendo esta trocada. Porém, vérias vezes, esse quadro
se repetiu em seu pds-operatorio conforme os registros no prontuario. Quando completava
vinte e trés dias de p6s-operatorio, ainda tendo febre alta e freqlientes obstru¢des na sonda
por coagulos sanguineos, Seu Nilson, eliminou, via uretra, jatos sanguineos que lhe
impressionaram muito, como contou, evoluindo com uma queda significativa de sua

pressao arterial'®

e, por isso, fora encaminhado a UT]I, ficando la durante dois dias.

A experiéncia de Seu Nilson e de sua familia, frente ao processo e internacdo de
grande complexidade e o lidar com a necessidade de cuidados imediatamente apos a alta,
sera relevante para compreender a relacdo entre dor e resignacdo frente ao sofrimento.
Outra oportunidade serd a de analisar a submissdo em relacéo as praticas, rotinas e normas
estabelecidas pelos servigos e sistema de saude.

Seu Nilson teve alta hospitalar ap6s 35 dias de internacéo™. Ao completar oito dias
de Alta, estive em sua casa fazendo a primeira visita. Naquele dia, a familia estava
chegando do Hospital universitario com ele, onde retornaram para uma consulta agendada
pela equipe de cirurgia para avaliacdo do pos-operatorio. Interessante notar a rota da
familia, clandestina em relacdo a central de marcacdo de consultas do SUS, sem
encaminhamento do médico de familia para o atendimento especializado do HU.

Dona Lucia saiu em seguida, em busca dos medicamentos do marido nas unidades

de satde do SUS. Magda, sua filha mais nova ficou ele.

12 Esse quadro é denominado de choque hipovolémico, que resulta de distirbio hemodinamico, no caso,
relacionado a perda sanguinea significativa pela incisdo cirdrgica de uretra (“hemorragia em jatos” como
informou) . Reduzindo o volume sanguineo circulante, a presséo arterial também diminui. Trata-se de um
quadro grave, que pode levar a morte rapidamente pela diminuicdo da oxigenacdo cerebral e reducdo do
volume de sangue ejetado na circulagdo para menos de 70 ml por minuto aproximadamente. Ha necessidade
de transferir para unidade de tratamento intensivo para receber monitoramento da pressdo arterial, da presséo
venosa central e de débito cardiaco (volume/minuto) receber oxigenoterapia e reposi¢do de volume, nédo
necessariamente transfusdo sanguinea, mas solugdes cristaldides (como o soro fisiol6gico)

13 Esse tempo de internacéo parece prolongado para uma cirurgia de prostatectomia e alguns fatores devem
ser considerados: a idade do paciente, 0 quadro de infeccdo urinaria prévio, o fato de ser diabético, que
predispde a infeccbes no pds-operatdrio e o quadro de hipertensdo arterial que atrasa a realizagdo da cirurgia
e facilita hemorragias no p6s-operatério. Além dos fatores clinicos, digno de se ressaltar é o fat de que estava
em um hospital universitario, submetendo-se a escalas e calendarios académicos.
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Sua casa localiza-se no topo de terreno elevado em relacdo a uma avenida que da
acesso a BR 040, em um bairro, da zona norte da cidade. Existe uma equipe de salude da
familia que da cobertura a esse bairro.

A fachada de sua casa mostra uma casa de trés andares, sem planejamento
profissional. Nota-se que ha um planejamento arquitetdnico préprio, culturalmente
concebido segundo a concepcdo das outras moradias ao redor.

Rememorou sua historia de vida, detendo-se em aspectos de seu comportamento
que evidenciam um forte tom moral. Nesta visita, contou que foi pedreiro, trazendo, por
isso a sua concepcdo de moradia, de habitacdo para alocar sua familia. Sua casa mostra
marcas de uma construcdo artesanal, sem apoio técnico para distribuicdo de ventilacao.
Ambientes pequenos, escuros e pouco ventilados, com emboco apenas, e muito mofo pela
casa. Estrutura-se sobre vigas de modo a adaptar-se no terreno. Em volta, muitos materiais,
sobras de obras, dando uma viséo de desordem. Seu Nilson evidencia profundo orgulho
por ter construido aquela casa com 12 quartos, duas salas, uma cozinha e ainda um terraco
com uma cozinha de fogdo de lenha, uma pequena horta e, na extensdo, o filho esta
construido uma casa. Também na entrada, a direita, observa-se uma casa, de um dos filhos
e também num espaco da frente, estd por ser construida uma casa por outro filho. Contou-
me, em seguida, 0 passo-a-passo de sua trajetdria até conseguir construir a casa e abrigar a
familia. Também faz questdo de frisar que trabalhou “muito sozinho, pois nem sempre
outros fazem com perfeicdo, do jeito que ele quer”. Ao subir uma ingreme escada,
passamos primeiro por um portdo de chegada, depois um pequeno barranco que da na
escada ingreme, mais dois portdes, sendo um de latdo verde, um pouco enferrujado e com
trinco que ndo evidencia seguranca alguma, mais um conjunto de degraus da fina e
ingreme escada e, finalmente, um pequeno portao.

Fiquei quarenta minutos, aproximadamente, conversando com Seu Nilson naquele
sofa. O sofé tinha uma cobertura de tecido, mostrando um jeito de cuidar de casa, um jeito
com intencbes de proteger e de enfeitar. Também fixos nas paredes, viam-se quadros de
Santos, Folhinhas (calendarios) e quadros de time de futebol (Flamengo). Atras de nossas
cabecas, uma janela permitia a ventilagdo do ambiente e podiamos ver as caixas d’aguas,
Lages e telhados das casas do lado.

O local de moradia, a historia de construcdo de sua casa e o viver de Seu Nilson
nela hoje, pbs me a mostra um significado de salde para aquela familia e pude analisa-lo a

luz do conceito ampliado de saude assumido a partir da 8 Conferéncia Nacional de Saude.
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A casa de Seu Nilson ndo é de facil localizacdo nas primeiras
visitas. Um ponto de referéncia era as montanhas proximas a
fazenda que deu origem ao bairro. Percebo as ruas muito
parecidas, a topografia elevada, sem um planejamento urbanistico
profissional, obedecendo a uma ocupacdo de acordo com a
chegada das pessoas que desenvolvem suas proprias concepgoes
de ocupacdo e construcdo habitacional. A sede da fazenda deu
origem aos bairros (ED NI 03)

A altura da casa para aqueles dois idosos. Depois a quantidade de
mofo. Mas ao mesmo tempo a seguranca de morar, de ndo pagar
aluguel e o atendimento a necessidade humana DE ABRIGO. A
luta do homem por abrigo e a sua condicdo cultural. A sua visdo
de mundo, concep¢do de familia de insercdo no mundo, a
formagdo e historia de vida, experiéncias, tudo ali. Uma casa
exageradamente grande. Quanto concreto ndo deve ter sido gasto
ali... Pensei. Também fiquei pensando em como os “terreiros” das
casas dos pais vém servindo de ABRIGO aos filhos que, nesta
geracdo, ndo conseguem moradia por si sO, e dependem do apoio
dos pais, ou do pai, ou da mée. (ED NI 03)

Seu Nilson, a cada visita, repetia a sua historia: a infancia, seus vinculos
trabalhistas, as politicas de diversas épocas; tudo demonstrando lucidez e dimensao politica
da realidade. Descrevia com detalhes a estrutura de organizacédo trabalhista e de salde na
cidade.

Numa das visitas em que o vinculo ja havia se estabelecido, descreveu cada uma
das quatro vezes que teve derrame. Destacou que, em todas, elas ele estava trabalhando,
em pleno exercicio fisico das atividades de pedreiro. Contou 0 quanto fora descrente acerca
do autocuidado mediante orientacdes médicas, pois seu adoecimento era assintomatico,
mantendo o trabalho excessivo: “eu nunca parava e trabalhar” (NE NI 06). Nas horas de
folga de seu trabalho, fazia a sua casa, cuidava de sua propria obra, as vezes, a noite e de
madrugada, também nos finais de semana, dormindo pouco e sem atividades outras de
lazer.

Desde o dia que conheci Magda no Hospital, percebi-a como uma pessoa reservada,
pouco comunicativa a principio, diferentemente de sua méde, com quem conversei mais de
uma hora.

Percebi a relacdo desta filha com o pai, desde o inicio da observacao dessa familia,
como sendo de vinculo afetivo estabelecido e acentuado. Inquietava-me também
compreender a relacdo deles com o neto que criavam. Pude notar, na teia de relacdes

estabelecidas, um entrecruzar de sentidos sobre os impactos da doenca na vida, do cuidado
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técnico e do autocuidado. Eu estava a s6s com Seu Nilson, ouvindo sua historia de vida

quando...

...de repente, Magda aproximou-se convidando-nos para um café.
Ela montou metade de uma mesa com toalha, uma leiteira com leite
fervido, uma garrafa de café fresco, pées, bolachas e margarina. Seu
Nilson levantou-se, caminhou até a mesa comigo e tomamos café. O
neto de 8 anos, de férias, ainda estava dormindo e para ir ao
banheiro, precisava passar por onde estdvamos. Senti-me
constrangida e procurei lhes deixar descontraidos chamando a
crianca pelo nome, pedindo que viesse, que ndo se acanhasse com
minha presen¢a. O menino encorajou-se e foi ao banheiro para sua
higiene matinal, porém ndo tomou café conosco. Observei que, para
uma pessoa portadora de diabetes, que toma insulina, estaria mesmo
na hora do que os nutricionistas chamam de “colacdo”. Mas Seu
Nilson aceitou o café com leite e bolachas com manteiga. Eu tomei
apenas café e por uma insisténcia de Magda aceitei duas bolachas
que me complementaram aquele café. Iniciei uma conversagdo com
ela que deve ter durando quase 10 minutos. Nesse pouco tempo
Magda falou-me muito de si. Ela, ainda com cara e jeito de menina-
moca, mulata, magra, cabelos curtos é casada, tem um filho de dois
anos. Reside em um outro bairro da cidade e trabalha numa fabrica
de médio porte que produz biscoitos, destacando-se como de
importante impacto comercial na cidade e regido. Encontrava-se de
licenca médica por motivos de dores articulares, possivelmente, de
natureza auto-imune pela histéria dos exames que fez e
medicamentos que estava tomando. Contou-me sobre suas dores pelo
corpo e maos que iniciaram h& mais de um ano no exercicio das
atividades de trabalho, no lidar com fornos em alta temperatura.
Incomodava-lhe o fato de que ha dois meses ndo recebia dinheiro da
previdéncia e que estava em dificuldades. Falou-me do dia que faria
0 laudo e achava que em trés meses, retornaria ao trabalho. Deste
instante em diante, minha visdo de Magda comecou a mudar. Sua
distancia e siléncio anteriores incomodavam; preocupava-me que ela
ndo estivesse gostando de minha aproximacéo de seu pai e, talvez,
nédo entendesse a minha presenca ainda. (ED NI 03).

Entretanto, depois daquela conversa, fiquei pensativa sobre a relacdo existente
entre as doencas cronicas e a previdéncia social. Algumas semanas atras, eu e meus
alunos haviamos discutido, em uma aula sobre a reforma da previdéncia desencadeada em
nosso pais, cujos estudos apontam para o ideal, 0 que seria termos um Ministério de
Seguridade Social, em vez de Ministério da Salde e da Previdéncia separados. A
Previdéncia compartilharia os dados sobre salde, tornando-se mais eficiente para a

populagéo.
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Magda despediu-se e foi embora. Seu Nilson, ainda de modo
orgulhoso, quis mostrar-me o terrago, onde o seu filho mais moco,
ainda solteiro, estd construindo uma casa, da metade da laje para o
final do terreno, encostando-se no morro adiante. Encontra-se em
fase de construcdo. (ED NI 03)

Depois passei a fazer visitas regulares num total de seis visitas, sendo que, na ultima,
realizei uma entrevista com ele e com sua esposa, que atualmente se considera a principal

cuidadora do esposo.

3.2.3 Vida e saude latentes — convivéncia de Anita com a esquitossomose

Conheci Anita, 39 anos, em agosto de 2003, ja na enfermaria, em seu primeiro dia
depois da estada de 3 dias na UTI, em pés-operatdrio da cirurgia de esplenectomia®®. De
pele mulata, cabelos crespos curtos e volumosos, facies entristecido, apatica, Anita, ao me
ver, queixou-se de incébmodo na narina pela presenca da Sonda Nasogastrica. Meu
interesse em observar os cuidados ap6s a alta foi, primeiro, por apresentar todas as
possiveis complicacdes da esquitossomose. Em seu prontuério registrava-se a informacéo
de que Anita apresentava varizes no es6fago, de pequeno e de médio calibre; que ja havia
realizado trés sessdes de ligaduras elasticas. Também apresentava elevada pressdo nas
artérias abdominais que irrigam o figado (hipertensdo portal), falta de ar, sangramento
nasal constante. Impressionava-me que se encontrasse em plena vida ativa, com filhos e ja
com a qualidade de vida tdo comprometida.

Fui visita-la diariamente nos 16 dias que ficou internada. Na manha do nono dia de
internacdo, cheguei para vé-la e estava recebendo uma transfusdo de sangue. Ela olhou-me
e sorriu, acrescentando que sentiu minha falta no final de semana que néo estive Ia. Notei
que um vinculo se estabelecia entre nds. Falei-lhe sobre a pesquisa. Anita respondeu
prontamente que contribuiria em tudo que pudesse. Contou-me, mais tarde, em sua casa,
que notara minha presenca constante e interesse, e que se sentia bem quando eu ia la.
Naquela manhd, Anita conversou pela primeira vez sobre si. Ela é pouco falante, timida e

sempre fala olhando para baixo, com um sotaque tipico de pessoas vindas do norte de

4 Nome da cirurgia abdominal para remocdo do baco, neste caso, por estar, excessivamente, aumentado
(esplenomegalia) secundariamente & Esquistossomose, doenca infecto-parasitéria causada pelo protozoério
Shistossoma mansoni.
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Minas, divisa com o estado da Bahia. Falou de sua preocupagdo com os filhos que estavam
em casa, por conta da mais velha de 13 anos tinha também um filho de 15, uma de 12 e 0
mais novo de 8 anos. O marido trabalhava como pedreiro sem carteira assinada, e nédo
podia faltar ao trabalho para ficar com ela. Sua alta foi adiada por duas vezes. Primeiro por
uma febre persistente, depois por dor abdominal que requeria esperar ultrassonografia
abdominal, pois havia uma suspeita de abscesso™ no local da cirurgia. Em nossas
conversas no hospital falava-me da ida ao hospital para operar-se, uma decisdo
amadurecida e desejada, considerando os sintomas que a impedia de ter uma vida tranqila
e feliz junto a seus filhos e marido. Era uma vida sempre aos sobressaltos, pelos
agravamentos dos sintomas. A esperanca de melhora da qualidade de vida pela
esplenectomia a deixava repleta de esperanca e procurava aceitar paciente e passivamente
todos os cuidados no hospital.

Apo6s sua alta hospitalar passei a visitd-la constantemente. Contou-me em
pormenores sua longa trajetdria até o diagnostico e suas multiplas entradas em varios

servigos especializados até a ultima manifestacdo que a levou a cirurgia.

Eu adoeci... Quando eu tive meu ultimo filho que eu fiquei mais
doente. Por que eu jé tive xistose hd muito tempo, mas ja foi tratado,
né? ai eu ja tinha... j& tava curada da xistose, mas s6 que ela causou
danos, né? Ela fez aumentar o meu baco, comeu uma parte do meu
figado, pelo meu bago ser muito grande ai eu comecei a ter problema
de plagueta muito baixa, € muito sangramento nasal e... ai qualquer
coisa eu sangrava muito, né? Quando eu ficava menstruada eu
sangrava demais, fui parar no Pronto Socorro, ja tomei plaqueta,
nossa... Ja fiquei internada varias vezes por causa disso, e continuava
passando mal, sangrando muito... Ai foi... Depois eu fui fazendo
tratamento 14 no Hospital Universitario, nunca deixei de ir ao
médico, mas s6 que ai eles falavam que ndo podia operar, que era
muito arriscado, o hematologista ndo liberava pra operar... 1sso foi
muito dificil pra mim, eu ficava muito triste, quando eu falava assim,
que eu queria operar, eu queria... Eles falavam assim: Ah! Nao! Nao
pode operar ndo.., Que era muito risco, ai eu ficava muito
preocupada, eu achava que era uma doenga, assim, muito ruim que
eu tinha, que eu ia morrer... Que eu poderia morrer assim, até sem
saber. E a minha barriga s6 crescendo, dava barriga d’agua, as
pernas ficavam muito inchadas... E ndo me sentia bem néo, cansaco
demais, quando eu subia qualquer morrinho, andava um pouquinho,
ficava muito cansada, ndo aglilentava nem fazer o servico de casa
mais. Ficava muito cansada. Tinha vez que eu ficava deitada direto,
eu ficava deitada o dia inteiro, por que eu ndo agiientava. As criancas

15 Abscesso é 0 nome dado a uma colegéo de pus em “bolsa” resultante de um processo infeccioso localizado
e, neste caso, parecia ser secundario a contaminagdo na cirurgia.



se viravam, neé... Ai quando o meu marido chegava do servico, que
ele tava trabalhando, ele fazia comida. Ai eu ficava com muito
desanimo. Com muito desanimo mesmo! Ai, foi passando o tempo...
eu ia no médico, voltava, fazendo muitos exames direto, ndo tinha
jeito de tomar remédio pra plaqueta... teve uma vez, no Hospital
Universitario, eles falaram assim, eu passei pela DIP [Servico
Doencas Infecciosas e Parasitarias], ai eles falaram assim que eu
teria que tomar um remédio muito forte, e pra tomar esse remédio,
que eu tinha que ficar la internada, ne? Pra tomar esse remédio. Ai
eu pensava nos meus filhos, nos meus filhos tudo pequeno, né?
Como é que eu ia fazer? As criangas tudo pequenas, 0 menino mais
novo tava na época, com um aninho... Ai eu ficava preocupada com
isso, né? D’eu ficar 14 internada... Talvez esse remédio ia fazer até
cair o meu cabelo, a moga me explicou, que ia dar muita moleza, dai
eu ndo fui... Ai a DIP me internou la de repente! Me internou! Ai
depois um outro médico veio, (eu ndo sei 0 nome dele, um dos olhos
claros), ai ele falou assim: ndo, ndo! Pode dar alta ela, ela ndo pode
ficar aqui ndo... ela t& bem, assim, né.. ela ndo vai ficar aqui ndo! Ai
me deu alta. Ai eu vim embora pra casa de novo. Ai depois... foi
aquela luta: eu vou num médico, vou ao outro, vou ao hematologista,
e muitos medicos...do INPS, todos os médicos eu ia. Ai, depois, por
eu tratar no posto de salde, que o médico foi e teve uma idéia, ele
falou assim: “e se operar e tirar o bago...?” Ai t4, me deu o
encaminhamento... Ai todos os médicos que ia me dava
encaminhamento pro hospital escola. Todos! Clinico que eu ia... eu
tenho uma porcdo assim [mostra com duas maos fazendo sinal de
altura] de encaminhamento pra operar o baco. Ai quando chegava na
hematologia: “ndo pode, que isso ai € muito risco, ndo tem ...6 como
que se diz... ndo tem indicativo assim, forte, pra poder operar. Ai é
caso, assim... Ou Se morrer ou Se Viver... vamos supor, se eu ja
tivesse ja morrendo, assim...é que eu ia operar... eu entendia isso, no
meu ponto de vista era isso. Ai ta, ai passou... eu ficava pra la e pra
ca. Vou num médico, vou ao outro, ai, eu fui com esse
encaminhamento do Dr. J ai ele me mandou pra la, me indicou pra
eu ir pra la... pro INPS. Ai eu fui. L& eu consultei com um médico
cirurgido, ai ele me mandou pro hospital escola. Ai, s6 que tava de
greve. Ai fui esperei... ai eu ndo consegui consultar com ele. Ele era
da equipe do Dr. F. Ai falaram. Ele é da equipe do F, ele ndo vai
atender ndo, quem vai atender é o f. Ai marcou pra ele. Ai, quando
marcou, eu levei o papel, tudo direitinho, levei o papel que o
hematologista tinha liberado, eu tenho até o papel ai, que ele liberou
pra fazer a cirurgia. Ele falou que ia ser de beneficio pra mim, que eu
ia ter beneficio pra mim, né? Ai eu fui e eles disseram: “Ah! Nao vai
poder operar!” isso ai tem que ver, tudo direitinho... Ai, eu
encontrando 1a com o F, falei com ele e ele falou: “néo, eu opero ela!
Eu vou operar ela! Pode fazer os papéis pra internar, ai ta, deram o
encaminhamento, a guia, né, fui no SUS e tudo, ai, entreguei a guia
la no hospital, a guia ficou muito tempo la, ndo me chamaram nem
nada. Ai eu voltei 1a. Como eu ficava sentindo muito mal, né? Num
tava sentindo bem... Ai o pessoal falava, vai I4, vai 14, tem que ir 1&

90
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pra saber...ai eu fui la. Quando eu fui 14, a minha guia tinha
desaparecido de 14, tinha sumido. Ai eu voltei na equipe de cirurgia,
eles marcaram: “vai na equipe de cirurgial!” ai eu fui...ai eu fui e eles
me deram outra guia. Ai eu levei no INPS ai o INPS liberou pra
mim, dai dois dias, liberaram, mas s6 pro hospital universitario, née?
Ai me mandaram & pro hospital universitario, ai eu fui dei a guia la.
Dai quando foi um més, mais ou menos, eles me chamaram pra mim
internar. Mas s6 que eu internei, fiquei 14 uma semana 1a internada.
Em preparacdo para operar, pra cirurgia, tomei algumas vacinas e
tudo. Mas ai depois surgiu um problema: que eu tive hepatite B, né?
Ai ndo podia operar. [teve alta novamente]. Veio esse problema de
eu nao poder operar, que Se eu operasse, vamos supor o baco, se
tirasse... 0 risco... por que tinha que tirar o baco todo. Que ele ia
deixar um pedaco do baco, por que depois se aumentasse, aumentava
0 baco de novo, né? Mas como.. eles ficaram vendo tudo direitinho.
Se 0 baco tivesse muito ruim e ndo pudesse deixar pedaco, né? Ai o
qué que eles fizeram, falaram assim, ndo: “entdo, vamos fazer o
seguinte, vamos chamar outros médicos, a equipe ai, vamos estudar
seu caso direitinho, pra poder operar. Por que ia dar problema nos
rins e problema também no figado. O figado ia crescer, por causa
desse problema da hepatite. Por que eu fiz exame 14 e deu que eu tive
hepatite! E o meu figado foi destruido uma parte. Ai 0 médico falou
assim, por que eu fiz a bidpsia do figado, e 0 médico falou assim,
quando eu tirei a vesicula, ele falou assim, o seu figado foi destruido
uma parte, mas s6 que ele recompds de novo, né? Ai t4, eu contei a
historia toda, fizeram os exames tudo de novo, tudo direitinho, ai ndo
deu nada de hepatite ndo, ai eu pude operar. Foi ai que eles falaram,
e entdo... me chamaram mesmo pra operar. Ai ja fui pra operar.
Fiquei uns oito dias internada, ai eles fizeram a cirurgia. Operou,
demorou muito tempo a cirurgia, depois eu fui para o CTI. Tinha
umas veias que ia para o figado, eles desviaram elas pra outro lado,
sabe? Pra poder diminuir um pouco o figado... eu ndo sei 0 qué que é
que eu tenho, ndo sei 0 qué que o figado tem. Ai eu tive que tomar
transfusdo de sangue la no hospital, que eu fiquei muito ruim, muito
anémica, né? (NE AN 03)

Apos a alta Anita retornava ao hospital para fazer novas ligaduras das varizes do
esdfago. Em torno de deis meses apos a cirurgia, falou sobre os cuidados em casa:

E em casa, até hoje, eu ndo fico pegando peso, num fico fazendo
forca, passando pano em casa. Por que eu sinto dor ainda. Por
que eu sinto que a cirurgia ta ainda recuperando... doi ainda, se
eu fizer esforco, doi ainda aonde tirou o bago. Ainda eu ndo fago
muito esforco em casa. Assim, até hoje, né? Mas eu fiquei muito
tempo sem fazer nada, sem ter forca pra fazer nada, assim... eu
ndo tinha forca. Fiquei uns dois trés, meses sem aglentar fazer
nada.Eu fui 14 no posto. Fui 14, eu ndo fui no hospital
universitario ndo. Eu fui l& ai o médico me encaminho pro
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hematologista, ai o hematologista viu tudo direitinho, por que eu
to tendo ainda muito sangramento no nariz. Ai ele falou que o
sangue ta tudo bem, que ndo ha com o que preocupar, mas ele
falou que esse sangramento no nariz € por causa da xistose, isso
ai num tem jeito, né? Enquanto isso, meus filhos cuidavam, meu
marido cuidava ele fazia comida, as criangas ajudavam, lavava
roupa... cada um fazia uma coisa. Até hoje é assim... (NE AN
03)

Sua casa de alvenaria, de dois andares, sem acabamento, vem sendo construida aos
poucos pelo marido com ajuda do filho. Situa-se num terreno ingreme, ao final de uma
sequéncia de ruas em zigue-zague subindo um morro. Anita possui um pequeno quintal
com uma pequena horta e também galinhas e um cachorro. Seu marido aparenta idade
entre 50 e 60 anos de idade e € portador de Hipertensdo Arterial. Anita diz que ele faz o
controle na UBS do bairro. O énibus ndo vem até sua rua e ela precisa descer e subir o
morro para idas ao comercio, médico e etc. Isso lhe restringe as saidas as obrigatorias idas
ao médico ou quando passa mal. O marido a acompanha quando ela ndo consegue ir
sozinha.O que apreendi da vida dessa familia é que convivem constantemente com a mae e
esposa doente. Os filhos desenvolvem cedo independéncia em relacdo aos cuidados da
mde, cuidam de si e da casa, além de ajudar a mée, constantemente acamada. Anita pouco
conta com a UBS do bairro, que ndo possui equipe de saiude da familia, mantendo os
atendimentos agendados pelas especialidades basicas. Ndo ha desenvolvimento de vinculo

entre esses profissionais e as familias.

3.2.4 Uma mulher valente nos enfrentamentos e nas trajetdrias de saude e vida

Conheci Dona Zulmira, uma mulher de 72 anos, em agosto de 2003, na UTI, em
uma de suas inumeras internacdes, desta vez, vitima de um infarto agudo do miocéardio -
IAM. Foi transferida do Hospital Universitario para a Santa Casa para submeter-se a uma
revascularizacdo cardiaca, ficando por trés meses internada apos a cirurgia.

E portadora de hipertensdo arterial sistémica e diabetes mellitus, ambas as doencas
diagnosticadas ha 8 anos. Sua entrecortada trajetoria de tratamento, por situacdes da vida e
opinibes préprias, que ela relata, a fez portadora de insuficiéncia cardiaca congestiva que

vez por outra a leva ao hospital. Destaca que as internagfes que Ihe causaram mais medo e
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transtornos a sua familia ocorreram ha quatro anos atras, por dois outros episodios de IAM.
Internou-se ainda para cirurgia retirada de calculos em vias biliares e por causas
ginecoldgicas de pds-partos. Utiliza insulina em casa, que ela mesma se aplica, ou vez por
outra depende de uma filha para aplicar. Também € responsavel pelos medicamentos que
usa. Idosa, obesa e sempre dependente de cuidados da filha que a acompanha, embora nédo
admita isso.

Tendo o centro da cidade como ponto inicial de referéncia, seguindo no sentido da
zona norte, passa-se por trés bairros antes de se chegar no que reside Dona Zulmira com
sua familia. E um bairro terminal. Fica numa elevagéo, encerrando-se abaixo de um morro
ainda em pastos verdes de seu lado direito. A esquerda é protegido por uma reserva
florestal.

Um bairro residencial muito antigo, com infraestrutura hidrosanitéria, elétrica,
possui UBS, comércios e igrejas. Possui também um clube de bailes. Os moradores antigos
eram todos conhecidos entre si e contam que foram surpreendidos por uma rapida
urbanizacdo do lugar, sendo hoje impossivel conhecer e ter uma relacdo de vizinhanca
como antes. Aparenta uma urbanizacgdo “espontanea”, apresentando casas em sua maioria,
com acabamento em pinturas coloridas claras, mas também prédios de no maximo quatro
andares. N@o observei construces que evidenciam projetos arquitetdnicos sofisticados e
caros. Uma urbanizacdo simples de uma populacdo de classe méedia baixa, mas com areas
de agrupamentos de barracos urbanos que revelam pobreza.

Dona Zulmira mudou-se com sua familia para esse bairro quando tinha apenas
quatro anos de idade, vinda duma cidade de interior préxima a Juiz de Fora. Seus pais sdo
descendentes de turcos. Casou-se ainda jovem com um homem descendente de alemées e
teve 16 filhos. (dez mulheres e seis homens). Relatou, ao longo das visitas, um passado de
muita dificuldade, residindo em uma pequena casa de dois quartos em que as criangas
foram criadas. Ndo moraram sempre na mesma casa. Compraram um lote e foram
construindo a casa que residem hoje. Uma casa construida com tijolo a vista, sem reboco,
de trés andares. Uma casa cujos ambientes foram, aos poucos, sendo acrescidos, segundo
as necessidades de acolher os filhos e ndo segundo um planejamento arquiteténico prévio.

Mostra uma ordenacdo arquitetbnica prépria de populacdes de periferias dos
centros urbanos, revelando um peculiar saber popular para construcdo de habitacdo: com
lajes e o dltimo andar com cobertura em telhas em amianto. A auséncia de sistematizacéo
do saber e de calculos por engenheiros é nitida logo na porta de entrada onde se vé& uma

escada muito ingreme e longa, com degraus pequenos, no cimento bruto, sem
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acabamentos. A esquerda, observa-se a entrada de uma casa em que mora um dos filhos de
Dona Zulmira., o que tem uma serralheria que funciona no terceiro andar da casa. Dona
Zulmira reside no segundo andar.

No segundo patamar da casa, fui recebida por Dona Zulmira. Desenvolvemos uma
concepcado de que o ideal para uma mulher idosa e com problemas cardiacos seria morar no
ambiente térreo. Porém, o filho que trabalha na oficina de serralharia no terceiro andar
mora com sua familia no térreo, e a mde mora no segundo andar.

Quando cheguei em sua casa ela estava na cozinha ajudando sua filha, a cortar
verduras, pois disse gostar de ajudar na lida da casa. A nora que me apresentou saiu logo
em seguida. Ficamos numa sala comprida, porém nao muito ampla, e com decoragédo
peculiar.

De um lado, a esquerda da entrada, ha uma janela pequena (de vidro, de correr), de
outro, a minha direita, uma entrada para a cozinha, sem porta, mas com uma cortina de
tecido estampado em verde escuro. Sentei-me numa poltrona do lado esquerdo da porta de
entrada e Dona Zulmira, a minha frente, no sofa maior, com almofadas coloridas. Também
do meu lado esquerdo notei uma estante e em frente a outro sofa, e, a direita outra estante
e, acima, préximo a saida para a cozinha, um suporte com uma TV pequena. Um ambiente
limpo e com conforto o bastante para atender as necessidades humanas bésicas.

Dona Zulmira ¢ uma mulher idosa, de baixa estatura, com um grau de obesidade
elevado para a idade e salde. Cabelos curtos, loiro bem claro, quase branco, ndo sendo
possivel notar cabelos brancos. Olhos azuis, pele clara. Estava agasalhada e reclamou do
tempo frio logo que cheguei.

Dona Zulmira é viGva ha 15 anos. De seus 16 filhos, 12 estdo vivos. Contou-me
que perdeu a primeira filha no parto. Estava em casa quando sentiu as dores e a crianca
estava em pé. A casa toda fechada, pois seu marido a trancava, por ciime. Ela ndo teve
como gritar por socorro. Segundo suas filhas, o marido, alem de ciumento, controlador, era
alcoolista e a mée sofreu muito com ele, sentindo uma libertacdo apds sua morte.

Uma mulher que apresenta uma historia de vida marcada por lutas e enfrentamentos
a situacbes ou problemas na salde ou na vida, sem perder a ternura, 0 sorriso e 0 gosto pela
vida. Contou-me, pormenorizadamente, sua trajetoria de vida, considerando serem estes
aspectos 0s mais relevantes de sua vida.

Dona Zulmira nasceu na cidade de S&o Jodo Del’Rei, filha de um homem de muitas
posses originario da Turquia. Deixou sua mae com cinco filhos, ela tinha ainda quatro anos

e sua mae estava gravida. Ele retirou todas as joias das criangas e foi embora, deixando sua
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mée no Brasil. Anos depois souberam que ele morreu em seu pais. Vieram para Juiz de
Fora e iniciaram uma vida de dificuldades. Relata que sua mée é de uma personalidade
firme e assumiu criar seus filhos defendendo-os e ajudando-o0s. Dona Zulmira casou-se aos
16 anos. Estava gravida. Foi até a parede e retirou o porta-retratos que a mostra vestida de
noiva ao lado de seu marido. Ele, ciumento aos extremos, ndo quis que ela se casasse na
igreja. O casamento foi em casa para evitar que ela fosse levada por outro homem em um
carro. Ela tinha medo dele. Logo que teve a primeira filha, por ciumes, a trancava em casa
e ela ndo teve como sair, perdendo a crianca. Quando foi ter o segundo filho, contou que o
médico o repreendeu dizendo que ele fora o culpado da perda da primeira filha. Contou
detalhes de uma vida de sofrimentos ao lado do marido que era pedreiro, e bebia muito.
Chegava em casa e Ihe batia. Raro era o dia em que ndo apanhava. lam tendo uma crianca
por ano. Sempre estava amamentando um e gravida de outro. Ndo tendo onde morar com
seus filhos foi morar com uma irm4, a pedido da mae. Um irmdo comprou o lote e iniciou a
construcdo da casa onde moram hoje, e sua mae pediu que ele amparasse Zulmira. Gerou
conflitos entre a familia, pois as criancas dela e de sua irma, num ambiente pequeno, nem
sempre tinham o que comer. A irma dava alimentos aos dela e os seus ficavam olhando. E
ela foi enfrentando a situacdo. O marido foi preso por ocorréncias relacionadas ao excesso
de bebida, a agresao fisica, e seria transferido para uma cadeia distante. Ela foi la e desfez
a queixa feita pela cunhada, criando conflitos com ela, mas a questdo era: o que farei com
todas essas criancas? Ele pode ser assim, mas ainda traz algum dinheiro para criar os
filhos. Quando os ultimos filhos iam nascendo os mais Velhos ja estavam jovens, casando-
se.

Uma das filhas mais velhas passou a liderar uma defesa da mée. Trabalhava como
Atendente de Enfermagem em um hospital/maternidade. O médico de Dona Zulmira
dissera-lhe que sua méae ndo poderia mais ter filhos por uma questéo de capacidade de seu
utero. Entdo ela pagou para ela “ligar” (ligadura de trompas - esterilizacdo feminina).

Aos 38 anos teve seu ultimo filho (o 16°). Fala de sua trajetoria de vida com uma
expressdo suave, mas com ares de determinacdo frente as situacdes de crise que enfrentou.
No parto de seu 11° filho teve uma grande complicacdo que quase a levou a morte.
Descreveu minuciosamente como lidou com o fato do médico deixar um “enorme pedaco
de pano dentro dela”. Ela tinha febres horriveis. O cheiro que saia dela era insuportavel.
Ela tomou remédios e nada adiantava. Entéo ela fez uma prece junto ao radio na hora do
Angelis e colocou um copo d’agua em cima do radio. Depois ela bebeu a &4gua e disse que

estava pronta para o que viesse a ser. Horas depois ela sente um calor entre as pernas e
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escorre um liquido quente e saiu “uma ponta”. Ela gritou sua mée muito aflita, aos prantos
e desespero. A mée veio e puxou e saiu aquele pano enorme. Frisou: “dai pra frente ndo
tive mais nada!” . Prosseguiu contando que foi ao médico que lhe fez o parto e ele
reconheceu o erro. Disse que estava nas maos delas saber se iam ou ndo processa-lo. Elas
decidiram que né&o, e ele pagou todo o tratamento e acompanhou tudo até ela ficar boa.
Depois, logo que ela teve o outro filho, foi atropelada ficando gravemente doente por dois
meses no hospital. O carro que a atropelou fugiu e ela passou muita dificuldade com os
tratamentos.

Ao relatar sua trajetéria de resolucdo de problemas de salde permite que
identifiqguemos as fragilidades do sistema e sua forma firme de lidar e conduzir os
acontecimentos e modos de se autocuidar com independéncia e autonomia.

Uma de suas filhas reside com ela ha 14 anos, desde que se separou do marido. E
morena escura, com cabelos curtos, crespos penteados para tras. Olhos claros. De estatura
mais alta que a mée. Aparenta 50 anos, é cozinheira de restaurante, esta desempregada ha
muito tempo e ja teve depressao por isso. Diz ser quem cuida da mée.

As despesas da casa sdo mantidas com os dois salarios minimos da méde. A mae,
como a caracterizo a partir de um primeiro encontro: uma mulher brava! Brava no sentido
de determinada, com opinides proprias e rebeldes a rotinas de tratamento médico.
Interrompia a filha durante a conversa, demonstrando brabeza e irritacdo com algumas
informacgdes que a filha dava e ela ndo gostaria que falasse.

Gosta muito de sair, visitar os filhos, ir a igreja presbiteriana, que frequenta,
contrariamente a sua filha “cuidadora”, que ndo gosta de sair. I1sso € um motivo de
discérdia entre as duas. Ela contou que uma vez saiu sem ela e foi na casa de um dos
filhos, numa festinha. Sua glicemia chegou a quase 800 mg/Dl, dando-lhe muito trabalho
depois. A mée ficou brava quando a filha contou isso.

Interessei-me inicialmente pelo caso, pois, além da complexidade do adoecimento e
do pds-operatorio demandar cuidados apos a alta, ao folhear seu prontuério, inquietou-me
0 numero de intervengdes de nivel terciario. Isto me alertou e me permitiu compreender
ndo somente os cuidados de salde realizados em casa, mas o autocuidado e também o
cuidado recebido dos outros niveis do sistema de saude.

No periodo em que eu fazia as observacGes nos prontuarios, antes das visitas
domiciliares, ao localizar o prontuario de Dona Zulmira, tanto o teor quanto a forma dos
registros despertaram a minha atencdo. As evolucbes dos profissionais de salde sao

semelhantes entre si quanto ao estilo de escrita, e todas se referem, de modo sucinto e
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breve, a causa da internagéo, ou seja, a doenga ou ao agravo do momento, bem como aos
aspectos técnicos decorrentes do tratamento realizado. Os registros técnicos e
especializados eram feitos sem mencionar detalhes sobre histéria de saude, e de vida,
anterior a internacdo. Nao se notava sinais de interlocucao entre equipes de salde intra ou
extra-hospitalar, buscando dar um sentido de integralidade ao cuidado de saude prestado.
Uma anotacdo feita anteriormente a alta, digna de ser destacada no prontuario de Dona
Zulmira € a seguinte: “a paciente recebeu total assisténcia das filhas”. O registro foi feito
pela assistente social responsavel por aquela ala do hospital. Em todo o prontuario que
acumulava mais de cinco internacfes, com aproximadamente 70 paginas, essa foi a Unica
mencdo feita a familia. Entdo, por apresentar problema de salde grave, com seqlientes
internacBes, nas quais recebia apoio das filhas, a inclui dentre as que eu visitaria e

acompanharia.

3.2.5 Cuidando rumo a uma linha e chegada: o transplante de figado

Ivo e sua esposa Ana sdo 0s principais atores no cenario de buscas e de esperancas,
na convivéncia com a total insuficiéncia do figado em decorréncia da cirrose hepatica
secundaria ao alcoolismo. Ivo tem dependéncia total de medicacGes, de internagdes e se
encontra em um lugar na fila de transplante de figado.

Conheci-os em setembro de 2003, numa das internacfes por pneumonia. No
segundo semestre de 2003, esteve internado quatro vezes, em funcdo de complicacdes da
doenca, sendo duas delas por hemorragia digestiva, secundaria as varizes em seu eséfago.

Ivo é vizinho de Dona Zulmira. Vizinhos proximos, mas ndo se conhecem. Mora
em uma casa de dois andares, estilo prédio, numa construcdo bem acabada, com tracos
arquitetbnicos e pinturas caracteristicos da década de 70, com infraestrutura basica
instalada. N&o se trata de um casebre popular como as moradias que tenho visitado, com
pouca infraestrutura de acolhimento para nimero elevado de pessoas, pouco conforto e

condigdes hidro-sanitarias insuficientes.

Toquei a campainha e Ana chegou na janela autorizando-me a subir.
Abri o portdo e entrada, como de um prédio, que da acesso a uma
escada em curva que termina em sua sala. Uma sala ampla, dividida
em dois ambientes, bem decorada e acolhedora. Chamou-me a
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atenc@o o nimero de tacas e troféus de futebol sobre uma estante em
frente a quem entra na sala. Foi o inicio de minha conversa apds 0s
cumprimentos. Ana ia chamando o marido e a0 mesmo tempo
falando que as tacas eram de seu marido, que tinha um time de
futebol. Ivo chegou na sala. Contou-me que € “dono” de um time de
futebol. Estava em pé em frente a um guarda-roupas num quarto
contiguo a sala, a esquerda de quem entra. As duas janelas que se
véem na casa pelo lado de fora sdo: uma da sala e a outra é desse
quarto, que me pareceu ser o quarto do casal. Ao entrar na sala e
cumprimentar-me, notei de imediato seu abdémen globoso,
distendido e sugestivo de ascite (liquido na cavidade abdominal ou
“barriga d’agua”). Notei também alguma palidez em sua facies, com
globo ocular escurecido, tipico de pessoas com a cirrose hepaética,
doenca cronica. Sentou-se ao meu lado esquerdo num sofa. Ana, sua
esposa, sentou-se numa poltrona ao lado. Ana tinha uma aparéncia
de uma mulher de aproximadamente quarenta e cinco anos.
Encontrava-se bem vestida, com um terninho azul, de tecido
adequado ao clima de calor da tarde. Com cabelos penteados e
sinais visiveis de cuidados com a aparéncia em suas maos, unhas,
sobrancelhas. (NE IV 01)

Ivo € um homem branco, de pele morena, quase mulata. Cabelos rentes a cabeca
em pequenas ondas, grisalhos. Andava devagar e falava em baixo e passivo tom de voz. O
casal tem trés filhos, sendo duas mulheres, a mais velha, casada, € mde de uma menina de
cinco anos, que é praticamente criada pela avd Ana, pois a mde trabalha. A outra filha
também trabalha em uma padaria no bairro mesmo e terceiro filho € 0 menino de seis anos
que ela chamou de tempordo. Diz que seu filho sente ciimes da neta, diz que ela cuida
mais dela do que dele e ri com isso. Tive uma impressdo inicial de ser uma familia
equilibrada e harmonica.

Na primeira vez que lhes visitei, Ana descreveu toda a trajetoria de salde do
marido, que a ouvia, demonstrando submissao aos seus cuidados, o que mais tarde ambos
confirmaram. Ela imaginou que eu fosse fazer naquele momento um inquérito clinico
acerca de suas reacfes, medicamentos, médicos ou procedimentos aos quais seu marido
havia sido submetido. Ainda que eu tentasse compreender a dindmica da familia, o
contexto de vida deles, Ana focava sempre na doenca do marido e parecia importar-se

muito em contar-me com riqueza de detalhes.

Estavamos apenas o0s trés na casa. Um ambiente silencioso e
agradavel para a conversa. Ana iniciou falando que no dia que eu
liguei (dia 02/06) a tarde Ivo se internou, ficando trés dias no
hospital. Antes de se assentar, ela abriu uma portinha do mével alto
que contém as tacas e troféus e retirou uma pasta preta de plastico,
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contendo todo o historico do adoecimento de seu marido. Ana
iniciou fazendo o histérico de adoecimento do marido, comecando a
partir do ano 2000, quando o marido teve pela primeira vez o
diagndstico de cirrose hepética. Falou sobre cada uma de suas
internacOes, falando sobre os vinculos médicos, exames e citando
todos os medicamentos do marido. Ana usava termos técnicos
proprios ao ambiente clinico, a ponto de eu perguntar-lhe se ela
tinha alguma formacéo na area de salde. Ela disse-me que ndo, mas
de tanto acompanhar o marido ela foi aprendendo, pois ela € quem
sabe tudo sobre seus tratamentos. Ela é quem cuida. Percebi um
certo gosto, misturado a uma necessidade de Ana falar, de mostrar
tudo. Ela ia tirando os sumarios de alta e relatando uma a uma das
internacdes, que cheguei a suspeitar que ela ja estava treinada a
fazer isso a cada mudanca no corpo de residentes no servico de
gastroenterologia do hospital universitario. Ela relatava cada uma
das internacdes e como procediam para resolver os problemas que
surgiam. O vinculo principal da familia € com o hospital
universitario. A cada crise é para l& que vao. Ivo é também
diabético, insulinodependente. Ana relatava uma lista de
medicamentos diarios que o0 marido toma, demonstrando
conhecimento sobre sua necessidade e seus efeitos. (NE 1V 01)

Durante as visitas a Ivo ele pouco falava. Ficava sempre entre mim e Ana, vez por
outra, ele olhava para ela e a maior parte do tempo olhava para baixo, para suas maos
juntas, entre as pernas. Concordava em tudo que Ana dizia. O momento que mais falou foi
qguando se referiu ao seu time de futebol e aos amigos “importantes” que tem por causa
desse time. Ivo contou com gosto ser o organizador dos campeonatos e que isso 0 motiva e
0 ocupa. Notei que ele gostava de iniciar conversas contando a participagdo de ajuda que
recebe dessas pessoas e também que tem liberdade de expressar suas ideias para eles.

Um desafio que tem lhe tem movido muitas esperancas, € a possibilidade do
transplante de figado. O médico disse que vai encaminha-lo para uma lista, mas até hoje
ainda ndo conseguiu fazer todos os exames de que precisa, “arrumar os papéis”*°

Ainda que consiga desempenhar atividades basicas do cotidiano para a vida, Ivo
mostra-se um homem dependente de cuidados em casa e em instituicdes de saude.
Evidencia, na vida e no Sistema de Saude uma trajetéria segundo uma visdo politica e
cultural prépria. Dependem completamente do SUS, entretanto buscam alternativas

complementares.

16 x . , X L
Essa expressdo arrumar os papéis surge em todos os casos acompanhados e é um entrave a resolutividade
das necessidades imediatas dos usuérios e familias.
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“Ele tem amigos importantes, tem dois que sdo médicos”. Nesse
momento Ivo levantou-se e foi buscar o retrato do time de futebol.
Contou que se relaciona com politicos e pessoas influentes por
causa do seu time. (NE 1V 02)

Neste caso, evidenciaram-se aspectos relevantes acerca da trajetoria de cuidados
fora do hospital. Destaca-se a mulher enquanto cuidadora, e o revelado desgaste ao qual
estd exposta, seja fisica, seja emocionalmente, que permitiu-nos importante analise nesse

estudo.

3.2.6 Alta para uma vida sem alcool

Conheci José em novembro de 2003. Internou-se no inicio do més de outubro com
pancreatite, submetendo-se a uma cirurgia denominada de “resseccdo de cabeca de
pancreas” no més seguinte. Apds a cirurgia, ficou por dois dias na UTI, retornando a
enfermaria masculina, onde ficou até o dia 22/11. Interessei-me em acompanhar e
compreender a historia de José, primeiro, por que me impressionou o fato de ser um adulto
em idade de plena vida ativa, 43 anos, e estar vivenciando um adoecimento grave, como a
pancreatite, secundaria ao alcoolismo, causa priméaria do seu adoecimento. Depois, a sua
historia, a estrutura de familia e a trajetoria no sistema de salde tornaram-se relevantes.

Meu primeiro encontro com ele coincidia com o primeiro dia de alta da UTI e José
estava recebendo cuidados de banho e curativo no local de inser¢do do dreno e entéo fui
breve. Observei ser um homem magro, e com as muitas marcas que um adoecimento deixa
em uma pessoa de 43 anos, pois aparentava ter uns 55 anos de idade.

Visivelmente magro, pesando uns 46 a 48 quilos para uma altura de um metro e
sessenta e cinco no maximo. Um homem, moreno, com pele mulata, cabelos pretos
ondulados, curtos, delineando o couro cabeludo. Olhos pretos. Face emagrecida, com sua
barba com pelos brancos esparsos, ja espetando, por fazer. Dentes pouco conservados em
ambas as arcadas, maos asperas, e com marcas de algum trabalho que delas depende.
Usava o pijama do hospital. Segurava nas tiras que fechavam a calga com a mao esquerda
e carregava o suporte de soro com a méo direita. la s6 para o banho. Colocou sua toalha e

roupa num suporte na parede do banheiro. Perguntei-lhe se precisava de ajuda e ele num
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baixo tom de voz, olhando para baixo, respondeu-me que ndo, embora fosse nitida a
necessidade de ajuda.

Todavia, notei que demonstrava sua total impoténcia frente ao adoecimento: pouco
falava, evitando o olhar nos olhos quando falava. Inquietei-me em saber como seriam 0s
cuidados de pos-operatdrio apos sua alta e também quem cuidaria dele, uma vez que em
seu prontuario estava registrado que era solteiro e que morava em um bairro bem distante
do centro da cidade, numa regido periférica, proxima da saida da cidade. Um homem
timido, reservado e pouco falante. Seus olhos amarelados (ictéricos) pelo funcionamento
ineficiente do figado.

Ao conversarmos sobre sua vida, contou-me que perdera o0 pai aos 10 anos e a mae
aos dezoito. Teve nove irmdos, mas perdeu dois. Um enquanto era bebé e outra
recentemente com adoecimento cardiovascular: “morreu no hospital”, disse. Conta que,
apos a alta, ficara na casa de uma irmd, que é com quem “mais combina”, tendo em vista o
cenario de intrigas e desunido que descreveu sobre sua familia. Comentou ainda sobre o
lidar dos irmaos entre si, da distancia entre eles na fase adulta da vida e sobre a forma sem
compromisso, ao seu ver, de alguns deles de criar seus filhos.

José disse-me que, apesar de ter um nimero grande de irméos, cunhadas, cunhados,
sobrinhos e sobrinhas, eles ndo tém uma convivéncia com ele. Mora sozinho. Essa irm4,
que tem uma familia regular, mora em um bairro central da cidade e, numa internagédo

anterior, pelo mesmo problema, ficou na casa dela “até melhorar™’

e depois retornou para
morar sozinho. Agora, espera fazer o mesmo.

Em relacdo ao amor conjugal, disse-me que teve uma namorada, entretanto *“isso
ndo existe mais”. Contou-me que ela até foi Ihe visitar, mas ele ndo quer mais prosseguir
com o relacionamento. A falta de um emprego fixo lhe era a causa mais evidente.
Entretanto, pude notar, em conversas e observacdes posteriores, que, de alguma forma,
deixava escapar e podia ser lido em entrelinhas, que temia que seu estado de saude nao lhe
permitisse ter sua propria familia, estruturada conforme sonhava, diferente da que teve.

José sabia que seu adoecimento estava vinculado ao alcoolismo. Jurava que amava
a vida que queria viver, e quando falava sobre suas convicgdes de vida, seu olhar ficava

melancélico e distante.

7 No se referindo as condicdes clinicas ou de evolucéo ou gravidade da doenca, mas a sua disposicao para
andar a vida de modo independente.



102

Cinco meses depois daquela alta, em abril de 2004, retomei o contato com a familia
de José, com o intento de visitar-lhe, saber como ia a vida ap0s sua alta.

Interessei-me em conversar com sua irma, saber onde ele estava vivendo, se estava
cumprindo ou ndo o que prometera: ndo retomar a vida com o alcoolismo como parceiro.
Telefonei-lhe. Pretendia marcar um horario para visita e posteriormente uma entrevista
com a irma e ele sobre o que tinham vivido apds o internamento e que teias se constituiram
dali pra frente.

N&o conheci sua irma pessoalmente e foi nesse telefonema que soube da morte de
José, depois de mais duas internacdes, entremeadas de uma trajetéria de sofrimento,
incertezas e insatisfacdo frente aos cuidados de saude recebidos no sistema e saude. A
longa conversa por telefone permitiu-me aprender a trajetoria de cuidados apos sua alta e

considera-la como significativa para ser trazido ao contexto dessa anélise.



4 TEIA DE CUIDADOS

nada na vida social € dado e/ou natural, mas sim interpretado e insrido em uma

rede de significados articulada a um conjunto de simbolos préprio e caracteristico de
sociedades e grupos sociais especificos cujas fronteiras podem ser, de alguma forma
estabelecidas

Gilberto Velho.

Ao longo da observagdo destas familias que vivenciavam a semelhante situacdo
de ter um membro doente e precisando de cuidados em casa, foi possivel identificar um
conjunto de reacOes e trajetorias distintas conforme especificidades da situacdo vivida.
Todavia, com as ressalvas da ndo generalizacdo, no contexto de diversidade das reacdes,
foi possivel notar que reagdes comuns as familias, inevitavelmente acontecem, tendo em
vista o estimulo, seja pela informag&o de um acontecimento novo no estado de saude, ainda
na internacgdo, seja pela evolucdo da doenca; seja por situacfes decorrentes da estruturacao
da familia, ou seja por conflitos intrafamiliares, com profissionais ou com o préprio Sitema
de Saude. Uma grande teia de cuidados vai se estabelecendo, a partir de respostas
especificas, comecando com o andincio do retorno para casa®.

Daqui para diante, a intencdo é apresentar, do conjunto de notas de campo, 0s
achados relevantes a compreensao da questdo da tese: como a familia lida com a situagédo
de ter um membro que continua demandando cuidados de saude ap0s a alta hospitalar?
No bojo desse lidar, encontram-se formas de cuidar de que me ocupei a apreendé-las,

'8 No momento em que me dedico & analise do que acontece no interior destas familias, que tem que cuidar
de um membro doente, ressalto que, da minha formagcdo como enfermeira, a classificacdo de respostas
humanas a doenca, tratamentos ou a situagdes a vida, que vém sendo realizada North American Diagnosis
Association — NANDA (2002) é uma influéncia forte. Paralelamente, o Conselho Internacional de
Enfermagem coordena uma Classificacdo Internacional da Pratica da Enfermagem — projeto CIPE, e com
coordenagdo da Associacdo Brasileira de Enfermagem, vem sendo realizada uma Classificacdo Internacional
da Prética em Saude Coletiva — CIPESC. Uma classificagdo na qual cada resposta passa por validacfes, com
metodologia epidemioldgica rigorosa. O objetivo € desenvolver uma classificacdo internacional da prética a
partir do cuidado, cujo foco estd nas respostas humanas — individuais, da familia ou comunidade - de
salde/bem estar ou de sofrimento, seja pela doenga, tratamento ou situagdes da vida. Uma vasta literatura
encontra-se a disposicao sendo uma importante precursora a Marjory Gordon (1994). Entretanto, na pesquisa
etnografica que ora desenvolvo, ndo me disponibilizo a checar cada uma destas respostas ja classificadas,
embora, em alguns momentos eu assuma a interpretacdo feita por Carpenito (1997) que ndo se obriga a
taxonomia, embora a adote. Parto de um pressuposto que reacfes humanas que variam, conforme a
especificidade de sua situacdo de vida ou de seu sofrimento, aliada a um contexto cultural, nem sempre
podem ser medidas, e classificadas com generalizacdo. Reconhego que algumas dentre as respostas que se
evidenciam comuns as familias parecem universais, entretanto, ndo no seu todo. Sempre guarda alguma
especificidade segundo uma visdo muito peculiar de mundo, aliada a uma cultura. Ha que se fazer as devidas
consideracdes.
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interpreta-las e a descrevé-las. Ndo as ordeno como categorias, com intencdo classificatdria
de um ponto de vista unicamente teérico, mas para por a mostra agrupamentos de respostas
humanas de cuidado, a partir da observacdo dessas familias, conforme situacfes dadas, que
pode ser 0 ponto de partida para politicas e planejamento no setor de saude.

O conjunto de notas de campo possibilitou-me compreender o movimento que
surge no momento da dor, medo da deficiéncia ou morte prosseguindo numa rotina de
cuidados marcados pelo sofrimento, pela resignacdo, por formas de enfrentamento, de
cuidados; de solidariedade e potencial para o autocuidado. Permitiu-me ampliar a analise
sobre as reacdes da familia frente a graus de dependéncia de cuidados e sobre as trajetorias
no sistema de saude. Portanto, a descricdo que se segue estard sempre referenciada no

conjunto de notas de campo.

4.1 Na volta para casa: sentimentos conflituosos frente as novas demandas

Os primeiros comportamentos indicativos de um modo de cuidar iniciaram-se em
resposta de sofrimento, associado a uma angustia que parecia estar relacionada a falta de
recursos para o alivio deste. Ao viver momentos de forte tensdo emocional, iniciada desde
0 surgimento da doenca ou agudizacdo de um agravo em um de seus membro, também
durante a internagcdo, no momento da alta e apds esta, a familia empenhada no acolhimento
do membro doente, desenvolve seus proprios modos de cuidar. Modos de cuidar também
entendido como as trajetorias e buscas de pedidos de ajuda. E seguem, progressivamente,
rumo a um processo de adaptagdo para uma acomodacdo de cuidados (Leiniger, 1993),
associado a uma preocupagédo com o conforto e bem estar da pessoa que sofre.

Madeleine Leininger no inicio da década de 1950 desenvolveu, antes mesmo de
uma teoria, um pensamento sobre cuidado. Trata-se da teoria transcultural do cuidado, que
vem sendo aprimorada desde entdo. Escreve artigos e livros sobre a pesquisa qualitativa
em Enfermagem, na qual consta a etnografia, que tem servido de referéncia a mais de uma
geracdo de enfermeiros. Ela fundou, juntamente com outras enfermeiras-antropdlogas e
ndo antropdlogas, a “Transcultural Nursing Society” e criou o periddico “Jornal of
Transcultural Nursing”, que vem se mantendo ativo ha mais de vinte anos, através da

Sociedade de Enfermagem Transcultural, mantendo uma pagina na Internet.
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A teoria transcultural se baseia em conciliar os objetivos da antropologia e os da
enfermagem. Madeleine Leininger foi a precursora desta iniciacdo obtida por meio da
implantacdo de dois programas de pos-graduacdo de 1965 a 1967 e simultaneamente, pelo
desenvolvimento da “Teoria Transcultural de Enfermagem”. Mas somente no periodo de
1975 a 1983 houve um maior interesse pela Enfermagem Transcultural, passando a ser
valorizadas as enfermeiras com preparo antropolégico e com métodos de pesquisa de
campo. SO entdo algumas profissionais brasileiras tiveram contato com a enfermagem
transcultural nos programas de pés-graduacgdo existentes nos EUA. Esta fase foi marcada
por um aumento substancial de publicacdes: livros e artigos em periddicos americanos,
abordando a cultura e a enfermagem (GUALDA,1992).

Para essa teorica, “a enfermagem é um fenémeno essencialmente transcultural que
envolve o contexto e 0 processo de ajuda a individuos de diferentes orientacGes culturais
ou de estilos de vida especificos dentro de determinada cultura”. A enfermagem tem como
foco o estudo da analise comparativa de diferentes culturas, no que diz respeito ao
comportamento relativo ao cuidado em geral, ao cuidado em enfermagem, bem como aos
valores, as crencas e aos padrdes de comportamento relacionados a saude e a doenca. Ja
em relacdo ao cuidado, considera que este € um fendmeno universal e as formas de
manifestacdo variam dentre os diversos grupos na relagcdo tempo-espaco, alterando na
forma de busca de seus atributos. Pontua ainda essa autora que o cuidado, as
manifestacOes, 0s processos, os valores e as crencas de enfermagem precisam ser
explicados de maneira sistematica e cientifica com bases humanisticas.

Enfim, o cuidado de enfermagem terapéutico ou eficaz é, na maioria das vezes,
culturalmente determinado e embasado, podendo ser culturalmente validado. O enfermeiro
obtém explicagbes sobre os padrdes de cuidado humano das diversas culturas, ao
considerar a dimenséo cultural, bem como consegue identificar os valores, as crencgas e as
praticas populares dos profissionais e da enfermagem.

De uma maneira clara, o que Leininger (1985) prop6e ao enfermeiro é que este
profissional imprima & sua pratica as reflexes que tomam por base o0 ambiente cultural dos
sujeitos de quem ele cuida. Por meio deste conhecimento, as decisdes e as agOes de
enfermagem podem tornar-se congruentes e benéficas para aqueles que sao assistidos.

Podemos destacar trés possibilidades de atuacdo do enfermeiro apontadas por essa
autora: 1) preservacao cultural do cuidado: é o fendmeno culturalmente embasado, de
assistir, facilitar ou capacitar o individuo, auxiliando-o a preservar ou manter habitos

favoraveis de cuidado e salde; 2) acomodacdo cultural do cuidado: que é o ato,
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culturalmente embasado, de assistir, facilitar ou capacitar, que revela formas de adaptacéo,
negociacdo ou ajustamento dos habitos de salde e de vida dos individuos ou clientes e a 3)
reestruturacdo cultural do cuidado: modelos reconstruidos ou alterados para auxiliar o
cliente a mudar os padrdes de saude ou de vida, de forma a tornar significativo ou
congruente para ele proprio.

Segundo Leininger (1981), o comportamento e as praticas referentes ao cuidado sdo
0 que distingue a enfermagem de outras disciplinas e quatro sdo as razdes para isto: o
construtor do cuidado € essencial para o crescimento, o desenvolvimento e a sobrevivéncia
humanos. A finalidade é explicar e compreender o papel daquele que cuida e daquele que
recebe o cuidado. A preservacdo e manutencdo do cuidado como um tributo humano é
essencial para a sobrevivéncia dos seres humanos e das culturas através dos tempos.

A autora considera o cuidado como o ato mais especifico e poderoso para a
enfermagem, mas que precisa ser documentado, compreendido e utilizado de forma
terapéutica. Para Leininger (1985), a teoria transcultural da diversidade e universalidade
do cuidado é capaz de predizer e explicar os padrbes de “cuidado humano” das diversas
culturas e as praticas do cuidado de enfermagem bem como os fatores que o influenciam.
Desta forma, propds o modelo que denominou “Sunrise Model”, simbolizado pelo nascer
do sol, no sentido de auxiliar a analise do significado do cuidado para as diversas culturas.

Esse modelo assistencial considera a operacionalizacdo de teoria e pesquisa e
orienta o estudo da diversidade e universalidade do ato de cuidar. Através dele o
pesquisador determina a abrangéncia e a profundidade do estudo. Esse modelo assistencial
tem sido utilizado por pesquisadores, combina teoria e método de pesquisa e distingue
niveis de abstracdo e analise, assim como prevé a abordagem metodoldgica na geragédo de
conhecimento bésico e aplicado (GUALDA,1992).

Na familia de Dona Vanda, por exemplo, um modo de cuidar que imediatamente se
apresentou foi uma reorganizacao das relagdes intrafamiliares para suportar a noticia do
grave acidente vascular que Ihe acometeu. O nucleo familiar fragmentado se mobilizou no
sentido de assumir aquela realidade e de acolher aquele membro doente. Num contexto
interno marcado por conflitos, a familia evidenciou um potencial de grupo, delimitando um
lugar social onde os dircursos e as praticas sobre salde acontecem. Um olhar externo,
pouco envolvido, dificilmente perceberia qudo grande eram os esforcos de pai e filha, por
exemplo, ao publicamente negociarem horarios para ficarem com Dona Vanda no hospital.

A sensibilidade exacerbada de Dona Vanda parecia ser um primeiro sinal de que

algo ocorria nas relaces intrafamiliares, interferindo no acolhimento e préatica dos
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cuidados pela familia. Os movimentos de todos os membros ia num sentido de se
reorganizarem, todavia, uma conclusdo sobre esse choro prolongado e continuo de Dona
Vanda poderia ser antecipada. Poderia estar relacionado a algum conflito familiar
precisava ser melhor explorado, pois poderia ser também conseqiiéncia do AVE. Essa
sensibilidade exacerbada com crises de choro desencadeava-se segundo as situacdes
vivenciadas ou comentadas com ela.

O controle emocional de Dona Vanda ficou alterado em resposta a estimulos
minimos, ao ponto de precisar ser “reeducado” por medicamentos, sob orientacdo
psiquidtrica, ja que seu sofrimento ampliava-se. Ela pouco interagia satisfatoriamente com
0 ambiente a sua volta, pois, diante de pequenas evidéncias ou lembrangas de momentos
ela caia em um pranto incontrolavel, a ponto da filha de Jane dizer quando eu chegava:
“Ih! A tia Vanda vai chorar...” e, quando eu entrava, ela se emocionava... ela gostava que
eu fosse 1a, mas chorava por isso.

Minha chegada para visita-la era um estimulo externo que a fazia chorar por uns
cinco minutos. Isso mantinha-me atenta e incomodava-me. Passei um bom tempo
estudando-a e pude concluir que situagbes como estas ndo poderiam ser explicadas
somente pelo seu déficit cognitivo e distarbio emocional relacionado a doenca
neuroldgica. Um cotidiano de observagdes mostrou isso. A medida em que ela se adaptava
a um novo estilo de vida, que os papéis na familia se redefiniram, a sensibilidade de Dona
Vanda modificou-se e ela passou a sorrir & minha chegada em vez de chorar. Também
passou a evidenciar outras reagdes, manifestacfes de sua cultura, como chingamentos as
implicancias de seus netos, filhos ou exigéncias no modo de ser cuidada junto a sobrinha,
sua cuidadora.

Havia quase um ano que Jane assumira os cuidados de Dona Vanda bem como sua
interpretacdo do momento da alta. Na volta para casa mostrava-me, além de uma trajetoria
com sucessivos eventos, uma intencdo de acolhimento e de esforcos para um “bem cuidar”.
Uma fala transcrita que ndo apresentava, nem nas entrelinhas os verdadeiros conflitos de
busca de ajuda, 0s aspectos negativos, as queixas, as dificuldades e sofrimentos cotidianos

na solucdo dos eventos.

Ah! Foi bom, né? Todo mundo fez uma festa, ficou muito feliz...
quando eles avisaram da alta. A pessoa, quando ela estd la no
hospital, ela fica assim sem saber como agir, como fazer, fica
aquela expectativa se vai melhorar, se vai piorar ou se vai... até
morrer. Entdo passa muitas coisas na cabeca da gente quando fica
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dentro do hospital. Agora que vocé sabe que ela veio pra casa, que
0 médico deu garantia que ela ta bem, né, que tendo os cuidados
direitinho, que ela ndo vai passar mal nem nada, né? No dia mesmo
da alta, 0 médico falou que ela ia ter que usar a sonda...e ela ficou
0s quatro meses de sonda né? Ai atrapalhou o intestino, atrapalhou
a urina. Mas s6 que a gente procurava manter ela sempre limpinha,
com higiene, né? Naquela sonda, eu ficava com medo até de pegar
uma infec¢do, 14 por dentro da narina. Ai depois que a gente viu
que aquela coisa tava fazendo mal ja pra ela, ela ficou quatro
meses s6 com a sonda que ela saiu do hospital. Entdo a gente
comecgou correr atrds de médico pra ela pra poder ver. Até bem
pouco tempo agora, ai ele liberou, ja tem o qué... Tem quase trés
meses que ela ta sem a sonda, que ai o médico falou que nao
precisava. Mas tem é que ter cuidado na hora que ela for alimentar,
na hora da alimentacgdo, porque ela pode aspirar, né? Tem que ser
sempre pouquinho, as coisas que ela for comer... pra ndo engasgar,
nédo pode ser exagerado. (NE VA 43)

Jane referia-se a um passado proximo e sua expressao demonstrava certo alivio, por
tudo aquilo ja ter passado e estarem vivenciando uma certa calmaria, uma estabilidade em
relacdo a lida com os eventos agudos e complicadores. Era o sucesso que ela preferia
ressaltar, ja que a familia interpretava, ao seu modo, que o “cuidar direitinho” dito a ela
pelo médico na hora da alta, significava que era para Dona Vanda “ficar bem”, ou seja,
viva e com a salde estavel”.

O lidar com a sonda e a alimentacdo ocupou um longo periodo da atencdo da
familia, sendo motivo de idas e vindas a médicos e instituicGes diferentes, conflitos entre
membros da familia e um enorme sofrimento para Dona Vanda.

Nas altas das internacdes subsequentes de Dona Vanda, era notada uma rapida
“delegacdo” do cuidado transferido ao hospital, pela familia; uma sensasdo de impoténcia
frente a eventos indicativos de complicacdo da doenca e que, na visdo da familia colocava
a vida em risco. Este aspecto também observei no caso do Seu Nilson .

Quando a esposa de Seu Nilsonrecebeu a noticia da alta de seu marido, teve uma
imediata reacdo de medo pela fragilidade do seu estado de saude, pela complexidade das
intervencdes que recebera no hospital. Temia ndo ter recursos para cuidar do marido em

casa.

Sabe 0 qué que eu falei? Sem mentira nenhuma! Eu falei, Oh! meu
Deus, 0 médico podia deixar ele 1& mais mucado [um bocado]. Eu
senti que o médico tinha que deixar ele Ia mais mucado. Ele podia
ficar 1& mais mucado para recuperar mais ainda. A minha menina
telefonou pra mim: - O mée, o pai ganhou alta, hoje. Mas eu falei:
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mas ele podia ficar 1& mais mucado... Eles podiam segurar ele la
mais mucado, pra recuperar, que eu tenho medo dele da uma arriacdo
[recaida] aqui, porque aqui ndo tem recurso nenhum. Aqui ndo tem
mesmo! Aqui ndo tem médico, aqui ndo tem carro, aqui ndo tem
nada. (NE NI 06).

Ao desejo de volta do marido ao lar sua reagia com preocupacao, tendo em vista
experiéncias anteriores, e pareciam ancorar-se na reacdo do medo. Ainda que com sua
salde também alterada pela diabétes e desenvolver trajetorias de busca de cuidados para si,
ela era, notadamente, o0 membro principal da familia a suportar e desenvolver as rapidas
estratégias de resolucao dos problemas, apoiando-se no casal de filhos mais novos.

Ele, preso a padrBes que pretendia atingir, como o de “colocar sua familia numa
condicgdo digna” com a moradia que lhe parecia 0 bem maior. Ao falar de seus problemas
de salde anteriores, emitia caracteristicas de uma reacdo e resignacdo frente ao
acontecimento e de uma forte submissdo aos profissionais, a instituicdo e as normas
impostas pelo sistema de salde, com uma aceitacdo que dava a entender “que era assim” e
que, portanto, era o que Ihe cabia ter. A esposa parecia possuir uma critica mais apurada
acerca do lidar com o sistema de salde, por exemplo. Demonstrava ter dimensdo de um
lugar, 0 que viviam, muito distante do outro, o da assisténcia a saude.

Além dos processos intrafamiliares para o cuidado, desencadeiam-se relacfes com
pessoas, profissionais e instituicdes, pondo a mostra a no¢do e localizacdo do sujeito em
relacdo ao sistema de ajuda, institucionalizado ou ndo. Algumas dessas relacbes
prosseguem rumo a uma interacdo com desenvolvimento de vinculos e outras se mantém
superficiais. O desenvolvimento de relagdes com profissionais de salde conforme a sua
alocacdo nos diferentes niveis da assisténcia, segundo uma cultura de cuidado
institucionalizado, pode ser um exemplo. Outros exemplos sdo os vinculos estabelecidos
com pessoas, ou com sistemas paralelos de cuidados, como, por exemplo, com um
“farmacéutico de um bairro vizinho que 1é as receitas, explica, indica remédios, ensina
aplicar insulina...”; ou, ainda, “uma enfermeira da rua de cima que vem aplicar a insulina”.
(NE NI 06).

Em relagdo ao sistema publico, as trajetérias demonstraram um fluxo irregular,
fragmentado e sem acolhimento por algum dos niveis prestadores da assisténcia, com
auséncia de definicdo de um vinculo. E a expressdo “perdidos no sistema” evidenciou-se

como uma grande tonica.
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Destacou-se, também, a categoria “grau de dependéncia para o cuidado”,
permitindo uma compreensdo do “grau de dependéncia” para o cuidado de saude. Este
pode ser entendido, considerando a integralidade do cuidado, tanto do ponto de vista
clinico, quando da instalacdo da préatica de cuidados com o corpo, como das relagdes
extrafamiliares estabelecidas com o sistema de salde (publico ou privado) conforme as
demandas de cuidados.

No contexto urbano, com todas as suas fragilidades em volta, a dependéncia “quase
total” de um sistema de cuidados institucionalizados, identificada por este estudo, permitiu
uma analise acerca da autonomia para o cuidado e autocuidado, mostrando que existem
visOes diferentes quando a pessoa se autocuida, que se sente segura e com autonomia, e
qguando o autocuidado € prescrito, num contexto de perda de autonomia, de sociedade

medicalizada, mas de inseguranga para cuidar.

Na primeira visita a casa de Sr. Nivaldo, fiquei quase quarenta
minutos aproximadamente conversando com ele. Contou-me 0 passo
a passo de sua trajetéria de um contexto rural para um urbano. Da
primeira moradia como colonos numa fazenda, onde trabalhava
como “retireiro™® periférica a0 municipio de Juiz de Fora, até
conseguir construir aquela casa e abrigar a familia. Fazia questdo de
frisar que trabalhou “muito sozinho, pois nem sempre 0s outros
fazem com perfeicdo, do jeito que ele quer”. Contou-me, novamente
toda a sua historia, desde a infancia, seus vinculos trabalhistas, as
politicas de diversas épocas, desfavoraveis ao trabalhador pobre,
demonstrando lucidez e uma critica politica da realidade. Falou da
estrutura de organizacéo trabalhista e de saude na cidade. E no curso
da vida ressaltava as ocorréncias de alteracdo na saude. Contou cada
uma das vezes que teve derrame. Em todas — e frisava: ele estava
trabalhando. Falou sobre o quanto era descrente acerca do
autocuidado mediante orientacdes médicas (“eu ndo sentia nada”)
considerando o carater assintomatico da hipertensdo arterial.
Acredita que o trabalho excessivo podia ser o causador de sua
doenca. Repetia que ele nunca parava e trabalhar. Nas horas de folga
de seu trabalho “de carteira assinada”, ele fazia a sua casa, cuidava
de sua propria obra, as vezes a noite e de madrugada, dormindo
pouco e também nos finais de semana, enquanto os filhos iam
crescendo, netos surgindo.... (NE NI 03).

Um homem com a proposta de manter unida sua grande familia, o que conta com

orgulho, colocando-se sempre em segundo plano. A vida lhe fala mais alto. Mesmo nas

'® Termo adotado no meio rural mineiro em fazendas que se destinam ao gado leiteiro, para designar o
trabalhador rural que lida diretamente com o gado tratando, retirando o leite, etc.
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situacbes em que lhe ocorria elevacdo de pressao arterial desencadeadora de acidentes
vasculares, sua reacdo primeira ndo era a de se autocuidar, deixava a cargo da familia, ou
seja, de responsabilidade da esposa buscar ajuda. Considerando as demandas da vida, a fala
de Seu Nilson seja nas visitas em sua casa, Seja nas conversas que tivemos desde o
hospital, evidenciava uma submissao aos saberes sobre saude e doenca, sobretudo ao saber
daqueles que cuidam dele “em hospital”. Evidenciava, conforme sua esposa, uma no¢ao
de mundos distintos. Assumidamente distintos.

Ja em relacdo a sua familia, ele ressaltava o acolhimento e cuidados recebidos, o

gue mostrava o seu (re) conhecimento acerca do “bem cuidar”.

Quando eu vim pra casa a familia toda teve muito cuidado comigo,
me acompanhava direitinho. Eu tenho um filho aqui, o cagula, ele
acompanhou meu problema todinho, num sabe? Ele que ia comigo
no médico, acompanhando tudinho, aqueles papéis, tudo, tava tudo
ciente do que estava acontecendo. No dia da operacdo, também,
ficou la comigo. Me acompanhou tudinho, sabe? (NE NI 06)

Notava-se uma hierarquizacao de papéis entre membros da familia. Magda, o irméo
e a mae revezavam-se no hospital. Magda apoiava a mée nos trabalhos da casa, e ficava
com o pai em suas auséncia. O filho cuidava das marcacGes de consulta, levar e “buscar
papeis”, enfim, cuidando dos aspectos burocraticos. A esposa ajudava nos cuidados do
corpo (banho, alimentacdo, aplicacdo de insulina, companhia e administracdo e
medicamentos), além de buscar formas externas de ajuda para a gestdo financeira dos
cuidados. O curativo no local cirdrgico até a retirada de pontos foi feito pelo filho, segundo
seus proprios critérios de “fazer bem direitinho para ndo pegar uma infeccao”, uma vez que
ndo confiavam no trabalho da equipe da unidade de saude local, pois “la iam muitas
pessoas com doencas”, elas lidavam com “muita gente”, e corria-se 0 risco de “trazer a
contaminacéo para dentro da casa”. (NE NI 05-6)

O cuidado apo0s a alta despontava-se na forma de pedido de ajuda com foco em
membros cuidadores, com énfase nos cuidados relacionados ao corpo, porém
demonstrando uma hierarquia de cuidados, envolvendo a familia como um todo, e cada
membro contribuindo a seu modo.

O caso de Dona Vanda evidenciou-se como relevante para ser o principal
orientador desta andlise, uma vez que a sequéncia de eventos ocorridas no interior do caso

mostra a repeticdo no grupo de familias estudadas.
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4.2 Lidando com uma diversidade de cuidados

Era uma tarde de verdo, quente e com pouco sol entremeando as nuvens
sinalizadoras de uma forte chuva, quando fui visitar Dona Vanda pela primeira vez, apés
sua alta hospitalar. Ao chegar 14, tinha claro que o meu papel predominante seria o de
investigadora, mas com possibilidade deste coexistir com o de enfermeira. Compreendia,
ainda, que eu poderia ser vista pela familia e vizinhanga em um ou outro destes papéis e
mais dificilmente em ambos.

A experiéncia de chegar a casa de Dona Vanda foi diferente da chegada em tantas
outras casas que eu ja havia visitado, como também o foi iniciar uma convivéncia com a
finalidade de compreender os significados do cuidado por parte sua familia. Ainda que
com todo o arsenal de orientacdes tedricas, parecia dificil eu controlar o coracdo acelerado
bem como colocar em ordem nos pensamentos a procura do que falar e como explicar o
meu estar la. E uma orientacdo imediata que me veio a mente foi a abordagem de Bogdan
& Biklen (1994): o l6cus do estudo ndo € o objeto em si do estudo.

Num dos encontros com o orientador desta tese para o planejamento da busca de
dados, este discorreu acerca de sua compreensdo sobre um trabalho de campo etnografico
no campo da salde coletiva. Eu ndo faria uma pesquisa como os antropdlogos fazem. E
ndo o faria, primeiro, porque ndo era antropologa e, também, ndo iria a uma aldeia para
morar e depois descrever a cultura de suas tribos, como o faziam os antropo6logos
remanescentes da antropologia classica. O que eu faria, ao me apropriar do referencial
antropoldgico, seria reconhecer as familias que cuidam de um membro ap6s a alta, como
um grupo que apresenta respostas de insercdo em uma cultura de cuidado em salde. Eu
visitaria a familia em suas casas e observaria a sua pratica de cuidar, suas experiéncias,
fazendo anota¢des em um diario de campo, e ai, sim, como os antropologos fazem.

Outra orientaco, a do préprio Geertz (1989)%, é que o trabalho de campo refere-se
ao estar dentro do mundo do sujeito, ndo como alguém que faz uma pequena paragem ao
passar, mas como quem vai fazer uma visita, ndo como uma pessoa que sabe tudo, mas
como alguém que quer aprender; nd0 COMO UMa pessoa que quer ser como o sujeito, mas

como alguém que procura saber o que é ser como ele. Trabalha para ganhar a aceitacdo do

20 Apud Bogdan & Biklen, 1994, p. 113.
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sujeito, ndo como um fim em si, mas porque isto lhe abre a possibilidade de prosseguir 0s
objetivos da investigacéo.

E optei em dar curso a0 modo mais natural de aproximacgédo, desprovendo-me
totalmente da idéia de colocar em prética alguma técnica. Transcrevo, a seguir, a nota de

campo que me permitiu essa experiéncia.

Quando cheguei llda estava na janela, sorriu e logo veio abrir a
porta. llda tem os cabelos cacheados, tingidos de louro dourado, e
estavam amarrados em um coque improvisado. Vestia-se de modo
simples, com um short e uma blusa colorida de malha justa ao corpo.
Rosto bonito, olhos verdes e um sorriso simpatico. Cumprimentou-
me e convidou-me a entrar, conduzindo-me diretamente para o
quarto onde estava Dona Vanda. O casal que reside na casa tem uma
filha de 5 anos, a Luiza, que estava para a escola no momento. A
nora havia ido ao médico. Estava suspeitando que estava gravida. A
familia considerou que Dona Vanda deveria ir para 14 apés a alta por
la ter mais conforto. Notei que era o endereco do filho que estava no
prontuério. Sua casa, como dizia Ilda, era “um barraco” nos fundos
da casa do seu irmdo, sem condicdes para acolher a mée ‘naquele
estado’. (NE VA 06)

O conforto ia se destacando como uma primeira manifestacdo nos cuidados na
volta para casa. A expressdo “a casa € mais confortavel” era interpretada como sendo um
lugar com um espaco fisico agradavel e com condi¢des de dar resolutividade a pratica de
cuidados demandados pelo corpo doente: cama larga, iluminacéo, piso ndo escorregadio, a
limpeza e outros aparatos, como 0s de cozinha, essenciais, mas que ela ndo possuia em sua
casa. Além do facil acesso na hora da chegada pela ambuléncia, facilitando os

profissionais que realizam o transporte até a casa.

Ao entrar no quarto, observei Dona Vanda sentada em uma poltrona e
seu marido estava 1&: homem magro; alto, com barba e cabelos grisalhos,
camisa desabotoada no peito e segurando a médo da esposa, olhando para
ela. Ndo disse uma palavra. Ao me ver, levantou-se e saiu... llda logo
chegou com uma cadeira para eu assentar. Senti um forte cheiro de
urina, e ja registrava uma condicdo que demandaria cuidados pela
familia devido a incontinéncia urinaria e fecal, ambas sequelas do
acidente vascular encefalico (AVE). Dona Vanda estava com uma calca
de malha azul clara, uma blusa de manga curta abotoada na frente.
Segurava com a méo direita uma compressa que vez por outra levava a
boca, dando a entender que ndo estava conseguindo deglutir saliva. (NE
VA 06)
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Observei, de inicio, que seriam necessarios cuidados especializados para a
reeducacdo da degluticdo de Dona Vanda que se encontrava prejudicada, assim como um
conjunto de agdes de cuidados, relacionadas ao seu grau de dependéncia fisica, cujo saber
se encontra especializado e “lotado” para ser exercido em profissdes de salde distintas.
Por exemplo, do ponto de vista clinico, considerando a degluticdo como uma importante
funcdo do corpo humano, ap6s aquela fase aguda, Dona Vanda precisaria reiniciar,
mediante exames e diagndsticos médicos, uma reeducacdo alimentar, com ingestdo de
pequenas quantidades de liquidos, depois sélidos até retornar a um grau tolerante e
possivel de degluticdo, envolvendo cuidados de fonoaudidloga, de enfermagem, de

médicos, como, por exemplo, do otorrinolaringologista, além do neurologista.

O brago e médo esquerdos ndo se moviam. Observei que estava
recebendo nutricdo através de sonda nasal. Fora para casa com a
sonda. Dona Vanda, ao me ver, mudou sua fisionomia, ensaiando um
sorriso. Falava aos murmurios em conseqiiéncia da afasia, outra
sequela do derrame (AVE), mas era possivel ser entendida com
cuidados na comunicacdo. Ao perguntar-lhe como estava passando,
ela iniciou uma crise de choro e comecou a esfregar a barriga.
Chorava e gemia. Observei seu abdémen distendido, mas ndo toquei.
Fiquei lembrando do dia em que sentira dor por causa da sonda
urindria no hospital. Estaria ainda tomando medicamentos para a
infeccdo urindria? E o intestino? Em meio aquela demanda de
cuidados que eu ia registrando, o lado enfermeira parecia sobressair-
se. Como que captando minha preocupacdo, a filha, que se assentara
na cama, onde o pai estava, em frente a mim, disse que ela estava
“queixando muito essas dores na barriga, mas estava evacuando
normal;” acrescentou que ja a havia levado ao banheiro naquele dia e
evacuara bastante. “A urina também estava saindo normalmente”,
disse. Observei que Dona Vanda estava de fralda. Olhei para os seus
pés: calcava um chinelo de dedo de borracha, podendo ser visto o pé
esquerdo, lado comprometido pela doenga, muito edemaciado. Ilda
abaixou-se e aproximou esta perna da outra, arrumando o pé numa
posicdo paralela ao outro, dando a entender que ela ndo movia,
mesmo, esse lado do corpo. (NE VA 06)

A esta altura ja era possivel notar a complexidade dos cuidados frente ao potencial
de cuidar da familia. Sobre a dieta que estava gotejando, gravitacionalmente, perguntei-
Ihe: vocé que a colocou? E ela disse: “ndo, foi minha cunhada; a nutricionista do hospital
ensinou na hora da alta como ela deveria preparar. O médico proibiu ela de alimentar
pela boca por enquanto, pois ela ndo esta conseguindo engolir, ela engasga™. A situacdo
reportara-me ao processo de trabalho dos profissionais de salde. Parecia haver alguma

“banalizacdo” pelo profissional no momento da alta, em relacdo ao suporte nutricional
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enteral e aos cuidados gerais em casa, demandados uma pessoa que passava a se incluir no
grupo dos portadores de necessidades especiais. A paciente saiu de alta com uma
“proibicdo” de alimentar-se, deglutir naturalmente e teria que comprar a alimentacdo
enteral. Perguntei-me: até quando? E quanto aos componentes nutricionais insuficientes
num processo de nutricdo enteral a “hipercaldrica”, como as vitaminas, os oligoelementos,
minerais... E a enfermeira... e 0 médico... E em relacdo aos cuidados? Preocupei-me com
alguns aspectos: em relacdo ao preparo, o da higiene do preparo, como a manipulacdo da
férmula industrializada, higienizacdo do frasco, do equipo... e em relagcdo a0 manuseio da
sonda, no que diz respeito a sua limpeza, fixacdo e localizacdo, aspiracdo brénquica aos

vomitos. E também em relacdo ao fluxo gravitacional, risco de diarréia.

Ao finalizar a introducdo de toda a dieta, Ilda foi a cozinha apanhar
uma seringa com agua e ja foi dizendo: “preciso introduzir essa agua
agora para nao entupir...” Acompanhei llda até a pia da cozinha,
mostrando um ambiente muito limpo, 0 de uma casa nova, com
eletrodomésticos novos e conservados, a cozinha bem arrumada. Ela
apanhou uma seringa descartavel de 20 ml que se encontrava dentro
de um copo, aspirou agua filtrada e rumou para o quarto da mée
introduzindo rapidamente a 4gua. Ao final, fechou a sonda, guardou
a seringa no mesmo local em que estava antes. Na cozinha, ao entrar,
no final do corredor a esquerda, na geladeira com imés estava a lista
de medicamentos, manuscrito, que deveriam ser administrados.
Continuando a conversa com llda, soube que a mesma néo reside
junto com a mae, mora em um outro bairro, mas tem ido para la para
cuidar da méde. Também havia me revelado ser diarista para o
sustento do filho, j& que é mée solteira. Agora, precisando cuidar
intensivamente da mée, ndo tem ido trabalhar, indo para sua casa a
noite. O filho de 5 anos tem ficado com uma vizinha. Dona Vanda
iniciou um soluco e ficou por alguns minutos. A cada vez que se
falava sobre a relacdo familiar, Dona Vanda iniciava o choro...
Chorava compulsivamente. Ao mudar o assunto, o choro reduzia e
parava. llda trouxe um album de fotografias da sobrinha e de seu
irmdo. Contou-me que o irmado, antes de se casar com a Marcia,
vivera com uma mulher (e fez uma expresséo facial de certo desdém
para a relacdo afetiva anterior do irmao). Daquela unido (mas que
nédo era casamento, frisou novamente) nasceu meu sobrinho que hoje
tem 10 anos. la mostrando cada foto e falando sobre o contexto de
cada uma. Em uma das fotos, via-se 0 aniversario de 6 anos de
Luiza, a netinha, acontecido em maio daquele ano. Em volta do bolo
de aniversario observei que havia criancas, a aniversariante, e, do
lado Dona Vanda cantando e batendo palmas, conforme a tradicao
em aniversarios. Noés duas olhamos para a foto, nos silenciamos e
pensamos que no préximo aniversario, ela ndo pudesse mais bater
palmas. Imediatamente olhei para o lado e Dona Vanda estava aos
prantos. Percebi que ela se sensibilizara com o que estava havendo
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em nosso siléncio. Terminamos de ver as fotos e Ilda foi & cozinha e
fiquei s6 com Dona Vanda, tentando me comunicar com ela que
estava falando de modo ininteligivel para mim, mas sua filha podia
entendé-la. Ela insistia na expressdo de dor e passava a mao direita
no abdémen, que observei estava distendido. Queixada uma dor que
irradiava para a direita. Lembrei-me que trés dias antes, na
antevespera de sua alta, ela queixava de forte dor abdominal e que
fora associada a retengéo urinaria. A sonda vesical fora retirada pela
enfermeira e ela teve alta sem essa sonda. (NE VA 06)

Os significados do termo “cuidado” surgiram como os que podem ser apreendidos a
partir do trecho da nota anterior, que se refere ao inicio do contato com a familia: primeiro,
0 cuidado, numa dimensdo cultural, enquanto acolhimento e instintos humanos de
preservacdo da vida, um lugar, espaco fisico que seja “confortavel”. A alta da terceira
internacdo, Dona Vanda ndo quis mais retornar para a casa do filho, optando em ficar em
sua casa, nos fundos. Como descrito antes, um lugar, a primeira vista, sem conforto para 0s
cuidados que demandava, mas onde ela sentia-se de fato confortavel.

Em seguida a essas primeiras inquietacdes notava-se na familia uma movimentagéo
no sentido de lidar com a definitiva dependéncia de cuidados de Dona Vanda

A relacéo entre dependéncia de cuidados, autocuidado e o recebimento de cuidados
por um cuidador profissional foi objeto de estudo de Carpenito (1997). Em sua teoria
bifocal para a préatica do enfermeiro, esta autora agrupou cinco condic¢des indicativas de
impossibilidade para o exercicio do autocuidado, designando como uma “sindrome de
déficit de autocuidado”. S&o elas: alimentacdo; o banho e a higiene de um modo geral,
acoes de vestir-se e arrumar-se, uso de vaso sanitario e ainda um quinto que denominou de
instrumental, que significa a dificuldade de usar o telefone, acessar transporte, lavar e
passar roupa, preparar refeicdes, fazer compras, controlar o dinheiro e de administracdo de
medicamentos. Refere-se “a um estado em que o individuo apresenta fun¢do motora ou
cognitiva prejudicada, causando a diminuicdo da capacidade para realizar cada uma das
cinco atividades de autocuidado”. Ela desenvolveu uma escala que permite avaliar cada
atividade da vida cotidiana: 0 = completamente independente; 1 = exige 0 uso de
equipamento auxiliar; 2 = necessita de ajuda minima; 3 = necessita de ajuda e/ou alguma
supervisdo; 4 = necessita de supervisao total; 5 = necessita de ajuda total ou é incapaz de
ajudar (CARPENITO, 1997 p.530-1).

Tomando como referéncia esta escala de “grau de dependéncia” Dona Vanda se
encontrava, inicialmente, no grau 5, ou seja, o de dependéncia total requerendo ajuda para

a realizacdo de todas as atividades da vida cotidiana, sendo incapaz de ajudar. Com a
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evolucgédo e acomodacéo do quadro do derrame (AVE), ou seja, passada a fase aguda, Dona
Vanda estabilizou-se em uma situacdo de dependéncia total de cuidados, porém com
alguma contribuicdo ap6s 01 ano aproximadamente, conseguindo levar o alimento a boca e
comunicar reacfes, sentimentos ou sintomas, permitindo uma definicdo do quanto podia
ajudar em cada item de cuidado que ia sendo executado. Jane notava e contava com o grau
de ajuda gue ela podia dar. Dizia: “agora ela ja ajuda um pouco...” (NE VA 32)

As atividades que iam sendo realizadas pela familia permitiram um agrupamento
em trés frentes desencadeadoras de cuidados envolvendo todos os membros da familia. A
familia, apesar de seus conflitos cotidianos, preocupava-se em manter um nivel de
interacdo entre 0os membros, numa espécie de negociacdo com uma “divisdo da forca de
trabalho”. Organizavam-se para a lida com as demandas desde as mais imediatas até as
mais subjetivas. O cuidado, enquanto revestido de um saber técnico, ia sendo expresso por
meio de agOes que procuravam “imitar” aquelas especializadas, resultantes de
conhecimentos cientificos e proprios das praticas dos profissionais, como 0 preparo e a
administracdo da dieta. Esse esforco para aproximacdo de um modo institucionalizado de
cuidar destacava-se no contexto de cuidados pela familia.

Uma frente de cuidados que se expressava, de modo mais imediato, era a pratica de
atividades junto ao corpo, como a higiene, a alimentacdo, 0 sono e 0 repouso, a
movimentacdo fisica, dentre outros. Concentrava-se em Jane a realizacdo dos cuidados,
basicos a vida, relacionados as necessidades do corpo. Era Jane quem “executava” esses
cuidados. A familia tomou a deciséo de contrata-la para a realizacdo dos mesmos.

Outra frente se relacionava as tomadas de decisdo acerca dos rumos do cuidado.
Essa era de responsabilidade de Elcio, o filho que assumia um lugar de uma espécie de
“administrador” de provedor. Era quem resolvia todas as questbes relacionadas ao
“financiamento” dos cuidados. Ele assumiu a responsabilidade de comprar o0s
medicamentos, providenciar os deslocamentos, a compra de equipamentos, como: a cadeira
de rodas, a cadeira de banho, um aparelho de medir pressao arterial. Ficava pouco tempo
com sua made durante a semana, devido ao seu trabalno como vendedor em uma loja,
porém, demonstrava o poder de quem direciona, dita regras e rumos.

Uma terceira e notada frente de cuidados era a “supervisao”. Sua nora, Marcia,
acompanhava a distancia, intervindo nos momentos de maior crise. Marcia passou a
desempenhar um papel de supervisora. Supervisionava a utilizacdo de materiais, como, por
exemplo, os utilizados no banho, providenciava as fracdes diarias de alimentos e de outros

materiais necessarios aos cuidados com o corpo. Era a interlocutora entre Jane e seu
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esposo. Era sempre Jane quem me recebia durante as visitas. Algumas vezes Marcia descia
de sua casa, vindo cumprimentar-me.

O apoio ou ajuda ao membro que executa os cuidados surgiu, no comego, com a
participagdo de Ilda. Esta, inicialmente, assumira de realizar os cuidados com o corpo e
com o ambiente, apoiando e revezando-se com Jane, nos domingos, para que esta pudesse
dedicar maior tempo as filhas pequenas. Ap6s 0 segundo més, porém, llda ndo mais
retornou para visitar a mde. A auséncia ocasionou uma maior sobrecarga em Jane, que
além dos improvisados cuidados de enfermagem que praticava, ainda cuidava da casa,
exercendo as fungdes domésticas. Seu Sérgio, que se encontrava de licenca médica para
tratamento de saude, mantinha-se como coadjuvante nesse cenario de cuidados, ocupando-
se de fazer companhia a esposa, principalmente, a noite.

Com a progressdo de seu adoecimento e morte, Jane passou a assumir, também, os
cuidados noturnos. Esta vinha sendo a responsabilidade do marido, porém este ia a casa do
filho pedir ajuda, pois Dona Vanda sentia dores no corpo, insdnia e parecia que isso
incomodava o casal, na visdo de Jane. Marcia ja havia comentado que, quando Dona
Vanda ficara em sua casa com sua insdnia, ndo os deixava dormir a noite, pois ela “gemia
muito, a noite toda” e que tinham que mudar, constantemente, a posicao dela no leito, ja
que ela tentava virar-se e ndo conseguia. Eles passavam a noite mudando-a de posicédo e
ninguém dormia. Essa situacdo levou Jane a tomar a iniciativa de procurar o médico de
familia que Ihe prescreveu uma medicagdo psicotropica. Esse foi um movimento no sentido
de busca de ajuda especializada, fora da familia que merecera discussdo em um capitulo a
parte.

A nota de campo a seguir buscara evidenciar como Jane ia se constituindo
cuidadora, Marcia a supervisora, e ainda o estabelecimento de um contexto de cuidados.
PbOe a mostra um ambiente familiar conflituoso, com poucos recursos financeiros e que
aponta para uma definicdo de papéis. Revela, também, lacos da geracdo anterior e uma

solidariedade de vizinhanca.

Dois meses apés a primeira alta hospitalar de Dona Vanda, cheguei
para uma visita, no inicio da tarde. Estava armando uma forte chuva.
D.Vanda estava em sua casa no quarto que era de Ilda. Havia visitas.
Sua irm@ estava la e duas vizinhas também estavam. Elas
conversavam sobre as coisas do bairro, davam noticias, mas, logo
que cheguei, foram se despedindo e sairam. A irmd de D.Vanda
ficou mais um pouco e pudemos conversar sobre a estrutura da
familia. Contou-me da trajetoria de seus, ao todo, 9 irmaos, nao
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falando sobre o pai e nem da relacdo deles. Deteve-se a falar sobre
doencas. Mércia, a nora, chegou na janela baixa da casa de Dona
Vanda, quando notou que eu estava. Ficou por pouco tempo,
explicou, em tom de justificativa, que eram muitos os cuidados e que
precisavam de ajuda. Tentava explicar o motivo pelo qual eles nédo
cuidavam dela e lancavam mdo de uma pessoa fora do nicleo
familiar. Enquanto isso, falava em tom carinhoso com a sogra,
dando-me uma impressdo de que passara ali para supervisionar se
tudo ia bem. Saiu logo em seguida deixando-nos. Iniciei uma
conversa com D.Vanda enquanto observava Jane ligando a dieta das
14:00 horas. A infraestrutura que adotara para ministrar a dieta inclui
a utilizacdo de um cabide de pendurar planta fixo em um batente da
porta do pequeno banheiro que tem no quarto que ao final de toda a
infusdo, Jane injetou trés seringas de &gua. Interessante como
adotamos 0 nosso padrdo de cuidados como forma de comparacao.
Observei a condicdo higiénica das seringas e frasco da dieta. Jane
talvez nem notasse que eu a estivesse observando. Prosseguiamos
conversando sobre como estavam sendo estes primeiros dias de
cuidados em casa, e Jane falava da insdnia de Dona Vanda. Apds
retirar o frasco vazio da dieta, conectado ao equipo, levou todo o
conjunto e colocou sobre a pia da cozinha. Interroguei-lhe
momentaneamente, sobre a aquisicdo daquele material e Jane
informou que ainda era 0 mesmo equipo desde a alta de Dona
Vanda. Ela ndo demonstrou saber os cuidados de higiene, como
também de tempo de uso daquele material. Depositou-0 junto a
outros vasilhames que estavam para serem lavados. Jane prosseguia
falando sobre sua rotina de cuidar de seus filhos pequenos
concomitantemente ao tempo que cuidava de Dona Vanda. Fiquei ali
com elas aproximadamente duas horas, esperando passar a forte
chuva que caia, observando Jane amamentar sua filha menor de dois
anos. Falamos sobre a vida de Jane, do marido. Notei que um clima
de aproximacdo se fazia entre nos duas. Ela ia falando livremente,
mostrando-se a vontade, para falar sobre a sua conjuntura e vida.
(NE VA 16)

A situacdo na qual Dona Vanda se encontra parecia despertar solidariedade nos
moradores vizinhos. Estes demonstram a existéncia de vinculos de vizinhanga, sobretudo
num momento em que a vida parece estar por um fio. Inameras foram as vezes que cheguei
e encontrei pessoas da vizinhanga visitando Dona Vanda. Notei, que algumas pessoas
parecem viver aguele sofrimento em suas expressdes faciais e destacou-se muito uma
vizinha, mulher idosa, que, ao descer a rua e passar em frente a casa de Dona Vanda, viu-a
na varanda tomando sol. Entdo ela parou, tentou conversar €, depois, num tom de sussurro,
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cuidando para que Dona Vanda nao percebesse, perguntou-me se aquela “baba”*" que saia

2! Referindo-se a eliminacéo de saliva, que em sua produc&o normal, ndo era deglutida, por causa do tipo de
AVE, a um conjunto de nervos que comanda a degluticao.
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da boca de Dona Vanda causaria a mesma doenga em Jane, pois ela observava “que até
com a mao limpa ela socorre a baba dela de nao pingar”.

Naquela visita, envolvidas pelo clima de confianga, Jane comegou a contar-me suas
suspeitas em relacdo a vida sexual de sua tia. Olhava-me e sorria de modo conspiratorio,
envolvendo Dona Vanda na conversa que, com o olhar para baixo, sorria discretamente.
Jane fica com ela durante o dia, indo para casa de seus pais, numa rua proxima. O marido
dormia com a esposa. Contou gque pela manhd notou sua fralda solta e “com algo estranho”.
Ficamos um pouco pensativas. Eu, talvez, por ndo estar preparada para ter aquele tipo de
conversa com ela, e pressentia que ela queria prosseguir. Para Jane, a situacao parecia estar
dentro de um contexto natural. O sexo como algo que faz parte da vida de um casal, como
rotina de vida; nesta situacao especifica de acomodacdo a um estado de salde compativel a
um novo estilo de vida.

A abordagem de Jane atentou-me para o processo e trabalho dos profissionais de
saude. O foco na doenca e na invalidez dos pacientes parece distanciar de n0sso processo
de pensamento os elementos do cotidiano e da vida destes. Investigamos pouco sobre o que
Ihes proporciona prazeres. Talvez estes pudessem estar associados as intervengdes clinicas
como “aliviadores” ou “amenizadores” do sofrimento. Parece-nos dificil desenvolver uma
abordagem sobre as questdes relacionadas a vida sexual ou a funcdo sexual de nossos
pacientes. Neste caso, todavia, 0 marido poderia estar aproveitando-se da situacdo indefesa
da mulher, que talvez nem desejasse fazer sexo com ele, naquela fase aguda da doenca,
com suas dores e sequelas.

Em seguida, Jane falou-me sobre como realiza diariamente os cuidados gerais:
como da o banho, realiza as trocas de fraldas, etc. concluindo: “pois ela ndo sabe pedir para
ir a0 banheiro”. Notei que Jane desconhecia as complicacbes de perda de controle de
esfincteres. Falou-me também dos medicamentos, enfocando a dificuldade de degluticéo.
Disse que “amassa” 0s comprimidos, dissolvendo-os, de modo a injetar pela sonda, como
via “as enfermeiras” fazerem no hospital. (NE VA 16)

A essa altura, e, a partir daquela tarde de observagdes e conversas, era possivel
compreender as formas de cuidado que iam se despontando. Dona Vanda dependia da
realizacdo de exames de controle de sua dislipidemia de avaliagcdes periddicas por parte de
um conjunto de médicos especialistas, além de cuidados de enfermagem, acompanhamento
de fisioterapia, fonoaudiologia e de psicologia. Os cuidados de Jane iam se revelando

imprescindiveis. Eu ndo conseguia perceber, nos primeiros encontros, se a dedicacdo de
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Jane aos cuidados era influenciada pelo fato de ela ser sobrinha. A capacidade de cuidar de
Jane extrapolou qualquer relacdo de parentesco.

A trajetdria de busca de alivio de sofrimentos e de manutencdo da vida, tomando
como referéncia este caso de vida apés a alta hospitalar, pGe em evidéncia trés contextos
distintos de cuidados: cuidado intrafamiliar, destacando a figura de um cuidador principal;
rede de cuidados extrafamiliares, considerando as buscas de apoio ao cuidado na
vizinhanca, com amigos ou pessoas significativas, e o cuidado ofertado pelas instituicdes
de saude, praticado pelos profissionais. O que se percebe é uma complexa teia de relaces
em torno do cuidado, entendendo que 0 mesmo se conjuga, cotidianamente, em dimensdes

distintas.

4.3 Cuidado no cotidiano da convivéncia intrafamiliar

A medida que minha aproximacdo e convivéncia com 0s sujeitos e cenarios de
observacao iam se estabelecendo, notava uma mudanca nas concepgdes de cuidados, tanto
na minha como na dos membros da familia. A convivéncia com as necessidades prementes
de Dona Vanda permitia desenvolver uma ‘experiéncia’ no lidar com elas por parte da
familia e isso era possivel de ser registrado.

O conceito de “cuidado”, relacionado a éarea da saude, tem sido alvo de estudos
pelas diversas correntes do pensamento cientifico ao longo do tempo, sobretudo, no mundo
ocidental, pelas ciéncias sociais humanas. Tedricos e profissionais de salde perseguem
uma compreensdo que ancore modelos assistenciais focados no principio da integralidade.

Leininger (1993) considerou o cuidado enquanto substantivo mesmo e o definiu
como “fendémenos relacionados com o comportamento de prestacdo de auxilio, apoio e
capacitacdao, para um individuo ou por outro individuo (ou grupo), como necessidades
evidentes ou antecipadas de melhorar ou aperfeicoar uma condigédo ou vida humanas”. Para
essa autora, um pressuposto é que a cura de uma doenca ndo pode, efetivamente, ocorrer
sem cuidados, enguanto que os cuidados ocorrem independente da intencdo de puramente
curar.

Entretanto, o cuidado pode ser concebido de duas maneiras. Uma associada a cura,
configurando-se num sistema no ambito das instituicdes de saude, formalmente

reconhecido e praticado por profissionais de saude. Outra, ao sistema popular que é o
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sistema local, onde se inclui a familia. A salde para essa autora é o estado percebido ou
cognitivo de bem-estar, que capacita o individuo ou grupo a efetuar as atividades segundo
os padrdes desejados em determinada cultura. A Cultura s&o os valores, crencas e praticas
compartilhadas, apreendidas ao longo das geracGes. Ter Dona Vanda viva era uma
preocupacao constante da familia. Mas também “bem cuidada”. E podemos concordar com
0 pensamento de Leininger (In: GEORGE et al. 1993) sobre o cuidar e cuidados é que

estes...

sdo essenciais a sobrevivéncia dos homens, bem como para o seu
desenvolvimento e habilidades para lidar com os acontecimentos
graves e freqlientes da vida, inclusive as doencas, as deficiéncias e a
morte. As expressdes, padrdes e estilos de cuidado possuem sentidos
diferentes, em diferentes contextos culturais. O fendémeno do
cuidado pode ser descoberto ou identificado através do exame da
visdo de mundo, estrutura social e lingua do grupo cultural. Junto
com a natureza universal dos seres humanos, como seres que
prestam cuidados, os valores culturais de cuidado, as crencas e as
praticas que sdo especificos de determinada cultura oferecem uma
base aos padrdes, condicGes e acles, associados ao cuidado do
homem (LEININGER, In: GEORGE et al. 1993 p.287).

O termo: “bem cuidada” punha a mostra a inclinacdo dos membros da familia para
qgue Dona Vanda recebesse, principalmente, os cuidados basicos com o corpo, segundo o
modo peculiar de cuidados rotineiros absorvidos na cultura. Mas, aos olhos de outros, era
um cuidado praticado por eles ou por um parente proximo, em casa. O cuidado ndo estava
delegado a terceiros®.

O lugar onde o cuidado acontece, sua casa, e para nos, profissionais, “o domicilio
do paciente” também se destaca por, de fato, este estar proximo de seus familiares e tem-se
constituido em espaco apropriado para a assisténcia profissional a familia, pois é nele que a
mesma € mais bem conhecida e compreendida, assim como “é onde séo identificadas as
necessidades do cuidado, uma vez que € nesse ambiente o local onde os seus membros
conseguem expressar mais facilmente suas crencas, préaticas e valores sobre salde e doenca

e até questionar as praticas que nos, profissionais, defendemos” (SILVA, 2002, p. 70).

2 CASTRO,E.A.B. Da UTI ao Lar: gest&o do Processo Satide Enfermidade em casos de cuidados apds a alta
hospitalar Relatorio de Pesquisa, UFJF, 2001: ndo publicado. Estudo etnografico no ambito da tematica
cuidados no hospital - na UTI e cuidados em casa, realizado em 2001 com apoio do Programa de Inicia¢do
Cientifica da UFJF, evidenciou-se que, entre o hospital e a casa a pessoa prefere ser cuidada em casa,
recebendo cuidados seja de membros da familia, seja de profissionais de saude.
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Nesse sentido, a familia tem seu espago preservado para cuidar e ser cuidada. E
conhecer este ambiente de suprema afloracdo de relacdes torna-se imprescindivel, tanto
para a pratica da assisténcia, como para entender as relacdes entre os familiares.

No ambiente domiciliar, a familia sente mais autonomia para questionar o cuidado
que a profissional presta, e pode vir a ressaltar aqueles que fazem parte de sua cultura. No
domicilio é observado maior autonomia do paciente e da familia, diferente do que ocorre
em um processo de internacdo hospitalar quando “é o doente que se adapta ao meio”,
enguanto que “no domicilio é o profissional que precisa se adaptar. O cuidado prestado
pela equipe no ambiente domiciliar sofrerd alteracdes, visto que o cliente domina o
ambiente onde vive. Este passa a ser um ambiente diferenciado para o profissional e ndo
para a familia, fato inverso ao que ocorre quando o tratamento é realizado em Instituices
Hospitalares” (MENDES, 2001. p. 53).

O domicilio pode servir de pano-de-fundo para o lidar da familia com o cuidado a
salde de um de seus integrantes, deixando emergirem as relacdes familiares.

Nos casos estudados, tanto o lidar da familia com a dependéncia de cuidados
especializados de um dos membros, como a sua convivéncia cotidiana com um portador de
doenca crbnica em casa, puseram a mostra um sistema de enfrentamentos pelo préprio
nacleo familiar. A familia recorre inicialmente aos seus recursos internos, e ao limite ela
inicia uma nova teia de aproximag6es num sentido de “busca de cuidado”, principalmente,
por um membro “lider”, que é o membro “cuidador”.

As teias de aproximac0es intrafamiliares e as extrafamiliares tecidas pela familia
se iniciam ainda no hospital. Os primeiros fios vdo no sentido de busca de meios de
enfrentamento da situacdo de adoecimento de um membro; dos tratamentos complexos e,
0 mais interessante, de busca de meios de convivéncia com uma situagdo que ainda vira,
com “um imaginado futuro”.

Notei, posteriormente, que essas redes prosseguiam sendo tecidas através dos
movimentos e dos comportamentos definidores das reacbes humanas frente ao processo de
adoecimento ou de tratamento do familiar. Reacdes de sofrimento, como, por exemplo,
facies de tristeza, olhares reticentes, choro, siléncios, exclamacdo explicita de medo [no
caso medo da morte € o mais evidente], podem ser notados também na forma de rodizio
dos acompanhantes que expdem uma subjetividade exacerbada, evidenciando mais
facilmente os conflitos e a crise ou serenas reacGes de solidariedade, de apoio, de
praticidade ou de objetividade no lidar com o familiar doente.
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Uma nitida teia de aproximacdes no sentido de busca de cuidados apos a alta
hospitalar pelo Acidente Vascular Encefalico ja era notada a partir do quarto més de
observagdo junto a familia de Dona Vanda, tendo em vista a sequéncia de eventos que
posteriormente se desencadearam.

Evidenciava-se como uma teia complexa, relacionada a pelo menos trés iniciativas
de buscas de aproximacdo pelos membros da familia frente a necessidade de cuidar, na
diversidade de cuidados demandada pela doente. A primeira delas parece estar relacionada
a um processo de convivéncia familiar caracterizado pelos papéis que sub-repticiamente
lam se estabelecendo em torno de cada um dos membros. No caso de Dona Vanda, o
conflito parecia ser um importante componente nas tentativas de aproximacdes
intrafamiliares, contribuindo para as defini¢cGes dos papéis de cada um no cuidado.

Em segundo lugar, as aproximagdes relacionavam-se a um processo de
exteriorizacdo das relagdes, para fora do contexto da familia, envolvendo os recursos e a
convivéncia com a vizinhanca. A capacidade inerente as condicdes e aos limites da familia
parecia esgotar-se e, em primeira mao, a iniciativa era a de recorrer ao espaco micro-
socioldgico de relacdes da familia.

Uma terceira iniciativa de aproximacdo decorria da trajetria da familia nos
servigos de saude seja do sistema publico, seja do sistema privado.

A teia de aproximacGes no interior da familia pés a mostra um potencial de
superacdo de conflitos e de acusagdes entre membros no momento de instalagéo da crise
(a doenga grave, uma agudizacdo com internacédo, etc). Os membros, numa convivéncia
marcada por tensdes, encontram um espa¢o de comunicacao, tornando possivel o cuidado
de um dos componentes da familia.

Todavia, 0 que notei foi uma acomodacdo da situacdo de conflitos entre os
parentes, coincidindo com a estabilizacdo ou surgimento de uma rotina de cuidados, a
partir de regulacGes entre saberes da familia, potencial da comunidade (contexto micro-
sociologico local ou entorno da familia). O surgimento de eventos novos, como
complicacdes e as agudizacOes que geram a necessidade de tomadas de deciséo, parece
acirrar novamente as relagfes intrafamiliares. Parecem ser momentos em que desavencas
do passado vém a tona, as criticas que um membro tem sobre o modo de viver do outro, a
sorte que cada um teve na vida e o rumo que deu a ela, as possibilidades consideradas boas
para uma vida feliz que foram dadas e que ndo souberam aproveitar, enfim, um contexto de

criticas, reguladas por reacdes de siléncio, de aceitacdo ou de agressividade, se estabelece.
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Esse é um fenbmeno que requer estudos pormenorizados, ampliando a
compreensdo dos profissionais de salde sobre os destinos do cuidado praticado pela
familia quando persiste um lidar intrafamiliar em permanente conflito, sobretudo por
condigdo social de privagdes, considerando o conceito ampliado de sadde. O conflito se
extinguiria se houvesse um acolhimento do problema desencadeador por instituicdes,
membros ou agente externo a familia?

Pode-se destacar que a convivéncia da familia, no mesmo ambiente, com seus
parentes idosos (doentes ou ndo) ou portadores de uma doenga cronica, fisica ou mental,
conjugam sentimentos de afetividade e de responsabilidade social. Nota-se que existe uma
convivéncia com sentimentos conflituosos: a0 mesmo tempo em que a familia reconhece a
responsabilidade de “ter que cuidar” ela deseja estar livre dos compromissos dela
decorrentes. A solucéo seria o0 asilo? A hospitalizagdo?

Depois de tempo militando em favor da (des) hospitalizacdo, e ainda acreditando
nela, penso que o lugar para onde o (de) hospitalizado vai precisa ser estudado e
compreendido. Parece existir uma tendéncia de “entregar” o doente a familia, desonerando
o sistema de salde, (des) ocupando os profissionais de salde e com uma crenca de que iSO
sera melhor para o doente, sera mais “humanizante”.

Nota-se, também, a mesma tendéncia em relacdo aos portadores de agravos
oncologicos em fase final. Um pensamento que se desenvolve entre profissionais e
gestores, por exemplo, é que a UTI ndo seria o seu lugar, o hospital também ndo, mas, ao
lado da familia... permitir a aproximacdo entre eles nos momentos finais. Creio que o
problema ndo esta na manutencdo da apologia a (des) hospitalizacdo com focalizacdo da
familia como sendo o melhor lugar para a estada do doente, mas no que esta por tras, nas
entrelinhas da transferéncia dos conflitos e riscos do “encaminhar” de um lugar fisico para
outro em que se espera que tenha “algo mais”, como acolhimento, afetividade e, até
mesmo, um compartilhamento com o Estado na gestdo do cuidado de saude.

Essa compreensdo nos remetera a discutir a figura do cuidador, uma pessoa que se
designa ou é designada a cuidar, que esta no centro dessa teia de aproximag@es. A discutir,
também, as rotas paralelas e solitarias dos membros da familia ou cuidadores do doente em
busca de solucéo dos problemas que decorrem da situacdo de adoecimento (complicacdes)
ou de contingéncia da evolucgédo da vida em seu ciclo evolutivo.

Por mais que eu olhe para essas teias que se estabelecem, que encontre e que

compreenda 0s pontos em comum a elas, a andlise precisa ser ampliada, no sentido de



126

aproximar as politicas de salde e as responsabilidades do Estado nos fenbmenos que se
dao nos espacos intrafamiliares e nas relacbes micro-socioldgicas da familia.

Na observacdo da familia de Dona Vanda, pude notar a presenca de constantes
conflitos nas relagdes intrafamiliares, gerando sofrimento em seus membros. A condigéo
de adoecimento parecia agravar o cotidiano de relacGes daquela familia, determinando
trajetérias distintas dos membros, evidenciando o papel de cada um no contexto de
cuidados a Dona Vanda.

O esposo, ao descrever sua familia, colocava Dona Vanda no centro de sua analise,
enfocando sua impoténcia frente ao ato de cuidar e um sofrimento decorrente, colocando
em evidéncia a necessidade de cuidados “pelos membros da familia” apos a alta hospitalar.

A crenca, enguanto pai, era a de que a responsabilidade pelo cuidado deveria ser da
filha, responsabilizando-a diretamente pelos cuidados demandados pela mée. Cuidados
esses de natureza afetiva e técnica. Compreendi essa atitude como sendo uma expressédo da
cultura assimilada que se estabelece, em nossa sociedade, de que as mulheres, esposas,
filhas, noras, sobrinhas dedicam-se naturalmente ao cuidado de entes familiares doentes.

Pude partilhar com ele semanas antes de sua morte, de uma breve analise de sua
familia, mediante o adoecimento da esposa. Observei suas reagdes, apreendi seus
sentimentos em relacdo as relagdes intrafamiliares. Em visitas posteriores, a condi¢do dos
vinculos familiares corrompidos se evidenciou como uma rotina. A nota de campo a seguir

aponta tal evidéncia.

Dona Vanda tivera alta hospitalar no dia 04/12/2003. Eu ja lhe havia
feito duas visitas domiciliares. No décimo dia de alta, retornei para a
terceira visita e recebi a noticia de que ela havia sido (re)internada ha
dois dias. Seu Sergio, o marido, com pigarros e respiracao ofegante,
propria de pessoas com doengas obstrutivas cronicas das vias aéreas
(no caso enfisema pulmonar), a minha chegada, cumprimentou-me,
explicou-me de modo emocionado a reinternacdo da esposa €, em
seguida, iniciou uma conversa. Contou que a esposa nao ficou em
casa nem dez dias. ““Com oito dias ela voltou a se internar”, disse.
Prosseguiu, num desabafo prolongado, entremeado por choro,
falando sobre seus sentimentos em relacdo a sua filha, explicitando,
sob sua visdo, a complexidade da situacdo que estava a vivenciar.
Disse: “Ela € uma mulher muito boa... mas tem uma filha que ndo
vale nada! Esse meu filho ai (referindo-se ao que reside na casa da
frente da sua e que minutos antes saira para o trabalho), ndo! E um
menino de ouro e a minha nora também, uma nora de ouro... ela é
guem tem cuidado dela esses dias. E cuida com carinho, com
cuidado... tem um jeito de falar carinhoso com ela... mas a filha,



essa ndo serve nem pra ficar com a mde uma noite que seja no
hospital!”” (NE VA 09)

Permaneci ouvindo e a essa altura perguntei se eles tinham apenas o
casal de filhos, respondendo-me que sim. Estdvamos em pé na rua,
em frente ao portdo de entrada de sua casa. Notando um ritmo na
conversa e sua necessidade de continuar falando, solicitei-lhe um
copo d’agua. Ele chamou-me para entrar, e esta foi a primeira vez
gue entrei na casa de Dona Vanda. A casa, de quatro cémodos,
sendo: dois quartos, um banheiro, uma cozinha — por onde entrei,
bem pequena, pouco arejada e pouco iluminada, mostrava paredes
com mofo. Entretanto, com mobiliarios o bastante para acomodar o
casal. Seu Sérgio acomodou a sacola que segurava em um armario,
abriu a geladeira, retirou o pote d’agua, apanhou um copo para
oferecer-me a &gua. Enquanto isso ele ia falando sobre a relacéo
deles com a filha. E falava seguidamente, num tom de voz, baixo,
amargurado. Era possivel perceber sua angustia. Fiquei posicionada
na porta da cozinha, que é a porta de entrada da casa e de onde
estava foi possivel ter uma visdo completa da casa. A direita observa
0 quarto de Dona Vanda, a porta entreaberta mostrava apenas uma
cama de casal e parte de um armario. Era nitido o cheiro de mofo na
casa. (NE VA 09)

Seu Sérgio posicionado em frente a pia, olhos cheios de lagrimas,
olhava para a parede em frente ou para 0 vazio a sua direita, ndo
olhando diretamente para mim. Perguntou-me: “0 que vocé acha de
uma filha que grita com a mée que ela é ignorante e desorientada?”
Eu cheguei na hora que ela disse isso a mae e ouvi tudo... Desde
cedo preocupei em colocar os dois para trabalhar, pois a vida, vocé
sabe, ndo da para a gente fazer tudo. Entdo arrumei emprego de
baba pra ela numa casa... Mas em todas as casas que ela trabalhou
ela roubou! Minha filha é uma ladra! (NE VA 09)

E Seu Sérgio contou com detalhes a primeira vez que descobriu 0s
roubos da filha: numa casa o patrdo o chamou e falou da exorbitante
guantia que ela “devia” a ele, proveniente de roubos. Ele assumiu de
pagar a divida da filha. Noutra casa, a filha roubou joias de valor da
patroa e se ndo devolvesse o patrdo chamaria a policia. Noutra casa,
0 patrdo o chamou, falou das desconfiancas dele e também que sua
filha andava com umas roupas muito indecentes... “Sabe o que é
para um pai ouvir isso?. Eu sai dali arrasado. Mas ela nunca deu
valor para nada que ensinamos a ela, para os nossos conselhos... e
chorava ao falar. Contou ainda: ““uma vez, um amigo soube de um
ocorrido com ela [n&o disse 0 nome da filha nenhuma vez], e estava
com escripulos de me dizer com medo de que eu perdesse a
amizade, entdo ele disse, conte-me, pois ao contrario € que ndo sera
mais meu amigo. (NE VA 09)

127
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E o homem Ihe contou coisas horriveis de sua filha em seu emprego.
Disse que o patrdo ia chamar a policia. E pela primeira vez ele ndo
intercedeu: disse a filha que deixaria a policia leva-la algemada se
seu filho de 5 anos perguntasse o que seria aquela cena, ele diria:
“sdo as aliancas de sua mae...” [notei que a filha ter sido mae
solteira foi um abalo para ele] Falou do neto Lucas, filho de Ilda.
Falou que é muito apegado ao garoto e também contou como foi a
gravidez e nascimento da crianca. Disse ele: primeiro ela disse que
estava com um ‘“‘quisto”, disse que estava em tratamento. E eu
perguntei: mas que quisto é esse que da no umbigo? Entédo foi
aquele desgosto. Ela me perguntou se eu ajudava ela a criar o filho,
porque o pai ndo queria saber: eu disse que ajudava e como néo
tinha mais jeito, pedi a Deus que Ihe desse uma boa hora de parto.
Hoje o menino esta com cinco anos. Foi criando aqui... agora ela foi
embora e levou 0 menino. Ela eu ndo quero ver aqui nunca mais.
Nem pintada. Mas o menino néo.... e chorava muito ao falar dele...
Naquele instante compreendi o motivo do choro de Dona Vanda toda
vez que falavamos em seus netos. Lembrei-me da primeira vez e
também de como llda havia enfrentado a situacdo quando a mée
olhou para ela e chorou muito... Talvez por ter criado o neto até
aquela idade e agora, por uma briga com os pais, ela ter saido de
casa levando o menino com ela... 0 castigo seria separa-los dos avos?
E Seu Sérgio repetiu a expressdo de que a filha “ndo vale nada” por
varias vezes. Era visivel o sofrimento do homem ao revelar-me essas
coisas de sua vida. (NE VA 09)

Evidenciaram-se relac@es intrafamiliares conflituosas emanadas segundo a Gtica do
marido e pai, como um agravamento da crise mediante a convivéncia com um familiar
doente. Seus sentimentos rancorosos em relacdo a filha, explicitamente anteriores a
demanda atual de cuidados pela familia, agora pareciam potencializar-se. A aparente perda
de autonomia como pai e como avl parecia requerer, frente a esse processo, 0 apoio dos
lacos afetivos de familia que ora encontravam abalados. Sua reacdo ndo era a de investir na
recuperacdo da autonomia, na busca de estratégias de enfrentamento, mas era de entrega ao
desanimo. As passagens do passado sobre sua filha pareciam martirizar-lhe no presente,
desviando sua prépria capacidade e potencial de investir num modo de cuidar da esposa
devido ao despreparo da filha para esse momento.

Ainda que estejamos discutindo que a autonomia possa ser restrita a alguns
espacos, se considerarmos 0 espaco micro de convivéncia familiar, a vida privada, como
se estabeleceu na familia de Dona Vanda, € possivel que essa autonomia se evidencie nas
formas de rompimento de lacos de poderes e de reestruturacdo da rede cotidiana de

convivéncia.
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Uma interpretacdo do cuidar pela familia sob Otica desse marido pode estar no
campo tanto da autoridade enquanto pai e chefe de familia”, como da autonomia para o
cuidado, neste caso, uma auséncia de autonomia, que levou o familiar a um quadro de
sofrimento profundo e de impoténcia colocando sua autoridade em segundo plano. O
marido dependeria de apoio de um familiar mais proximo, no caso a filha, delegando-lhe o
“poder do cuidado”, ou muito mais, dependendo ou até mesmo cobrando-lhe uma
competéncia para o cuidado da mée.

Uma compreensdo de fendmenos como esse, no seio da familia, vem sendo motivo
de estudos como o Roudinesco (2002) de que, numa abordagem das relacGes familiares sob
Otica da psicanalise, considera que “a familia autoritaria de outrora, triunfal e melancélica,
sucedeu a familia mutilada de hoje, feita de feridas intimas, de violéncias silenciosas, de
lembrancas recalcadas” (ROUDINESCO, 2002, p. 21).

Segundo essa autora, apoiada no referencial tedrico de Claude Lévi-Struss (1956)
sobre a familia, essa instituicdo encontra-se hoje desorientada pela liberacdo dos costumes,
pela perda da autoridade do pai e pela precariedade propria da economia moderna.
Acrescenta essa autora que, ao perder sua auréola de virtude, o pai que antes exercia poder
de dominagdo no ambito das relacGes intrafamiliares e desta com a sociedade, forneceu
uma imagem invertida de si mesmo, deixando transparecer um eu descentrado,
autobiografico, individualizado, cuja grande fratura a psicanalise buscou assumir ao longo
de todo o século XX (ROUDINESCO, 2002, p. 21).

Todavia esse cenario conflituoso parecia ser apenas um dentre as possibilidades da
familia se organizar para cuidar da esposa/mae doente.

Dois meses mais tarde, como que se estivesse protegida num espaco demarcado
pela intimidade prépria da familia, pude ouvir a analise de Ilda em relacdo a sua familia e
em especial destacando a relagdo conflituosa com o pai.

Logo que cheguei Jane olhou-me e com uma piscadela, como
alguém que quer falar algo longe de Dona Vanda, convidou-me até a
cozinha para tomar um café. Chegando 14, olhei para o quarto em
frente e llda estava a dobrar umas roupas que retirara do guarda-
roupa de Dona Vanda, colocando-as sobre a cama. Disse-me que
estava fazendo uma arrumacdo. Jane, em tom conspiratdrio, falou-
me que Seu Sérgio havia passado mal e que Elcio o levara para o
médico. Contou-me que achava que ele ficaria internado, pois tem
cirrose hepéatica em fase bem avancada [eu desconhecia detalhes da
salde de Seu Sérgio até entdo]. Ficamos em pé na porta do quarto
onde Ilda estava arrumando roupas no armario, do outro lado da
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cama de casal. No quarto havia apenas a cama de casal e 0 guarda
roupas, mobiliario antigo e pouco conservado. A iluminagdo entrava
por um basculante pequeno e alto na parede, a esquerda de quem
entra no quarto, que estd com paredes muito mofadas, com cheiro do
mofo, além da pouca iluminacdo. Ilda iniciou uma longa fala,
contando sobre sua relagdo com o pai.

Contou-me que ha cinco anos seu pai tentara suicidio com uma faca.
E contou com riqueza e detalhes, mas sempre olhando para baixo.
Disse que ainda morava com os pais. Ele bebia muito e maltratava
sua mae. Mas a maltratava, ndo sO6 fisicamente, mas
emocionalmente. Insinuava sempre que Dona Vanda tivera um caso
com o proprio pai, na frente dos dois filhos pequenos. De modo
agressivo, levava-a a reviver uma parte de seu passado na qual o seu
sogro fizera tentativas de relacdes incestuosas com a filha. Ilda
contou-me que cresceu em meio a esse ambiente no qual o pai bebia
muito e chegava em casa destratando-as. Também, sempre que
podia, deixava Dona Vanda chorando com as implicancias sobre as
tentativas de incesto de seu pai, dizendo que ele que a livrara dele,
um homem violento, etc...e frisava na frente dos filhos pequenos o
fato de que o avo0 incitava sexualmente sua mée. llda prosseguia, sem
parar, falando em um tom de voz, emocionalmente carregado de
magoas. Vez por outra entremeava uma frase: "Eu tenho minha
consciéncia tranquila..." ou entdo: ndo me arrependo de nada! Ele
ndo presta... ndo foi um bom pai... Talvez soubesse da gravidade de
salde do pai que eu ndo podia ainda compreender naquele momento.
Prosseguiu contando o que acontecera ha cinco anos antes, quando o
pai chegou em casa e tentou suicidar-se. Disse ela que soube de tudo
porque ele mesmo contou detalhes a esposa do que fez, por um
subito arrependimento apos o feito. Disse ela que o pai chegou em
casa em siléncio, foi ao banheiro depois pegou a faca e fincou no
peito, varias vezes, ele caminhou até o quarto e caiu “de brugo”
sobre a cama. A mée dormia e ja amanhecia, quando deu conta do
marido naquele estado. Correu, chamou a filha, aos prantos, e
desesperada gritou: “venha ver o que o seu pai fez...” Foi entdo que
levaram-no para o hospital e 0 médico disse que ele sobreviveu por
que "caiu de brucgo e o sangue néo represou”. (NE VA 20)

Foi entdo que percebi o tom de justificativa de llda por ndo visitar a mae, que desde
as primeiras semanas apos a alta, ficou sob os cuidados, exclusivamente, de sua prima
Jane.

Notei na relacdo entre as duas algumas reticéncias. Jane em tom suave e discreto de
cobranca reclamava com a prima, sobre o excesso de trabalho, sobretudo sobre a
quantidade de roupas que lavava e de outros afazeres e cuidados domésticos que realizava,

além de cuidar de sua mae. Jane revelara-me, em visitas anteriores, que a prima viria aos
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domingos ficar com a mée para lhe dar ‘folga’. E, naquele momento, notei 0 motivo pelo
qual a queixa de Jane era em tom de cobranca.

Naquela visita apreendi que nas relagdes entre cuidados & saude e doenca desta
familia evidenciavam-se fendmenos complexos. Ilda manteve-se silenciosa as intervengdes
da prima, num notavel e regulado constrangimento. Ao0s poucos iam se revelando ‘as
verdades de Ilda’ na lida com sua familia. Nas visitas, minha observacdo e convivéncia
foram, em maioria, com o pequeno ndcleo: Vanda, Jane, as criancas, as vezes Marcia,
poucas vezes Ilda e raramente Elcio, que trabalha o dia todo, chegando em casa somente &
noite.

Na convivéncia ‘interna’ desta familia, observei que, apesar dos conflitos aparentes
nas relacdes, existia por parte de cada um deles uma crescente dependéncia das condi¢bes
gue regulam a vida em sociedade, o que Peixoto & Cicehelli (2000) chamam de ‘vida
publica’. E noto que quanto mais aumentava a dependéncia (de saberes técnicos, de
tecnologia...) mais restrita mostrava-se a autonomia dos sujeitos envolvidos. Seguindo essa
linha de raciocinio, noto que as possibilidades de estruturacdo e equilibrio interno da
familia se submetiam ao que é possivel ‘negociar’ para uma convivéncia aparentemente
sem conflitos.

Ilda, em seus pouco mais de 30 anos, parecia ter seguranca sobre suas convicgoes e
compromissos com lacos de familia. Pude notar o conflito de dois sentimentos. Por um
lado, a culpa por ndo assumir o cuidado da mae relacionando sua auséncia as desavencas
com o pai e com o irmao. Por outro, ndo notei investimento de llda em mudar seus pontos
de vista, na busca de adaptacdo ao novo contexto que se estabeleceu com a dependéncia
total da mée por cuidados e nem tampouco com a morte do pai. A morte do pai pareceu-lhe
um alivio e também suas expressdes e falas confirmavam-me essa impressao.

Numa dimensdo cultural, a filha pode ser vista como esperanca de cuidados, e
talvez o processo de individualizacdo mencionado por Peixoto (2000) e Velho (2004)
possa estar se expressando na manutencdo de Ilda a distdncia, ndo se envolvendo e
deixando com o irmdo a responsabilidade pelas principais tomadas de decisdo que, por
1SS0, interpretei como sendo o gestor dos cuidados da méae.

Numa visita seguinte, encontrei llda ao tanque lavando roupas da mée. Iniciei com
ela uma conversa e, pouco depois, ela expressou, numa crise de choro, com nitidez, como
nunca havia feito antes, a situacdo de regulagdo de vinculos familiares que se estabeleciam

no interior da familia:
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Eu e meu irmdo ndo estamos conversando... O clima esta péssimo...
é horrivel... até de vagabunda ele me chamou.... meu filho, o Mateus
o0 chama de pai, pois até pouco tempo, que eu morava aqui, ele
chamava meu irméo de pai. E ele [Mateus] adora ele! Eu ndo quero
criar meu filho contra ele... ndo posso por ele contra... Quando venho
com ele para c4, eu nem chamo a atencdo dele, pois sendo...meu
irm&o vira bicho e eu quero evitar atritos... mas tem hora que a gente
néo aguenta... (NE VA 16)

Ilda tivera um forte atrito com o irmdo antes a minha chegada e se encontrava
sensibilizada pelo ocorrido. Revelou-me temer que um deslize seu no cuidado com a mae
[que era realizado na maior parte do tempo pela prima Jane] pudesse gerar atrito mais
grave com o irmé&o que ia se estabelecendo como o gestor financeiro dos cuidados.

A compreensao de que ele se tornou o gestor a obtive a partir da forma como este
se posiciona na relacdo com o contexto de cuidados a mde. Demonstra um apego a ela,
preocupando-se de que “nédo lhe falte nada™. Ele quem paga a Jane, compra 0s remédios,
enfim, com a morte do pai assumiu definitivamente essa posi¢do, dando inicio a um
periodo crucial e demarcador dos movimentos e trajetdrias da familia.

No processo de adoecimento de Dona Vanda, a familia se mobilizou para acudi-la
naquele momento primeiro, crucial, em que o acidente vascular Ihe acometia aparentando
tamanha gravidade e risco de vida. O casal de irmdos, 0 pai, a nora expressavam a
existéncia de uma familia. Preocupavam-se em demarcar, no seu espaco social, o carater de
responsabilidade de acolhimento de um membro doente, sem conseguir esconder
sentimentos de sofrimento pela existéncia de conflitos. Sentimentos de culpa, de tristeza,
de medo se expressavam num ambiente de tensdes.

O adoecimento tornara esses conflitos aparentes e possibilitara-lhes uma reflexé@o
acerca de suas relac@es intrafamiliares. Em momentos diferentes ao longo das observacdes
do lidar dessa familia com o adoecimento de um membro, cada um dos membros
preocupava-se em explicar seus motivos para manutencdo de afastamento afetivo em
relacdo aos membros da familia: entre pai e filhos, em grau variavel, visto que os conflitos
eram muito mais profundos e sofridos, na relacdo do pai com a filha. O irmédo que, embora
tivesse suas queixas em relacdo ao pai, tendo em vista seu modo de viver [alcoolismo] e a
sua forma de tratar sua méde, reunia sentimentos de maior repulsa, também, em relacéo a
irm&, impeditivos de vinculos e de lagos de amizade e de afetividade (NE VA 34).

A aproximacdo neste caso era guiada pelo sofrimento e pela ameaca da vida de um

dos membros. As “tarefas”, préprias do cuidar de alguém cuja manutencdo da saude da
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vida depende de cuidados, se hierarquizaram num contexto de comunicacdo restrita. Uma
hierarquizacdo que somente pode ser compreendida a partir da interpretacdo desta teia de
relagbes complexas. Desde o tempo que cada membro podia dispor para ficar no hospital
acompanhando Dona Vanda, enquanto ela ainda estava internada, até os cuidados com o
seu corpo, dos quais ela passou a ficar dependente.

Ainda nesse plano, os cuidados sofriam subclassificacdes, nagqueles em que a
familia tinha que assumir, por responsabilidade legal pelo seu membro, outros por
demandas de afetividade e ainda outros que se encontravam na interface da pratica de
saberes especializados. Esses dois Ultimos eram lacos de afetividade e de pratica dos
cuidados técnicos e eram realizados por Jane (sobrinha e cuidadora de Dona Vanda).
Realizava-os numa mistura de afetividade, responsabilidade, mas também de submissdo e
de resignacdo frente a um processo. O mergulho na prética de cuidado integral passou-lhe a
excluir de conivéncia social, dos cuidados para consigo mesma e, em curto prazo,
adoecendo também [emocionalmente infeliz, pouco tempo para os filhos, passou a fumar e
a ter tendinite nos bracgos].

Nessa teia conflituosa de aproximacdes, era possivel identificar as lutas e crise de
poder. O poder do pai ameacado pelo seu também adoecimento [cirrose, hipertensdo e
diabetes] e da dependéncia deste do espaco fisico e de acolhimento da familia da
explicitacdo de reacGes de revolta a sua forma autoritdria de conduzir as relacdes
familiares.

O poder do filho mais novo, que angariava maior respeito, ja que constituira sua
“familia nuclear” colocando-a em um espaco fisico melhor, mostrava o diferencial de sua
situacdo financeira em relacdo aos demais; ele estava empregado como vendedor em uma
loja famosa de calcados e roupas no centro da cidade e isso permitia também um certo
status bem como maior capacidade para acolher com conforto.

O poder da filha, que reagia frente a caracteristica de individualizacdo da sociedade
[sobretudo na familia] e de toda a carga que historicamente se deposita sobre a mulher, e
que ndo respondia as cobrangas feitas em relagdo ao seu papel de cuidar.

Uma hipltese a partir deste caso é que familias com condi¢bes financeiras
favoraveis para contratar profissionais especializados para cuidar do doente em casa teriam
as sobrecargas emocionais e fisicas, relacionadas, ao cuidado amenizadas. Os conflitos
talvez ndo se evidenciassem de modo tdo aparente, como também ndo ficariam,
explicitamente, visiveis a hierarquizagdo de tarefas no interior da familia. Entretanto, ndo

nos cabe aqui generalizar. A familia de Dona Vanda “contratou” Jane, sobrinha, que nao
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era profissional, e era esta quem recebia a maior sobrecarga de trabalho emocional e fisica
e, ainda assim, as relacOes e a divisdo de trabalho acontecia. O que é possivel enfatizar
aqui é que existe um contexto intrafamiliar a ser compreendido e que este determina 0s

rumos do cuidado de saude.

4.4 Teia de aproximag0es extrafamiliares no enfrentamento das demandas de

cuidados

Juntamente com a “acomodacdo” de um potencial de cuidados no ambiente
familiar; com a demarcacdo de um papel de cada um dos membros, visando ao equilibrio e
a manutencdo de um “estado de cuidado”, evidenciava-se um movimento dos membros da
familia para fora desta, buscando aproximacdes externas colaborativas ao seu processo de
cuidar.

Refiro-me a uma rede de aproximacfes com “sistemas de apoio” existentes na
comunidade, ou seja, no ambiente de vivéncia da familia, como, por exemplo, com amigos,
vizinhos que prestam algum tipo de servigo publico, como taxista; com profissionais de
salude, também vizinhos, que tém lacos de afinidade com a familia e que auxiliam
assistematicamente na realizagdo de procedimentos especializados, como afericdo de
pressdo arterial, aplicacéo de injecdes e interpretacdes de receitas.

Esses sistemas de apoio podem se referir a rituais religiosos, através de
representantes religiosos como 0s pastores ou padres [mais comumente identificados] ou
mesmo a Deus enquanto divindade maxima com poder de aliviar e curar. Referem-se,
também a intervencOes terapéuticas caseiras, como utilizacdo de chas ou automedicacao e,
ainda, a politicos ou amigos com influéncias sobre o sistema oficial de salde.

Na familia de Dona Vanda, as buscas de socorro externas a familia se evidenciaram
imediatamente a sua alta. A cadeira de roda, a cadeira de banho, um colchdo especial
(caixa de ovo) foram conseguidos “de segunda m&do”, na vizinhanga, a precos acessiveis a
familia. (NE VA 08)

Um vizinho “enfermeiro” [auxiliar de enfermagem] era chamado pela familia para
medir a pressdo de Dona Vanda quando esta suspeitava que era necessario, porém,
temendo incomoda-lo, Elcio comprou um aparelho de Press&o para que Jane aprendesse a

fazer as medidas, em seguida a uma crise de hipotensdo secundaria a uma impregnacao por
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uso de medicacdo psicotropica, na qual a queda prolongada de presséo persistiu por varios
dias (NE VA 37).

Todavia, um movimento significativo no sentido de ‘dar conta’ do cuidado
prescrito, no caso a fisioterapia, a familia, sem recursos préprios para o transporte de Dona
Vanda ate a clinica, recorre a um taxista vizinho. Nas notas de campo a seguir pude extrair

tais evidéncias.

Depois de 10 dias da morte de Seu Sérgio, notei que 0 movimento da
obra de reforma da casa de Dona Vanda se ampliava. Na semana
passada, o evento da ida de Dona Vanda ao Hospital por causa da
febre [processo inflamatorio nas VAS secundario ao tempo
prolongado da sonda: sinusite e etc, os encaminhamentos] e de todos
os desdobramentos e trajetorias, desviou-me a atencdo da obra
iniciada. Despertei-me para o fato de que na semana anterior, Dona
Vanda ainda estava em sua casa, apesar de toda a poeira da
demolicdo. A gestdo financeira acerca do cuidado deveria ser um
aspecto a ser observado e abordado com a familia. Hoje, quando
cheguei, conforme de costume, passei direto e ndo encontrei Dona
Vanda em sua casa. Estava num quarto recém reformado na casa de
seu filho, muito bem montado, com cortinas, um guarda-roupa novo,
uma poltrona reclinavel azul...[...]. N&o consegui, nessa tarde,
esclarecer a répida mudanca de contexto: de um casebre com pouca
ou nenhuma infra-estrutura a um quarto bem montado. Entretanto,
outra ocorréncia captou toda minha atencdo hoje. Jane contou que
depois do encaminhamento “dos papéis”, elas *“conseguiram
cadastrar Dona Vanda na prefeitura” para conseguir realizar as 20
sessOes de fisioterapia “conseguidas” através da consulta médica,
também “conseguida” pelo filho numa clinica conveniada a empresa
onde trabalha. Mostrou-me que havia conseguido a carteirinha e o0s
vales transportes especiais para o uso do “carro de apoio” [referindo-
se a um servico da prefeitura que coloca um veiculo adaptado ao
transporte de pessoas portadoras de necessidades especiais para
atender-lhes as demandas, ndo sendo exclusivo da saude] que
permitiria o deslocamento de Dona Vanda. Jane explicou-me como
funciona o servico de apoio. Seria preciso telefonar pelas manhas nas
segundas e tercas apenas, entre 07:30 e 08:00 h para fazer o
agendamento. Falou-me que estavam sem telefone, mas logo que se
regularizasse a situacdo do telefone que estavam instalando, elas
ligariam para que o carro viesse busca-la para a fisioterapia.
Antecipou-me que isso é muito dificil “de conseguir”. Sabe pela
experiéncia de outros vizinhos e por tentativas feitas com cartdo em
telefone publico. Pedi autorizacdo a Jane e Marcia para fazer a
tentativa. Interessei-me em compartilnar da vivéncia dessa
dificuldade, pois Dona Vanda ja estava com a sequela de limitacdo
dos movimentos plenamente definidas, pela auséncia de fisioterapia
precoce ao acidente. (NE VA 23)
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[...] na manha seguinte, tentei até 08:30 h e confirmei a aflicdo de
Jane. Quando consegui atendimento, a atendente disse que néo
poderia mais marcar e explicou-me, por telefone, todo o
funcionamento desse servigo, e um destaque que fez foi que ttm mil
e vinte e sete pessoas cadastradas e apenas dois carros; assim eu teria
mesmo que ficar ligando. (NE VA 24) [...] Uma das coisas que me
preocupei em saber visita seguinte foi se haviam conseguido o carro
de transporte para a fisioterapia. Um detalhe é que “conseguir uma
vez” nao significa que na semana seguinte tera garantido o
transporte, que “conseguira”, e as sessdes estariam interrompidas.
Jane disse que havia procurado um vizinho que é motorista de taxi e
conversado com ele sobre a possibilidade deste fazer o transporte
diariamente de Dona Vanda, propondo-lhe o pagamento mensal de
cem reais. O mesmo dependia do dono do taxi para responder-lhe e
até aquele dia ndo tinha dado a resposta. Indaguei-lhe sobre como
pagaria ao taxista. Ela respondeu: “em parte € mais pela necessidade
mesmo, pois a gente sabe que custa muito mais, mas agora ela tem a
pensdo do marido, que ndo é muito, mas da pra pagar, melhor do
que ficar sem fisioterapia (NE VA 25). [...] Retornei depois de
quase duas semanas e somente Marcia estava em casa. Jane estava
para a fisioterapia. Contou-me que haviam conseguido ‘acertar’ com
0 vizinho taxista, depois de quase um més de tentativas e
negociacdes, “agora estd dando tudo certo”, concluiu Marcia. (NE
VA 34)

A familia, sem obter o apoio ou solugédo vinda do Sistema de Salde, organizou-se
para tomada de providéncias conforme suas possibilidades. Recorreu a um motorista de
taxi fazendo acordos para levar Dona Vanda a fisioterapia. Depois de um longo periodo da
fase aguda da doenca, em primeiro lugar, a familia, tomou providéncias no sentido de
procurar uma médica neurologista de uma clinica fora do SUS que prescrevesse as sesses
de fisioterapia e que ela pudesse fazer nesta clinica.

Desde a alta eles faziam tentativas e ndo conseguiam marcar no interior do SUS as
10 sessBes pedidas pelo hospital numa das consultas de retorno. Numa das vezes que fui a
casa e Dona Vanda, depois que iniciou as idas de taxi, ndo a encontrei porque ela estava na
clinica de fisioterapia. Eu fui até 14 e a vi na saida, aguardando o taxi. O taxista aproveitava
o tempo da fisioterapia para fazer as corridas por ali mesmo; se fosse uma corrida longa,
elas esperariam. Jane disse que podiam esperar 20 a 40 minutos além do horario marcado.
Observei que ndo se tratava de um caro confortavel para a condi¢cdo de Dona Vanda:
pequeno para a necessaria adaptacdo da cadeira de rodas. O motorista a adaptava no banco
de trés dividindo espago com Jane. Ele ajuda no transporte de Dona Vanda da cadeira ao

carro, demonstrando ja possuir vinculos e envolvimento com a familia.
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O que ocorreu depois foi que, ao final das 20 sessdes, as idas passaram a serem
esporadicas, e conforme a vontade de Dona Vanda, pois na clinica, elas faziam tudo
sozinhas, entravam e saiam sem contatos com profissionais de saude especializados. Eram
0s recepcionistas ou ‘enfermeiro’ [auxiliares de enfermagem ou atendentes] que a colocava
no aparelho e saiam, deixando-as so... ela foi desanimando e agora Jane ‘a respeita’, como
diz:

Na fisioterapia, eu respeito muito a vontade dela, a gente vai, faz
tudo direitinho, e no dia que ela ndo quer ir, se eu forco, ai chega la
ela ndo faz, ai eu que faco com ela, eu ajudo ela...fico mandando ela
ter controle do corpo, né? mas, quando ela vai fazer assim, ela volta
diferente, ela ja volta melhorzinha, mais bem disposta. Entdo eu
converso com ela e falo: que é bom que ela vé gente diferente,
anima, né? Assim se ela pegasse todo dia firme, né, ela querendo, né
e ajudando, com certeza ia ser bem mais rapido (NE VA 40)

Jane disse isso numa entrevista, depois de um ano de observacdes e de convivéncia
com a familia. A rotina se estabeleceu e as idas a fisioterapia cumpriam a prescri¢do, mas
ndo era resolutiva e nenhum impacto era notado pela familia. Recentemente estive I3,
depois de alguns meses de encerrado o trabalho de campo para a pesquisa, e Jane, muito
insatisfeita e anunciando sair de 14, contou-me que haviam identificado um fisioterapeuta
no bairro que cobrava dez reais pela sessdo, ai eles o contrataram e ele tem ido la. Contou
gue Dona Vanda o espera e gosta da visita dele. Preocupa-se em vestir-se e arrumar-se para
espera-lo. Jane lhe pediu para tentar mover a mdo para que eu Vvisse e notei 0 pequeno
progresso, mas para eles talvez mais valesse a presenca daquela pessoa ali, semanalmente,
pois Jane dizia-me que brincavam muito um com o outro e que era a “hora de lazer” de
Dona Vanda.

A situacdo de conflitos, acusagdes e de correlagdo de forgcas se repetia, com 0s
devidos graus de variacBes e especificidades ndo generalizaveis, nas familias de Dona
Zulmira , de José, de Seu Nilson . Trés familias numerosas em que o membro doente
possuia uma condicdo prévia de vinculos internos estabelecidos. Quando o membro era a
mée ou o pai, notava-se que um dos filhos, uma dupla envolvendo irm&os ou uma irmé e
sobrinha se evidenciavam num pequeno nucleo no interior da grande familia, vindos de
seus nucleos familiares ja estabelecidos numa geracao seguinte. E, neste contexto, o grupo
menor regulava forcas em relacdo aos que pouco ou nunca aderiam ao processo de

convivéncia com o sofrimento e de respostas de cuidados.
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Em seus estudos com familias de classe média no Rio de Janeiro, enfocando a
relacdo intergeracional no caso de convivéncia com a droga ou a doenga mental, Velho

(2004, p. 73) concluiu que:

é interessante perceber as nuances e a ambiguidade do discurso e da
trajetoria. Num movimento o individuo se destaca de sua familia de
origem, de seu universo de parentes. Em seguida funda a sua familia.
Quando utiliza essa categoria esta se referindo ao seu casamento a
aos seus filhos. E claro que em outros contextos familia podera se
referir a seus pais e irmaos, tios e até a circulos mais amplos. Mas,
na situacdo de acusacdo, familia sempre é a sua familia nuclear. As
pessoas acusadas ndo sdo irmaos, nem primos nem cunhados, mas 0s
filhos enquanto parte do individuo coletivo. Esses carregam toda a
responsabilidade pelo sucesso e prestigio da familia (VELHO, 2004,
p. 73).

Neste estudo da vida apés a alta, entretanto, 0s membros se deslocam de sua atual
familia nuclear retornando a geragdo anterior para “acudir” processos complexos. E aqui,
além de acusacOes outras, sentimentos sdo expressos e reforcam a teoria de Pierre
Bourdieu, da existéncia de um ‘campo de for¢as’ na unidade doméstica e da existéncia de
um ‘espirito de familia’ que fala mais alto.

No caso de José, com seus pais falecidos, este mantinha com uma das irmas, a
Denise, vinculos de afetividade, e a desagregacdo da familia nuclear se mostrou mais forte,
embora José precisasse “suportar” ser cuidado por uma outra irmd, com quem Denise
dividia as tarefas de cuidados apds a alta, e o fez por um curto periodo de tempo,
preferindo cuidar-se sozinho, vindo a falecer menos de um més apds uma segunda
internacdo. Um caso que, embora eu ndo o tenha visitado em seu ambiente de vivéncia,
evidenciou a soliddo e permitiu-me percebé-la, através das notas de observacdo, das
conversas no hospital e de telefonemas com a irma. O caso de José, com poucos vinculos
intrafamiliares no entorno micro-socioldgico de vida, embora os varios e seguidos contatos
com pessoas e profissionais de saude na sua trajetoria no Sistema de Saude, mostrou-me
uma rede com poucos fios, mas muitos nos, que serdo apresentados no item seguinte.

Além de aproximacdes intrafamiliares, outras aproximagfes se evidenciaram no
contexto socio cultural das familias, no sentido de busca de ajuda ou apoio para a
realizacdo dos cuidados, numa rota complementar ao esquema intrafamiliar e paralela ao
sistema de salde. As notas e partes de entrevistas, a seguir, permitiram-me captar algumas

dessas rotas praticadas no sentido de concretizar o cuidado e salde.
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Também Dona Lucia, esposa de Seu Nilson, recorre sempre que pode a uma
“enfermeira da rua de cima” [referindo-se a uma pessoa que trabalha em hospital] para
aplicar a Insulina em seu marido. Recorre a um farmacéutico de um bairro vizinho para
aprender aplicar a insulina e para ele orientar-lhe sobre as receitas, onde conseguir 0s
remédios e, ainda, recorre aos pastores de uma igreja evangélica, embora sejam catolicos.
A rede de aproximac0es, todavia, iniciou-se em casa, logo apos a alta, no tocante aos
cuidados técnicos especializados. O filho de Seu Nilson realizou-lhe os curativos pés-
operatorios. Perguntei-lhe na entrevista, proximo de um ano da alta hospitalar, quem lhe

fizera os curativos em casa:

Era 0 meu menino que estava fazendo que... eu ndo fui la no posto
ndo, por que.. 0 posto, eu sei la... [desconcertado] aquelas
enfermeiras lidam com muito doente, e elas ndo tém um ‘apreparo’
[preparo] fisico conforme € preciso. Ter que desinfetar as maos tudo
direitinho... chega um, chega outro.. que problema... eu falei pro
menino: vocé mesmo vai fazer o curativo! Chegava na hora ele
lavava a mdo, direitinho, desinfetava e ele mesmo fazia o curativo.
Dai eu ndo fui no posto ndo, porque eu fiquei cismado, porque no
posto é meio baguncado, e..., as vezes, a gente pode apanhar uma
hemorragia, um ‘infesto’ [infec¢do] 14 no posto, num é nada direito...
entdo é melhor fazer em casa... e fiz em casa. Foi uma maravilha,
gracas a Deus, mas aquilo, a ‘cinzura’, [referindo-se a incisdo] a
cicatriz cicatrizou direitinho, entdo foi uma 6tima dadiva. NE NI 07

A solucéo foi tentar resolver no ambito da propria familia, ou recorrer a pessoas
proximas a convivéncia, como evidenciam as falas deles, a seguir numa entrevista que
realizei ao aproximar-se de um ano de sua alta hospitalar. A primeira fala, embora longa,
ajudou-me a entender as reagdes no momento da internacdo e solucbes de busca de

sistemas de apoio externos, no caso, através da religido.

Eu fiquei bem desesperada quando falou que ele foi para o CTI,
telefonou pra mim... Ah! Eu as..., eu sai desesperada, eu falei: ndo
sei mais o que fazer! Como é que eu vou fazer, eu ndo sei mais o que
eu vou fazer, eu ja pedi a Deus... Deus ndo me ouviu. Por que? Eu
fiquei brava mesmo, eu fiquei brava com Deus. Fiquei, por que ndo é
possivel. Falei: meu Deus eu pedi, sera possivel que Deus ndo esta
me ouvindo, fiquei brava mesmo! Eu falei: fiquei brava, por que sera
que Deus ndo esta me ouvindo, ndo? Tanto que eu pedi? Tanto que
eu pedi... ainda repeti uma porcdo de vezes; tanto que eu pedi, meu
Deus, e Deus ndo me ouviu?
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Menina... ai fui 1&: ele nunca tinha ido parar num CTI, nunca! A
primeira vez! Eu assustei por causa disso, e as meninas [referindo-se
as filhas] falando, ele ta bem mée, t4 bem... E eu: num ta! A pessoa
que vai pro CTI num ta bem, a pessoa que vai pro CTI sO volta por
um milagre de Deus. T4 bem mae... [referindo-se que as filhas
reforgavam que o pai estava bem], mas néo, eu num concordava com
aquilo! Mas gragas a Deus, depois que ficou no CTI, eu fui no CTI,
eu entrei 14, olhei, ele tava muito bem olhado, os enfermeiros
olhando ele numa maravilha ali, naquele cuidado, naquele carinho, e
eu conversava com ele, nem ele estava me conhecendo no CTI, né
num me conhecia, e falava: “tira essa pedra daqui, tira essa pedra,
que essa pedra td muito pesada!” Num tem pedra nenhuma aqui, que
pedra, num sei que pedra que eu vou tirar daqui [risos] agora a gente
pode rir por que ja passou, gracas a Deus.

Al nisso, o pastor foi la fez oracdo nele la dentro do CTI. Entdo Deus
colocou as mé@os nos médicos, colocou as mdos no Hospital, no leito
que ele tava e colocou a mdo em muitas pessoas que tava la dentro
daquele quarto que eu vi, que tava naquele sofrimento 14, né? Que a
pessoa tem que ter muita fé6 com Deus. Que a pessoa tendo fé com
Deus, a pessoa pode tar [estar] num leito de dor, na hora da morte,
mas a pessoa tendo fé mesmo, Deus ungir a mao dos médicos, Deus
ungiu a mao dos médicos, os médico eles falam: Deus é 0 médico
dos médicos! Deus curou ele.

Eu sou catdlica, mas gracas a Deus, quando eu vejo [uma situacdo
dificil], também, eu peco o pastor também, da Igreja Universal do
Reino de Deus, entdo ele vai 14, ele faz oragdo, ele vem aqui
também, faz oracdo também. Ele foi dentro do hospital 14, ele orou
ele. Entrou 14, orou ele... até aquelas enfermeiras |& pediu que era pra
eu fazer oracdo também. Eu fui, também, fiz a corrente também e fiz
a oracdo. Gracas a Deus, Deus colocou as méos e depois desse dia
pra ca, que ele operou que deu esse problema da hemorragia, que eu
assisti aquilo tudo, aqueles negdcio dele, aquele dreno, aquela
barriga dele aberta, aquela hemorragia enorme, aquela poca de
sangue. Eu falei: o que eu posso fazer! Que jeito que eu tenho de
fazer. Os médicos ta na frente da cama, fazendo tudo, mas num tinha
jeito! Mas Deus colocou as maos colocou as méos gragas a Deus.
Agora, cé pode ver, agora eu vejo ele assim, ele engordou, quando
ele foi para o hospital ele tava pele e 0sso. N&o tinha nada!

Nas teias de aproximacOes, uma primeira e notada aproximacao € com a religido.
Um apego a forcas e poderes superiores a todos os seres existentes na terra e com
capacidade de aliviar e curar. A entrada do Pastor era apenas nos momentos de muita
aflicdo, ndo observando uma rotina na pratica da religido. Seu Nilson e Dona Lucia

integram o grupo de “Vicentinos” da Igreja Catolica de um bairro contiguo, e ambos
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desenvolvem atividades junto a igreja catélica. Uma vez que cheguei para uma visita, ela
ndo estava em casa, pois havia ido, juntamente com membros da igreja catélica, ajudar no
socorro as vitimas de uma forte enchente. De um lado uma religido, catolica, que se oferece
como apoio coletivo, nas praticas sociais e materiais e de outra, uma evangélica, que
promete a cura individual.

Embora esse fendmeno surja enquanto fio e teia de aproximacdes pelos membros
da familia, o significado dele no contexto do cuidado pela familia precisa também ser mais
aprofundado, uma vez que a religiosidade nem sempre estd presente nos curriculos
formadores dos profissionais de salde e a espiritualidade pode passar despercebida ou
mesmo ser desprezivel num plano de cuidados.

Sobre a aplicacdo da insulina, iniciei uma indagacdo ao Seu Nilson, entrando, em
seguida, Dona Lucia na conversa, explicando sua trajetéria de busca de aprendizagem
sobre o procedimento que precisava realizar. Primeiro recorre a uma associacgdo, de carater
filantropico, mas que os atendimentos sdo pagos. Mas notava que o tempo todo temia sobre

0 reaproveitamento da seringa e investiu para que eu lhe aliviasse.

Quem aplica a “ansulina’ é minha esposa. Eu levei ela, o médico deu
instrucdo pra ela. Eu sabia aplicar, sabe? Eu sei aplicar, sabe, mas eu
mesmo aplicar nimim [em mim] num da certo ndo. Mas no comeco
eu tava aplicando, até que ela praticasse. Ai, explicando ela, ela
praticou, ela mesma que aplica. (NE NI 07)

Olha, a insulina, eu tava pagando uma enfermeira pra aplicar nele.
Mas depois eu fui 14 na Associacdo dos Diabetes [dos Diabéticos],
tem o Dr. R, tem outro médico que atende, esqueci 0 nome dele, eu
falei com ele: “eu pago um real por dia pra aplicar a insulina assim
na barriga. Ai eu fui mesmo pra saber como € que aplicava essa
insulina nele, né? Ai o médico falou, ndo tem duvida nenhuma, nao
tem perigo nenhum! E s6 vocé medir 4 dedos assim fora do imbigo,
[umbigo], assim [mostrando com as maos em seu corpo], vocé
mesmo pode aplicar, ndo tem problema! Ai entdo o médico me
mostrou. Ai ele perguntou e eu também perguntei: “mas € s6 na
barriga que aplica?”. Ele entdo falou: “ndo, pode aplicar na perna
também”. E aqui e aqui na perna aqui. Ai eu aplico nele, por que ele
ndo pode aplicar por causa das vistas. As vistas ndo ajuda, entendeu?
Ai se eu tiver que sair, que eu saio muito, ai eu ja aplico. Os
remédios ele ja sabe qual remédio que tem que tomar, ja fica aqui no
armario. Ai a insulina eu aplico nele. Gracas a Deus, ndo tem
problema. (NE NI 07)
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Ha... ja tem, uns seis meses ja, e nunca deu problema. N&o deu
caroco ndo deu nada. Por que de qualquer maneira, se tivesse dado,
eu procurava o médico. Eu procuro o médico, eu pergunto ele
direitinho, vou no Dr. R, que atende & no SUS, explico ele, ou entdo
eu vou na associacdo dos diabetes, por que 14, eu ja sei a explicacéo
direitinho, por que l4 eles ja sabem como é que é, como deve ser... ai
o médico ja vai me ensinar aonde mais ou menos... O Dr. vai... deu
sangue?[referindo-se & aspiracdo prévia a aplicacdo], ficou nisso,
nisso, nisso... O Dr. Pode usar e jogar fora? [referindo-se a seringa
descartavel] N&o, vocé pode usar umas duas vezes. Agora, aquele
tubinho que vem, o vidrinho, eu deixo na geladeira. A seringa, eu
deixo fora da geladeira. A seringa eu nao to deixando na geladeira
ndo! E s6 mesmo aquele tubinho, que eu deixo na geladeira. E
mesmo que ele tiver aberto eu deixo na geladeira. E se tiver fechado,
também eu deixo na geladeira. T4 ali na geladeira a que a Dr.a R deu
... Agora eu queria saber de vocé se podia continuar nessa faixa
assim mesmo, de usar duas trés vezes... Entdo como é que faz...Por
que eu uso ela duas trés vezes, que € o que eles falam comigo, e o
enfermeiro dali do Joquei que veio aqui, quer dizer, farmacéutico
meu conhecido, né? Ai eu perguntei ele se podia usar quantas vezes:
“Cé pode usar até trés vezes, mas s a pessoa mesmo”. (NE NI 07)

No mesmo dia pedi que Dona Ldcia me mostrasse a seringa e o local onde fica a
geladeira, era pouco iluminado. Nesse momento atentei-me que Dona Lucia usa 6culos e
pedi para ela mostrar-me como faz. Ela, ao se esforcar, assumiu sua dificuldade, pois
também era diabética [usa hipoglicemiante oral] e esta ““com as vistas muito atacadas™.

Ivo e Ana recorrem a amigos influentes e a politicos na tentativa de conseguir
apoio para o transplante de figado, para conseguir os medicamentos, que sdo caros. Ao
explicar-me o ir e vir deles em busca dos cuidados, a relagdo com o SUS se expressa
fortemente como sendo dificil e conflituosa, expressam que dependem do SUS porque
precisam, porque ndo tém como pagar um plano de saude, mas que “a gente tem que
correr atrés...”, diz Ana, ao se referir a dificil resolucdo dos problemas deles no interior
do sistema de saude. Isso merecerd uma discussdao a parte. Ainda sobre a teia de
aproximacdes, disse-me Ana:

Tem vez que ndo temos como comprar os remédios, mas ele tem
muitos amigos, la do time de futebol, ai ele leva a receita e consegue
os remédios com eles. Ele tem amigos importantes,que nos tamos
[estamos] vendo se ajuda nessa parte do transplante também... tem
dois que sdo médicos [e nesse momento Ivo levantou-se e foi buscar
o retrato do time de futebol, mostrando-me e contando-me que se
relaciona com politicos e pessoas influentes por causa do seu time].

Eu consigo muita coisa por influéncia e orientacdo deles! (NE 1V
01)
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Anita também mencionou uma rota paralela ao sistema de saude no sentido de
busca de cuidados, tendo em vista a multiplicidade de especialistas com a qual estava
envolvida para controle das seqiielas da esquistossomose. Depois da esplenectomia
(cirurgia para retirada do baco), ela passou a ter constantemente “prisdo de ventre” ou
“intestino preso” que era como se fosse a reposta a situacdo que lhe causava o incdmodo.
Ao se referir ao problema, perguntei-lhe se ndo havia recorrido antes ao posto de saude,

que € proximo da sua casa, € iniciamos uma conversa sobre isso.

Ah!... L4 s6 marca na segunda feira. Tem que agendar! Ai agenda...
mas sO na segunda-feira. SO pode ir agendar na segunda feira. Tem
que ir s6 na segunda-feira pra agendar. Ai se eu tiver, assim..
passando muito mal... outro dia, por exemplo, eu tava passando
muito mal, aqui, sentindo muita dor na barriga que eu achei que ia
morrer, ndo podia nem andar, acho que por causa do intestino muito
preso, ficou preso...ai eu vou no hospital escola, eu tomo cha de
casa, por que ali ndo atende ndo. [Interroguei-lhe sobre o tipo de cha]
Ah! Eu tomo ché de Senna né, para o intestino, que é muito preso! E
uma planta! Eu compro as folhas e faco o cha, mas ndo pode tomar
todo dia, sé de vez em quando. [e prosseguido na interrogacdo: quem
que receitou esse cha pra vocé?] Ninguém! [risos sem graca]. E
prossegue: N&o... foi os outros [gripo meu] que falou! Foi uma moca
que trabalhou no hospital, que mora aqui em cima também que falou
comigo que esse cha é bom pra ir no banheiro. Eu conhego algumas
pessoas que tomam e ai eles me indicou: “toma o sena que é bom! E
bom pro intestino funcionar”. Ai eu tomo. Ai, as vezes, resolve, mas
as vezes ndo resolve ndo... meu intestino é muito preso.

A historia de vida de Dona Zulmira contribuiu com ricas evidéncias acerca de
aproximacdes intrafamiliares, externamente com a religido e a automedicacdo surge como
uma alternativa de busca de cuidados. Ao contar-me sua historia, chamou-me a aten¢do um
acontecimento em um de seus partos, uma vez que acredita que foram 0s recursos

realizados fora do hospital que Ihe salvaram a vida.

No parto de seu 11° filho teve uma grande complicagéo que quase a
levou a morte. Descreveu minuciosamente como lidou com o fato do
médico deixar um “enorme pedago de pano dentro dela”. Ela tinha
febres horriveis. O cheiro que saia dela era insuportavel. Ela tomou
remédios e nada adiantava. Entéo ela fez uma prece junto ao radio na
hora do Angelis e colocou um copo d’agua em cima do radio. Depois
ela bebeu a agua e disse que estava pronta para 0 que viesse a Ser.
Horas depois ela sentiu um calor entre as pernas olhou e sentiu
escorrendo um liquido quente e em seguida notou que saiu uma
ponta. Ela gritou sua mae muito aflita, aos prantos e em desespero. A
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mée veio e puxou aquela ponta e saiu aquele pano enorme, como diz.
Dai pra frente ela ndo teve mais nada. Ela conseguiu a consulta para
0 médico na semana seguinte, o que fez o parto, e ele a reconheceu e
“assumiu a situacdo”. Contou que ele disse as duas [ela e sua mée]
que ele estava nas maos delas e quis saber se iam processa-lo. Elas
disseram que ndo e ele pagou todo o tratamento e acompanhou tudo
até ela ficar boa. (NE ZU 02)

Notei uma recepcdo acolhedora e muita disposicdo em contribuir na minha
segunda visita a Dona Zulmira. Esta me contou sua histéria com riqueza de detalhes,
porém, foi através de observacdo que captei como a familia busca solucionar suas
primeiras queixas de alteracdo da salde. Era uma tarde e conversavamos num grupo: eu,

Dona Zulmira, duas de suas filhas e a certa altura chegou outra filha, Eliane.

Eliane desde que chegou queixava-se de uma forte dor na coluna.
Contou que onde trabalha cuida de uma crianca de colo, mas néo
fazia relacdo entre o trabalho e sua dor. Passou la depois do trabalho,
pois queria que a mée lhe desse um remédio. A mée levantou-se, foi
a um outro ambiente da casa e retornou com uma caixa de um
medicamento chamado: “Fenilbutazona Caélcica” uma medicagdo
apropriada aos casos de artrite anquilosante. Disse que a filha podia
ficar com a caixa, pois estava quase completa e o médico lhe
suspendeu aquele remedio. Ela me perguntou o que eu achava, se ela
podia tomar. Fiquei diante de uma situacdo complexa, buscando uma
resposta para a situacdo. Passava das 17 horas e a UBS ja estava
fechada, porém, pelo ritmo de nossa conversa, essa parece uma
familia que ndo recorre a UBS com freqliéncia. Respondi que era
uma medicacao que deveria estar no conjunto de um tratamento para
uma doenca e ndo para uma dor de coluna. Ela deveria buscar um
tratamento. A minha resposta negativa [que de fato foi para elas
desconfortavelmente negativa], a irma mais velha disse com firmeza:
no!, pode tomar! E 6timo, eu estava com dor de coluna, tomei um e
foi 6timo!” Entdo ela foi a cozinha e tomou um e levou a caixa para
continuar tomando. A irma disse: toma mais uns trés dias, que foi 0
que eu fiz! Dona Zulmira concordava sem inseguran¢a com Ana.
Notei que ela estava determinada a eliminar sua dor naquele
momento. Sua expressao facial era realmente de dor. Esse foi um
momento complexo para mim, permitindo pensar sobre as
alternativas das pessoas, suas formas de aproximacédo de pessoas ou
de recursos externos ao sistema de salde para solucionar seus
problemas. A auto medicagéo se evidenciava como uma forte aliada
e falamos um pouco mais sobre isso. O que pude registrar é que a
familia recorre a recursos proprios, de automedicacao
assumidamente, como um primeiro e mais imediato recurso, ndo lhe
ocorrendo que, para resolver seu problema, deveria recorrer,
primeiro a uma consulta médica. Recorrer a UBS para queixar-se de
problemas, como uma dor de coluna, ndo se encontra na lista dos
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problemas em que se deve procurar um servico de saude. A
conversa girou em torno da fala de Dona Zulmira: ““Ah! Eles aqui
num resolve nada, e a gente ainda perde é um dia de servigo!”

Ao dizer naquele dia a filha de Dona Zulmira para que levasse consigo, em sua
bolsa, medicamentos aceitaveis para a automedicacéo, até certo limite, considerando um
autocuidado (como por exemplo, paracetamol), parecia estar diante de um tunel sem saida
e que o melhor seria voltar, ndo interferir. Novamente cai, nessa familia, numa discusséo,
como na de Seu Nilson, no caso das seringas descartaveis para insulina poderem ser
reaproveitadas, de aceitar o limite do risco.

Cefaléias, dores na coluna e outros sintomas que aparentemente sdo comuns ao
nosso cotidiano de vida urbana podem ser alerta para agravos mais seérios a saude.
Entretanto, permitimos uma automedicacgdo até certos limites. Mas qual seria o limite para
a populacéo identificar o seu agravo ou enfermidade? O que percebi no caso de Eliane, na
sua determinagdo em ingerir o medicamento e no reforco dado pelos familiares presentes,
€ que esta parece ser uma pratica comum da familia. O medicamento é um agente externo,
também considerado um sistema de apoio paralelo ao sistema de salde oficial.

E no bojo dessa reflexdo uma questdo me surgiu: a cultura de cuidados e
autocuidado que se institui de imediato ndo inclui a busca pelo PSF? As familias recorrem
a seus proprios recursos. Entretanto, no meio urbano, com as marcas das grandes
urbanidades, os recursos se afastam dos elegiveis para um passado recente: a busca pelos
chés, fitoterapicos e cuidados o mais proximo de métodos nao agressivos ao COrpo como
compressas e emplastos, como ocorreu com Anita, que veio de uma cidade do interior,
Zona Rural de uma cidade do norte de Minas Gerais, onde cresceu.

Neste caso, Dona Zulmira ndo lhe indicou, por exemplo, um banho relaxante,
deixando que uma agua quente lhe caisse sobre o local da dor, com um posterior repouso
com compressas e alivio do estressor ou causador da dor: no trabalho ela faz o servigo da
casa com a crianca no colo. O recurso foi a busca de alternativas resultantes da tecnologia
farmacoldgica, saberes vindos do ambiente da saude institucionalizada. Assegurei-me
disso, nesse caso, quando Eliane disse com naturalidade e seguranca ndo temer os efeitos
colaterais daquele medicamento.

Assim, as teias de cuidados das familias-sujeito sdo também tecidas a partir da
busca de apoio externo para cuidar. Essas teias ndo se estabeleceram somente a partir da
aproximacédo de pessoas externas a familia, como no caso da aproximacdo de Jane com o

taxista, de Dona Lucia com a ‘enfermeira’ e o ‘farmacéutico’, mas, essas teias de cuidados
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sdo também tecidas a partir da aproximacdo de praticas religiosas e de cuidados
resultantes de préaticas culturais como a utilizacdo de chas, utilizados por Anita e da
automedicacgéo recomendada por Dona Zulmira.

Ao tentar compor mentalmente tais teias em minha busca interpretativa, reconheco
0 risco de enveredar-me para uma analise do tipo “psicologizante”, como menciona Velho
(2004, p. 68). Todavia ndo se trata de interpretar as reagfes humanas em si mesmas, mas
em um contexto cultural de ocorréncias com as quais elas se relacionam. O que quero
defender aqui, é que, ao decidirem cuidar dessa forma, constituindo essa teia especifica, as
familias-sujeito recorrem a elementos e ao respaldo de um contexto sécio-cultural no qual
se inserem, recebendo suas influencias e a0 mesmo tempo contribuem para que ele se
estabeleca.

Ao se movimentarem no sentido de identificar o seu potencial de enfrentamento dos
problemas decorrentes do “ter que cuidar” a familia recorre aos recursos individuais de
cada um de seus membros, ou seja, a capacidade que cada um tem de contribuir no
cuidado. Essa parece uma alternativa psicologica de enfrentamento se olhada isoladamente
do seu contexto de ocorréncia. Dois aspectos devem ser considerados ao se analisar essas
teias: primeiro que as respostas humanas para o enfrentamento, expressadas por um dos
membros cuidadores trazem em si uma bagagem emocional e cultural concebida da familia
enguanto sujeito coletivo, na concepcao de Bourdieu (2001), e também na Heller (2000) de
gue o homem se torna adulto na sua cotidianidade, ou seja, se constitui a partir da
assimilacdo de suas relacfes sociais. Segundo, que, que como afirma Geertz (2000) a
reacOes humanas emanadas pela mente humana e se expressam na forma de condutas, néo
estdo localizadas no corpo fisico dentro do cérebro.

Devemos reconhecer que existe um notado e citado dilema entre a psicologia e a
antropologia no que tange a analise de fendbmenos dessa natureza. Um dilema que busca
encontrar o lugar da mente e o da cultura, num debate que envolve, por um lado, o cérebro,
enquanto lugar biolégico da mente que produz a cultura e, por outro, “o mundo”, com a
cultura que o constitui e que parece ser o lugar ideal para esta, pela cultura produzida.

Geertz (2000, p. 181-2) que propde uma interdisciplinaridade entre antropologia e
psicologia para a compreensao de fenbmenos como este, concorda que o dilema ainda é
evidente na hora da analise. Ele parece estar convicto de que as palavras que expressam 0sS
sentimentos, no caso, de sofrimentos ou de respostas a conflitos ou crise intrafamiliar, ndo
passam de vocéabulos, que “lidos” fora de um contexto, de uma cultura ndo apresentam

significado. Os sentimentos expressam sentidos. O autor apdia-se em estudos da prépria
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psicologia, como os Levi. S. Vygotsky (1991), que tem por principio teorico a
indissocialbilidade [obrigatéria] entre as herancas filogenéticas e ontogenéticas na
formacdo da mente. A formacéo da mente é entdo social.

Contribui¢bes vindas da filosofia, como a de Lara (1998), por exemplo,
considerando o homem integral - corpo e mente - aponta para as duas coisas a0 mesmo
tempo, primeiro concordando com a visdo semiotica de Geertz (2000) e de Vygotsky
(1991), sugerindo uma apropriacdo da concepcdo Weberiana de cultura de que “o homem é
um animal amarrado a teias que ele mesmo teceu”, mas acrescenta um pano de fundo vindo
da dialética: 0 homem produz a cultura e é produzido por ela. O homem [ndo separando
bioldgico e mente], portanto, seria produto da cultura que ele também produz e numa
perspectiva de transformacdo da natureza para a sua propria sobrevivéncia e estada no
mundo. Esse filésofo adota a alegoria da aranha que tece a teia. Ndo héa teia sem a aranha
como também ndo é possivel a vida da aranha fora da teia.

A expressao de cuidado das familias-sujeito inclui as reagdes individuais ou mesmo
as tomadas de decisdo que tém o respaldo do grupo familiar. Estas podem ser consideradas
como os fios de uma teia de préaticas decorrentes das relagcBes entre os membros de uma
familia e fruto de uma convivéncia com as questdes impostas pelo cotidiano de vida urbana
em uma sociedade contemporanea. Nao puramente uma vivéncia na sociedade
contemporanea com seus desafios, mas acrescida pela lida com um outro membro doente.

Compartilhamos com Velho (2004, p. 68-9) que precisamos ampliar nossa viséo de
familia na sociedade brasileira, transcendendo da visdo desta como somente a “familia
nuclear” (constituida formalmente por pai, mée e irméos) que prevalece no meio social e
académico. Ir além do foco na familia “nuclear” e ‘tomada como fato universal ou natural’
decorrente da psicologia tradicional. Segundo Velho (2004) o lugar da familia e do
parentesco em geral no sistema de representacdo e de sua importancia ideoldgica na
sociedade brasileira ainda é area pouco explorada. Para esse autor, a contribuicdo da
antropologia, no ambito de uma analise como esta, é procurar contextualizar a familia no
quadro mais amplo do universo de representacdes e da cultura propriamente dita. Ele faz
essa tentativa ao desenvolver sua teoria de acusagdes no interior de familias urbanas de
classe média, quando entdo procura vincula-la a outros dominios da esfera cultural, como
os “da moral, da politica, da religido e da mitologia”.

Cada um dos meios adotados e que, por vezes, eram repetidos em outras familias,
faz referéncia a algum dominio maior, possivel de ser apresentado, porque identificado,

mas que demanda estudos mais aprofundados, como, por exemplo, a relacdo existente
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entre as praticas das religides e o cuidado praticado pela familia. Soma-se a isto, a
aproximacdo dos membros da familia das tecnologias farmacoldgicas e a um sistema de
suporte micro-sociologico, como os motoristas de téxi, os praticantes de enfermagem
domiciliar e os farmacéuticos. E, ainda, a aproximacdo com o universo da politica que
oferece favores a amigos que passam a angaria-los em caso de necessidade, como as de
Ivo, por exemplo. Dominios maiores extrapolam a microscopia do cotidiano das familias-
sujeito, vao para o espaco macrocultural, no qual também nos encontramos e que inclui a
cultura de implantacdo do SUS, com todas as influencias externas ao nosso pais. Quando a
proposta ndo for apenas compreender, mas intervir, talvez seja necessario decidir
internamente no pais 0 que queremos ao desencadear essa ou aquela politica de cuidados
de saude institucionalizados proveniente de influencias de outras culturas diferente da
nossa.

Nas familias observadas os fios que iam dando conformacdo a uma teia dentro e
fora da familia pareciam surgir, principalmente, em decorréncia da auséncia de
acolhimento e de vinculo dessas familias com uma equipe ou servico resolutivo dentro do
sistema de saude. Por mais que seja dura a expressdo “desassisténcia”, foi a que mais
imediatamente me ocorreu para caracterizar a rede de aproximacgdo extrafamiliares pelos
membros da familia, ao deparar-me com as notas de campo e entrevistas com esse cenario
de acontecimentos.

Um planejador do interior do sistema de satde, com a intencdo de defender-se de
acusacOes acerca do termo “desassisténcia”, queixando-se dos usuarios, poderia citar as
oportunidades que as familias tém proximas de si e que ndo a utilizam em sua plenitude. E
podera ter suas razdes, pois a oferta de servicos esta “na porta de casa”, referindo-se as
equipes de salde da familia.

A contribuicdo talvez esteja em permitir que outras questdes surjam, como por
exemplo: o que leva as familias a desviarem-se da rota, constituindo uma rede de outras
aproximacdes fora do sistema de salde? E, na tentativa de encontrar as causas, outras
questdes sdo: as rotas desviantes se devem somente as questdes relacionadas ao
planejamento e a modalidade de implantacdo das politicas de saude, que, ainda que ndo
queiram, parecem evidenciar a exclusdo, ou menos duramente, a reducdo do acesso aos
servigos? Deve-se a condicdo de restricdes financeiras e econdmicas encontrada em
familias de classes populares, numa conjugacgéo de cultura de submissdo, resignacao e ndo
reconhecimento de seus direitos, ser comparada as com culturas das classes abastadas que

pagam pelo que querem e precisam, e que reconhecem mais seus direitos?
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Num aprofundamento da analise para entendimento dessas questdes, anuncio que 0
que sera possivel aqui, no estudo da vida apos a alta, € reconhecer que o acolhimento e o
vinculo do usuério a uma equipe torna-se cada vez mais fundamental de ser entendido e
implementado na pratica. Ndo basta ter um servigo e ofertd-lo, mas ele precisa estar
plenamente difundido no contexto a que se destina, sendo, de fato, uma referéncia para as
familias, acolhendo-as em seus momentos de crise, ajudando-as a aliviar suas aflicdes,
muitas vezes, com medidas de orientagbes acessiveis, que nem sempre sdo tratamentos
medicamentosos ou procedimentos técnicos junto ao corpo, mas orientagbes que
tranqlilizam e que ddo seguranca. O estabelecimento de relacdo construida e baseada na
confianca permite ao usuario movimentar-se no interior da rede “oficial” de servicos de
salide com a garantia de que seus sofrimentos serdo aliviados em alguma instancia.

A teia que as familias ou mesmo que os usuarios tecem em seu “ir e vir’ do
sistema de salde, ap0s a alta hospitalar sera abordada no capitulo seguinte, considerando a
notada e deflagradora complexidade do processo de *“desassisténcia” pré-anunciada

anteriormente.



5 TRAJETORIAS NO SISTEMA DE SAUDE APOS A ALTA HOSPITALAR

O cuidado é uma dimenséo da vida Humana. Dimenséo que freqiientemente se da no plano
da intersubjetividade. Portanto, ha varias formas de cuidar e ha varios conhecimentos sobre
esse cuidar.

Rubem Mattos

Nesta secdo, apresentaremos uma terceira teia, tecida ao se buscar satisfazer
necessidades de saude. Uma teia relacionada as necessidades, as demandas e as trajetérias
das familias no interior do sistema de saude.

Cabe ressaltar que as teias produzidas por paciente e familia rumo a busca de
solugéo de seus problemas ndo se estabelecem de modo nitidamente estanque umas em
relacdo as outras abordadas anteriormente. As relaces estabelecidas intra e extra ao
ambiente familiar, bem como com os servi¢os de salde guardam suas especificidades,
embora sejam concomitantemente tecidas, se entrelacando em determinados momentos.

O desafio sera o de apresentar as respostas das familias ou da propria pessoa, no
sentido de buscar satisfazer uma necessidade que requer cuidado especializado, ao se
esgotarem as suas possibilidades no interior do grupo familiar ou fora deste, numa rede
paralela ao sistema oficial de saude.

Buscaremos apresentar uma interpretacdo das relag@es entre usuérios, familia e o
sistema de salde, a partir do investimento destes na busca por atendimento, e em como se
processou a resposta de oferta de cuidados especializados. A analise terd como referéncia
0 panorama nacional em que o setor de saude se organiza no atual contexto (histérico,
cultural, econémico e politico) de implantagio e consolidagéo do Sistema Unico de Satide
no Brasil, em especial no municipio de Juiz de Fora.

A organizacdo da assisténcia a saude no municipio de Juiz de Fora apresenta, em
linhas gerais, semelhancas com o cenario de organizacdo proposto nacionalmente e que se
desenvolve em cidades de médio porte. Uma visdo global de como essa organizacéo se
desenvolve contribui para a compreensdo acerca dos fendbmenos percebidos nas relagdes
entre os seres humanos nela envolvidos: os que por dever a pensam, planejam-na para
oferecé-la aos que por direito dela necessitam ou utilizam.

O termo “desassisténcia” que mais imediatamente emergiu nas repetidas respostas
dos sujeitos em suas tentativa de entrada, entrada sem saida, ficando como que num

labirinto a procura da saida, entrando e saindo de mudltiplas rotas ou, numa saida do
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sistema, retorna as possibilidades internas ou ao hospital, merece ser pormenorizado a luz
de argumentos extraidos das trajetorias das familias observadas.

Assumimos, entretanto, que, a0 mesmo tempo em que é um componente que
influencia as tomadas de decisdo, a cultura que permeia as relagcdes entre as pessoas que
recebem e as que praticam o cuidado de saude nem sempre € percebida, apreendida,
interpretada e considerada no planejamento e na gestdo, seja de processos seja na oferta de
cuidados de saude. Talvez fique nas entrelinhas da intencionalidade, como que
manifestando um “poder invisivel”. Todavia, para evoluirmos nesse vies, caberia, antes um
olhar, também, para estes que o praticam.

Do lado das praticas de saude institucionalizadas no Brasil, acumula-se um volume
de conhecimentos, como a producdo sobre “os saberes e praticas de salude na sociedade
civil e instituicdes de saude” publicadas através do projeto racionalidades medicas,
coordenados por Luz (2001) e ainda, como citado antes, os publicados pelo LAPPIS, em
torno do tema “Cuidado nas fronteiras da integralidade” coordenado por Pinheiro e Mattos
(2004). Podemos considerar estas publicacdes como referéncia, ao analisarmos o ir e vir
dos sujeitos no sistema de salude brasileiro, ap6s a internacdo hospitalar por grande(s)
risco(s) de vida.

Assim, a seguir, buscaremos apresentar a relagdo entre os que buscam pelo cuidado
profissional e aqueles que o praticam no interior das instituicdes de saude O corpo de
evidéncias advindas dessa relagdo parece expressar uma assisténcia ineficiente onde de um
lado uns clamam por atengdo, “tentam conseguir” e outros cumprem, de modo
fragmentado, o que é possivel, tendo em vista um cendrio politico orientador da gestdo do
sistema de salde. Esta, por sua vez, parece estar vinculada a uma nogéo e desenvolvimento

focalizados numa parcela da populagéo.

5.1  Entre o hospital e a casa: adaptacédo, acolhimento, vinculo e autonomia

Na semana seguinte apos sua alta hospitalar, Dona VVanda foi levada por sua familia
ao Hospital Universitario por causa das dores abdominais que ela sentia, desde os ultimos

dias de internacdo e que se acentuaram nos primeiros dias apés a alta.
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No inicio de tarde de uma terca-feira, 10 dias ap6s sua alta, bati na
porta e um rapaz jovem, que estava dormindo no sofa,
imediatamente abaixo da janela, foi chamar Marcia. Ela veio abrir a
porta com expressdo de que estava dormindo. O rapaz, seu irméo,
permaneceu sentado no sofa. Perguntei por Dona Vanda e ela me
disse gque a mesma estava (re) internada. Contou-me que ela sentia
muita “dor na barriga”, e que, também, estava sendo muito dificil
cuidar dela. Estavam todos exaustos. Somente no dia anterior havia
chegado a cadeira de banho que seu marido comprara de um vizinho.
D.Vanda havia se internado no dia anterior e estaria, naguele
momento com a sua filha llda no hospital. Perguntei-lhe sobre como
ela estava fazendo com o preparo da dieta e a mesma contou-me de
sua aflicdo a cada momento ao administré-la pela sonda. Nao sentia
nenhuma seguranca... Disse-me que estudou apenas até a sétima
série e que isso era muito diferente para ela. Em relagdo ao banho,
ainda ndo haviam se adaptado. “Cada hora um vem um para ajuda,
disse, referindo-se a vizinhos” (NE VA 07)

A familia iniciava um processo de adaptacdo a uma nova situacdo, a de ter que
cuidar de um membro doente, como apresentado antes, e aquelas primeiras semanas
pareciam cruciais para a familia desenvolver um sentimento de impoténcia frente as
necessidades de cuidados de Dona Vanda.

Evidenciavam-se, com aspectos distintos, as dificuldades de exercerem 0s
cuidados em casa e 0s movimentos de busca de ajuda de pessoas e de equipamentos. Além
da rede de aproximacOes solidarias entre os vizinhos que vinham ajudar no banho, a
familia contava com sua propria potencialidade e compreensdo que tinha acerca de um
processo de cuidar de um doente em casa, demonstrando que ndo haviam recebido
orientagdes no momento da alta®.

Dentre os cuidados diarios com o corpo, dos quais Dona Vanda dependeria de
ajuda especializada, estaria, por exemplo, a sua necessidade de higiene corporal. Seu peso
elevado poderia ser um primeiro fator indicativo para se incluir esse cuidado em um
protocolo de orientacBes para a vida apds a alta. Segundo a tradicdo da pratica de
enfermagem, esse plano assistencial ou de cuidados precisa ser elaborado junto com a
familia. Requereria habilidade técnica por parte do cuidador para mové-la sem riscos e,
ainda, considerar-se-ia 0 aspecto da incontinéncia urinaria e fecal (higiene intima
conforme as eliminac@es), a eliminagdo excessiva de saliva e a alimentagcdo por sonda

nasoentérica (higiene oral mais de uma vez ao dia) e ainda a higiene das narinas.

2% Considerando a possibilidade de as terem recebido, meu olhar apurado como enfermeira permitiria
identificar evidencias de que se exteriorizavam vindas de um ambiente onde se pratica cuidados resultantes
de pensamento sistematizado e técnico.
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A alimentacdo por sonda também requereria detalnamentos. A familia de Dona
Vanda recebeu, no momento da alta, uma formulacéo, listando os nutrientes que deveriam
comprar e suas dosagens para o0 preparo da porcdo para cada horario. Do ponto de vista
dos cuidados de satde especializados e institucionalizados, existe um protocolo detalhado
dos cuidados no manuseio com a sonda para alimentacdo, considerando 0s riscos
relacionados a este procedimento, validado pelo servico de Vigilancia a Salude do
Ministério da Saude. Um desses riscos, 0 de aspiracdo brénquica, estaria acentuado no
caso de D.Vanda, tendo em vista a seqiiela de disfagia®*.

Outro exemplo de cuidado relacionado ao corpo e ao estado de salde seria 0
relacionado aos medicamentos. As orientaces para 0s cuidados relacionados a
administracdo de medicamentos, consideraria, principalmente, que seriam ministrados
através de sonda.

Segundo Carpenito (1994, p.530), um conjunto incluindo cinco ou mais
necessidades de cuidados corporais, basicos a vida, tendo em vista o grau de dependéncia
do paciente, pode ser considerado uma sindrome. Séo eles: a diminui¢do do autocuidado
com a alimentacdo, com o banho e com a higiene; a dificuldade em vestir-se e arrumar-se;
em utilizar o vaso sanitario e ainda, a dificuldade no manuseio de instrumentos
necessarios aos cuidados basicos, como: ferro de passar roupas, uso de telefone e acesso a
transportes e administracdo de medicamentos. Trata-se de um “estado em que o individuo
apresenta fungdo motora ou cognitiva prejudicada, causando a diminuicdo da capacidade
para realizar cada uma das cinco atividades de autocuidados”. E a dependéncia de um
cuidador pode ser observada a partir de um conjunto de respostas, como a incapacidade de
trazer o alimento a boca; de perceber a necessidade de medidas de higiene; de transferir-se
e acomodar-se no vaso sanitario; de chegar até a fonte de &4gua no banheiro, controlar
temperatura e fluxo da agua para o banho e, ainda, a incapacidade de vestir suas roupas.
Para Carpenito (1994),

24 Disfagia é o nome que se da a dificuldade de engolir A degluticdo prejudicada, segundo CARPENITO
(1997, p.437) é o “estado em que o individuo tem uma diminuicdo na capacidade de transferir,
voluntariamente, alimentos liquidos e/ou sélidos da boca para o estémago”. Esta diminuigdo surge como
complicacdo ou seqiiela de algumas doencas, dentre essas, as do sistema nervoso sdo as que mais
freqlientemente causam esse tipo de transtorno. O Acidente vascular encefalico (AVE) parece ser o principal
responsavel pelas disfagias. Além de ter que adaptar a nova realidade de alimentacdo a pessoa se expde a
risco de aspirar liquidos ou alimentos para o interior dos pulmdes, ocasionando desde asfixias fatais como
graves processos infecciosos que podem ser também causa da morte precoce. Felizmente, nos dias atuais,
existem tecnologias, tanto de diagndstico como para o alivio da disfagia. E importante que a pessoa tenha
acesso ao tratamento especializado imediatamente ao diagnéstico do problema.
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0 autocuidado engloba as atividades necessarias para a satisfagdo das
necessidades diérias, conhecidas, comumente, como atividades do
dia-a-dia que séo apreendidas ao longo do tempo e tornam-se habitos
de vida. Envolvidos nas atividades de autocuidado ndo estdo fazendo
apenas o que deve ser feito (higiene, banho, vestir-se, usar o0 vaso
sanitario, alimentar-se), mas também quanto, quando, onde, com
quem e como ¢ feito. Em todas as pessoas, a ameaca da realidade do
déficit de autocuidado provoca algum panico. Muitas pessoas
declaram temer mais a perda da independéncia do que a morte. O
déficit do autocuidado afeta o ndcleo do autoconceito e da
autodeterminacéo da pessoa (CARPENITO, 1994, p. 531).

Na concepcdo dessa autora, o papel do cuidador ndo € o de imediatamente suprir a
demanda de cuidados. O alerta direciona-se ao profissional enfermeiro, seja no exercicio
de sua funcéo ou na de orientador do cuidado. Para ela o foco da enfermagem nao deve
ser 0 de providenciar as medidas de cuidado, mas, ao contrario, o de identificar as técnicas
adaptativas que permitam a pessoa 0 grau maximo de participacdo e de independéncia
possivel. Alerta, sobretudo, para o risco de o profissional rotular, prematuramente, a
pessoa como incapaz de participar em qualquer nivel, eliminando-lhe o enfoque da

reabilitacdo.

5.2 Orientagdes no momento da alta: ensino do autocuidado

No caso de Dona Vanda, podemos ressaltar que este foi o seu segundo AVE e que
esta paciente ja deveria ter sido incluida antes nos planos especializados multiprofissionais
de cuidados. Uma frente de cuidados seria a orientacdo no momento da alta e esta deveria
incluir os servicos aos quais Dona Vanda estaria vinculada para controle de sua saude.
Precisariam ser destacados, considerando as maltiplas sequelas e, ainda, que “continuava”
portadora de hipertensdo arterial sistémica e das dislipidemias. Um préximo acidente
poderia ser fatal.

Todavia, as necessidades de cuidados citadas acima, se tratadas a partir de
orientacédo livre, ou seja, fora de um sistema de contra-referéncia, que pressuponha o
vinculo do paciente a um profissional ou equipe no ambito do sistema de saude, estariam

fadadas a serem como “palavras ao vento”, ou seja, a de ndo se obter uma ndo apreensdo
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eficiente dos significados e etapas do cuidado a serem internalizadas e praticadas pelo
paciente ou pelo cuidador da familia.

No décimo dia apds a alta de Dona Vanda, busquei investigar junto a sua nora,
Marcia, que naquele momento me recebia, se havia ocorrido alguma aproximagdo com a

Equipe de Saude da Familia:

Perguntei-lhe sobre a equipe de salde da familia, se haviam
recebido visita de alguém do posto de satde. Marcia respondeu-me
que a sua prima, que trabalha no posto [grifo meu], agendou uma
visita do médico para ver sua sogra no dia que ela saiu de alta.
Entretanto, somente na sexta-feira [7 dias ap6s] recebera a visita do
médico. Contou-me que “0 médico s6 vai em casas em que as
pessoas estdo muito doentes” e ndo era o0 caso. Entdo elas
esperaram 0 dia que sua prima conseguira marcar (7° dia apos a
alta). Acrescentou: a gente ja ndo aglentava mais. Ela gritava a
noite toda, chorava, ndo dormia e nem a gente dormia. Mas o
médico examinou e disse que ela estava étima. Disse que ela ndo
tinha nada e receitou “Mylata Plus®”, falando que era por causa
da dieta pela sonda e, também o Lexotan em gotas para ver se ela
consegue dormir a noite. N6s compramos e come¢camos a dar a
ela, pois no posto ndo tem esses remédios. Mas ela ndo melhorou.
Entdo levamos ela para o hospital e ela internou. “Eles” estdo
achando que é pedra na vesicula. (NE VA 07)

A influéncia de se ter um “facilitador” da aproximacao entre os sujeitos enfermos e
a ESF era ressaltada por Marcia, que mais tarde pude compreender. A ESF registra o
namero de acamados existentes em sua area de abrangéncia e estes sdo visitados pelos
Agentes Comunitarios de Saude (ACS), que agendam as visitas conforme os pedidos da
familia ou uma necessidade premente de atengdo médica observada por eles. A familia de
Dona Vanda era considerada pela ESF como residindo numa area em que os moradores
tém “melhores condicdes sociais”.

Pude ouvir os enfermeiros da Unidade basica de Salde e ainda tive a oportunidade
de acompanhar duas visitas do médico de familia, que coincidentemente ocorreram em
horarios que eu também fazia minha visita de observacdo. Reservarei a um momento
posterior o detalhamento da relacdo dessa familia com a ESF, tendo em vista que o
segundo trecho da nota de campo reportou-me, primeiro, no dia da observacdo a uma
inquietante situacdo de reinternacdo e, sobretudo, pela causa citada por Marcia: Litiase

biliar.



156

Notei que a familia estava assustada e tensa, mas eu ainda nao
conseguia compreender a relacdo de Marcia com a sogra e com a
cunhada [na época]. Também ainda ndo conhecia o seu filho, o
marido de Marcia e ndo conversei com o marido de Dona Vanda. O
conjunto de questdes se amplia: sera que a é pela complexidade de
cuidados? O cansago? A responsabilidade pelo cuidado? Medo?
Falta de conhecimentos sobre o estado de saude e como cuidar? O
ndo recebimento de acompanhamento apds sua alta hospitalar pela
ESFS? Essa era a questdo que me parecia mais provavel frente a
situacdo que observo. Como pode uma pessoa que teve alta ha 10
dias, somando-se o tempo de internacdo, que esta em casa ha 20 dias
e somente com a dieta enteral, sem nenhuma orientacdo? Sem
alternativas de reeducagdo alimentar de degluticdo? (NE VA 07).

Despedi-me de Marcia e retornei para casa pensativa sobre essa
multiplicidade de questdes e, ainda, sobre a visita do médico do PSF.
Fiquei longamente pensando que “eles” ndo faziam o atendimento
em equipe, “Equipe de Saude da Familia” como eu imaginava. 1sso é
algo que ndo entendo bem e preciso esclarecer nas visitas
posteriores. Se a familia esta passando por angustias e sofrimentos
relacionados ao adoecimento de um familiar, como é o caso, a
equipe ndo deveria inquietar-se, minimamente em conhecer a
histéria como um todo, sobre os variados olhares que se agregam na
equipe de Saude? [médico, enfermeira, assistente social]. Sem
duvida, o que primeiro inquietou-me era a familia ter que cuidar de
uma pessoa acamada: banho, alimentos, sono, higiene, liquidos....
enfim ter suas necessidades de vida atendidas! Disse a Marcia que
iria ao Hospital e fui para la. (NE VA Q7).

Meu olhar de enfermeira era influenciado pela proposta de taxonomia de cuidados
de enfermagem de Carpenito (1994). Considerando-a consigo listar algumas demandas de
cuidados: a degluticdo prejudicada € a mais evidente, seguida da incontinéncia urinaria,
fecal, a comunicacdo verbal e mobilidade fisica prejudicadas; percepcdo sensorial da
realidade alterada e uma antecipada situacdo de desgaste da pessoa que cuida. Estes
problemas requerem cuidados especializados apds a alta hospitalar bem como orientagcfes
de como obté-los na rede de servigos do SUS ou como pratica-los pela familia. Uma
segunda possibilidade de receber as informagdes e orientacdes corretas seria através da
equipe de saude da familia. Neste caso, nem a equipe do hospital responsavel pela alta,
nem a equipe de saude da familia se ocuparam dessa atividade — a orientacdo do

autocuidado.
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5.3 Casa ... hospital ... casa: registros, comunicagao e cuidado fragmentados

Naquele dia fui ao hospital. Dona Vanda fora reinternada pela equipe de
gastroenterologia, com a hipotese diagnostica de litiase biliar. Observei seu prontuério,
conversei com a enfermeira e com sua filha Ida. Parecia uma entrada que desconsiderava
0 conjunto de seu histérico de 20 dias de hospitalizacdo por AVE. Registrava-se apenas o
fato de ser portadora das “sequelas por AVE recente”. A nota expandida, a seguir,
evidencia além da fragmentagdo, tendo em mente uma linha progressiva de cuidado, a
relacdo entre o conhecimento técnico especializado e a compreensao, a aceitacao e o lidar

da familia com ele.

Cheguei ao Hospital e fui direto a unidade de internacdo onde Dona
Vanda estava. Encontrei-a no leito n°® 3. Perguntei a enfermeira
responsavel: “vocé conhece a paciente que esta internada no leito
03?” Ela respondeu-me que ndo e que ndo sabia nada da histdria
dela, frisando, ‘ainda’. Disse: Ela foi internada ontem, mas quando
cheguei hoje e passei visita ela ndo estava no leito, ela deve de estar
na TV. Vou la ainda, por isso ndo posso Ihe dizer nada ainda dela”
Estranhei que ela ndo a houvesse reconhecido, que ha onze dias atras
estava internada no leito 8. E depois, como a pobre Dona Vanda,
com seus tubos, dores e seqlelas poderia estar na sala de TV? Eu
queria buscar alguma informagdo com a enfermeira mas foi em vao.
Fui ao prontuério, e apds folhear o mesmo, pude perceber que a
mesma chegou diretamente do ambulatério do HU, ndo passando,
portanto, pela Central de vagas do SUS. Ndo fora atendida pelos
mesmos residentes da internacdo anterior e nem encaminhada a eles.
Portanto, até aquele instante ndo era do conhecimento da equipe de
neurologia que Dona Vanda estava internada ali. Fora admitida pelo
Servico de gastroenterologia e no registro de admissdo lia-se:
“paciente com seqiiela de AVE, interagindo adequadamente com o
meio, segundo familiares com piora da dor abdominal em HD/FID e
regido lombar direita. Relata, ainda, diarréia pastosa de odor
fétido, amarelada. Nega nauseas, vomitos. Relata um episddio de
febre de 38,5° C” — e um relatério do exame de bioquimica do
Sangue no momento da internacédo sem alteracdes significativas. Em
seguida, lia-se: hipdtese Diagndstica: Colecistite Aguda. Os
registros do dia seguinte: nova bioquimica do sangue foi realizada.
Foram solicitados ainda: ultrassonografia, nova bioquimica e rotina
de exames para a suspeita de abddémen agudo, portanto um caso
possivelmente cirdrgico. Termo de Compromisso: O termo de
compromisso foi assinado por sua nora. A equipe de clinica médica
que admitiu registrou: “dor abdominal a esclarecer”. “Paciente com
acompanhante que nao sabe relatar a historia; segundo informaces a
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paciente apresentou dor abdominal durante a noite. Alimentacéo por
SNG”. A auxiliar de enfermagem que admitiu escreveu:
“admitida no setor as 21:50h procedente do SPA (Servico de Pronto
Atendimento). Veio de maca, ndo anda, ndo fala. Dor abdominal.
Cita um episodio de diarréia; diurese presente. Dados vitais: T =
36,5° C; P =82 bat/min; R =20 irpm; PA 110 x 70. Aos cuidados da
clinica médica. Mantendo SNG”. Medicacdes prescritas: sol. Fis.
0,9% 1000 ml 28 gts/min Ev; Dipirona 2ml + AD 8ml SOS;
Metoclopramida 2ml + AD 8 ml SOS; loscina + AD EV 6/6 h;
ranitidina 2ml +AD 8ml — EV lento 8/8 h; Dimeticona 40 gts 4/4 h;
captopril 25 mg 8h; Fenitoina 100 mg pela SNG; AASS 2 comp pela
SNG/dia. Na beira do leito: Cheguei no leito onde estava internada
Dona Vanda e & estava ela com sua filha llda, que se encontrava
assentada na escadinha de dois degraus do leito. Dona Vanda sorriu
ao me ver. Iniciei uma conversa com elas ap6s 0s cumprimentos,
perguntando o que houve. A filha disse que Dona VVanda comecgou a
sentir dores na barriga (descrevendo-a) e “eles a trouxeram”,
confirmando o que Marcia dissera. Perguntei-lhe sobre o que a
equipe médica anterior (da neurologia) dizia sobre o ocorrido. llda
disse que eles ndo sabiam que elas estavam ali. Somente as
“enfermeiras as haviam reconhecido”, mas os médicos néo.

A nota acima pde a mostra o tipo de dados aos quais esses profissionais de satde
se empenharam em coletar e registrar. Ndo poderia passar despercebidamente, neste
trabalho, que nas trés internacbes de Dona Vanda os registros foram feitos de modo
semelhante e interdependente pelos profissionais de servicos especializados diferentes. A
anélise do prontudrio da ultima internagdo ndo esclarece a historia de saude de Dona
Vanda, as evolugdes e encaminhamentos feitos. Nem sempre havia interesse em buscar o
prontuario como um todo no Servico de Arquivo Médico (SAME).

O prontuario do paciente poderia ser um rico instrumento em favor do dialogo
entre os profissionais nos diversos niveis da assisténcia. Com o0s avancos na tecnologia da
informatica hospitalar, essa forma de comunicacdo entre os profissionais parece ainda
incipiente. O modelo de registro utilizado reforca o atendimento focado na investigagédo
diagnostica, aspectos clinicos com vistas a cura de uma doenca ou problema em uma parte
do corpo. Evidencia um modo fragmentado de olhar para o ser humano doente,
desconsiderando, neste caso, o contexto de vida, de salde e de adoecimento de Dona
Vanda.

Essa forma de proceder frente ao doente, a doenca e ao seu tratamento parece estar
relacionada a uma cultura de assistir. Ndo seria 0 caso de descartar tais informagdes
necessarias ao processo de cura, porém ressaltar o valor de outras informacdes para uma

ampliacdo do cuidado em saude. Ressaltar, ainda, o valor da comunicacdo do conjunto das
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informacdes técnicas sobre o diagnostico e o tratamento aos outros niveis da assisténcia,
permitindo uma visdo global do usuéario, de sua familia e contexto de vida, evitando-se
replicacéo de exames e interagcdes medicamentosas, dentre outros.

Um prontuario multiprofissional, por exemplo, gerenciado eletronicamente, contribuiria
para reduzir ansiedades e angustias das familias, facilitar o acolhimento e o vinculo na
atencdo basica, evitaria perdas de tempo para familia e equipe de salde e ainda reduziria o
custo do atendimento de salde. Esse aspecto serd evidenciado adiante, com as mdltiplas
entradas de Seu Nilson no Sistema de Salude, em institui¢fes dos trés niveis da assisténcia,
concomitantemente, apds sua alta hospitalar.

Entretanto, ndo somente observei a fragmentacdo nos registros dos profissionais de
salde no prontudrio hospitalar de Dona Vanda, mas também a submissdo da familia em
relacdo aos seus direitos no interior do sistema de salde. Neste caso e nos outros, observei
uma passividade na relacdo entre os usuérios, suas familias e os profissionais do sistema

de salde.

Notei certa submissdo de Ilda em relacdo a situacdo da méae. A esta
altura ainda ndo consigo compreender 0 que Se passa no
envolvimento da filha com a mée e com a nora e de todos eles com
0 pai. Também ndo conhecia o filho ainda. Desinteresse?
Desmotivacao? Falta de apoio? De compreensdo do estado de satde
da mé&e? Submissdo mesmo? Trabalhando? Perguntei sobre a
alimentacdo e lIlda confirmou que a mae estava “proibida” de
alimentar-se pela boca. Perguntei-lhe se eles (os familiares) haviam
sido orientados sobre a reeducacdo para degluticdo e ela somente
repetia que a mée estava “proibida de alimentar-se pela boca”. A
expressdo de Ilda era tranqguila. Parecia estar conformada com o
estado de dependéncia da mée. Entendia que a dieta enteral que o
irmdo comprava era 0 bastante para a nutricdo da mée. Fiqueli
interrogando-me: até quando vao aglentar comprar a dieta enteral?
E os suplementos e oligoelementos que ndo estdo incluidos? Falei
sobre a importancia de uma avaliacéo prévia e de irem iniciando aos
poucos, comparando-se a um bebé que inicia na aprendizagem da
degluticéo, e llda, categodrica: “ela ndo pode” e rindo, contou: ““hoje
cedo, uma vizinha veio ficar aqui com ela e ndo sabia disso e lhe
deu todo o café da manha que veio pela boca. Amassou o pdo no
leite e deu... e ela comeu tudo!” E eu perguntei: ela se engasgou? E
Ela: ndo... mas ela esta “proibida, né...” Com essas reflexdes sobre
“0 poder das orientacfes médicas”, e a submissdo de pacientes e
familia, fui embora. (NE VA 09)

A observacdo desses dias de internacdo permitiu-me identificar uma ineficiéncia de

comunicacdo entre os servicos do hospital e destes com as ESF. Do ponto de vista da
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integralidade, conforme estudada por Mattos & Pinheiro (2001), o cuidado mostrava-se
fragmentado, pontual e ao ndo identificar os nexos da busca pela familia [que poderia ser
0 cansago, O cuidado indevido de suas necessidades por inexperiéncia ou
desconhecimento ou falta de informacbes corretas..] ou mesmo nos registros das
condicdes desta no momento da alta anterior [infeccdo urinaria]. Esses aspectos
facilitavam uma internacdo hospitalar evitavel, a qual gerava ansiedade de um lado e, de
outro, ampliavam-se o0s custos com a assisténcia: exames diagndsticos para confirmacao
ou ndo da litiase [que ao final ndo era], medicamentos que distanciavam do tratamento das
verdadeiras causas, ampliando-se tempo de internacdo e a angustia da familia que
convivia com uma precoce possibilidade de que Dona Vanda se submeteria a uma cirurgia
nos préximos dias.

Dona Vanda evacuava diariamente em casa, por vezes fezes amolecidas tendo em
vista a dieta que recebia, mas o prédximo encaminhamento para esclarecimento da dor
abdominal foi um exame de ultra-sonagrafia abdominal, para avaliar a suspeita de
obstrucdo intestinal alta. Esta nova possibilidade, também ndo descartava a possibilidade
de cirurgia com a previsdo de colostomia [abertura no abdémen para eliminagéo de fezes],
e esta possibilidade era explicada a familia, que compartilhava comigo as informacoes.
Havendo, portanto, melhora do quadro pela medicacdo analgésica e antibidtica, a segunda
alta se deu sem uma conclusdo e com um encaminhamento para a realizacdo de um exame
de ultra-sonografia que ela ndo conseguira realizar no hospital, uma vez que o aparelho
estava com defeito. (NE VA 10).
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5.4 Autonomia tecida num contexto de dependéncia de cuidados

A autonomia para a préatica do cuidado pela familia ap0s a alta parecia que nao era
mesmo algo dado de imediato. la se evidenciando como algo complexo e a ser
conquistado e consolidado mediante uma delimitacdo prévia de papéis que ndo ocorria.
Nas “entrelinhas” das falas, nas conclusdes clinicas, emissfes de condutas e intervencdes
pela equipe de salde, os encargos iam sendo transferidos a familia que por vezes os
captava, porém, mesmo sem 0s dominios para que a resolutividade acontecesse, ia
tomando-os como de sua responsabilidade e ndo da instituicdo ou sistema de saude.

O exame de ultra-sonografia para a definicdo diagnostica da dor abdominal de
Dona Vanda pode ser um exemplo: estando o aparelho do hospital estragado, nem a
gestdo do hospital nem a gestdo local do SUS ofereciam outra possibilidade de
encaminhamento no interior do sistema, ficando a situacéo restrita a olhares entre os que
gerem e 0s que praticam o cuidado, ndo lhes deixando alternativa, sendo a de transferir a
limitagdo a familia para que recorresse a outras possibilidades de busca de resolucdo do
problema.

Esta, sentindo que o tratamento poderia se comprometer pelo ndo acesso ao exame,
investe em idas e vindas dentro e fora do SUS para realiza-lo. Ainda dentro do hospital a
familia de Dona Vanda recorria aos setores do SUS, clinicas para verificagdo do custo do
exame, até conseguir uma possibilidade de marcacdo mediante pedido do médico
assistente no hospital, assumindo este que a necessidade ndo tinha o carater de urgéncia. A
nora de Dona Vanda conseguiu marcar o exame, entrando, com isso numa lista de espera.
Somente mais tarde, aproximadamente 6 meses apos a alta, ela conseguiu fazé-lo, ja por
interveniéncia de outro médico, através do convénio de salde da empresa de seu marido
com uma clinica particular (NE VA 35).

A autonomia [ou necessidade de desenvolvimento de] surge num contexto de
dependéncia de cuidados no ambito de um processo terapéutico, com limitagdo de acesso
e de direitos e na ineficiéncia de um didlogo entre os profissionais dos diferentes servicos,
destes com a gestdo do sistema e, sobretudo com o paciente e sua familia.

Soares (2000, p.143), ao buscar uma compreensdo sobre a autonomia do paciente
frente ao processo terapéutico, a partir, principalmente, do ponto de vista da uma
concepcdo complexa de autonomia, de Edgar Morin, infere que se faz necesséria a

superacdo da ideia ou do objetivo de se chegar a uma autonomia absoluta. Esta autora,
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discorrendo sobre um conjunto de conceitos de autonomia, no ambito do processo de

salide-doenca, defende a seguinte compreensdo de autonomia:

ndo como a autodeterminacdo do paciente pura e simples, mas, ao
contrario, o fortalecimento das relagbes entre pacientes e
profissionais de salde, entre pacientes e seus familiares, porque
essas redes de autonomia/dependéncia passam a ser vistas como
fundamentais para o cuidado e para a saude. O que é preciso superar
é a dimensdo autoritaria ou paternalista dessas relacdes e caminhar
no sentido de possibilitar a expansdo da autonomia a medida que (e
na medida em que) avanca o processo terapéutico (SOARES, 2000,
p. 143).

Uma auséncia de autonomia poderia ser pensada a partir da subserviéncia dos
membros da familia de Dona Vanda aos enunciados clinicos das equipes e salde,
possivelmente na evidenciacdo da dependéncia destes em relacdo ao sistema de saude,
recorrendo-se ao nivel de maior complexidade em primeira mdo e da “impoténcia”
extraida do cotidiano de cuidados pela familia imediatamente apos a alta hospitalar, a qual
venho me referindo neste texto. Assumindo a concepc¢do de Soares (2000), todavia, a
autonomia do sujeito nunca € nula ou ausente. Apropriando-se de uma assercéo de Morin
(1994, p. 283) de que “toda autonomia se constroi na e pela dependéncia ecoldgica”, esta
autora considera que autonomia e dependéncia, no contexto de um processo terapéutico,
ndo podem ser vistas como elementos isolados (Soares, 2000, p. 138). Acrescenta essa

autora, de modo elucidativo, que...

...quando adoecemos, queremos e precisamos do cuidado dos outros, seja
pelo conhecimento especializado que um profissional tem a compartilhar,
seja pelo afeto e apoio emocional que tanto os profissionais quanto os
amigos e familiares podem trazer. Isto, em si, ndo diminui a autonomia de
uma pessoa doente, ao contrario pode até fortalecé-la. O que se deveria
evitar, entretanto, € que essa relacao se torne uma relacdo de dependéncia,
de sujeicdo daquele que, em determinado momento de vida, estd mais
fragilizado ou dependente do outro. Ou seja, na relacdo entre médico e
paciente ou nas demais, defender a autonomia do paciente nao é, a meu
ver, propor a inversdo na relacdo de hegemonia que se tem hoje, mas
reconhecer que ambos 0s sujeitos devem ter espaco e vOz no processo,
com respeito as diferencas de valores, expectativas, demandas, objetivos
entre eles. A relacdo é e deve permanecer heterogénea, diversa, plural,
reconhecendo-se, porém que o sujeito do processo terapéutico é a pessoa
doente. As medicinas e as tecnologias médicas, assim como os médicos e
demais profissionais devem se colocar como meios ou instrumentos que
podem, e devem, ser utilizados pelos doentes no processo salde-doenca
(SOARES, 2000. 143-4).
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E como se, enquanto profissionais de saude, saissemos de um lugar que enuncia e
anuncia as propostas terapéuticas de intervencdo [generalizaveis] e assumissemos as
metas de salde a serem atingidas por nossos pacientes e seus familiares, possiveis a eles,
em vez de priorizarmos as “metas ideais” decorrentes de solidas evidéncias clinicas.
Permitir, portanto, uma mistura, que, se concebida, torna cada sujeito autor de proposta
terapéutica, com suas especificidades, necessidades e demandas de cuidados.

A concepcdo de autonomia de Soares (2000) nos reporta, ainda, a um lidar com a
relacdo de subserviéncia que se deflagra no caso de Dona Vanda e das outras familias
observadas. Instiga-nos a uma revisdo nos sentidos das setas indicativas da hegemonia
sobre o ato de cuidar, por vezes apontando para o profissional, alertando-nos quanto ao
risco de desvia-la, transferindo, no caso, para familia e paciente tal hegemonia. Trata-se de
buscar uma harmonia na relacdo, um equilibrio na relagdo que pressupde o
compartilhamento de saberes e de metas de salde a serem atingidas. Talvez seja
necessario que os sujeitos do cuidado sejam estimulados, na visdo de Soares (2000), a
visualizarem ‘sua libertacdo’ na relacdo de dependéncia com profissionais ou servicos de
salide rumo a uma ‘conscientizagdo’, na visdo de Freire (1982), sobre a passagem de um
estado de consciéncia méagica ou ingénua, que tudo tolera ou aceita num plano individual,
a um estado de consciéncia critica, que problematiza, contribui e constréi ou produz algo
de modo compartilhado.

A sequiéncia de observacBes das idas e vindas da familia de Dona Vanda ia
evidenciando que as referéncias da familia priorizavam vinculo com o hospital e
posteriormente com a equipe de saude do bairro.

Primeiro, a relacdo com a ESF, que poderia ser 0 “elo”, segundo a concep¢do de
Vygotsky (1991), entre familia e a internalizacdo de cuidados, estabelecendo-se lacos ou
vinculos com esta, contribuindo para uma distribuicdo de responsabilidades sobre o
cuidado, tendo em vista as possibilidades ofertadas pelo sistema de saude.

Naquele momento, a minha visdo acerca do trabalho da ESF aproximava-se de um
certo romantismo, talvez de um exigente “purismo” acerca do que ela “deveria ser” e ndo
estava sendo com a familia de Dona Vanda e demais sujeitos da pesquisa.

A convivéncia mais estreita com esta familia e a sistematica observacdo de outras,
em suas relacbes com o sistema de saude, permitiram-me uma compreensdo que nao
excluia de todo a minha visdo “purista” sobre a idealizada criacdo e implantacéo de tais
equipes. Do plano ideal [de criagdo] ao real [do cotidiano da pratica num dado contexto

cultural], era possivel notar e descrever importantes aspectos, sobretudo na préatica de
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cuidados junto as familias. A familia ia sendo abordada a partir do adoecimento de um
dos individuos, sem a dimensdo de sujeito coletivo como a entendeu, mais ao final de sua

carreira, Pierre Bourdie .

5.5 Equipe de Saude da Familia: um lugar longinquo apo6s a alta

Um fio foi iniciado no momento que se registrava o primeiro contato do
profissional, que visitava Dona Vanda ap0s sua alta hospitalar pelo AVE. Entrelacado a
outros, este fio contribuia para uma tecedura da relacdo entre as ESF com esta, e com as
outras familias. E nessa teia, nota-se, de um lado, uma familia ansiosa e cansada, cuidando
de uma pessoa que sentia dor na barriga [dor continua em regido abdominal baixa
irradiando-se para regido lombar] durante o dia a noite, impossibilitando o descanso e o
repouso de todos. De outro, um profissional que diz que ela “ndo tem nada”, baseando-se
numa avaliagcdo clinica superficial e sem outros recursos & mado, receitando-lhe
medicamentos que ndo extinguiam a causa, mas dava alivio momentaneo problema
gerando, custos para a familia, que deveria adquiri-los.

A intencdo, aqui, ndo é discutir o mérito do atendimento clinico, mas como ele
acontece nas circunstancias dadas, mostrando uma seqiiéncia de desencontros, como, por
exemplo, uma ndo progressdao do cuidado das equipes especializadas e a auséncia de
pactos entre servicos meédicos entre si e entre os niveis assistenciais. O profissional
tomava suas decisdes baseando-se, apenas, nas informac6es fornecidas pela familia, tal
como as interpretava, do periodo de internacdo, tratamentos recebidos no hospital.
Desconhecia que Ihe havia sido retirada a sonda vesical [para urinar] um dia antes de sua
alta pela mesma forte dor, e esta associada a uma retencdo urinaria por obstrucdo da
sonda, tendo sido iniciada medicacdo antibidtica endovenosa, que também ndo fora
reportada a controle posterior para avaliagdo nefroldgica (NE VA 04).

Outro fio, que ai se entrelaca, origina-se no processo de organizacdo do trabalho
pela equipe de saude da familia. Esta planeja as visitas domiciliares segundo o
agendamento pelos Agentes Comunitarios de Saude (ACS), que identificam as pessoas
acamadas na area de abrangéncia da ESF, ou entdo os pedidos sdo atendidos, como no
caso de Dona Vanda, que nédo foi identificado por um ACS, mas por influéncia de uma
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prima sua que trabalha na Unidade Basica de Saude (UBS), (designada pelos sujeitos
como posto de saude).

O plano de cuidados da equipe parece ser de modo isolado, seguindo cada
profissional as orientagdes de suas profissdes e de modelo assistencial aprendido,
reproduzindo-o focado na investigacdo de doencas em um individuo, com prescri¢cdo de
medicamentos, reforcando-se um dos aspectos da resolutividade para a familia e pessoa
acamada, de modo mais imediato, ndo se notando um investimento no sentido de um
plano compartilhado com a familia com vistas a promocao da saude e da vida.

A nota a seguir, embora longa, soma-se, permitindo uma compreensdo sobre a

relacdo entre Dona Vanda e sua familia com a ESF.

Numas das vezes que fui visitar Dona Vanda, ao entrar no bairro,
distraidamente errei o caminho. Passei direto pela rua que deveria ter
entrado, a esquerda da rua principal e, mais adiante, virei numa rua a
direita com intencdo de manobrar para voltar. Era a Rua da UBS do
bairro. No ponto do 0nibus, bem em frente a UBS, vi um enfermeiro,
ex-aluno, que, denominarei de Tomas. Ao me ver, com orgulho,
cumprimentou-me e fez questdo de mostrar-me a UBS em que
trabalhava. Lembrei-me de quando Tomas era estudante no curso de
graduacdo em enfermagem: dedicado, mostrando-se interessado em
relacdo a profissdo, sempre ao redor dos professores perguntando,
falando de seus sonhos em relagdo a profissdo. Vi prazer nos olhos
dele ao querer me falar sobre o seu trabalho ali. Estacionei melhor o
carro e aceitei conhecer a UBS.

Mesmo sem um planejamento, aquela visita a UBS pareceu-me uma oportunidade.
Ja acumulava algum conhecimento sobre os cuidados no interior da familia, sobre suas
relagBes micro-socioldgicas, mas ndo se evidenciaram com nitidez, até entdo, as relacOes

com a equipe de saude do bairro.

Quando entramos, observei que havia muitos agentes comunitarios
no patio de entrada da UBS e, mesmo antes que lhe indagasse,
Tomas, foi logo dizendo que estavam aguardando a urna para votar.
Referia-se a eleicdo para a diretoria do sindicato dos servidores
municipais que acontecia, de modo descentralizado, naquele dia.
(NE VA 18)

Os Agentes Comunitarios de Saude (ACS), que conversavam em grupo,
demonstravam um espirito corporativo de organizacdo. Ocorreu-me que uma das ACS era

prima de Jane e isso Ihe facilitava o agendamento com o médico.
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Tomas apresentou-me com orgulho aos agentes e auxiliares de
enfermagem que estavam ali na entrada, dizendo-lhe que fui
professora dele. Em seguida, falou-me que aquela se tratava da nova
sede da UBS. A antiga, ao lado da escola, encontra-se vazia. “Um
patrimonio publico de valor e utilidade que esta parado”, disse-me.
Entramos. Logo na entrada, a direita, via-se a farmacia, que chamou de
“farmacia basica”. Como era final de tarde, dentro da UBS estava
escuro, com as janelas fechadas e pouca entrada de luz do entardecer.
Tomas falou sobre a falta de medicamentos, e citou como exemplo o
Captopril® [medicacéo anti-hipertensiva]. A demanda mensal desse
medicamento chega a 25 mil comprimidos e havia haviam chegado
apenas 20 mil e ja tinham acabado. Disse sobre isso: “‘aqui tem muita
area de invasdo, e noto um crescimento exagerado!” Em seguida
falou-me que naquela UBS estdo alocadas 5 equipes de PSF, sendo
uma média de 4 mil habitantes por equipe, uma vez que na regido, no
ultimo senso, consta o registro de 16 mil habitantes. Entretanto, os
enfermeiros notam pessoas novas constantemente chegando ao bairro e
afirmam que a populacdo do bairro, de abrangéncia daquela UBS
aproxima-se de 20 mil. Tomas falou-me que o gerente da UBS é um
médico e em seguida sobre como os enfermeiros se organizaram no
micro espago da UBS, considerando a hieraquizagcdo de acgdes na
enfermagem e a demanda local. Ele, com orgulho, disse ser o RT
(responsavel Técnico junto ao CORER, que é obrigatorio) do Servico
de Enfermagem. Desta forma, as funcdes citadas como exercidas pela
enfermagem no interior da UBS foram: vacinagdo, tratamento de
feridas (realizacdo de curativos), saude da mulher (realizacdo de
exame preventivo) e salde da crianca (grupos de puericultura). Falou
também da distribuicdo dos consultdrios entre os profissionais. Um
consultério por area. Consultorio pediatrico (com banheiro) e é o do
gerente da unidade. O das mulheres, onde sdo feitos os preventivos
fica no final de um corredor, numa area pouco ventilada, com pouca
entrada de iluminacdo externa e mostrava-se com paredes mofadas. A
sala de curativos também se mostrava com pouca ventilagdo, com uma
pia pequena, mostrando um espaco sem infra-estrutura para 0s
cuidados com feridas. Os enfermeiros, a0 me verem, rodearam-me e
aproveitaram a oportunidade para “um grande desabafo”, considerando
estarem entre pares, e mesmo porque, trés deles eram ex-alunas.
Falaram do que eles pensam e gostariam de fazer e da pouca infra-
estrutura e também do pouco apoio politico. Segundo eles o Conselho
local de saide® é ausente, ndo organiza as reunides e eles quase
imploram para que os conselheiros aparecam. (NE VA 18)

® No municipio de Juiz de Fora o Conselho municipal de salude se organiza tendo como base Conselhos
Regionais, que por sua vez se organizam a partir dos Conselhos Locais de saide. De modo que, no
entorno das UBS tém um ndmero de usudarios, organizados em uma diretoria, conselho fiscal e
conselheiros membros. O controle social na cidade encontra-se organizado em 12 regiGes sanitarias, € 0
presidente eleito para o Conselho Regional passa a ser conselheiro municipal de satde. As necessidades
locais sdo discutidas regionalmente e finalmente chegam ao Conselho Municipal para os
encaminhamentos devidos. Os enfermeiros consideram conselheiros, quando engajados, como aliados
politicos para obterem fins relacionados a assisténcia, como reformas, aumento do nlmero de
medicamentos, de funcionérios, entre outros.
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Intrigada para saber a respeito de como procediam as visitas domiciliares, anunciei
0 que eu fazia ali no bairro, perguntando-lhes diretamente como as faziam. Eles
relataram-me que eram feitas mediante agendamento prévio, a partir das informacgdes dos
agentes comunitarios, mas nao se detiveram nesse tdpico. Falaram sobre o “interminavel”,
para eles, trabalho de Educacdo em Sadde. Citaram as dificuldades de adeséo dos usuarios
as atividades educativas, bem como de cada recome¢o das mesmas atividades, tendo em
vista as propostas de prevencdo e de promocdo da salde. Essa rotina lhes causava
des&nimo. Enfrentavam, também, dificuldades intra-equipe o que buscavam resolver em
reuniGes mensais. Senti a angustia deles e também percebi que me falavam quase que em
tom de questionamento. Eles ainda guardavam a minha imagem de Coordenadora do
Curso de Graduacdo em Enfermagem da Universidade de onde, recentemente, eram
egressos. Reportavam-me ao papel do érgdo formador, quase que responsabilizando a
formacdo que tiveram, pelo lidar dificil com as situagdes que lhes surgiam na pratica.

Apreendi, de modo solidario, a angustia deles, pois eram mais dificuldades do que
prazer em relacdo ao trabalho o que me relataram. Finalmente, apds ouvi-los, retomei,
com explicacdo breve sobre o que eu estava a fazer ali, falei-lhes da pesquisa da tese e

eles, com expressao de sinceridade e humildade assumiram: ““ndo damos conta!”.

Notamos que é grande o nimero de pessoas que dependem do HU
[Hospital Universitario] e aqui n6s atendemos a diversas pessoas que
saem de Ia, mas ndo temos uma informacao sistematizada sobre isso.
“De fato, ndo damos conta”. (NE VA 18)

Esta foi a fala consentida de uma enfermeira enquanto manuseava as chaves para
fechar a sala. Estavam de saida. Foi uma conversa amigavel e tranqiila, em que ouvi um
pouco da rotina deles. Pude perceber o quanto eles estavam impregnados de uma viséo de
administracdo da assisténcia de enfermagem, e que, de fato vem da formacdo. O trabalho
baseado na distribuicdo de funcBes ou tarefas segundo rotinas do servi¢co. Algo que ha
muito tempo nds estamos lutando para mudar no interior da formacdo profissional,
considerando o objeto da pratica do enfermeiro, o cuidado e as necessidades e demandas
da populacdo. Observei uma reproducdo de um modelo que se adota no hospital. O que
ndo fica dificil de compreender, uma vez que a base da formacgéo daqueles profissionais, a
maior parte do tempo deles, na faculdade, considerando estagios e aulas praticas, havia,
mesmo, sido o hospital. E falavam da hierarquizacdo de acGes de enfermagem na UBS

com orgulho... Eu, entretanto, notei que como num hospital, precisamos de um namero
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elevado de profissionais para atender a demanda, mas ali havia apenas cinco e
possivelmente seriam necessarios outros cinco para o atendimento ideal a populacéo
local. Aumentaria o espagco? Comportaria uma policlinica na regido? Creio que sim.

Daquele dia em diante, a cada visita a casa de Dona Vanda em que notava uma
lacuna no processo de cuidados que demandaria uma intervencdo da ESF, seguida de uma
expectativa de que a mesma seria preenchida segundo o “ideal” e sua criacdo,
reflexionava acerca do significado desse fendmeno, tendo em vista o conjunto da
organizacdo da atengdo a saude no municipio. E a distancia entre os universos: o das
equipes, o do gestor e o da familia. Nas visitas subseqientes, quando o vinculo entre mim
e a familia ja havia se estabelecido, evidenciaram-se muitas dessas lacunas. O cuidado
com a nutri¢do através da sonda parecia a mais evidente de todas.

Desde o final do terceiro més, apds a alta, que Dona Vanda vinha rejeitando a
sonda nasal. Prosseguira com ela, desenvolvendo uma sinusite, a secregdo se acumulava
nos bronquios, causando-lhe desconforto e preocupagdo na familia de ser uma sinusite.
Ela foi levada ao Hospital Universitario (NE VA 24), mesmo ap0s realizacdo de
radiografia de torax e indicado o uso de antibidtico, que foi adquirido pela familia
(Clavulin®), a secrecdo bronquica parecia aumentar. Sua situagdo clinica passava a
chamar-me mais a atencdo do que as relagfes familiares de adaptacdo ao cuidado e aos
cuidados em si. Notei que a sinusite se mantinha, sobretudo era visivel do lado em que se
encontrava a sonda, que ja se encontrava em precarias condi¢cdes de conservacdo e
funcionamento e tudo isso associado a uma queda dos reflexos da tosse. Ela ingeria uma
medicacdo para insonia e depressdo, prescrita pelo médico da ESF, que, possivelmente,
contribuia para reducdo dos reflexos da tosse, a clorpromazina®. Todavia esse aspecto
n&o era notado no atendimento do hospital.

A orientacdo e o acompanhamento dos cuidados com a sonda, com a alimentacao,
com a disfagia e seus riscos, com um plano de cuidados organizado para monitoramento
compartilhado com a familia, deveriam, inicialmente, estar sob a égide da ESF. Todavia o
tempo passava e esse cuidado ndo era assumido por esta, entendendo que se tratava de um
cuidado especializado e que deveria mesmo estar sob responsabilidade de equipes
ambulatoriais, no caso do hospital universitario. Dona Vanda tinha como referéncia para
controle do seu estado de saude os atendimentos esporadicos com uma fonoaudiologa e
com os médicos (residentes) do servico de neurologia do hospital.

A ndo comunicacdo entre os niveis assistenciais deixava Dona Vanda sem situacéo

desfavoravel, pois os servicos do hospital universitario entendiam como sendo
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responsabilidade das unidades assistenciais da rede SUS dar prosseguimento nas
orientacdes e nos acompanhamentos de controle apos a alta e as ESF, por sua vez, nao
assumiam tal responsabilidade, alegando ndo ter condigdes para exercé-la com a

dedicacdo técnica que o caso requer.

Uma tarde, chegando em sua casa, encontrei Dona Vanda com
muito acumulo de secrecdo brénquica. Falei com Jane sobre a
urgente necessidade de estimular sua tosse, bem como de cuidar da
troca da sonda. A esta altura, eu tinha a plena certeza de que Dona
Vanda alimentava-se com seguranca. Repetidas vezes eu a
surpreendi alimentando-se. Numa tarde, observei que com a méo
direita livre levava a caneca de leite com café até a boca e também
comia pdo. A conducdo do cuidado parecia ndo fazer parte da
equipe que conduzia o caso no HU nem na comunidade, a ESFS. E
0 meu papel de pesquisadora ndo incluia realizar intervengdes.
Todavia, mediante as idas de Dona Vanda ao HU, tanto no
neurologista como na fonoaudidloga, e as idas do médico e
enfermeira do PSF 14, sem nada resolverem, nem tocarem no
assunto da sonda, conclui que a disfagia era no momento seu
principal problema e que poderia desencadear-lhe uma infecgédo
pulmonar. Entdo disse & Jane que se Elcio comprasse outra sonda
que eu assumia de fazer a troca. Era evidente a necessidade da
troca. Também naquele encontro, mediante o grande susto da
familia: de Dona Vanda ter que colocar “uma sonda definitiva na
barriga” os incomodava muito. Ficaram preocupados e sem saber o
que fazer. Notei a cega confianca da familia na proposta da
fonoaudio6loga que a encaminhava sem um outro protocolo ou outra
orientagdo multiprofissional institucionalizada. Dona Vanda
chorava enquanto ouvia. Emiti a ela minha opinido que tudo ia se
resolver, mas que a troca da sonda poderia lhe fazer bem até que
tudo se resolvesse. Ela chorava mais ainda... segurou forte minha
méo como quem clama e, com o olhar em lagrimas e solucos,
implorou-me ajuda. Sai de l& tensa, sem saber como conduzir as
visitas subsequentes. Dona Vanda e a familia queriam ajuda que
demandava intervencdo de cuidado especializado. Talvez pudesse
ser uma contrapartida, pelas muitas horas de observacao e de étimas
conversas em que eu aprendia o como eles cuidavam de Dona
Vanda (NE VA 22).

Os primeiros conflitos observados no vinculo que a familia desenvolvia comigo,
comecavam a surgir e, a cada sessdo de observacdo, notava fatores de riscos para

complicacdes no uso prolongado da sonda.
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Eram 10:25 horas de uma manha do més e margo, quatro meses
apos a alta, quando cheguei para visitar Dona Vanda (...) que
estava na cozinha sentada em sua cadeira de rodas tomando o café
da manhd. Tive, pela primeira vez a oportunidade de vé-la
ingerindo a alimentacdo propria da cultura da familia [café com
leite e pdo de sal/francés com margarina], naturalmente, sem
engasgar e com naturalidade depois de retirada a sonda por mim na
semana anterior. Enquanto ela se alimentava, Jane, na cadeira do
lado contava que na sexta-feira Dona Vanda havia ido ao bar que
seu filho comprara para conhecer e que havia comido uma coxinha-
de-galinha e tomado refrigerante [coca-cola]. Dona Vanda ria e
fazia sinais para Jane com a mao direita e olhos, mas em tom de
brincadeira, pois ndo escondia de mim o modo como cuidava de si e
como cuidavam de si. Sentia-se a vontade comigo. Jane me
ofereceu um pedaco de bolo de chocolate que havia feito. Falou que
comemorou o aniversario das criangas [seus filhos gémeos] porque
ela tinha prometido um bolo a eles quando ela recebesse seu salério.
Assim ela fez. Contou-me que Dona Vanda também comera um
pedaco. (NE VA 28)

Dona Vanda estava com a secrec¢do bronquica aumentada e cada vez menos notava
reflexo da tosse. Notava-a mais prostrada e isso me levava a desconfiar que a medicacéo
(Clorpromazina — CPZ) poderia estar contribuindo para a reducdo do reflexo da tosse.

Jane comentou numa visita anterior, que havia ido ao Posto solicitar uma
medicacdo para insonia de Dona Vanda, pois, segundo ela, j& havia “aumentado muito as
gotas do Lexotan® e ela continuava sem dormir bem & noite”. “Com essa medicacdo ela
tem dormido melhor, mas noto que durante o dia ela fica mais abobada”[interagindo
menos com o ambiente a sua volta]. (NE VA 28)

Sempre que faldvamos sobre a importancia e a necessidade de uma consulta ao
médico otorrinolaringologista e sobre o plano de saide, Dona Vanda comecava a chorar.
Talvez a lembranca de seu marido que falecera. Afinal, com sua morte foi que ela passou
a ter direito ao plano de satude. A mim, isso parecia ao que as vezes chamamos de “ironia
do destino”. Jane falava das consultas agendadas e que, pela primeira vez, Dona Vanda
fizera um exame de “ecodoppler da caroticas”. Eram suas primeiras trajetorias
“complementares” ao SUS.

O estimulo a familia para providenciar o plano de salde, a ajuda na escolha dos
servicos médicos e as orientacfes para a manutencdo de um estado de cuidados até a
chegada nesses servicos eram minhas primeiras intervengdes, de modo incisivo, neste caso.
Por um lado mudariam o rumo de cuidados pela familia e por outro alteraria o vinculo da

familia comigo.
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A tomada de deciséo de intervir aliviava-me. Na sequiéncia de intervencdes, propus
a familia fazer a retirada da sonda, o que foi, prontamente, aceito pela familia. Compraram
a nova sonda e propus que fosse numa sexta-feira no inicio da noite e na segunda feira
colocaria a sonda nova, uma vez que isso aliviava a familia. Dona Vanda se alimentava
naturalmente e deveria habituar-se a ingestdo dos medicamentos sem a sonda. Jane e toda a
familia se propuseram a colaborar. Fiquei a disposi¢cdo da familia todo o final de semana,
telefonando para saber noticias. A familia se animava e Dona Vanda também. O filho
aproveitava o0 momento para fotografar a mae sem a sonda. Na segunda feira Dona Vanda
ndo sentia vontade que eu lhe colocasse a nova sonda e, 0 que me parecia sem sentido.
Dividi, entdo a situacdo com o médico neurologista do HU que me orientou para procurar
um especialista, um médico otorrinolaringologista, para proceder ao exame de

nasofibrolaringoscopia.

5.6 Alternativa de cuidados fora do sistema publico de satude

A criacdo de um convénio entre a prefeitura municipal e as clinicas, os medicos e
hospitais privados do municipio em 2002, denominado de “plano de saude do servidor”,
vinha sendo alvo de muitas criticas pelos conselheiros municipais de saude e militantes
apoiadores da implantagédo e consolidacdo do SUS. Por volta da 42 Conferéncia Municipal
de Saude, em agosto de 2003, a critica principal que se ouvia era sobre o desvio de
recursos publicos que poderiam ser investidos na rede SUS, com melhoria de suas
instalagdes. Em vez disso, a opcdo era por criar um convénio de salde com a iniciativa
privada para atender aos servidores municipais. Critiquei veementemente a esse
investimento a época. Considerava-se que o ambiente em que os profissionais de saude
desenvolviam suas praticas e 0 modelo de gestdo da saude publica local ndo era propicio
para acolher e cuidar deles mesmos e que era direcionado & clientela pobre, passiva ao
atendimento precério, demorado e pouco resolutivo. Os servidores municipais se
constituiam num publico exigente, que ndo se submeteria as filas e as delongas do
atendimento notado no SUS.

O modelo do consultério particular decorado, limpo, arejado e com hora marcada e
atendimento diferenciado prevalecia como um ideal a ser atingido. Contrariamente no

SUS, no imaginario popular, o atendimento é considerado demorado, em ambientes pouco



172

acolhedores, sem 0s equipamentos necessarios e, ainda, suspeitando-se que, nos
consultdrios particulares, 0 médico dara mais atencdo as necessidades de saude do cliente.

A familia de Dona Vanda ndo pensava diferente. A possibilidade de ter direito de
utilizar o plano de saude como dependente do marido, pagando mensalmente um valor
infimo em relacdo aos outros planos e outras seguradoras de saude, causava-lhes
satisfacdo, seguranca e, sobretudo, uma quase certeza de que receberiam cuidados de saude
mais confiaveis.

Notando a demora dos atendimentos nos servicos especializados do SUS e as
buscas alternativas da familia em atendimentos paralelos em clinica conveniada com a
empresa onde o filho trabalhava, vi-me numa situacdo de tamanha contradi¢do: o plano de
salde cuja politica de implantacdo eu vinha criticando parecia ser a principal solucéo para
a manutencgdo da vida de Dona Vanda. Discuti sobre o assunto com a familia e os estimulei
a organizarem o credenciamento de Dona Vanda, alertando-os de que teriam direito ao
acesso aos servicos credenciados por aquele plano de saude, tendo em vista a condicdo de
dependente de seu esposo e agora vilva. Com a minha orientagdo o filho tomou
providéncia de organizar o ingresso de Dona Vanda entre os clientes do plano de satde dos
servidores (NE VA 29).

Ao ser conseguido o direito de participar do plano pude notar que a visao da familia
em relacdo aos seus direitos ndao havia mudado. O cliente do Sistema de Saude
Suplementar seja de modo particular ou através de convénio, de uma maneira geral,
demonstra ser mais exigente, evidenciando sua compreensdo de direitos a satde. A entrada
de Dona Vanda e de sua familia no sistema suplementar era timida e suportava 0s mesmos
problemas que também vivenciava no interior do SUS, colocando em evidéncia que, em
ambos os Sistemas, a assisténcia e fragmentada, sem comunicag&o entre os niveis ou entre
profissionais, o acolhimento e a humanizacdo também deixam a desejar, pois nem sempre
0S usuarios tém as respostas de cuidado que busca.

O primeiro profissional que Dona Vanda procurou foi o neurologista. Seus
problemas, todavia, continuavam. Eu notava ali a necessidade e imaginava um profissional
que administrasse o roteiro da familia pelos especialistas, resumindo e interpretando as
orientagdes, buscando aproxima-los, comunicando-se com eles de modo a se evitar
duplicacdes de exames e de medicamentos. A familia por si s6 ndo conseguia identificar as
letras das receitas, 0s nomes técnicos dos medicamentos e exames para compreender as

interacdes e superposicoes de condutas.
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Apés a retirada da sonda para nutricdo trés dias antes, acabei assumindo minha
entrada nas decisdes da familia, orientando-os para que fossem marcadas consultas
também com um otorrinolaringologista, com um cardiologista, e ainda com um
pneumologista, pois a secre¢do bronquica aumentava, com picos febris e os reflexos de
tosse reduziam-se (uso de medicacao psicotrdpica indicada pelo médico da ESF).

Ao final do trabalho de campo, Dona Vanda estava com entradas definidas em 7
especialidades médicas e duas outras profissbes de salde: neurologia, cardiologia,
psiquiatria, ortopedia pneumologia, nefrologia, fisioterapia e fonoaudiologia. Ao final, foi
orientada a procurar um gastroenterologista para avaliar a irritacdo da mucosa gastrica
causada pelo acimulo de medicamentos.

A nota a seguir registra o inicio da entrada de Dona Vanda no sistema de saude

suplementar, podendo-se notar nas entrelinhas uma satisfagéo por isso.

Cheguei e encontrei Dona Vanda conversando com Jane e Marcia
em seu quarto. Aproximava-se de 16:00 horas. Fiquei com Jane que
me mostrou as roupas novas que elas haviam comprado para Dona
Vanda. Também falou da ida ao neurologista, destacando que fora
com sua roupa nova, disse Jane: “estava parecendo uma madame
naquele consultério chic”. Dona Vanda chorou. Jane acrescentou
que o neurologista pediu novos exames e fez algumas orientacées.
Perguntou se ela estava se alimentando e eles disseram que sim, sem
problemas. Ele ndo quis saber com detalhes e nada ficou sabendo da
disfagia, da sonda que eu havia retirado. Com o plano de salde,
Dona Vanda tem ido a fisioterapia e tem se adaptado. Jane contou-
me que ndo existe uma avaliagdo do fisioterapeuta na clinica onde
ela estad fazendo a fisioterapia. “um enfermeiro” liga os aparelhos,
ensina o que tem que fazer e depois elas vdo embora. Jane agendou a
consulta com o otorrinolaringologista para uma sexta-feira, mesmo
dia do exame de avaliacdo do grau de disfagia. Falou-me que faz
mais de um més que Ilda ndo vai la ver a mée e que ela telefonou
avisando que iria na sexta-feira com elas ao médico e de 14 levaria
Dona Vanda para passar o final de semana com ela. Jane gostou da
noticia, pois teria um descanso no final de semana. Entretanto, Ilda
ndo sabia como resolver, pois estava morando num bairro distante e
estava vendo se conseguiria um carro para levar a mae. Eu, com
intencdo de me aproximar mais de llda, saber noticias, conhecer
onde morava, disse-lhe que acompanharia o exame e que, se ela ndo
se importasse, eu poderia levar Dona Vanda até sua casa de llda.
Jane disse que llda telefonar-lhe-ia e, entdo, me responderia
posteriormente, assim que falasse com ela (NE VA 30).

Os relatos de Jane sobre as idas aos médicos e aos servicos especialistas

credenciados no plano de salde pareciam indicar que essas idas aliviavam o problema do
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acesso, ainda que ndo de imediato. Porém, notava-se que este sistema de saude suplementar
ndo visava o acolhimento e o atendimento integral. O ambiente bonito, que estimulava a
familia de Dona Vanda a comprar roupas novas, lhes era agradavel e emitia esperancgas de
eles receberem, de fato o atendimento de que precisavam. Ao se observar a qualidade do
atendimento, a partir da abordagem clinica descrita por Jane, contudo, 0 que podemos
inferir € que o atendimento foca-se sobretudo nos aspecto clinico e individual do
adoecimento, é dado de modo fragmentado em relacdo a outras demandas de Dona Vanda e
néo referenciado para um acompanhamento pela ESF. A intervencdo foca-se no pedido de
exames e na indicacdo de medicamentos. O médico, otorrinolaringologista, Jane 0 marcou
por minha influéncia e ndo por encaminhamento oficial de um profissional médico, que até
entdo, pelos relatos de Jane, ndo consideravam esse especialista importante para cuidar de
Dona Vanda.

Na abordagem puramente clinica ndo se podia notar que a familia vivia uma
situacdo interna que era a sobrecarga de cuidados dispensados por Jane a Dona Vanda
diariamente, devido a distancia da Unica filha do ambiente rotineiro da mée. A nota adiante
evidencia com melhores detalhes, 0 que acontece no contexto familiar de Dona Vanda e no
ambiente da sala de espera. Situagbes importantes para eles e que nem sempre nos,
profissionais de saude que estamos do outro lado, atendemos, temos a dimensdo de que

ocorrem e que sdo significativas no processo integral de cuidar.

Dois de abril de 2004, uma sexta-feira. Havia combinado com a
familia de acompanhar a consulta e o exame do otorrino. Cheguei
apressada, pois estava marcada para 11:00. Cheguei em torno de 11:
15. Entretanto 0 médico ndo havia chegado. Elas ja estavam no
consultorio, llda, Jane e Dona Vanda. Esta em sua cadeira de rodas,
vestida com suas roupas novas: uma blusa estampada em tons de
marrom, bege e vermelho e uma calga, combinando com a blusa,
em cor marrom-claro. Estava com sua costumeira toalhinha na méo
direita, aparando a saliva em excesso, que vez por outra escoava de
sua boca. Usava uma sandalia nova. Era uma sandalia
emborrachada, cujo modelo é o que fecha no tornozelo e que tem
uma tira larga com velcro sobre os dedos, podendo ser ajustada ao
tamanho do pé conforme esteja mais ou menos inchado. Isso
demonstrava que se preocupavam em adequar 0s objetos pessoais as
suas necessidades, pois seu pé esquerdo mantinha-se
constantemente inchado. Dona Vanda estava de frente ao balcdo da
recepcionista e em duas cadeiras da sala de espera, lateralmente a
ela estavam Jane e llda. Esta lhe segurava a mdo. Observei, no
chdo, ao lado dos pés de Jane, uma comprida mala de lona azul
marinho. Cumprimentei-as e soube que o médico ndo havia
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chegado ainda. Ele demorou mais 15 minutos, aproximadamente,
em relacdo ao horério que cheguei. Durante esse tempo, ficamos
conversando sobre “o estar ali” de Dona Vanda. Ela se emocionou
com minha chegada. Elogiei sua aparéncia bem arrumada. Estava
de maquiagem discreta e também de unhas pintadas. Quando notei,
Jane destacou que antes de irem ela levou Dona Vanda a uma
manicura vizinha. Jane iniciou uma conversa contando as novidades
sobre os cuidados diérios de Dona Vanda e notei que Ilda estava
atenta, fez pequenas perguntas. Ela ndo acompanha, de perto, o dia
a dia da mae. E agora, que levara sua mae para ficar com ela no
final de semana, precisaria estar a par do que esta acontecendo com
a mde e como cuidar.

Neste inicio de observacao pude notar que havia uma distancia entre 0 mundo de
convivéncia cotidiana da familia, seus habitos e modo de viver e de cuidar de Dona Vanda
e aquele ambiente de consultério médico. A preocupacdo de Jane com a aparéncia de Dona
Vanda justificava a minha observagdo. Era notavel a mudanca de comportamento das
acompanhantes, no tom de voz baixo e nos olhares timidos para a secretaria. Parecia haver
uma barreira entre os dois mundos. O médico se atrasava em relacdo ao horario marcado, o
gue para mim parecia um problema, pois se aumentava o tempo em que Dona Vanda ficava
sem alimentar-se. Nenhuma delas notava o atraso e uma certa aceitacdo de que isso era
comum e compreensivel. A expectativa maior de Jane parecia com os cuidados diarios e

em como Dona Vanda seria cuidada.

Jane prosseguia falando. E falava dirigindo-se a Ilda, pois néo
vieram juntas da mesma casa. Encontraram-se ali. Jane se
preocupava em pormenorizar os detalhes dos cuidados, pois, apos o
exame, iriam se separar. Iniciou falando sobre as medicacdes: citou
cada uma, os horarios, como Dona Vanda gosta de ingeri-los, suas
preferéncias. Para isso, pegou a mala que estava no chéo retirando
0s medicamentos e mostrando a quantidade de cada um. Em
seguida, comecou a procura de um pente para pentear o cabelo de
Dona Vanda que havia se atrapalhado quando saiu do taxi.
Descobriu que esqueceu de colocar o pente de Dona Vanda na
mala. llda ouvia e observava silenciosamente. Ndo interveio e Jane
disse: “vocé arruma um pente la para ela”. Em seguida, passou a
mostrar a llda onde cada objeto de uso pessoal de Dona Vanda se
encontrava dentro da mala. Suas roupas, medicamentos, fraldas...
explicou detalhes sobre cada coisa. Notei nesse momento a
preocupacdo de Jane em relacdo aos cuidados de sua tia. Percebi o
quanto ela estd empossada dos cuidados que presta. Pelo zelo que
tem para com suas coisas. Evidencia com simplicidade uma
dedicacdo com cada cuidado, acrescentando um jeito carinhoso. A
preocupacdo com a aparéncia de Dona Vanda, numa tentativa de
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manter-lhe a auto-imagem, a preocupacdo em fazer
verdadeira passagem de plantdo” para llda. (NE VA 31)

uma

Ilda prestava atencdo. Perguntei se Dona Vanda estaria feliz em ir
para a casa da filha. Ela olhou para llda, depois para mim, e
comecou a chorar. Notei que Dona Vanda sentia alguma dificuldade
de se expressar na frente da filha; de responder a mim essa pergunta
que pareceu meio fora de hora, deixando-a numa situacdo
constrangedora. Notei que ndo queria responder negativamente na
frente da filha. Balancou a cabeca positivamente, porém chorou,
deixando transparecer sua passividade e dependéncia em relacéo a
vontade da filha. (NE VA 31)

Aquela cena levou-me a imaginar que llda poderia estar vivendo um momento de
conflito. Notei que havia, de um lado, um sentimento materno que no fundo sempre acolhe,
e de outro, existia, concomitantemente, por parte de Dona Vanda um sentimento de repulsa
em relagdo a filha. Do ponto de vista desta familia o cuidador natural deveria ser a filha e
isso ndo ocorria, principalmente pelos conflitos entre mée e filha, e o recente rompimento
de lacos, embora Ilda se cobrasse, ndo se engajava no cuidado da mée.

A entrada no consultério esses acontecimentos e reflexdes foram interrompidos. O
médico ao abrir a porta, olhou para mim e disse, em um tom de voz de justificativa, o
motivo do atraso.

No momento do exame, posicionei-me, inicialmente, como observadora. Jane
contou sobre os mais de quatro meses que Dona Vanda ficara com a sonda e a sua retirada,
h&, exatamente uma semana por mim, que vinha monitorando a situacéo de degluticdo de
Dona Vanda. Também citou a sinusite. Apdés uma anamnese detalhada, o médico
posicionou-a para o exame, orientado em que ela deveria ajudar e foi explicando passo a
passo o exame, os detalhes anatdmicos e funcionais da degluticdo. la injetando volumes de
liquido com p6 espessante e corante, avaliando o grau de disfagia.

Era notado o envolvimento do médico que perguntava e ouvia atentamente. Falava
pausadamente, importando-se em explicar a mim, cientificamente, e em decodificar a
linguagem para a familia. Sem davida, fora uma consulta médica tipica, dedicada,
exclusivamente, a uma Unica paciente naquela manhd, considerando minha conversa

anterior com ele sobre o caso.
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Ao final o médico concluiu que Dona Vanda néo necessitava de colocacéo
de uma sonda cirurgicamente no estdbmago e nem mesmo da sonda via
nasal. Orientou Jane que cada fracdo de liquido deveria ser em torno de 5
ml e, se maior, dever-se-ia utilizar um po6 espessante. Assim, cada ‘gole’
de liquido ingerido deveria ser em pequenos volumes para evitar-se a
aspiracdo bronco-pulmonar. No mesmo dia indicou um psiquiatra, 0
acompanhamento por fonoaudiologia e ainda indicou-lhe um cardiologista
e um pneumologista. Pediu também que retornasse no neurologista para
que ele avaliasse a possibilidade de receitar um medicamento que
reduzisse a producdo de saliva (NE VA 31).

Ao todo, o atendimento durou em torno de uns vinte minutos. Ao sair, levei Dona
Vanda a casa de llda. Ela pediu para voltar no domingo pela manha Jane a trouxe de
volta, evidenciando uma j& adaptacdo de Dona Vanda a um lugar e a um modo de ser
cuidado. Sair da rotina diaria de cuidados de Jane, ainda que sendo feitos pela filha, ndo
agradou Dona Vanda.

A vivéncia de participar da experiéncia de cuidados da familia deve ser ressaltada
como um importante momento de embate metodoldgico, em que precisei, uma flagrante e
assumida inversdo de papéis.

Tanto nas orientacGes iniciais para manutencdo dos cuidados, no incentivo a
manter Dona Vanda como dependente no plano de saide do marido, na troca da sonda e
naquela consulta, sentia-me como aliada da familia, intermediando e interferindo seja nos
rumos do cuidado, seja na relacdo de poder notada na consulta médica.

Do ponto de vista ético da pesquisa em saude, adotando abordagens das ciéncias
humanas, a interferéncia poderia mudar os rumos da pesquisa. Aceitar ndo intervir
significaria um estar 14 junto a eles como um armario esta, que assistir como um armario
assiste, e ndo como uma enfermeira que de outra forma assiste também. Inicialmente, para
meu orientador, isso parecia “comprometer a pesquisa” e “o trabalho de campo estaria
comprometido”. Interpretamos esse momento (e outros momentos que se sucederam)
como aquela passagem descrita por Geertz (1989) em sua pesquisa em Bali, ao descrever
o significado da briga de galos na vida dos balineses. O trecho abaixo, quando ele conta
sua chegada em um grande patio, onde, clandestinamente, um grande numero de balineses
organizavam uma rinha e sua fuga da policia junto com a populacdo que assistia a rinha,
ajuda a compreender a minha inser¢do na vida da familia de Dona Vanda e como foi

possivel compreender e experimentar o que viveu.
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Alguns momentos mais tarde [da chegada da policia e que todos
sairam correndo e Geertz corria junto], um dos policiais entrou no
patio com ares importantes, procurando o chefe da aldeia. (o chefe
ndo sO estivera na rinha, mas a tinha organizado). Quando o
caminhdo chegou, ele correu para o rio, tirou 0 seu saroengue e
mergulhou de forma a poder dizer, quando eles finalmente o
encontraram na beira do rio, jogando &gua sobre a cabeca, que ele
estava longe, tomando banho no rio, quando tudo aconteceu e
ignorava do que se tratava. Eles ndo acreditaram nele e multara-no
em trezentas r0pias, quantia essa que a aldeia arrecadou
coletivamente). Vendo minha mulher e eu, “brancos”, 1a no pétio, o
policial executou a classica aproximacao dubia. Quando recobrou a
voz, ele perguntou, em traducdo aproximada a que diabos estdvamos
fazendo ali. Nosso hospedeiro de cinco minutos saltou
instantaneamente em nossa defesa, fazendo uma descrigdo tdo
apaixonada de quem e do que nds éramos, com tantos detalhes e téo
correta que eu, que mal me havia comunicado com um ser humano
vivo, a ndo ser meu senhorio e o chefe da aldeia, durante mais de
uma semana, cheguei a ficar assombrado. N&s tinhamos o direito de
estar ali, disse ele, olhando diretamente nos olhos do javanés.
Eramos professores norte-americanos, o governo nos havia dado
permissao, estavamos ali para estudar a cultura, iamos escrever um
livro. Estivéramos I4 a tarde toda, bebendo ch& e conversando sobre
assuntos culturais e nada sabiamos sobre briga de galos. Além disso,
ndo haviamos visto o chefe da aldeia durante todo o dia; ele devia ter
ido a cidade. O policial retirou-se completamente arrasado e, apds
um intervalo, decente, intrigados, mas aliviados por havermos
sobrevivido e estarmos fora da cadeia, n6s também nos retiramos”
(GEERTZ, 1989, p. 281).

Geertz (1989) interpreta essa passagem como tendo sido um momento chave para a
sua plena inser¢do no campo de pesquisa. Diz ele: “na manha seguinte, a aldeia era um
mundo completamente diferente para n6s. Nao sé deixamos de ser invisiveis, mas éramos
agora o centro de todas as atencdes, o objeto de um grande extravasamento de calor”. Mais
tarde quiseram saber dele por que ele fugiu também, por que ndo ficou e disse a verdade,
que estava apenas assistindo e ndo apostando como os outros. Aquela atitude o tornara
aceito, cumplice de modo a deixar de ser um completo estranho.

Nos momentos de maior crise, a familia de Dona VVanda recorria a mim e eu me via
diante da situacdo: pular dentro do rio ou fugir com eles? Nos momentos em que issoO
acontecia optei, no fluxo da convivéncia, em “fugir com eles”, ou no caso, em peregrinar
em busca de ajuda para prestarem, eles mesmos, os cuidados em Dona Vanda.

Uma interferéncia minha, que sem duvida alguma mudou o destino de Dona Vanda,

foi estimular a familia a fazer uso de seus direitos. Através do Plano de Saude ela realizou
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0 exame de nasofibrolaringoscopia, que ndo € ofertado pelo SUS, cujo laudo a liberou,
definitivamente, do uso da sonda. Ela recebeu orientagdes sobre como deveria se
alimentar.

Nas semanas subseqiientes, Dona Vanda parecia estar se adaptando a uma rotina
fora do SUS. Agenda com muitos médicos, prateleiras de remédios, muito exames. Seria
preciso que antes eu lhe telefonasse para saber se estariam em casa ou em algum médico
ou laboratorio.

Ainda ndo havia conseguido nem ir aos médicos sugeridos pelo otorrino, por
motivo destes estarem com agendas comprometidas pelos proximos dois meses. Um
problema que surgiu em relacdo a marcacao de consulta de um dos médicos do convénio
foi: ao telefonar para marcar a consulta, Jane obteve como resposta da secretaria que o
médico ndo atendia aquele convénio, reportando-se a este com desdém. O valor que o
convénio pagava pela consulta ndo era interessante para que o médico mantivesse seu
atendimento aos seus conveniados, no caso os servidores puablicos municipais. O filho foi
até o conveénio esclarecer, pois como era o unico da especialidade na lista, a administracédo
do convénio buscaria esclarecer, pois 0 médico havia permitido incluir seu nome na lista,
assinando o convénio. A secretaria alegava que ele ndo ficaria no convénio e ndo marcou a
consulta. Nesta especialidade a demora foi maior, até que se resolvesse para um outro
profissional para atender Dona Vanda. Tratava-se de pneumologia. O acumulo de secrecao
bronquica e a possibilidade de aspiragdo como um fator de risco para a infec¢do pulmonar
preocupava, pois o neurologista optou em ndo indicar o medicamento para reduzir a

salivacéo.

5.7 No silencio da noite: solidao, aflicdo, desespero e medo frente a des (assisténcia)

Nesse intervalo, entre agendas e tentativas de agendas com os medicos do
Convénio e Saude, Dona Vanda entrou num quadro de “impregnacdo”, uma espécie de
intoxicacdo pelo uso prolongado da medicacao psicotrépica ainda prescrita pelo médico da
UBS. No momento de urgéncia, a familia recorreu ao hospital mais proximo de sua casa,
contando com o plano de salde e ndo conseguiu ser atendida.

A nota que se segue evidencia uma experiéncia de acompanhar a familia em busca

de ajuda no sistema de saude.



O telefone tocou em minha casa por volta e 19:00 horas.Era Marcia,
liga-me aflita. Contou-me que Dona Vanda passou mal durante o
dia todo com vdmitos e que agora ela estava com o filho e Jane na
Clinica “C” (policlinica/urgéncia do SUS) e que ele ligou
desesperado pedindo a ela que me encontrasse e que eu desse um
jeito de ir la. Quis saber mais detalhes sobre o que estava
acontecendo: e o plano de saude? Porque a Clinica do SUS? Ela
pouco sabia explicar sobre o que estava acontecendo e me disse
brevemente e sem detalhes, que D.Vanda néo teria mais direito ao
“plano”, e que seu marido estava desesperado. InUmeras
inquietacdes surgiam. Eu deveria ir ao encontro deles? Seria grave?
Outro AVE? Ela morreria? A “trajetéria” se modificara com um
retorno ao SUS; o desespero da familia, sem ter a quem se apegar e
a busca de solidariedade e apoio em mim... O que significaria eu
ndo ir? E o que significaria eu ir? Em meio aos embates
metodoldgicos, troquei-me e fui. De casa até a Clinica onde estava
levei 10 minutos. Chegando la observei as precérias condicdes de
espaco fisico, pouca iluminacdo e numero excessivo de pessoas
para serem atendidas. Eles ndo estavam |4, mas tive oportunidade
de observar o funcionamento de um dos trés locais na cidade, de
referéncia para urgéncia e emergéncia, bem como para
encaminhamento para internacdo. O HU a mais ou menos um més
fechou “a porta” para consultas basicas e h4 mais ou menos duas
semanas, também para urgéncia e emergéncia. A cidade esta
vivendo “um caos” na salde. Notei la um pai correndo com bebé no
colo, mulheres aflitas que irmdos, filhos maridos estavam
urgentemente precisando de ajuda... A sala de espera lotada, muita
tosse, cheiro ruim, paredes sujas, TV ligada (alto); a atendente do
balcdo, alheia a tudo, numerava um livio de atendimento
tranquilamente e ao seu lado, um homem preenchia formularios e
respondia a todos que tinham que esperar, com calma e sem olhar
para as pessoas. Eu no balcdo querendo saber o que tinha
acontecido com 0s “meus sujeitos”. Uma mulher se irritava ao meu
lado, reclamava do tempo que chegara ali e sua filha Ia dentro e ela
sem saber 0 que estava acontecendo. Fiquei por um instante
observando a dindmica daquele lugar....Desisti daquele balcdo e
entrei por um corredor, virei a direita e fui dar num outro balcéo
onde sO se via “pessoas de branco” do lado de dentro e fora do
balcdo. Enfermeiros preparando medicacdo, médicos atendendo
pelos corredores... e um amontoado de gente num cubiculo de
pouco mais de 2 metros quadrado. Todas as camas de box’s
ocupados, gente em cadeira. Médico medindo PA no corredor... Sai
dali e fui até a casa de D.Vanda apurar melhor com Marcia e logo
que cheguei, um taxi chegou junto e era Elcio, Jane e a me... Ela,
muito palida, abatida, mas respondendo... Eles, exaustos. Jane me
contou toda a historia. Apos o café da manhd as 10:00 horas
(acordou tarde e ja amanheceu prostrada) ela iniciou os vomitos e
ficou “meio abobada”. Lembrei-me do Amplictil®.
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Jane continuou contando que no dia anterior Dona Vanda comera
muita carne (musculo cozido), e comegava se culpar... mas que ha
duas semanas ndo evacuava. Entdo ela ligou para o filho, que
ordenou Jane que a levasse para um hospital mais proximo e que ele
ia ao plano buscar a guia de atendimento. Chegando |4, a atendente
do plano lhe pediu a carteirinha dela, informando-lhe que ela ndo
teria mais direito ao plano. Por mais que ele indagasse e tentasse
obter informacdes sobre os motivos, ela nada sabia explicar e ele
deveria retornar no dia seguinte, durante o dia para resolver. Ele
falou sobre sua angustia, implorou-lhe dizendo que a mée estava
precisando muito... mas nada adiantou! Ela ndo teria direito a
internacdo pelo plano de saude. Ele entdo a levou para um hospital
particular conveniado ao SUS, recebendo o0s primeiros
atendimentos. Chegaram la as 04:25 da tarde, mas somente foram
atendidos as 18:15 aproximadamente, segundo Jane A médica de
plantdo infundiu soro, medicou com plasil® e laxante. Entdo Dona
Vanda iniciou um quadro continuo de fezes diarréicas,
seguidamente, além dos vomitos, com sucessiva perda de liquido e
a PA sistdlica caiu abaixo de 7, se mantendo baixa. A medica
orientou que eles a levassem para a clinica de urgéncia do SUS,
pois ndo podiam ficar com ela Ia. Que eles a levassem para ser
corretamente encaminhada através da central de vagas do SUS. Eles
em vez de irem para a clinica sugerida (foi onde nos
desencontramos e depois nos encontramos), acharam melhor irem
primeiro para casa “lavar” Dona Vanda que estava imunda de fezes.
Quando me viram, Elcio disse que ndo conseguiu se lembrar de
outra pessoa nessa maratona de vai para la e pra ca que ndo fosse
eu. Ela gostava muito de mim. Enquanto isso, Jane ia fazendo o
transporte, seguido da higiene: pega Dona Vanda, pde na cadeira,
leva para dentro e a pde no banho. As filhas de Jane choravam com
a cena que assistiam. A pequenina de dois anos, ainda amamentada
por Jane, segurava-lhe na roupa com fome e querendo o peito da
mde. Marcia estava na TV quando chegamos. Ao ir para o banho
Dona Vanda eliminou fezes diarréicas em jato. Eu ficava ali
observando a cena. Eles nem bem habituados a lida com o plano de
salde, ainda nem tinham um médico de referéncia... Dona Vanda
com as medicacdes desorganizadas, precisando de um “critério de
coeréncia médica”, de adequacdo, sem um plano de cuidados com
orientagdo sobre dietas...Enquanto observava, ia segurando o
chuverinho para Jane que com vigor e rapidez lavava D.Vanda, que
estava apdtica a tudo, embora responsiva aos estimulos. Eles
queriam que eu estivesse ali. O que eu poderia fazer, além da
solidariedade de estar 14? Apo6s o banho, pijama limpo caminha
acolhedora, Dona Vanda cansada, quis dormir. O filho chegou com
um aparelho de PA e um estetoscopio, que foi buscar numa vizinha
e pediu para eu medir a PA da méde, que ele estava muito
preocupado com o que a médica disse, antes de libera-la: “que a
pressdo dela estava baixa demais!” Medi! Mas ndo consegui
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auscultar sua pressdo arterial sistolica, que parecia estar abaixo de
50 mmHg®. Todavia, ela reagia e expressava sentir fome. Jane
queria dar um leite morno. Ai comecaram a me perguntar se
deveriam dar-lhe comida... e eu, de novo fiquei sem saber o que
fazer. Evoquei o lado materno de Jane ajudando-a a pensar como
mae... que observasse que o0 intestino “ndo estd bom” e que o leite
ndo parecia ser uma boa escolha para o momento, depois, 0s
vOmitos incessantes, a pressdo baixa.... entdo Ihe veio a idéia de
oferecer-lhe um suco e depois uma canja. Eu ja ia saindo, j& passava
de 21 horas e o filho, angustiado, olhava para méde e me perguntou:

O que vocé acha... fala... pode falar... eu quero saber.. me ajuda!
Eu sei que vocé sabe o que é melhor eu fazer... Ah! Meu Deus!
Justo agora, estou fazendo a casinha dela, arrumando tudo... o0 que
eu faco? E sem parar, prosseguia: amanha eu ndo vou trabalhar... e
pediu a esposa para ligar para uma funcionaria da loja em que
trabalha avisando.

Disse-lne que sua mde estava com o0s vOmitos e a
diarréia...secundaria ao laxante a estava deixando prostrada assim,
ela estava sem se alimentar o dia todo... e também parecia ter um
pouco de efeito cumulativo do amplictil. Nesse momento: ele disse:
Issolisso mesmo que a médica la disse. Que era por causa desse
remédio, ai! Foi esse 0 nome que ela disse! Ela ndo vai mais
tomar... e ficou muito nervoso... Entdo disse que achava também
que ela precisava descansar, mas que precisava de uma avaliacdo
médica segura, de um médico que lhe avaliasse o estado geral e
organizasse a medicacdo dela e nesse instante disse que ela ndo
deveria tomar a medicagdo anti-hipertensiva da meia noite, se ele
tomasse a decisdo de ndo leva-la naquela noite Que no dia seguinte,
que eles fossem no posto e chamassem o médico do PSF ou a
levassem a um médico na policlinica. A canja ficou pronta, Jane
acrescentou o espessante prescrito pelo otorrino e o filho quis levar
a mée na cadeira de rodas até a mesa. A mée estava mesmo muito
prostrada. Senti-me no mesmo barco “com eles”, compreendendo
seus medos, davidas e compartilhando com eles, sem relacdo de
poder (pelo menos aparente). Elcio chegou a me “implorar”, por
sugestdes, e entdo notei que eles entendem o meu papel ali junto
deles. Queria ouvir-me como uma pessoa em que eles aprenderam a
conviver e a confiar, tendo em vista a minha presenca constante, as
preocupacBes com Dona Vanda nas vistas domiciliares de
observacdo. Dona Vanda comegou comer e, na terceira colherada,
iniciaram-se 0s vOmitos, que ndo cessavam, mesmo tendo recebido
medicagdo contra-vomitos no hospital trés horas antes. A situagéo
mudou e ela novamente prostrou-se.

%6 Valor considerado ideal 120 mm Hg (sistdlica) e 80 mmHg (diastdlica)
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Aquele foi um dia tenso para mim. A familia j& evidenciava confianga em mim para
além de meu papel como pesquisadora. Evitava me envolver, porém os vinculos
construidos até entdo, a vivéncia de outras experiéncias com eles, colocava-me, cada vez
mais, na condicdo de aliada daquela familia. Eu estava, sem sombra de ddvida, diante de
uma complicada situacdo de auséncia daquelas que deveriam ser as verdadeiras relacGes de
acolhimento e vinculo. Vivenciei os mesmos sentimentos de inseguranca e medo da
familia. O que fazer, a quem recorrer? Eu ndo sentia seguranca na afericdo da Presséo
Arterial que fiz em Dona Vanda, por estar num grave quadro de hipotensdo e o aparelho
ndo apresentar boas condi¢Ges. Que seguranca eu tinha para opinar, para dizer o que eles
queriam ouvir? Que, possivelmente era possivel deixar a mée em casa. Interrogava-me: e
se entrar em estado de choque? E se estivesse tendo outro AVE? Ela estava sonolenta.e

ficando com as pontas dos dedos cianéticas.

A Irm& de Dona Vanda chegou e tambem comecou a dar opinides.
Faca isso, faga aquilo... e eu finalmente disse: “ela assim ndo pode
ficar em casa, temos que leva-la ao Hospital!”. O que de pronto
concordaram. Eu ja ia me despedindo mediante a tomada de deciséo
da familia de leva-la para a policlinica de urgéncia, quando o filho
me suplicou: va comigo! Por favor, vd comigo! Olhei a hora:
09:45... Entdo ofereci para leva-los até la. Esperei Jane dar outro
banho em Dona Vanda, que estava, novamente, inundada em fezes
diarréicas. Ela estava precisando de cuidados, nada mais que
cuidados. A familia, de orientacdo segura, acalento... aonde ir para
obter? Deixei-a na policlinica. O filho, mais uma vez, me pediu
para eu explicar ao médico. Insistiu que eu sabia, e frisou, enquanto
ia ajudando Jane a tirar a méde do carro e coloca-la na cadeira de
rodas: “que ele sabia que eu sabia...” “que eu sabia falar ‘as coisas’
gue sua mae tinha como a “afasia”; a “disfagia” e explicar tudo do
jeito que fosse facil para o Dr. entender logo e ndo demorar medica-
la. Melhor do que ele explicar... Entdo fui. E entramos direto para
onde ficavam “os profissionais” ; a equipe de branco (por que l&
tem de tudo: equipe de policia, de atendentes...) Fui franca com o
médico sobre minha relacdo com a familia. A policlinica continuava
lotada e com movimentos confusos e muito barulho. Contei-lhe,
brevemente sobre a pesquisa, € que eles me ligaram, considerando o
vinculo que se estabeleceu, em busca de solidariedade e apoio. E
que eu achei que eles deveriam ter orientacdo médica ‘segura” pois
ja haviam ido a casa de saude, sem nenhuma resolutividade a nédo
ser as seguidas diarréias.... E falei brevemente do caso com dados
clinicos que eu acabara de saber também...e que tranquilamente
Jane diria melhor do que eu. Disse isso ao médico, apresentando-lhe
Jane. O médico, em tom conspiratério olhou-me e perguntou em
baixo tom de voz: Sinceramente, o que vocé acha? Acha que tem
que internar? Também queria uma opinido! Falei-lhe da hipotenséo
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e do uso da medicacao psicotropica. Ele tentou medir-lhe a presséo
arterial e também ndo conseguiu. Decidiu-se: bem... vamos colocar
ela no sorinho aqui mesmo... Pode ficar uns dois ou trés dias aqui...
a gente arruma um canto, por que vaga... I1sso ndo tem facil! E
olhou para mim e, novamente, em baixo tom e olhos ao redor para
ver se alguém ndo lhe via conspirar: sera que no HU tem uma vaga?
E quase impossivel... a ndo ser...“s6 se tiver uma ajuda la dentro”!
Como é mesmo seu nome.... eu disse o primeiro e ele: de que?
Antes de responder, notei que ele gostaria de minha intervencédo
para “conseguir” uma vaga no HU para Dona Vanda. N&do deixei
que prosseguisse. Elogiei o acolhimento que ela estava tendo ali,
que certamente teria os cuidados de que precisava e que ela e sua
familia deveriam se sentir seguros ali e me despedi. O médico
esperava que eu usasse da minha condicdo de professora na UFJF
para conseguir uma vaga no Hospital da Universidade. Depois no
caminho pensando: acho que foi para isso que a familia me ligou...
serd que no fundo, no fundo eles ndo queriam isso de mim? (NE
VA 36)

A nocdo de desassisténcia ia se corporificando na medida em que eu observava
gue a auséncia de vinculo com um servigo ou com um profissional de salde ndo ocorria
nem no sistema publico nem no sistema de saude privado, suplementar ao SUS desde a
alta de Dona Vanda ha seis meses atrds. O plano de cuidados estava desorganizado.
Entradas mdltiplas em diversos servicos médicos, muitos exames, muitos medicamentos,
porém a familia ndo conseguia uma coeréncia para proceder aos cuidados em casa e
orientar 0 autocuidado de Dona Vanda. Até entdo eu ndo conseguia compreender a
minima atuagdo da ESF junto aquela familia. Minima ndo no sentido de irregularidade no
tempo das visitas, mas na inconsisténcia de condutas multiprofissionais e o enfoque

clinico-individual.

5.8 Raz0es, limites e busca de (re) significagdo de uma pratica na ESF

Numa das visitas tive a oportunidade de acompanhar uma visita do médico de
familia. A nota abaixo destaca evidéncias de que aquele foi um importante momento para
a compreensdo das relacdes entre esta familia e a equipe de Saude da familia do SUS.
Sobretudo nessa nova convivéncia da familia com o Plano de Saude dos Servidores da
Prefeitura, que lhes descontava R$ 70,00 (setenta reais) por més na sua pensdo, dando

uma sensacdo de assisténcia plena em relacdo a outros usuarios que tinham somente o
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SUS. Parecia, entretanto, haver uma convivéncia harménica, talvez pelo principio da
universalidade da atencdo no SUS, ou seja, embora a familia tenha o plano de saude, eu
ndo notava uma autonomia da mesma no lidar com seus novos direitos. Também lhes dava
acesso rapido a consultas e a exames, mas ndo fornecia medicamentos e Dona Vanda com
sua pensdo de viluva ndo tinha condi¢Ges de adquirir todos os medicamentos de que
necessitava. Também me inquietava o principio da integralidade, uma vez que Dona
Vanda estava sendo ‘vista’ pelo sistema medico local, seja publico, seja privado, em
partes. A Jane cabia a organizacio das receitas e a busca de relagéo entre as orientacdes de
um e de outro especialista. Dona Vanda estava em contato com neurologista,
cardiologista, otorrino, psiquiatra, pneumologista, ortopedista, entre outros. A equipe de
salde da familia poderia cumprir essa missdao de organizar a “pasta de papéis” de Dona
Vanda, oferecendo as orientagbes necessérias, absorvendo as orientagdes dos
especialistas, estando em contato com eles e sendo o elo entre a familia e eles.

Eu ja estava me despedindo, aproximava-se de 15:30 horas, ja saia
do quarto, quando as criangas entram correndo e gritam: “tem um
moco ai, ele quer medir a pressdao da vovo”. Era o médico da
equipe de saude da Familia que j& vinha entrando: um homem
branco; jovem, numa faixa etaria entre 30-40 anos, magro, baixa
estatura, cabelos claros, bem curtos e com ondas crespas
contornando o couro cabeludo, com discretas entrada bilaterais na
testa. Trajava-se com uma calca jeans desgastada pelo uso, como
também a camisa de tecido xadrez discreto. Sapatos bem gastos o
que para mim poderia ser um sinal de que caminhava muito pelo
bairro, mas ele fora em seu carro. Notei que usava alianca na méo
esquerda, evidenciando ser casado. Ele abriu um envelope e dele
retirou o prontuario e Dona Vanda. Colocou-o sobre a cama,
perguntando, concomitantemente, & Jane o que tinha acontecido e
posicionando o aparelho de pressdo enquanto ouvia Jane contar.
Ela iniciou o historico, mas se deteve, unicamente ao relato dos
sinais e sintomas manifestados por Dona Vanda, sem pausar sobre
0s momentos de tensdo vividos na trajetoria pela familia até o
diagnostico de Impregnacdo. Falava sem nenhuma inferéncia,
mantendo um clima de cordialidade, receptividade em sua
descricdo, pois havia sido esse 0 médico que receitara a Dona
Vanda o amplictil® (medicacdo psicotropica, a base de
clorpromazina, causadora da impregnacéo). Ele media a pressao e
balbuciou alto, que continuava, ainda, baixa a pressdo, buscando
compreender o que havia ocorrido. Entdo, notando que Jane ndo
havia feito referéncia ao medicamento, entrei na conversa dos dois.
Identifiquei-me, falei que havia acompanhado a familia naquela
noite e que, na policlinica, 0 médico suspeitou de impregnacao
pelo Amplictil®. Entdo o médico olhava para Dona Vanda, ajeitava
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sua roupa apos aferir-lhe a PA, guardava seu aparelho e iniciara os
registros e comentava: engragado... como pode um medicamento
causar reacdes tdo diferentes nas pessoas... Eu tenho um paciente,
um senhor da rua de baixo, aqui, que toma dois, e as vezes, até
quatro Amplictil por dia e se mantém ligado, aceso, como se nem
tivesse tomado o medicamento. E um medicamento muito bom,
importante para o caso dela, mas pode dar esses efeitos, né? Ja se
passava uma semana e disse a ele que o efeito cumulativo do
medicamento em Dona Vanda ainda era visivel e que ela se
mantinha ainda com nauseas, aquele aspecto inexpressivo e com a
hipotensdo. Ele disse: entdo, por causa disso, desse efeito que vocé
esta falando, eu ndo vou passar outro medicamento. Por isso que
ela tem dormido bem. Ainda é o efeito do medicamento. E ai
comecou a explicar a Jane, utilizando os termos cientificos da
farmacologia, do metabolismo de medicamentos, reagdes. E Ela,
sentada no chdo, aos pés de Dona Vanda e de frente para ele,
repetia: “sei...” parecendo, deliciar-lne com aquela aula.
Aproveitara para introduzir o caso de sua méae, que € hipertensa
grave, para tirar suas davidas. E ele, em meio a explicagdo, dizia
gue eram casos diferentes o das duas irmas. Entdo, em meio aquele
didlogo prolixo, elogiei Jane como cuidadora, ressaltando esse
papel que ela assumira, perguntando se a enfermeira da equipe que
atuava naquela area ndo poderia orienta-la, pois notava que Jane
precisava de orientacGes acerca dos cuidados de Dona Vanda, que,
afinal, até poderia repetir o derrame.

Aproveitei-me, como na tarde que visitei a UBS, daquele rico momento, para a
compreensdo acerca das relagdes entre a familia e a Equipe de Salde da Familia.

Iniciei uma conversa com ele, perguntando-lhe como tem sido o trabalho do PSF
naquele bairro. O médico, antes de responder, colocou os envelopes sobre a cama onde se
assentara e respirou profundamente, e me foi possivel notar, que ele usou aquele momento

para uma justificativa, em forma de desabafo, mediante a familia.

Comecou a falar e sentei-me ao seu lado. Nesse momento um
sentimento de cumplicidade se estabeleceu entre mim e ele. Também
respirei profundamente e passei a olha-lo com outros olhos, pois ja
colecionava algumas informagdes acerca do papel que representava:
do ponto de vista da familia, pude traduzir como sendo uma
participacdo cartorial, ou seja: “ele € muito legal... ele fornece
declaracbes, “papéis para o forum”, para a gente conseguir exames,
vem aqui, mede a pressdo...” . Do ponto de vista da equipe, ele que é
0 gerente da UBS, ndo é interativo, escolhe o melhor consultério,
delibera em fungédo do cargo. Olhares, ‘caras e bocas’, expressaram
que ndo existe uma boa relacdo entre ele e as equipes (sdo 5) da
UBS. Precisavam de apoio para investir em idéias, para inovarem,
para reivindicarem junto ao nivel central e ndo obtinham esse apoio.



Notei que temiam falar muito sobre isso... Entdo, senti que agora
deveria eu mesma ter a minha visdo sobre ele. E fiquei atenta a sua
fala, aos seus gestos, ao seu jeito de falar de se portar ali... Contou
que ndo tem sido facil o dia a dia da equipe. Relatou, com detalhes, o
quanto tem sido dificil para ele ser gerente da UBS. Disse que € um
cargo que lhe ocupa boa parte do tempo, “requer que eu freqiente
reunies no nivel central, quase todo dia tenho que descer...”
[referindo-se ao centro da cidade, onde fica o nivel central da
gestdo]. Continuou dizendo que, como gerente da UBS, ele precisa
de se envolver com muitas tarefas burocraticas, e que se sente
insatisfeito:

“N&ao foi para isso que me formei!”” N&o tenho tempo para investir,
atender do jeito que é preciso, ndo vejo a hora de deixar esse cargo!
Ha muito venho tentando sair dele, mas ndo consegui ainda, agora
acho que vou sair (““mesmo!” frisa) e ai penso que sera diferente!”
Prossegue dizendo: E muito desestimulante a falta de recursos que
temos para trabalhar! Veja por exemplo, a situacdo dos
medicamentos: amanha € dia de chegar o captopril e horas depois
que chega, ja acaba. E muita gente que fica sem acesso ao
medicamento. E como eu, como gerente do posto, vou assumir um
critério de exclusdo? E por ordem de chegada com as receitas. Veja,
sO, continua ele, olhando para Jane, digamos que na fila esta uma
pessoa que tem condic¢des de ter o medicamento, uma pessoa que a
gente sabe que tem plano de salde, e atras dela tem uma pessoa la
de XXX [uma regido muito pobre, meio rural] logo atras e o
remedio acaba na da frente. Entdo, aquele que vai embora sem o
remedio, ficard mesmo (mesmo! frisa) sem o medicamento, porque
ndo tem como comprar. Ja aquela pessoa da frente poderia
comprar... mas como vamos eleger um critério se o SUS é pra
todos? Legalmente ndo posso impedir aquela pessoa de levar
também o seu remédio. Prosseguiu falando. Eu, ainda tenho a sorte
de estar atuando numa regido em que as pessoas tem melhor poder
aquisitivo e podem adquirir medicamentos..

imediatamente lembrei do Myllanta plus®, do Clavulin® e do
Amplictil® que prescrevera para Dona Vanda desde que ela teve alta
apos o AVC. De certa forma ele aplica, sim, um critério de escolha,
ele toma decisdo acerca de quem ele acha que pode ou ndo comprar
0 medicamento. Por outro lado, eu que acompanhava o caso de Dona
Vanda de perto, com visitas semanais, as vezes, duas vezes por
semana, sabia da dificuldade para a compra dos medicamentos e do
conflito que a familia vivia ao ter a receita do médico e a saude da
mée. Era uma prioridade o remédio.... e podem entender com mais
facilidade as nossas orientacbes. Entdo lhe perguntei. \Vocés
desenvolvem atividades de promocdo da saude? Ele disse que ainda
ndo tem tido como realiza-las, que a enfermeira “tem um grupo de
hipertensos ali naquela regido”. Continuou falando sobre as
dificuldades, sobre a impossibilidade impoténcia frente a problemas
basicos.

187
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Vi diante de mim uma pessoa angustiada, com insatisfacdo frente a sua pratica
profissional na ESF e fiquei pensando em quantos conflitos ele ndo poderia estar
vivenciando, tendo em vista a hegemonia e o status do médico do complexo médico-
industrial.

Ali, ele tinha um salario fixo, relatava “muito servico, poucas opc¢des de ascenséo e
crescimento profissional”. Interroguei-me: seriam as ESF um laboratorio para os medicos
iniciantes na profissdo, ou uma carreira, uma especialidade com objeto definido, com suas
possibilidades de transformacdo e crescimento? Qual, de fato, deveria ser o perfil do
médico e familia, para além do prescrito pelos documentos de base para implantacdo do
Programa?

Fiquei lembrando em que tipo de terreno politico e social surgiu a ideologia que se
encontra nas entrelinhas da ESF. Esta ideologia comecou no final da década de 70, com a
reforma sanitéria, desenvolvendo-se ao longo da década de 80, culminando com a
Constituicdo de 1988. Propunha-se a valorizar o sujeito em seu cotidiano, a promover a
educacdo em salde para a promocdo da vida. Esta ideologia nasceu em movimentos
populares, sob forte influencia dos movimentos catélicos, onde a politizacdo aflorava nas
pessoas, sem a necessidade de terem, em suas formacoes, estimulo ou subsidios tedricos
formais para o desenvolvimento politico, que acontecia naturalmente fora da sala de aula.

Hoje, precisamos sustentar essa ideologia, num outro tempo, desejando que nossos
profissionais “nascam e crescam apaixonados” por um vies politico que alimente sua
pratica. Nos curriculos, vai a ideologia de que um médico ou uma enfermeira, por
exemplo, em tempos de franco neoliberalismo imperando nas relagdes, precisam ser
criticos, reflexivos, manifestarem comportamentos problematizadores da realidade,
buscando sensibilizar populagdes, leva-las a questionar sobre o estilo de vida em que
vivem, reproduzindo um modelo de luta que antes era natural e hoje, precisamos ensaiar,
experimentar e sem muita certeza de que a intencionalidade implicita dara resultados.
Primeiro, o médico precisa ser politico, critico, e depois médico.

Constatar problemas coletivos, estimular formas de participacdo popular, buscar as
respostas na propria coletividade onde atua, estimular lutas... que recairdo sobre o gestor
que propds essa forma de atuacdo. E ai, também neste novo tempo, o0 gestor ndo esta
sabendo lidar com tais movimentos e, da mesma forma, busca evitar que ocorram,
adotando um discurso de ‘gestdo participativa’. Do ponto e vista antropolégico, parece
existir, no campo das praticas profissionais, um conflito intergeracional. A cultura

implicita naquele movimento de reforma, que acontecia juntamente a outros, no bojo de
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uma resisténcia a um governo militar, ndo encontrou forcas para progredir nas relacdes
sociais com a chamada “abertura politica” ocorrida no Brasil, com valorizacdo dos
processos democraticos sem a resisténcia de antes.

Ocorreu-me a imagem deste médico num degrau de uma casa, falando para um
grupo de moradores, sobre um tema sanitario, cuja proposta devesse interferir na
resolubilidade de problemas de satde: como um rio poluido, por exemplo, nos fundos das
casas, as criancas brincam la... entdo, a intervencdo principal ndo seria prescrever
medicacdo para as verminoses, dermatoses ou doengas respiratorias, mas subir mesmo
naquele degrau, evidenciar os riscos, estimular o agrupamento politico da populagdo, num
forum de debate coletivo, onde as pessoas se posicionam e liderangcas fossem
desenvolvidas, onde a populacédo falasse e refletisse, se instrumentalizando acerca de seus
direitos. Atitudes ndo aprendidas na escola como de interven¢do médica, como as que
estimulam o diélogo, permitem os conflitos que possibilitam o0s sujeitos a recorrerem as
legislacdes locais, questionarem o orcamento publico, as prioridades na distribuicdo de
recursos no bairro, etc... Todavia, nem médico, nem populacdo estdo tdo dispostos a se
enveredarem em movimentos populares naturalmente. Os movimentos precisam ser
“forjados”, ou seja, uma Unica pessoa, aliada aos interesses do gestor, se agrega a
conselhos deliberativos em nome da populacao local, que muitas vezes desconhece quem
os representa. Os médicos, ndo querem se envolver com politica...

Mediante essas reflexdes, olhava para o médico que falava em baixo tom de voz.
Evoluira o caso de Dona Vanda, enquanto falava, reproduzindo aquela “letra de médico”
que vemos nos hospitais, que muitas vezes somente eles mesmos entendem; ele repetia,
como foco principal de sua pratica, um modelo curativo, centrado na doenca.

Ao assistir aquela cena, outras interrogac6es emergiam sobre a pratica da ESF no
contexto de cuidados apds a alta hospitalar. Tendo em vista que Dona Vanda era integrante
do grupo de hipertensos, fazia controle na UBS, o que teria escapado a equipe, uma vez
que ela teve seu segundo AVC? E outras pessoas do bairro com risco para AVC, o que
estava sendo feito, estavam buscando respostas na prépria comunidade? Seria possivel a
prépria coletividade, que usa 0os medicamentos, desenvolver critérios de distribuicdo? A
equipe poderia ter um ou dois representantes de cada rua de sua area, que se encarregaria
de dar avisos na rua, distribuir panfletos, convocar para reunides? A equipe poderia
divulgar na midia e fazer uma ampla reunido bem divulgada para se discutir o problema
dos medicamentos? Uma solucdo seria tirar a populacdo de um estdgio letargico,

acomodada e que quer mesmo consultas curativas, estimulando-a a decidir? Isso evitaria
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que as angustias da tomadas de decisdo para a resolucdo do problema de falta e de
distribuicdo de medicamentos fiqguem somente a cargo da equipe? Quem sabe o gestor ndo
mostraria, de modo transparente as planilhas? Os politicos ndo se envolveriam mais? (NE
VA 36)

Talvez a pratica da ESF precise estar mais intrinsecamente ligada aos dominios do
cuidado clinico, ao tratamento e a cura das doencas, num “obrigatério” dialogo de
referéncia e contra-referéncia. Respeitando-se a diretriz de hierarquizacao (diretriz do
SUS) das acBes de satde que as coloca nos outros niveis da assisténcia, ficando o nivel
primario responsavel por orientacGes, praticas educativas e encaminhamentos.

O enfoque nas respostas clinico-individual de Dona Vanda nédo evidenciava que o
médico tivesse a dimensao do cenario familiar, do andamento da vida, das situacGes cuja
intervengdo ndo se encontra no encaminhamento e na prescricdo de medicamentos. O
conjunto de fatores de risco para adoecimento com os quais esta familia convivia ndo era
notado, principalmente, os de Jane, a sobrinha que dava fortes sinais de desgaste no

processo cotidiano de cuidar em casa.

Cheguei a casa para a visita em torno de das 10:30 horas. Dona
Vanda estava na varanda em sua cadeira de roda. Jane estava
fazendo café. Jane trouxe uma cadeira para que eu me assentasse ao
lado de Dona Vanda. Ficamos nos duas ali um bom tempo sem
nenhuma intervencdo de Dona Vanda. Ela tossia muito,
expectorava. Jane trouxe um rolo de papel higiénico. Eu a
estimulava a tossir mais. Marcia estava para o bar do marido
trabalhando. Notei, nas ultimas vezes que tenho ido Ia, que Jane tem
cuidado da casa e acatado ordens gerais para realizacdo de tarefas
além do cuidado de Dona Vanda. Uma vizinha chegou. E conversou
comigo ja sabendo tudo sobre mim. Contou-me sobre problemas
enfrentados com doenca sua, de seu marido. Falou sobre Dona
Vanda antes do adoecimento. Disse que ela era muito trabalhadeira,
que gostava de cuidar de uma horta e que vendia verduras aos
vizinhos. Dona Vanda chorou! A vizinha despediu-se quando Jane
chegou com um papel na mao pedindo para que eu visse. Era um
formulério de marcacdo de consultas para sua mde num nefrologista
do SUS. Ela dizia que ela iria naquele dia. Queria saber o qué eu
achava. Ela queria muito ir com a mée e como teria que cuidar de
Dona Vanda, ndo poderia sair. Jane estava fumando. Notei que até
entdo ela se reservava em relagdo a mim, mas que j& ficava bem a
vontade, deixando fluir naturalmente o cotidiano cultural da familia.
Falei-lhe rapidamente que, como a sua mée era hipertensa grave,
deveria ir, pois se foi pedido para ela ir ao nefrologista é por que ja
existe uma suspeita de lesdo de 6rgdo alvo [esclareci]. Ela contou
gue a mée nao era aderida a um programa de controle. N&o resisti e
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fiz uma apologia contra o fumo considerando a situacdo familiar:
seu pai dois derrames, a tia dois derrames, a mde portadora de HAS
grave... que ela, desde os seus 27 anos, deveria preocupar-se com
sua saude e de seus filhos prevenindo. Ela disse que as vezes tenta
segurar, mas sao tantas coisas que acontecem que, quando ela vé, ja
esta com o cigarro.

A essa altura a figura de Jane como cuidadora se destacava. Dediguei-me a
observar a lida de Jane e, posteriormente, ap6s um ano de observacdes, sentamos para
conversar sobre essa tarefa que ela vinha assumindo. A identificacdo de um tema que

merecerd um estudo posterior: a satde e a vida de um cuidador domiciliar.

5.9 Trelicas de idas, vindas e de entradas sem saidas no segundo nivel assistencial

Um outro aspecto que se destacou na trajetoria das familias em busca de cuidados
apos a alta foi, do lado das institui¢des de salude, que a familia vem se tornando referéncia
importante para o cuidado em saude e alvo de intervengdo e controle de enfermidades e
muitas vezes vista, muito mais, como objeto ou o l6cus das intervencGes. Todavia, as
interferéncias externas sem uma compreensao da conjuntura familiar, de suas habilidades
internas para o acolhimento e prestacdo de cuidados, sdo meras praticas que ocupam 0
tempo dos profissionais, as vezes, com grande desgaste fisico e emocional destes e sem
respostas efetivas de resolubilidade e de ajuda a que se destinam.

O setor saude vem compreendendo, do ponto de vista pratico e mais local das
intervencgdes de salde, que as pessoas que residem em um endereco fixo, na area adscrita a
Unidade Bésica de Saude (UBS), usuario do SUS é aquele que pode comprovar residéncia
no ambito municipal.

Do ponto de vista da politica de implantacdo do SUS, observamos uma concepcao
fragmentada no que se refere a abordagem dos problemas de salide. Na atencdo basica, em
que se propdem as ac¢des de educacdo em salde como intervencdo principal, nota-se que
existe uma intencdo de que a familia seja o alvo. Familia enquanto grupo social, inserido
em contextos sociais, embora observemos uma reproducédo de modelos curativos centrados
no individuo.

No nivel da atencdo secundéria e terciaria, o individuo fica evidente e a trajetoria

foca-se no tratamento da enfermidade e no fornecimento de medicamentos; e a familia fica
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representada pelo acompanhante, que quando ndo o conjuge, é representado por um outro
membro da familia com grau de parentesco proximo, seja por lacos consangiiineos como
irmd, filho(a) ou solidarios ou afetivos, como nora, cunhada (aqui tem uma consideracao a
ser feita, nem, sempre os lagos consangiiineos sdo afetivos e solidarios). E possivel que
nos, profissionais e estudiosos em Saude Coletiva, tenhamos modificado 0s nossos olhares
sobre a familia, enquanto as mudancas ocorrem de modo lento, quase que imperceptivel ao
longo do tempo. E nos, pelo fato da familia estar se tornando foco de acbes de saude,
passamos a olha-la, as vezes, até mesmo de modo contemplativo.

A relacdo de Seu Nilson e de sua familia com o Sistema apds a alta evidencia uma
transicdo pelos trés niveis da assisténcia a salide, com uma notada estagnacdo no segundo
nivel, destacando um fluxo desorientado, com duplicidade e superposicdo de acdes de
salde. Tornam-se aparentes os sofrimentos nas caminhadas por busca de cuidado com
evidenciacao de (des) assisténcia.

Em torno de seis meses ap0s sua alta hospitalar, Seu Nilson e sua esposa referiam-
se a sua internacdo na UTI pelo grande sangramento apds a cirurgia de prostata como um
passado angustiante. Conversavamos livremente, numa manha, sobre assuntos diversos,
quando surgiu o assunto do longo periodo em que eles conviveram com a sonda urinaria,
da qual Seu Nilson estava dependente para urinar.

Enquanto Dona Lucia falava das idas e vindas (em diversos lugares do SUS, desde
UBS a hospitais) de seu marido para a troca de sonda, eu ia pensando também sobre a
idade dos dois e a intimidade do relacionamento, que nem sempre é vista no contexto de
cuidados, ficando o foco “no salvamento da vida”, pois que ja vinha notando isso no caso
de Dona Vanda e de Anita.

A insisténcia de Dona Lcia em contar “o sofrimento” vivido por eles, como ela
mesma repetia, tinha, para a familia, um outro foco: o da néo resolutividade do problema e
a manutencdo deste, prolongando-se os riscos e causando angustias e insatisfacdo na
familia, e dores e incomodos fisicos em Seu Nilson. E indaguei-lhe, pedindo que me

contasse como foi. Ela comecgou uma fala comprida, dizendo:

Uai...quando ele teve esse problema assim, né... que ele ficou mais
de seis meses nesse problema dele ai... negdcio de prostata [timidez
ao se referir ao problema do marido], sabe? [e interrompeu,
brevemente, buscando a histéria em sua memoria, reportando-se a
vivéncia com os quatro episédios de AVE]. O derrame dele repetiu...
a quarta vez que deu esse problema do derrame dele e entdo nos
saiamos correndo com ele...e ia... e ficava na “C” [uma policlinica]...
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la..né, com aquele problema todo 14, né? Que sofrimento a gente
passava la! Ficava sem comida, sem nada, porque na “C” eles ndo
ddo almoco, ndo dao nada, ne? Mas ai menina, mas nds sofremos
muito com ele durante esses anos que ele envem [vem] por ai
passando mal, né?

As repeticdes de idas e vindas em busca de socorro para 0s acidentes vasculares
evidenciam algum déficit na interlocucdo entre esse usuario e o sistema de saude, nédo
destacado pela familia, que, ainda que insatisfeita, ndo associava diretamente a
manutencgéo e o prolongamento do seu sofrimento a qualidade do atendimento e ao tipo de
encaminhamento feito pelo sistema de salde. Destaca-se, todavia, aspectos que apontam

para um “descuido” no sentido de falta de acolhimento. E Dona LUcia prossegue:

Agora, nesse problema ai [agora falando do aumento da prosptata],
nois envem combatendo, batendo, batendo... e tava dificil! O médico
nada de resolver vaga para o internamento dele, por que nédo tinha
vaga, e corria, corria, nada de resolver esse negécio dele... Mas
menina, ndis sofremos muito... Teve um dia que a gente saiu da
“C”..nem me lembre... n6s saimos de |4 duas horas da manha.
Deram alta nele nessa hora.... Nés ficamos no ponto do Onibus
esperando Onibus, ali, na praca (...) e o 6nibus ndo aparecia... deu
trés horas da madrugada e o 6nibus ndo aparecia. E foi isso, saimos
de 1a com ele ainda ruim... Nois [n6s] saimos de la e viemos embora,
chegamos aqui era cinco horas da manha! Cinco horas da manha que
n6s chegamos aqui em casa. Ai, nada de melhorar, ndo melhorava
nada ai, teve um dia, ele falou comigo assim: & Lucia, vou la no
hospital escola (o ‘cidade universitaria’ agora, mas nois mais Velho
ainda chama de hospital escola, né?).

A unidade de salde a que Dona Lucia se refere atende urgéncias, emergéncias,
oferecendo suporte em especialidades basicas e de maior demanda e encaminhando ao
terceiro nivel, se necesséario. A auséncia de vagas ou necessidades de avaliacdo continua
ou controle no nivel secundario, o usuério é orientado, a retornar, recorrer a outras
instdncias do sistema para pedir os encaminhamentos, enfim, ndo h& um dialogo
programado entre o segundo nivel de assisténcia e as equipes de satde da familia. Dona

Ldcia continua contando sua trajetéria com o marido:
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Entdo, minha filha, ai eu falei: como é que eu vou fazer: eu nédo
tenho dinheiro, ninguém tem dinheiro para pagar o0 médico para fazer
a cirurgia nele. E nois [nés] foi la... Mas Deus ajudou... Deus
colocou as maos depois que ele foi pra la.Ele ruim, ele tomou
posicao e falou: hoje eu vou sair! E juntou os papel dele sozinho e
caminhou e foi. Chegou & encontrou uma medica 14, e ela resolveu
pra ele. Mas gracas a Deus, depois que ele fez essa cirurgia la no
hospital escola, no internamento dele, ele envem [vem]
melhorando...(NE NI 06)

A satisfacdo da necessidade de cuidado de saude, sobretudo quando se requer
intervencdes especializadas, estd na dependéncia de algum profissional que, por
consternacao, “burla” o sistema, em nome de seus principios humanitarios ou consciéncia
para o atendimento integral, ou até mesmo de interesse para ensino-aprendizagem, como
foi o caso da residente de medicina (R1)*" do hospital universitario, que acolheu Seu
Nilson, e do médico seu professor que lhe afirmou: “vou resolver seu problema de uma
vez por todas!”

Fica ainda e, na maior parte das vezes, a cargo da familia tomar decisbes sobre o
que fazer, muitas vezes na soliddo da noite, quando o sofrimento humano vai passando
despercebido. Seu Nilson resolveu por si, sem nenhum encaminhamento ou orientacao, ir

diretamente ao hospital.

Quando conheci Seu Nilson na enfermaria do HU, ele contou-me
sobre o seu sofrimento iniciado em janeiro daquele ano [estavamos
em novembro]. Da sua convivéncia com a sonda, dos episodios
obstrutivos pela infeccdo urinaria, pela dor... Contou-me de como
solucionava o problema: procurando o hospital para cada troca da
sonda e que, quando isso acontecia, que a urina saia, que alivio... ai
tomava remédio e continuava em casa com a sonda. Entdo lhe
perguntei porque ele ficou com a sonda e mesmo retornando varias
vezes ao hospital para troca-la, retornava com ela. E ele respondeu:
Ah!.... isso eu ndo sei, mas desta vez eu encontrei um médico que
disse: “NOs vamos acabar com esse negécio de ficar trocando
sonda”. Vamos resolver o seu problema de uma vez por todas! Ai me
internou e disse que ia me operar. Agora vamos ver, né.... O Senhor
sabe quem foi 0 medico que operou o senhor? Ahl... ele vem sempre
aqui e uma médica também, mas o0 nome... agora 0 nome deles eu
ndo sei... € um alto, moreno...(NE NI 01)

A resolucéo da causa do sofrimento vai acontecendo num contexto assistencial que

ndo inclui a identidade do sujeito como referéncia para o cuidado de saide num contexto

°" R1 - residente de primeiro ano de residéncia. Normalmente, recém-formados.
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que ndo inclui o acolhimento nem a importancia de vinculos. Esse ir e vir solitario e
despersonalizado de servico em servico de saude vem gerando a expressao “usuarios
perdidos no interior do sistema de satde”.

Nem Seu Nilson nem sua esposa sabiam dizer o nome dos profissionais que Ihes
atenderam seja na Clinica “C”, seja no hospital. Ndo se esquecendo destes, porém
referindo-se aos profissionais de salde através de suas caracteristicas fisicas.

O aspecto de desassisténcia se mostra no entrelagcamento das visfes deste usuario
com a dos profissionais sobre a necessidade de cuidados de salde, colocando a mostra
uma incerta e longa trajetoria até a resolucdo de seu problema de satde. As maltiplas rotas
de Seu Nilson apos sua alta hospitalar, com entradas e saidas das mesmas portas nos trés
niveis da assisténcia, considerando a hierarquizacdo das a¢des de saude do SUS, apontam
para problemas de planejamento e de gestdo do sistema, sem um mecanismo programado
e efetivo de referéncia e de contra-referéncia; para uma auséncia de vinculo entre equipes
de saude e usuario e, ainda, para um “desconhecimento” de direitos por parte dos usuarios
que aceitam, confiam de modo complacente e resignado, pois, sem ter subsidios técnicos
para questiona-las, confiam nas orientagdes recebidas, ficando a mercé delas,
desconfiando apenas do “descuido” da assisténcia oficial, quando algo ndo da certo, como
o0 surgimento de uma complicacdo secundaria. A nota a seguir refere-se a uma visita feita

dois meses depois da alta hospitalar e evidencia a relacao de Seu Nilson com o SUS:

Seu Nilson acabara de chegar. Contou-me que havia ido levar uma
urina para examinar, pois no dia anterior fora a médica que lhe faz o
controle, (huma unidade de atencdo secundaria) e frisa que “la eu
ndo posso faltar, preciso receber a insulina e tenho que passar
primeiro pela consulta dela, da Dra. A”. Disse que ela havia pedido
“uma pucéo (porcdo) de exames, até de urina”. Segundo ele: vou
antes, pego o papel com pedido da médica, faco o exame de sangue,
e depois no dia da consulta marcada levo para ela avaliar. Desta
vez, disse-me, ela olhou os exames e diminuiu a insulina. Passou 10
Ul de manha e 8 Ul a tarde. Perguntei-lhe se ndo poderia fazer o
controle da HAS e da DM na UBS. Disse-me que poderia até pegar a
insulina numa Policlinica mais proxima de sua casa, mas somente se
consultar 14 no INPS (hoje o servico ja mudou o nome), entdo ele vai
la se consultar e acaba “pegando a insulina la mesmo”. Sobre o
controle da presséo contou-me que o faz “no posto do bairro e que
dia 29 daquele més teria que ir 1& fazer um outro exame de sangue”.
Perguntei-lhe 0 nome dos exames que tinha feito e seus resultados e
ele somente disse: “Ah! Exame de sangue... a Dra disse que esta
tudo bem, tudo normal. Disse que era para eu continuar conforme
estava que esta tudo bom”. Entdo lhe perguntei sobre sua rotina de
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cuidados e seu entendimento foi o de relatar seus habitos
alimentares: disse que pela manha toma remédio, a insulina e o café
da manh@: biscoitos com uma xicara de café com leite. Depois, 0
almogo é a base de arroz, feijdo e verduras, legumes (como jilo,
abobra, berinjela...). O Frango somente come frango frito. Sobre a
carne que eu estou achando ruim... eu era chegado numa carne
engordurada... depois so o jantar. A tarde toma agua, as vezes, suco.
Pedi para falar-me sobre os medicamentos que estd tomando e
também ndo soube dizer. Levou-me até onde a esposa guarda 0s seus
medicamentos e pude ver: Nifedipina 20 mg; (antihipertensivo
associado ao captopril, adquirido da farmanguinhos pelo SUS); o
captopril de 25 mg (anti-hipertensivo); AAS e 100mg
(anticoagulante, prevencdo de derrames); Hidroclorotiazida
(diurético, esses ultimos adquiridos da FUNED) e, esta tomando,
ainda, de 12/12 horas o antibiético Sulfametoxazol + Trimetropina,
pois em seu exame de urina realizado no HU [mostrou-me o exame]
o resultado emitido dias atrés; para o controle da cirurgia onde se
destaca a expressdo: “micrébios resistentes”. Perguntei-lhe sobre o
atendimento na UBS e o relacionamento dele com a equipe:

Ah! A assisténcia aqui ndo esta muito boa ndo... Acho até que o Dr.
P esta de férias... Eles renovaram todo o pessoal que atende ai... E
eles ainda ndo estdo conhecendo o bairro. “Quando a gente ndo esta
podendo andar eles véem em casa. O Dr. P. vem e olha e pede os
exames. Depois a enfermeira vem e ‘tira’ 0 sangue. Mas eu podendo
andar... eu vou la... agora estd marcado para o dia 29”. (NE NI 04)

Ele continuou realizando o controle relacionado ao pds-operatério da prostata no
Hospital Universitario, ja& a Hipertensdo Arterial e Diabetes Mellitus, num servigo
especializado do SUS, sendo com este o seu maior vinculo, pois, em sua fala: “la eu ndo
posso faltar, preciso ir 14 para receber a insulina”. E ainda mantém uma entrada na
Unidade Basica de Saude para controle da Hipertensao.

Na ida mensal ao servigo especializado, realiza 0s exames sob a orientacdo de uma
endocrinologista. Naquele més, possivelmente, por ser diabético, exposto ao risco da
dificuldade de tratamento das infeccGes e sabendo da sua cirurgia de prostata, esta medica
solicitou “exame de urina” que ele ndo sabia informar qual, mas que iria fazer no dia
seguinte. O que importa analisar é que seis dias antes, fora ao HU, e no dia seguinte ja
comecara a tomar o antibidtico receitado para a infec¢do urindria, o0 medicamento foi
adquirido através da farméacia basica do SUS. Naquele dia levara urina para ser
examinada a pedido feito pela médica endocrinologista, e ainda no final do més, faria os

exames “do posto de saude” como refere a UBS.
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Destacou em suas falas e apresentacdes dos papéis com resultados de exames, que
mantinha entrada no terceiro nivel de assisténcia (hospital), onde faz exames de controle
para um dos problemas de saude (préstata), mas que ndo séo considerados nas avaliacdes
do segundo nivel da assisténcia (que solicita outros) e ainda que fard novos exames
através da Equipe de Saude da Familia (que pede novos exames). Para ele sdo coisas
distintas e ele considera importante, aceitando e valorizando a manutencdo desse esquema
que ele identificou como o melhor e encontra-se numa fase de equilibrio. Nota-se a
excessiva replicacdo de exames laboratoriais que o paciente e a familia por si mesmos ndo
identificam e se submetem.

Numa conversa posterior a essa, busquei compreender a visdo deles sobre o
atendimento do SUS, adotando a sigla “SUS” na pergunta que fiz, querendo mesmo
identificar o vinculo com a UBS do bairro. Dona Lucia respondeu-me: “Ah! eu pra te falar
a verdade, eu quase nem vou la no SUS. E dificil eu ir 1&. Eu vou mesmo € aqui no posto.
Ele que vai I4, né.. eu num vou...” (NE NI 05)

Notei que esta familia ndo tem uma visao global do SUS de como este se organiza,
gue cuidados de saude oferece, onde, quando e como ter acesso a eles. Aproximando-se de
um ano da alta, realizei uma entrevista e um dos aspectos que priorizei detalhar foi esse.
Perguntei-lhes, novamente, sobre o caminho que percorreriam em caso de necessidades,

considerando o sistema de saude:

No caso de um aperto, se for de dia, a gente corre € 14 no posto, e se
for de noite, na clinica “C”. Por que os médicos, também, 14 sdo
muito bons. J& no Pronto Socorro, vive muito cheio, e 14 eles num
tem nem tempo de ‘atender os outros’ [expressdo popular] ndo, por
que é muita gente mesmo! Tem gente que fica l& até no corredor, até
na porta, num tem jeito ndo! N&do € que os médicos ndo querem
atender, é proveniente da quantidade de gente, agora, & na “C” ndo...
14 ¢ um lugar bom também, qualquer coisinha, nés corre é pra la. E
pra “C”, que |4 tem tudo!

Seu Nilson entra na conversa e diz: eu me sinto assim: tem pessoa
que as vezes, ndo tem compreensdo, ndo entende o0 modo... chega la ,
as vezes, e quer as coisas do jeito dele. A pessoa tem que
compreender. VVocé chega l4, o que a pessoa te explica, cé [vocé] tem
que pensar que a dificuldade ndo é s6 sua, é dele também. Agora,
vocé chagar la e [impdr]: “eu quero assim...” ndo! N&o € assim néo...
Tem que chegar |4 e pedir, se é possivel, ai eles vao explicar; espera
mucadinho [esperar um pouco] que nds vamos dar um jeitinho, mas
tem pessoa, que parece que tem mal compreensdo e quer a coisa do



jeito dele, quer aquilo na hora, e as vezes, ndo pode ser na hora. Por
que tudo... a dificuldade ndo €é s6 da gente, é de todo mundo...

Dona Ldcia: E la na Clinica “C” € um lugar em que eles atende
muito bem as pessoas, sd0 umas meninas muito educadas, as
meninas do balc&o, todo mundo ali.

Por exemplo, a gente chega |4 na “C”, as vezes tem precisado... a
gente chega la e ja vai direto na emergéncia, 1a dentro. Eu tenho
precisado, eu ja vou direto 14 dentro na emergéncia. Ela e 0 menino
[referindo-se a esposa e filho] que foi comigo, fica fazendo a ficha.
Ai costuma chegar la [dentro do repouso da emergéncia] com a ficha
e a gente ja esta sendo atendido, mas por que: por causa do modo da
gente chegar, conversar, explicar direitinho, entdo os médicos...
atendem até sem a ficha chegar 14! S6 no modo da gente conversar,
no modo da gente chegar Ia.

Agora, esse negdcio da Saude em Juiz de Fora, eu me sinto... 1a por
exemplo, sobre o que depende & da prefeitura, sobre o governo 14, o
comandante |4 [referindo-se as autoridades], eu ndo sei a situacdo
deles, eu ndo sei a ma vontade deles. E muita coisa que , as vezes, a
gente chega 14 e os atendentes estdo la: oprimidos! Tem aquela
vontade de atender a gente, mas 0s responsaveis ndo mandam 0s
recursos. Nao manda os recursos, entdo eles ficam 14 sem saber, 0
que vai ser feito, eles tem vontade de atender a gente, mas 0s
responsaveis ndo mandam os recursos, como € que eles vao atender a
gente? Ai fica dificil. Os responsaveis tem que mandar o recurso!
Porque se ndo mandar 0s recursos, a pessoa que tem la pra atender
fica assim [mostra bracos cruzados], sem saber o que que faz!
Vontade eles tém pra atender, mas ndo tem ¢ jeito.

Dona Lucia entra na conversa e diz: Eu ja acho, aqui em Juiz de
Fora, aqui no nosso bairro mesmo, pelo menos no nosso bairro, esse
posto tinha que atender mais... assim.. vamos supor: comeca a
atender 7 horas da manha. Ai, as 7 horas da manha abre o posto e
comeca a atender. Mas, aqui, neste posto aqui... Deveria atender
também a noite! Aqui se adoecer aqui, aonde .... [se vai] répido?
Aqui ndo tem carro, a gente ndo tem recurso, € ai? Ai, morre, Deus
me perdoe, ai morre! De dia ainda corre, mas e de noite? Nao tem
recurso! Esse posto aqui beneficia as pessoas que € [sdo] responsavel
[eis] pela comunidade [referindo-se aos conselheiros]. E essas
pessoas devia de ajudar, pra reunir, pra poder ir 14, na prefeitura, ou
o lugar que fosse pra ir, pra poder ir 1a pra reclamar! Esse posto tinha
que botar mais médico e tinha que funcionar noite e dia, que, se
chegar a adoecer, ndo precisa de parar 14 na “C”. Que nds ndo tem
carro, né? Nao tem nada. Tem que chamar o resgate, outra hora tem
que chamar a ambuléncia...mas demora vir, demora muito, porque
ndo tem facil.

198
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Seu Nilson interfere dizendo: antes o resgate vinha rapido, mas tem
muita gente safada, que comecou a dar trote: chamava o resgate, o
resgate vinha, procurava o resgate e ndo achava... ai eles cortaram...
Mas tem muita gente safada! Atrapalhou. Porque, pra chamar o
resgate, vocé tém que justificar, chama o resgate e fala, € rua Fulano
de Tal, numero tanto... eles vém e vai é ficar rodando ai, num acha e
pronto! J& aconteceu com nos aqui, que quis chamar a ambulancia, ai
eles perguntava tudo... (NE NI 07)

5.10 Casa... ESF... Hospital: percursos longos, incertos, com desvios e perigo

iminente pela dificuldade de acesso.

Uma outra visdo da familia sobre a rotina de busca de cuidados especializados apds
a alta no interior de salde pode ser extraida das trajetorias de Sr. Ivo e sua esposa, Ana.

As familias referem-se a ESF ainda na forma como foram implantadas: Programa
de Saude da Familia e vinha utilizando essa linguagem (PSF) para investigar a relagdo dos
sujeitos com as equipes de saude da familia ap6s a alta.

Quando perguntei ao Sr. Ivo e Ana se no bairro tinha PSF e sobre a relacdo deles
com as equipes, esta foi a primeira a ter uma reacao rapida de repudio ao processo de
trabalho das equipes no bairro. Até entdo eu ndo sabia se no bairro tinha ou ndo PFS,
porque a familia de Dona Zulmira, que j& vinha sendo visitada, ndo sabia informar. Ana
comecgou contando que “achava algumas coisas muito erradas naquele posto”. Disse que
“na casa dela nunca foi nenhum médico, nem enfermeiras, mas apenas agentes
comunitarios que passam e perguntam se esta tudo bem”, ela responde que estd e em

menos de dois minutos a passagem do agente acontece. Ela disse:

parece que aqui tem mais agente do que médico! esses agentes
ficam ai andando pelas ruas e o povo precisando de atendimento e é
muito dificil.. Eu acho muito errado esse negécio de
encaminhamento. Pra tudo a gente tem que ir buscar o tal do
encaminhamento la. No caso do meu marido, por exemplo, que a
gente ja sabe que é de gastro que ele estd precisando, ndo pode ir,
tem que esperar o encaminhamento.



200

Nesse momento notei que eles ndo compreendiam o sentido do PSF tal como
planejado e implantado. Talvez a fase de orientacdo, divulgacdo sobre essa estratégia ndo
havia atingido aquela familia. Eles ndo viam ligacdo entre PSF e SUS e ainda estavam
presos & idéia do INPS (Instituto Nacional de Previdéncia Social), como os outros que
visitei. O INPS funcionava em dois ambientes no municipio, prédios altos e com
arquitetura nos moldes das dos anos setenta: um para adultos e outro para criancas.
Acumulava, além da funcdo de prestar assisténcia previdenciaria, a salde.

Ana informava em suas falas que ia ao INPS para “pegar” a insulina, mas o
prontuario, a histéria de adoecimento do marido encontra-se no HU. Notei que possuia
uma nogdo do fluxo dos usuérios na rede de servicos de saide do SUS. Entretanto, reporta-
se, como as outras familias, ao SUS, como sendo o prédio fisico, onde funciona atualmente
0 Centro de Clinicas Especializadas do SUS municipal, mesmo local onde, até a década de
80 funcionavam as instalages do antigo Instituto Nacional de Previdéncia Social (INPS),
depois do INAMPS que a época, responsabilizavam-se ali, por atendimentos de salde.

Naquela tarde de observacdo, aproveitei a oportunidade para compreender o que
pensavam que poderia ser intervencdo da ESF no caso de seu marido. Sera que ela pensou
que a ESF Ihes poderia apoiar, por exemplo, naquela pasta que ela organiza, fazendo um
intercAmbio com os especialistas, enfim, visando a integralidade do cuidado?

Ana, entretanto, continuava a conversa em tom de “desabafo” e nesse momento o

marido entrou na conversa. Disse:

N&o sei como o prefeito tem coragem de dizer que a cidade “nunca
esteve tdo bem” [referindo ao slogan veiculado pela prefeitura no
ultimo ano, apos 8 de governo municipal] se a gente ndo consegue
os atendimentos que precisa, 0s medicamentos...” aqui em casa, por
exemplo, eu ndo trabalho, e é com a aposentadoria dele, a
aposentadoria por invalidez de um salério que a gente passa 0 més.
Tem vez que ndo temos como comprar 0s remédios, mas tenho
muito amigos, & do time de futebol, ai levo a receita e consigo 0s
remédios com eles.

Sr. Ivo tem amigos importantes, tem dois que sdo médicos e, nesse momento,
levantou-se e foi buscar o retrato do time de futebol. Contou que se relaciona com politicos
e pessoas influentes por causa do seu time. Disse que consegue muita coisa por influéncia e
orientacéo deles.

Ana prosseguia, falando que outra coisa que ela achava muito errado é a marcacgao

de consultas na segunda feira (uma pratica daquela equipe). Contou que sua filha
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amanheceu com muita febre, peito cheio, mal aguentava andar. Ela levou a filha no posto e
a enfermeira disse que todas as consultas ja haviam sido marcadas no dia anterior. Ana

disse:

sai do salto, sai mesmo...Disse que no dia anterior a filha estava
bem e que como ela ia adivinhar que ela ia precisar de uma
consulta. Podia ser uma gripe a-toa, mas também podia néo ser,
e aonde ela iria? A enfermeira disse que la ndo tinha jeito. Entdo
ela disse, daqui eu ndo saio! Minha filha estd com febre e eu
ndo vou voltar pra casa com ela desse jeito! E ai comecou a
dizer: de que adianta dizer que tem isso e aquilo no bairro se
quando a gente precisa € assim?

E, ao final de falas em alto tom de voz, que envolviam os demais da sala de espera,
Ana ‘conseguiu’ que sua filha fosse atendida e ‘ainda ganhou o medicamento’. Ana frisava
0s termos ‘conseguir’ querendo expressar que compreendia seus direitos, mas ter 0 acesso
ndo lhe era algo simples, sem reivindicagdo. A filha apresentava um quadro infeccioso e
precisava fazer uso de antibiotico, que Ihe foi prescrito, a Amoxacilina.

Prosseguiu contando que na semana anterior, Sr. Ivo iniciou um sangramento,
levando-o a hemorragia digestiva pela ruptura de varizes. Entdo ela foi ao posto de salde
buscar o encaminhamento. L& viu um rapaz sentado, um vizinho e sua mae tentando ser

atendidos. Disse que houve muita demora,

ele ficou assentado la horas... e depois viram que era grave e que
precisava descer rapido [6 Km até o Pronto Socorro]. Até vir uma
ambulancia, demorava tanto que a mae dele resolveu levar de taxi
mesmo. Foi pra Clinica “C” ainda para ver a vaga. Ai no dia
seguinte, nos estavamos la no HU e encontramos com eles. A mae
estava aflita, o rapaz estava grave e acabou morrendo ao chegar no
hospital. De tanta demora! Eu quando vi que ia demorar, arrumei
um vizinho que tinha carro e ndo esperei, fui direto para o HU.
Chegando 14, a moca disse que ele ndo podia ficar, que tinha que ir
para o Pronto Socorro [passa-se por uma central de regulacao].
Entdo veio uma médica e eu disse que nado ia de jeito nenhum para o
Pronto Socorro. Disse a ela: ninguém |4 conhece meu marido, la
ndo tem prontuério dele, ndo tem historia dele, tudo dele é aqui... eu
daqui ndo vou sair, pois ele esta sangrando e, se eu for com ele pra
la, até ele resolver ser atendido pode ja ter morrido. Ai a médica
aceitou internar ele para fazer a cauterizacdo nas varizes.

E o marido ficou trés dias internados por conta do processo de endoscopia e

cauterizacdo. Minha visita era proxima de uma alta recente.
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Ana prosseguiu contando sobre um acontecimento com seu cunhado. Sr. Ivo
também entrou na conversa. O irmao reside com a esposa e uma filha no andar de baixo da
sua casa. Contou: “Ele teve uma febre e procurou o meédico 14 do posto, foi para o Pronto
Socorro, ja passando muito mal. O médico do pronto socorro disse que ele precisava de
uma internacdo e achou que ele estava tendo um derrame cerebral. Mas demorou muito a
vaga aparecer. Ai eles foram para a justica”. Ana prosseguiu, detalhando aquele

acontecimento:

Primeiro nés fomos na ouvidoria; depois no promotor publico... s6
assim a vaga apareceu. Mas quando ele chegou no hospital ele ja
estava muito grave. Ainda esté internado. Esta I& ja tem 75 dias no
CTI. Ja comeca a abrir os olhos, mas a médica disse que ele ndo vai
recuperar nunca mais. Disse que ele ficou com lesdes por causa de
uma virose que atacou o cerebro dele. Ela falou que se ele tivesse
recebido um tratamento certo no comego que sentiu mal ele ndo
estava nessa situacdo... estdo agora pelejando com a justica. 48
anos... a filha dele, de 20 anos, esta desconsolada. A mulher néo sai
de la do lado dele, vai todo dia na hora da visita. Ndo temos mais
esperanga dele recuperar e voltar o que era. Vai ter que ficar numa
cadeira de rodas, ndo vai conseguir levar a comida na boca... ndo sei
quando ele vier para ca... ela que vai ter que cuidar, né?

A compreensdo do direito a satde surge a partir de conflitos entre 0s usuarios e as
equipes em niveis distintos da assisténcia. Temos 0 acesso regido por uma légica de

planejamento que visa educar a primeira passagem do usuério pela atencdo primaria.

5.11 Convite para palestra e aula no Posto: tentativa de educacédo em saude

A familia de Dona Zulmira ndo recorre a ESF do bairro para resolver seus
problemas de saude. A complexidade sentida e evidenciada pelo medo de perda da mée
apos a revascularizacao cardiaca leva a familia a focar sua relagdo com um unico medico:
o cardiologista da Santa Casa que a operou.

Quando cheguei em sua casa, Dona Zulmira estava na cozinha ajudando sua filha a
cortar legumes e verduras, pois gosta de ajudar na lida da casa. A uma certa altura da
conversa, perguntei-lhe se no bairro tem posto de sadde. Ela disse que tem um na rua de

baixo em relacdo a que mora. Perguntei-lhe se ela conhece a equipe de salde e ela disse
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que ndo. Depois Ihe perguntei se no bairro tem PSF e ela ndo demonstrou saber sobre o que
eu perguntava, entdo esclareci, falei em Agentes Comunitarios, médico, enfermeiro que
visitam as pessoas em casa. Perguntei se ja haviam ido a sua casa. Ela disse-me que nao,
entretanto, completou: “veio uma menina do posto aqui em casa e marcou para eu ir la...
era até antes de ontem, mas eu ndo fui. Era negécio de umas palestras, aulas, sobre
assunto de diabetes la no posto, mas nao fui ndo...”

Primeiro, a Dona Zulmira ndo se engajou na conversa demonstrando ndo ser uma
usuaria da UBS e sua fala final levou-me a uma analise de que as relacfes entre populacdo
e equipe de saude ndo evidenciam acolhimento e vinculo.

Ana, a filha que mora com Dona Zulmira, acompanha-a nas internacdes, disse que,
guando Dona Zulmira teve alta do Hospital, j& veio para casa sem pontos e que ndo teve
que fazer procedimentos com ela. O que tem é a insulina, mas ela mesma aplica. Neste
caso, notava que Dona Zulmira precisava de um acompanhamento acolhedor, que gerasse
um vinculo com a equipe de saude do bairro. Vinculo esse que a levaria a aderir aos planos
de cuidados e rotinas de tratamento. A tentativa de préatica de educacdo em saude frustra-se
na medida em que se realiza dentro da UBS, numa formatacdo de aulas tradicionais,
reproduzindo um modelo escolar de transmisséo de conteudos.

Um convite para aulas e palestra no posto ndo é o bastante para sensibilizar-lhe a
sair de casa. Pelo pouco tempo que fiquei la conversando com ela, pude perceber que para
se angariar dela uma adesdo, faz-se necessario um acompanhamento pormenorizado, com
acompanhamento em casa mesmo, com observacdes em sua cozinha, em seu horério de
almoco, em seu horario de auto-aplicacdo da insulina e talvez, num acompanhamento

semanal.

5.12 Entre hospitais: protocolos técnicos, encaminhamentos e um sujeito a parte

Telefonei para a irmd de José para agendar uma visita e iniciar as sessbes de
observacdo dos cuidados apds a alta pela familia. Ao perguntar-lhe sobre José, antes
mesmo que eu lhe falasse da pesquisa e demonstrasse interesse em marcar a hora, ela

narrou-me uma longa historia por telefone, comegando pela frase:
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meu irmdo faleceu! Amanhd faz um més!” E antes que eu
interviesse, prosseguiu: “ele internou outra vez e ficou muito tempo
internado. Teve alta e tornou internar e, dessa vez, morreu la...”. E
prosseguia falando, sem que eu a interrompesse: “0 que aconteceu é
que ele demorou muito pra operar ai nesse hospital escola. NoOs
tivemos que ir ao diretor pra ele conseguir. N&o sei, mas acho que
enguanto isso eles ai ficaram brincando de médico, sabe? Se jura que
vai salvar vida é pra salvar vida e ndo pra ficar enrolando e deixar a
pessoa morrer! Eu ndo sei o que € isso... O Dr. X [referindo-se a um
residente de cirurgia] disse que s6 desobstruiu o canal da vesicula...
agora, um corte daquele tamanho s6 pra desobstruir um canal? Isso
eu nao sei...

Mantinha firme o tom de voz, como alguém que queria muito desabafar, falar do
problema vivido por seu irmdo e por ela que estava mais proxima dele. E prosseguia
falando sobre suas davidas em rela¢do ao que de fato seu irméo teve, o que foi feito com

ele e porque ele morreu. Ainda sem que eu a interrompesse, prosseguiu contando:

Ele passou mal, foi para a Clinica “C” e la eles falaram que a
operacdo tinha que ser urgente. Ai, depois que operou ele, veio para
casa e nds alugamos um quarto na Vila Alpina para ele, pois ele
perdeu a sua casa. Ai a minha irmd ficava de noite e eu ia de dia.
Tava indo muito bem, alimentando direitinho e assim foi até o dia 30
de janeiro. Ele quis ir 1& pra casa dele de qualquer jeito! Ai eu deixei,
pois pensei: ele ja é de maior e eu ndo posso falar ndo. Entdo ele
ficou pra 14 20 dias. Nesses 20 dias, passou mal e foi para a Clinica
“C” e de l& mandaram ele outra vez para o hospital escola.
Chegando 14 o médico fez uma bidpsia e disse que ele tinha que
fazer um tratamento 4 no oncoldgico. Ai ele mudou: porque vocé
sabe, um tratamento no oncoldgico a pessoa ja desconfia.. ai ele ja
mudou... o semblante dele caiu e assim foi piorando e parou de
comer... foi indo até passar mal e numa sexta-feira ele internou outra
vez e no dia 23, uma terca, ele morreu. Agora, minha sobrinha”., esta
l4. Eu espero que eles ndo facam com ela igual fizeram com meu
irmdo... O médico disse que é problema de pancreas também e que
ela tem que sofrer uma intervenc&o cirdrgica.

Ainda por telefone, nesse ponto da conversa, perguntei-lhe se havia outros casos na
familia e ela prosseguiu contando: “Ah! ndo, eu ndo sinto nada ndo! O médico disse a ela
que era por causa da bebida, e ela bebia muito™, bebe com angu”, como se diz e vivia
passando mal”.

Mediante a conversa com a irmé& de José percebi 0 quanto a desinformacéo e a falta
de orientacdo, presentes no lidar dos profissionais de saide em sua relagdo com o0s

pacientes e as familias, pode nortear uma trajetdria de vida.
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Primeiro, 0 José pouco sabia da sua doenca, dos acontecimentos no seu corpo e
sobre 0 como deveria lidar com ela. Depois, o ir e vir ao hospital, a dependéncia mesma do
hospital levou-me a identificar que ndo havia um lugar especifico ap6s a alta para que as
pessoas como José pudessem ser acompanhadas.

Uma interrogacdo que esse caso permitiu-me levantar foi: quanto uma pessoa deve
e precisa saber sobre si? Sobre o funcionamento bioldgico de seu corpo e as relagbes deste
com o ambiente e condic¢des de vida, com o estilo de vida? Enfim como nos, profissionais
de saude, poderiamos intervir em situagcbes como essa? Iniciando, talvez pela sua entrada
no alcoolismo? Muito antes, pela sua desestrutura familiar, perdas dos pais na infancia e
uma juventude marcada por desesperangas, sem um trabalho que lhe retornasse recursos
para uma vida que julgava ser conveniente para si, para ter seu lar, seus filhos e sua familia
também.

O adoecimento tem, nesse caso, raizes profundas, iniciando-se num contexto social.
Em apenas um telefonema, pude sentir a veracidade dos acontecimentos ap0s aquela alta,
sem mesmo ir ao encontro a familia. Os movimentos que as duas irmas fizeram para cuidar
dele, que ndo quis ir para a casa de nenhuma delas, e que alugaram um quarto para ele. E,
nesse quarto, com uma infraestrutura precaria, foi que ele viveu de novembro a janeiro,
quando novamente sua saude deu sinais de desequilibrio levando-o a buscar o servigo de
salde, o atendimento de emergéncia, com subseqiente internacdo. Nesse periodo de
tempo, José ndo teve contato com profissionais do Sistema de Salde. Tive oportunidade de
Ihe perguntar se ele retornou a ingerir bebida alcodlica e ela disse que ndo. Todavia, um
aspecto importante de ser considerado por nés profissionais de saude é o periodo em que 0
paciente sente sua melhora e pensa em investir novamente na vida, com seus habitos,
conforme a cultura predominante em seu contexto, permitindo o agravo ou agudizacdo de
sua doenga.

José resolveu reassumir sua vida tentando recuperar sua casa, que, segundo sua
irma, ele “havia perdido”, ndo entrando em detalhes sobre essa perda. Vinte dias foi o
tempo em que ele ficou distante das irmas e elas nada sabem dizer sobre esse periodo. Jose
pouco conhecia sobre a manifestacdo da doenca em seu corpo. Ndo conseguia ver relagdo
de seu problema com seu contexto de vida e como poderia se autocuidar, pois ndo recebeu
orientagdes ao sair de alta. Também ndo recebeu informacdes sobre sua trajetoria no
sistema, a quem recorrer em momentos de crise, 0s recursos disponiveis no sistema e
outros que ele deveria organizar para ter um patamar de satde controlado, desfrutando de

uma vida com restricGes frente ao seu anterior estilo de vida, porém com um grau de
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qualidade. Outro aspecto a ser comentado, refere-se as suspeitas de um adoecimento bem
mais difundido como grave, no caso o cancer. Mas sua pancreatite seria secundaria ao
cancer? E o alcoolismo? E como deveria ser sua vida com essas enfermidades e agravos?

Sem recorrer ao seu prontuario, ndo conseguiremos obter muitas respostas, pois as
informacdes e orientacGes que lhe chegaram foram processadas segundo o seu grau de
entendimento prévio, como também de sua familia. Mesmo com o prognostico para essas
enfermidades, até que ponto elas podiam ser controladas? Parecia haver uma trama confusa
na relacdo entre paciente, familia e destes com o sistema de satide. Uma trama tecida de
um lado pelos profissionais de saude, pelo sistema com seus recursos, de modo isolado; e,
de outro, uma outra malha, tecida por paciente e familia, porém com logicas muito
diferentes, mas que se entrecruzavam, formando nds que ambas as partes ndo conseguiam
desatar, por ndo haver envolvimento e nem uma proposta de um tecer em conjunto, para
compreender o problema, problematiza-lo em conjunto, buscando conjuntamente as
solucdes.

Impressionei-me muito com a fala da irma de José, mais velha do que ele, ao dizer
gue quando o médico o encaminhou para receber um procedimento médico no hospital
oncoldgico, ap6s uma bidpsia em seu pancreas, 0 seu estado de salde abalou-se, ele perdeu
0 apetite, definhou-se até a morte. Impressionou-me pelo quanto de subentendido existe na
relacdo dos profissionais com as pessoas de quem cuidam. O quanto de submissao para nao
investir em si proprio como doente. A perda da autonomia ou, antes disso, uma nao
construcdo e consolidacdo de uma autonomia. Um cotidiano tecido em meio a uma
diversidade de culturas com suas formas distintas de enfrentamento e de autonomia frente
aos problemas da prépria vida. José ndo tinha coragem pra perguntar, para retirar davidas
sobre si e sobre 0 que ocorria em seu corpo. José sentia-se muito acanhado frente aos
médicos e somente se referia ou processava mentalmente e interpretava sua situacdo de
salde e de doenca a partir dos comentarios que ouvia deles a beira de sua cama quando 0s
alunos ou residentes relatavam o caso para um médico, professor, ou seja, profissional
mais experiente que eles diziam “o que fazer”, a conduta clinica. E da ausculta desse
parecer com sua linguagem técnica e rebuscada pelo vocabulario de uma cultura médica,
que José fazia suas interpretacdes e tentava entender e contar o que se passava com ele.

E assim José “foi a Gbito” para a equipe de saude do hospital. Para a familia ele
“faleceu”. Faleceu um irmdo, um tio, primo, sobrinho, mas pelos poucos vinculos que
tinham entre si, 0 momento ndo passou de uma recordacdo de uns poucos momentos de

encontro, sem muita afetividade. Para a sociedade, de uma maneira geral, morreu um
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homem pobre, desempregado, alcodlatra, com poucos vinculos afetivos e cuja morte ndo se
destaca. Para o Estado, morreu um homem que, aos 43 anos poderia estar produzindo,
transformando a natureza, produzindo bens e servigos e contribuindo para aumentarmos o
PIB do pais. Mas ele foi um homem que adoeceu pelas condi¢des sociais e politicas de
emprego, cujo adoecimento gerou custos elevados ao sistema de saude. Custos que ele
contribuia para cobrir, pois nenhum imposto pagava, nem mesmo um trabalho tinha para
descontar a previdéncia. Entdo, para o estado, cruelmente, uma pessoa a menos. Parece
haver um desencontro nas intencionalidades entre a vida, em seu cotidiano cultural, a
sociedade, o Estado e, sobretudo, em como os servicos de salde se organizam para lidar
com o processo saude doenca.

Notamos avangos na compreensdo dos sentidos da integralidade enquanto eixo de
um modelo assistencial, todavia, na préatica, nas agdes, no planejamento e na organizagdo
dos servigos ainda ndo se observa o entrelacamento de fios entre pessoa doente e sua

familia, profissionais e servicos de satde, sociedade e Estado.

5.13 Entre servigos especializados: sujeito como elo de comunicacao técnica

A busca de Anita pareceu-me a mais solitaria de todas e também a mais repleta de
submissdo em relagdo a rede de servicos disponiveis. Na entrevista que realizei com ela, na
proximidade de um ano apos a alta hospitalar, interroguei-lhe sobre sua relacdo com a ESF.

Disse-me:

Ah! Eu ndo sei nada do Programa de Saude da Familia ndo... eu ndo
sei nada ndo. Eu vejo as pessoas falar que no bairro delas, vao,
marca consulta... aqui eu nunca tive isso. Nunca vieram aqui ndo! Eu
tenho uma conhecida minha que mora no Bela Aurora [um bairro de
Juiz de Fora], e ela falou que la eles vdo, marca consulta, liga
avisando a pessoa que ta marcado... igual meu marido, ele faz
controle, que ele tem problema de pressdo alta, né? A presséo dele é
muito alta. Ai ele assim...ele tem que ir, agendar pra consultar, para
pegar o remédio. E aqui no posto de satde que ele vai, é s6 aqui no
posto de salde que ele vai. Mas assim, vim aqui na minha casa, eles
nunca vieram néo...
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E sobre a rede de cuidados ofertados pelos servicos que Anita vem recorrendo

apos sua alta por esplenectomia (resseccdo de bago por esquitossomose) disse:

Cada um fala uma coisa! Por exemplo, o0 médico daqui do posto, ele
ndo quer que eu tomo o AAS, me falou pra pedir eles pra tirar o ASS
de mim, por que o ASS estava me fazendo muito mal. Ai fui la eles
falaram que ndo pode tirar de jeito nenhum!!! Nao foi o
hematologista, ndo. Esse s6 perguntou, eu falei o que tava tomando,
ele falou: entdo ta, pode continuar tudo. Mas os médicos |4 do
hospital escola, da gastro, falou que é pra mim tomar, direto e passou
0 Omeprazol pra mim toma. E pro estémago? (NE AN 01)

A repeticdo de entradas em mais de uma especialidade ou servigo acontece na vida
de Anita apds sua alta. Esta mantém um vinculo principal com o cirurgido geral do
Hospital que lhe fez a resseccdo do bagco, mas mantém periodicidade em consultas
previamente agendadas nos servigcos de gastroenterologia de Doencas infecto-parasitarias
(DIP), de hematologia, de angiologia e cirurgia vascular, pois sente dores nos membros
inferiores por comprometimento vascular secundario a esquitossomose. Recorre, ainda, a
UBS do bairro para buscar os encaminhamentos e também recebe orientagdes clinicas. O
dialogo deste médico, da atencdo priméaria, com os demais especialistas ocorre através da
paciente, a qual se mostra confusa em relacdo as orientacfes sobre o0 uso de seus

medicamentos, tendo em vista as distintas visdes dos especialistas sobre o0 seu tratamento.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

...podemos pensar o sofrimento como uma construgéo cultural, sujeita a
intensas variacdes em diferentes tempos e lugares. Mas... para o sujeito
que sofre, essa é uma experiéncia concreta, primaria que ndo admite
negociacdo. Quando esse sujeito busca formas especificas de cuidado,
procurando a aten¢do médica, antes que qualquer médico formule um
diagnostico, ele proprio ja se considera na condigédo de paciente. Da
percepcdo desse sofrimento, na interacdo com os codigos culturais para
seu entendimento e apresentacgéo, e dos recursos tecnologicos
disponiveis, surge a demanda por servi¢os de saide. Ou seja, as
dimens6es do sofrimento (demanda) e da atencéo (oferta) séo
dialeticamente co produzida.

Kenneth R. Camargo Junior (2003)

Nesta secdo, apresentaremos algumas consideracgdes sobre o cuidado de satde apds
a alta hospitalar, objeto de atencédo e estudo discutido por esta tese. Estas foram extraidas
de um conjunto amplo, tendo em vista 0s ricos e repetidos eventos que o estudo
possibilitou interpretar na seqiiéncia da vida apos a alta de um grupo de familias com
membros doentes.

Neste sentido, ndo vai aqui nenhuma pretensdo de apresentar as consideragdes por
grau de maior ou menor importancia, uma vez que cada uma delas anuncia necessidade de
futuros estudos mais aprofundados sobre este tema.

O que buscamos de modo enfatico foi uma compreensdo microscopica do cuidado
enquanto fenémeno dindmico, emanado do lidar cotidiano de familias com membros
portadores de doencas ou agravos a saude.

Uma consideracdo inicial refere-se a pratica da interpretacdo cultural adotada no
estudo dos processos vividos pelas familias na convivéncia com a doenca. Esta
representou a principal ferramenta metodoldgica para a pesquisa, possibilitando construcao
de conhecimento no campo da saude coletiva. Sobretudo por basear-se no trabalho de
campo etnografico, sem o qual ndo seria tarefa facil descrever densamente a experiéncia
humana em sua lida com o processo saude-doenca, explicitando os significados que se
estabeleceram em torno deste, permitindo a outros vivenciarem, ou experimentarem, de

modo semelhante, o que essa lida representa para eles.
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Apoiando-nos no pensamento de Geertz (1989, p. 25), isso significa que a tentativa
de compreender a cultura de cuidado pelas familias, exp6s o que lhes é “normal” em seu
cotidiano sem, todavia, isso significar uma reducdo de uma particularidade de cuidar. O
esforco de ver as coisas do ponto de vista das familias-sujeito e, posteriormente descrevé-
las, se deu, neste caso, a partir da visdo de mundo que a mim possibilita a tradicdo da
enfermagem, com uma historia de vida profissional na area da salde, de relagdes sociais e
de formacao académica na area das ciéncias humanas. Enfim, com leituras sobre o objeto
em observacao e submetendo a experiéncia sobre ele é que procedi a sua descrigéo.

Uma consideragdo que merece ser destacada foi que o trabalho de campo e as
analises que este possibilitava pbs a mostra os aspectos mais desafiadores da pratica
interpretativa. O primeiro deles foi o observar, conversar e vivenciar com as familias a
construcdo de sua experiéncia de cuidar de um membro doente ou em situacdo que requer
cuidados humanos ou técnicos. Em seguida, foi o investimento intelectual no sentido de
tentar alargar o discurso destas pessoas para outros grupos que cuidam institucionalmente
Ou néo.

Essa tarefa, segundo Geertz (1989) no bojo de sua teoria interpretativa da cultura
parece mesmo ser a mais dificil. A vivéncia dos conflitos e dos sofrimentos com os
sujeitos na busca de cuidados, nas tentativas de fazer o melhor, exigiram esforco de
elevada monta, uma vez que o objeto do estudo (cuidado a doentes) €, também, objeto
cotidiano da minha pratica profissional. Assim, me incluia dos dois lados. Do que busca
reconhecer o conhecimento sobre cuidados, com um devido estranhamento e, a0 mesmo
tempo, me apropriar deles, junto com os outros que se beneficiardo com o alargamento de
tal discurso.

Permitiu, entdo, este estudo, intensos momentos de reflexdo e de reviséo sobre
minha propria pratica e isso causava, em alguns momentos, uma turbuléncia de
sentimentos contraditorios sobre ela, quando inserida no conjunto da assisténcia de saude
ofertada a populacdo. Dai o esfor¢o, que se requer, e bem destacado por Geertz (1989),
guando nos aventuramos a interpretar culturalmente um ambiente cultural de que fazemos
parte.

Entretanto com os arduos investimentos e envolvimento pessoal aprofundado no
mundo dos sujeitos ou cenarios que busquei interpretar foi possivel a decodificacdo de
linguagem, o achado dos significados, que ora apresentamos. Assim, as inferéncias e
consideracdes que se seguem se relacionam ao trabalho de campo etnografico e a sua

analise, exclusivamente, sem a intencao de generalizar para outras situacdes.
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Uma concepc¢éo que depreendemos das familias estudadas com ajuda das idéias dos
autores foi a de “familia”. Uma revisdo ampliada mostra que a familia tem sido uma
importante referéncia seja para o planejamento seja para a pratica de cuidados de saude.
Vem sendo compreendida no setor de salde, do ponto de vista pratico e mais local das
intervencdes, como o alvo privilegiado em que o cuidado deve incidir para o controle das
enfermidades. A familia, do ponto de vista operacional, sdo as pessoas que residem em um
endereco fixo, na area adscrita a uma Unidade Basica de Sadde. E denominado de usuario
do Sistema de Salde é aquele que para utilizar-se dos servigos ofertados por este, pode
comprovar residéncia no ambito do municipio que € responsavel pela sua gestéo.

Para Carpenito (1997), a familia é vista como um sistema com interdependéncia
entre seus membros. Para Bourdieu (2001), existe um discurso sobre a familia que decorre
de pressupostos compartilhados entre as familias mesmas, 0 senso comum, € 0S
especialistas, envolvendo o termo numa “espécie de ideologia politica” que designa uma
configuracdo valorizada das relacdes sociais. O que percebemos & que a familia que
cuidara de um membro adoecido ap6s uma alta hospitalar quase sempre é vista,
organicamente, como um lugar para onde o doente vai quando sai do hospital. A familia
era considerada como um “lugar”, no qual a vida prossegue. Nessa visdo de familia-lugar,
ja que é onde o cuidado acontece, as acOes prescritas para o cuidado especializado se
focalizam nos aspectos clinicos individuais direcionados unicamente a pessoa
‘fisicamente’doente. Notamos, todavia, que a familia como um todo requer os cuidados
especializados; ndo de modo individual ao membro doente, mas como familia mesmo,
conjunto de pessoas significativas entre si, como sujeito coletivo.

Do ponto de vista da politica de implantacdo do SUS observamos, na préatica até
entdo implementada, que o lidar com esse grupo de familias explicita uma fragmentacéo no
que se refere a abordagem dos problemas de salde. Apreende-se que existe uma
indefinicdo acerca dos rumos do cuidado apds a alta hospitalar, ficando a gestdo do
cuidado a cargo da familia. Na atencdo bésica, a educacdo em salde parece ser de carater
intervencionista e prescritivo iniciada pelos profissionais e, pudemos notar que, ainda que
exista uma intencdo de que a familia seja o alvo, e de que o processo educativo seja
participativo, isto ndo acontece na pratica.

Na atencdo secundaria e terciaria, o individuo torna-se menos evidente que a sua
doenga, focando-se o cuidado profissional no tratamento da enfermidade e no fornecimento
de medicamentos. A familia, quase sempre representada pelo acompanhante, que, quando

ndo, o cbnjuge, € um outro membro da familia com grau de parentesco proximo, seja por
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lagos consangiiineos como irmd, filho(a) ou solidarios ou afetivos, como nora, cunhada.
Estes sdo andnimos no processo de cuidar, nas inimeras entradas e saidas do familiar
doente, numa multiplicidade de especialidades médicas e servicos de saude, sem, contudo,
registrar uma satisfacdo e resolutividade (linguagem dos profissionais) ou ‘resolucdo do
problema’ (linguagem dos familiares).

Assim, os desafios da vida para os membros individuais também atingem o sistema
familiar. Certas situacdes tém o potencial de influenciar negativamente o funcionamento
familiar, os exemplos incluem a doenga. Podemos considerar, no campo da saude coletiva,
a visdo de Peixoto & Cicchelli (2000), relacionada as transformacfes em relacdo ao termo
familia: é possivel que nds profissionais e estudiosos em salde coletiva tenhamos
modificado primeiro o nosso olhar sobre esta, ou simplesmente identificado nela um
membro doente a ser cuidado e prossigamos numa pratica clinica curativa individualizada.
As mudancas, todavia, a serem promovidas por nossas a¢fes, com vista a integralidade e
compreensdo da familia como sujeito coletivo, vem ocorrendo de modo lento, quase que
imperceptivel ao longo do tempo.

Uma motivagdo para que tenhamos modificado o olhar e o discurso em torno de
um pensamento sobre a familia, antes que as acGes, de fato, se concretizem, parece estar
relacionada a ampliac@o da necessidade de cuidados de saude pela populagéo, sendo estes
considerados como cuidados primarios: a implantacdo do Programa de Saude da Familia.
Outra é a necessidade de acolhimento, e de pratica de cuidados pela familia a membros
idosos ou moribundos, que tém sido consideradas por especialistas como um fenémeno
que acompanha o desenvolvimento das relagdes humanas desde os contextos de vida das
sociedades pré-industriais, das medievais perpetuando-se as modernas e industrializadas
da contemporaneidade.

Entretanto, com o notado envelhecimento das populagdes nas sociedades
industrializadas de hoje, parece haver um crescimento dessa necessidade, considerando a
prevaléncia das doencas cronicas, degenerativas a partir da idade adulta, como por
exemplo, as doencas arteriais e metabolicas que causam importantes desavencas em
6rgdos do corpo, como o olho, cérebro e o rim.

Norbert Elias (2001) em o “A Soliddo dos Moribundos - seguida de o envelhecer
e morrer” apresenta reflexdes acerca desse fendmeno, despertando-nos para a necessidade
de melhor compreende-lo. Segundo Elias (2001, p. 85), o “Estado protege o idoso ou 0

moribundo, como qualquer outro cidaddo, da violéncia fisica 6bvia, mas, ao mesmo
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tempo, as pessoas, quando envelhecem e ficam mais fracas, sdo mais e mais isoladas nas
sociedades e, portanto, do circulo da familia e dos conhecidos”.

Estar delegada a familia essa fungdo ndo significa que esta seja o lugar de melhor
acolhimento da pessoa idosa, doente ou moribunda, ou seja, que l& receba amaveis
cuidados de afeto, de respeito no continuo de sua necessidade. Talvez essas necessidades
ndo devam, mesmo, serem supridas de todo pelo Estado, mas pela familia mesma,
apoiada pelo Estado.

Na lida com a familia operamos com a idéia de corpo, de um sistema dotado de
organicidade e partimos do pressuposto que o seu lidar com membros doentes parece ser
algo dado. E esse lidar se expressa na forma de cuidados. E, se esperado para algum
momento da vida, o cuidado passa a ser também um dos produtos da familia. Algo que
naturalmente resultara como que numa “acdo de familia”, que cada membro pelo menos
concebe que lhe cabe pratica-la de alguma forma, como sendo algo que Ihe compete tendo
ou nao habilidade para praticar. Tal como a familia o é, o cuidado a membros doentes vai
sendo natural para ser praticado por ela, quase que se tornando uma de suas “fungdes”. E
uma funcdo que segue pelas geracGes e vai sendo regulada pelos proprios membros da
familia, no sentido certo de recolher, assumindo responsabilidades acumuladas
culturalmente.

A partir da compreensdo aprofundada desse “fendmeno-questdo”, através da
etnografia da vida apés a alta, da experiéncia de cuidar pela familia, sobretudo, podemos
inferir que o conjunto de necessidades de cuidados e a tentativa da familia de supri-los
colocou em evidéncia um conjunto incomensuravel de questdes a serem estudadas e
compreendidas.

Um exemplo pode ser a pormenorizacdo do custo do cuidado quando assumido de
modo assistematico pela familia. Temos que os setores intervencionistas da sociedade,
como os responsaveis pelo planejamento e gestdo das necessidades humanas, quase sempre
priorizam os critérios econdémicos. E perguntamos: “quanto custaria cuidar de uma pessoa
doente em casa, seja um velho, seja um doente ou um moribundo?” Olhando por esse lado,
o deixar a cargo da familia parece uma situacdo confortavel e ndo onerosa ao Estado.
Olhando, todavia, pelo lado da compensacéo de suprimento de cuidados subjetivos, em que
dificilmente se contabilizam as emoc¢Ges humanas, o esfor¢co parece ser o de encontrar uma
moeda de negociacao e de conquista de direitos a recebermos, em alguma etapa da vida, se
precisarmos; os cuidados com afetividade e respeito a nossa condicdo de dependéncia.
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Conjuga-se um conjunto de variaveis no momento de uma alta hospitalar. Variaveis
que decorrem de um lugar - o lugar da familia — que, a0 mesmo tempo, € sagrado e que se
revolve de privacidade e tem uma residéncia como referéncia. Variaveis que a distinguem
no todo da sociedade. Com isso, delegar o cuidado significa, de certa forma, invadir o
mundo dos sujeitos que compdem a familia. Contrariamente, compartilhar com ela
significa identificar seus membros, compreendendo-os em suas escolhas, vontades,
desejos, sentimentos, conhecimentos e também habilidades. Significa penetrar em sua
visdo especifica de mundo.

A prescricdo de cuidados € diferente da delegacdo de cuidados. Em ambas ndo se
estdo preconizados o envolvimento, o acolhimento seguido de uma proposta de vinculo.
No momento da alta, essas sdo situacbes que coexistem.

As prescri¢es de cuidados especializados ou de medicamentos sdo realizadas a
partir das competéncias de cada profissional, pressupostas da pratica do cuidado
institucionalizado e da posterior necessidade de controle e de avaliagcdo (que, no caso do
sistema de salde brasileiro, nem sempre acontecera pelos mesmos profissionais que o
acompanharam na internacdo). J& a delegacdo do cuidado leva implicita a responsabilidade
legal e de todas as outras ordens. Significa um rompimento de vinculos, de
comprometimento para com o destino daquele conjunto de cuidados que a pessoa ao sair
do hospital, ainda necessita.

Ao longo da pesquisa, desenvolvemos uma concepgéo de cuidado numa dimenséo
cultural, tomando como referéncia o conceito de cultura na visdo semidética de defendida
por Geertz (1989) e Leininger (1993). Geertz (1989) propbe que esta concepcao é a de um
homem amarrado a teias que ele mesmo teceu e Leininger (1993, p.287) que o0 homem, por
natureza, tem potencial para o cuidar de si e do outro dentro de seu universo cultural. O
cuidado segue pelas geragOes transcultural e universalmente, tendo em vista a diversidade
cultural.

Concebemos o cuidado como um conjunto de praticas significativas ao homem,
que justificam sua existéncia e surgimento a partir e em torno de necessidades humanas. O
cuidado é, portanto, algo produzido pelo homem segundo necessidades de sua propria
existéncia no mundo. Exterioriza-se cotidiana e sub-repticiamente, na forma de respostas a
manifestacdes de problemas, individuais ou coletivos, que surgem num contexto de vida
com suas especificidades culturais. Sdo respostas humanas de natureza cultural, seja na
forma de acOes objetivas seja nas subjetivas que demandam algum saber ou experiéncias

prévias, adquiridas no ambiente cultural de vivéncia e convivéncia do homem. O cuidado



215

antes de ser praticado é idealizado e antes ainda, &€ estimulado por uma necessidade
premente ou anunciada.

Existe um processo de pensamento, de um lado, que se esfor¢a em identificar, em
pessoas e em contextos culturalmente definidos, suas necessidades, organizando
interiormente formas de exteriorizar as tomadas de decisdo. O cuidado, enquanto uma
pratica extraida da relacdo entre humanos, somente podera ser compreendido se antes
localizarmos os ambientes de vivéncia e de convivéncia destas pessoas. Note que o termo
“alterar” pode permitir gradacdes para uma maior ou menor satisfacdo de necessidades.
Remete-nos a interpretacdo dos processos de construgdo de tais acBes, como também das
necessidades da existéncia delas e ndo de outras pelo outro.

Podemos considerar a assertiva, abstraida da analise de Elias (2001) de que, em
algum momento da vida, todos os seres humanos necessitardo de cuidados de outros, como
uma lei do cuidado em saude, se considerarmos que o cuidado extrapola a saude (ndo
desconsiderando a doenca, seu antagdnico), o cuidado sera para a vida. Entdo, criancas e
idosos podem estar incluidos, enquanto extremos de comeco e final da vida, como grupos
humanos que necessitardo de cuidados de outros. O tipo e forma de encarar o cuidado
emanado é que ndo pode ser generalizado de uma cultura para outra. No minimo, alguma
adaptacéo tera que ser feita.

Concebido dessa forma, o cuidado pode ser interpretado a partir das teias tecidas
pelo homem, pois ja que as tece porque elas Ihe fazem algum sentido. S&o, portanto, as
teias de cuidados praticadas pelo homem prenhes de significados. Em momentos de maior
fragilidade da vida num dado contexto cultural, quando as necessidades humanas se
especializam nas manifestacdes que afetam a salude, amplia-se a necessidade de
especializagdo do cuidado. Requer maior esforco humano, pois requer tomada de deciséo
acerca de ‘como cuidar’.

Nos momentos que antecedem a saida do hospital, um primeiro e notado esforco
de adaptacdo pela familia se inicia. A distancia existente entre o hospital e a casa parece
estimular respostas humanas a condi¢do de adoecimento ou de agravo que fica a cargo da
familia. No caminho de volta evidenciam-se as expressfes caracterizadoras de angustia
atraves de falas, facies, olhares, respiracdes profundas, permitindo interpretacfes
indicativas de que se inicia um processo rumo a adaptacao.

Os primeiros comportamentos indicativos de um modo de cuidar pela familia
iniciaram-se em resposta de sofrimento, associado a uma angustia que parecia estar

relacionada a falta de recursos para o alivio deste. Recursos de diversas naturezas:
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ambiente adequado, suporte financeiro para aquisicdo de medicamentos e tecnologias,
acesso a servicos, conhecimentos, dentre outros. Ao viver momentos de forte tensdo
emocional, iniciada desde o surgimento da doenga ou agudiza¢do de um agravo em um de
seus membro, também durante a internacdo, no momento da alta e apds esta, a familia
empenhado no acolhimento do membro doente desenvolve seus proprios modos de cuidar.
Modos de cuidar também entendidos como as trajetdrias de buscas e pedidos de ajuda, seja
num entorno microsocioldgico de convivéncia, seja no interior do sistema de salde.

Apreendemos o cuidado desenvolvido pela familia apds a alta, primeiro, pela
observacdo e reconhecimento de um cotidiano de convivéncia intrafamiliar. Este se
evidenciou através de conflitos entre 0s membros, que se organizaram para desenvolvé-lo
ou, ainda, especializando-se, no interior da familia a partir de uma redefinicdo de papéis
pelos membros.

Aos poucos, a familia passa a viver momentos de adaptacdo a uma situacdo de ter
que cuidar de alguém doente em casa, explicitando situagdes que parecem rotineiras,
como: a dificuldade de exercerem os cuidados em casa; as queixas constantes de cansacgo
com visivel esgotamento fisico e emocional; 0s movimentos de busca de ajuda de pessoas
e de equipamentos; as rede de aproximacdes solidarias, principalmente entre os vizinhos,
que vinham, as vezes, ajudar em atividades de cuidados, como o banho. Estabiliza-se o
potencial de cuidados no ambiente familiar com a demarcacdo dos papéis de cada um dos
membros, visando ao equilibrio e a manutencdo de um “estado de cuidado”.

Um fendmeno apreendido no momento da alta hospitalar foi um modo de assistir e
de cuidar manifestado na forma de desassisténcia especifica a saude para essa parcela da
populacdo. Esta parece estar relacionada as duas concepg¢des de cuidado e de vida. Uma
oriunda dos profissionais de salde, que no momento representam a instituicdo prestadora
de servicos de saude, e, outra, prépria do paciente e familia.

Observamos, do lado da instituicdo de saude, uma despersonificacdo da pessoa
doente e da familia no momento da alta. Evidenciou-se uma nuance cultural prépria da
instituicdo hospitalar, estabelecida pela pratica dos profissionais, ao “devolver” a pessoa
de quem momentaneamente cuidou por algum agravo a sua salude a familia,
conseqlientemente a sociedade, acreditando ter cumprido “seu papel”.

Tece-se, de modo gradativo, uma cultura de instituicdo que se ocupa em curar ou
dar um alivio compativel a vida a medida que assinala num boletim de alta: “melhorado”.
Aponta para a necessidade do estudo da cultura institucional que parece estabelecer

critérios para “devolver” o “doente” a familia.
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A “entrega” do paciente a familia, ja se pode notar que existe uma linguagem
codificada que marca o cenario cultural tanto da familia como dos profissionais que
representam a instituicdo hospitalar prestadora de cuidados de saide. A cultura de cada
um desses segmentos sociais parece orientar a interagdo, pouco expressiva e a
abordagem, focada na clinica e n’algum cuidado imprescindivel. Parece estar implicito,
no momento da alta, que a familia dara conta de assimilar conhecimentos demandados
aos cuidados, pratica-los para prosseguir dando o alivio de que seus membros necessitam
pela sua doenca ou tratamento. Fica em segundo plano a questdo: se o sistema publico de
salde, através de sua rede de servicos, modelo assistencial e de gestdo, dara conta de
absorver, resolver ou, ao menos, dar alguma resposta a esse conjunto de necessidades?

Um olhar detido e prolongado, do lado do “doente” ou “paciente” e da familia,
permitiu identificar uma perda da autonomia sobre o cuidar de si, além de uma submissao
aos saberes técnicos e especializados desses profissionais de salde.

O sentimento de abandono fica evidente ao confrontar o cotidiano dessas pessoas
com o das instituicBes sociais preconizadas para resolvé-lo. No interior do sistema publico
de saude, o fluxo do usuério, regido pelas politicas nacionais e locais, vem sendo ordenado
e, a manifestacdo de agudizagdes ou agravos de doencas, as pessoas ndo estdo mais livres a
procurarem *“o seu medico” ou um servico de saude preferido, mas estdo sujeitas a uma
trajetdria orientadora do atendimento, que lhes pode ser demorada demais e nem sempre
garantir que chegara ao ambiente onde tem maior vinculo ou que Ihes garanta a seguranca
de conhecerem o seu problema de salde e, portanto, agirem com rapidez.

Percebe-se 0 abandono a que, de fato, estdo submetidas, através de dois aspectos. O
da cultura de naturalizacdo da morte decorrente do adoecimento grave ou crbénico que
emana da ciéncia médica e que se difunde socialmente: “ndo tem cural!”, “ndo ha mais o
que fazer...” “agora é ficar proximo da familia...” e, 0 da desassisténcia mesma que se
observa na organizacdo da assisténcia a saude, que nédo inclui esse tipo de sofrimento como
objeto de cuidado a ser ofertado.

A idéia de que as pessoas que sofrem algum tipo de agravo e que permanentemente
demandam cuidados especializados de profissionais de salde fiqguem sob os cuidados da
familia remete-nos ao esclarecimento dos dois tipos de cuidado e também do potencial de
cuidar da familia, frente a essas condi¢des. O cuidado que o Estado poderia limitar-se a
oferecer, que fica no plano técnico ou do cuidado institucionalizado, direcionado as

respostas objetivas de dor, relacionadas, principalmente ao plano do corpo fisico ou dos
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transtornos mentais. E 0 que evidenciamos aqui é o cuidado gque culturalmente se espera
das familias na sociedade contemporanea urbanizada ao conviver com um membro doente.

Individuos adultos portadores de agravos cronicos, sobretudo 0s que estdo
envelhecendo, podem estar apenas aparentemente saudaveis, enquanto participam da vida
da comunidade. As vezes, ¢ como de fato tém sido vistos, ou seja, é como estdo
contribuindo no processo produtivo: saudaveis e, portanto, aptos ao trabalho. Temos
observado que a evolucgdo de certos problemas de salde, cujo surgimento nao se conseguiu
evitar, se ndo interrompida, podera levar a quadros de salde catastréficos, acentuados
pelos fatores de riscos ambientais proprios da condicdo cultural na qual o individuo esta
inserido. Esses adultos passam, quando vitimas de tais quadros, de um processo de vida
ativo, a demandar atencdo exclusiva, quase sempre em unidades de tratamento intensivo.
E, nesse contexto de hospitalizacdo, tornam-se dependentes dos cuidados de outros.

Uma nova realidade de vida se lhe apresenta, e a adaptacdo a ela passa a ser
necessaria. Cuidados especificos se tornam obrigatdrios para a continuidade da vida. Agora
ndo mais se pensa em evitar que 0s processos morbidos surjam e se desencadeiem, mas,
pensa-se que a manutengédo da vida e o cuidado exercido por si mesmo ou por outrem Sao
condicBes concretas as quais o individuo precisa de se apegar.

Podemos considerar, ainda, o surgimento de uma nocao de ‘grau de dependéncia
para o cuidado’ acerca do cuidado, na esfera intrafamiliar. O estudo possibilitou uma
compreensdo do “grau de dependéncia” para o cuidado de salde, ponto de vista da
integralidade do cuidado, sobre trés aspectos: dependéncia de cuidados clinicos; da préatica
de cuidados com o corpo realizado pela prépria familia e ainda a dependéncia das relagdes
extrafamiliares estabelecidas com o sistema de salde (publico ou privado) conforme as
demandas de cuidados.

Com as fragilidades prdprias da vida em contextos urbanos, a dependéncia “quase
total” de um sistema de cuidados institucionalizados, identificado por este estudo, permitiu
uma andlise acerca da autonomia para o cuidado e autocuidado, mostrando que existem
visOes diferentes quando a pessoa se autocuida, que se sente segura e com autonomia
permitida pelos vinculos assistenciais institucionais, e, quando o autocuidado é prescrito,
num contexto de impossibilidade de ser realizado.

A medida que ia se estabelecendo uma aproximacao e uma convivéncia entre mim,
0s sujeitos e os cenarios de observacdo, notava uma transformagdo nas concepcdes de
cuidados, tanto minha como dos membros a familia. A convivéncia com as necessidades

prementes de Dona Vanda, por exemplo, permitia-lhes desenvolver uma ‘experiéncia’ no



219

lidar com elas por parte da familia e isso era possivel de ser registrado. Um membro
cuidador se especializa nos cuidados com o corpo ou a familia contrata alguém para este
fim. Trata-se daquele que esta mais proximo das equipes de salde e que busca se apropriar
de saberes técnicos para cuidar. Dificilmente entre os usuarios do SUS observa-se a
contratacdo, por parte da familia, de um profissional especializado para cuidar de seu
familiar doente. Este evento ndo ocorreu entre as familias observadas por esta investigacao.
Entretanto, a entrevista, 0s membros cuidadores expressam a auséncia de apoio, de soliddo
frente a préatica de cuidar em casa, por parte do SUS: “seria muito bom se a gente recebesse
pelo menos orientagdes, se 0 que a gente esta fazendo esta certo” (NE VA 43).

Uma das familias contratou uma sobrinha, para a pratica de tais cuidados,
desenvolvendo com ela uma relacdo de subemprego e contando com habilidades para
suprir as necessidades bésicas da vida. As necessidades de cuidado especializado iam
sendo praticadas de modo precério, na medida em que a cuidadora decodificava, segundo
sua cultura espontanea de cuidar, formas de um modo técnico de cuidar préprio dos
profissionais, por observacédo apenas.

Esse recurso parece comum entre familias de baixa renda. Maes, por exemplo,
contratam vizinhos, familiares ou conhecidos para cuidarem de suas criangas enquanto
trabalham, desenvolvendo relagGes precarias de trabalho e também de cuidados para com
as criancas, que, por vezes, sdo vitimas de acidentes ou violéncia. Neste estudo, registrei
situacGes como esta nas regides onde viviam as familias observadas.

Evidenciou-se um movimento dos membros da familia para fora desta, buscando
aproximacdes externas colaborativas ao seu processo de cuidar. Além de especializagdes
decorrentes do contexto e aproximacdes intrafamiliares, o cuidado se acresce de elementos
originarios das aproximacdes extrafamiliares no enfrentamento das demandas de seu
membro doente.

A familia identifica em seu entorno micro-sociolégico de relacGes os “sistemas de
apoio” existentes, como, por exemplo, com amigos, vizinhos que prestam algum tipo de
servico publico, como taxista; com profissionais de salde, também vizinhos, que tém lagos
de afinidade com a familia, auxiliando-a, vez por outra, na realizacdo de procedimentos
especializados, como afericdo de pressédo arterial, aplicacdo de injecOes e interpretactes de
receitas.

Esses sistemas de apoio podem se referir a rituais religiosos, através de
representantes religiosos como os pastores ou padres [mais comumente identificados] ou

mesmo a Deus enquanto divindade maxima com poder de aliviar e curar. Referem-se,
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também, esses sistemas de apoio, a intervengdes terapéuticas caseiras, como utilizacao de
chas ou automedicacéo e, ainda, a favores de politicos ou de amigos com influéncias sobre
o sistema oficial de salude.

As familias observadas contavam com a potencialidade e compreensdo que tinham
acerca de um processo de cuidar de um doente em casa, demonstrando que nao haviam
recebido orientacdes no momento da alta.

Nesse sentido as orientagcdes no momento da alta, seguidas de ensino do
autocuidado, parecem representar um momento importante para a convivéncia cotidiana,
pela familia, com as necessidades de cuidado. As orientacfes e 0s encaminhamentos
levam a uma satisfacdo na familia, que, por vezes, se encontra insegura, com medo e sem
0s conhecimentos técnicos necessarios para exercer o cuidado especializado em casa.

Quando a intencdo no momento da alta hospitalar seja a de “ensinar”, o
autocuidado ou a prética do cuidado por um cuidador da familia, a resolutividade da
situacdo-problema do paciente-familia fica comprometida se ndo houver um
acompanhamento proficuo do andamento da préatica desse cuidado ensinado, seja pelo
profissional de saude especializado, seja por uma equipe experiente. O comprometimento
da acdo esta na auséncia de uma definicdo do que deve ser ensinado e praticado pela
familia. Apoiando-nos nas premissas tedricas de Vygotsky (1991), obtemos uma
compreensdo de que € preciso que se reforce a necessidade de acolhimento e vinculo do
conjunto paciente-familia por uma equipe de saide que Ihe fara 0 acompanhamento das
condicBes de satde mediante uma pactuacdo prévia no interior do sistema de salde, sobre
quais cuidados é licito delegar-Ihes.

Ao considerarmos importante a pratica das orientacbes no momento da alta,
devemos considerar como sendo um momento de ansiedade, portanto, ndo propicio a
aprendizagem de ac¢Bes que demandam procedimentos técnicos provenientes do ambiente
em que se pratica o cuidado institucionalizado, com orientacgdes cientificas.

O caso de Dona Vanda, considerando a exaustdo de seus familiares nas primeiras
semanas e 0 modo aflito e desordenado com o qual investiam no ‘obrigatério’ ato de
cuidar em casa, com aproximacdes de vizinhangas, contribui para uma pormenorizac¢ao da
analise, tendo em vista a relacédo entre a necessidade de cuidados de paciente-familia, cuja
resolutividade se encontra sobre responsabilidade técnica de profissionais de saude.

A apreensdo, a interpretacdo de conhecimentos, com internalizacdo (memaria) no
caso sobre o cuidado de saude apds a alta, em uma dada cultura (incluindo o cuidado

institucionalizado), com a aplicacdo destes na forma de acdes, ndo é algo imediato,
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segundo a abordagem sdcio-histdrica de Vygotsky (1991) em sua teoria sobre a formacéo
social da mente.

As orientacfes e 0 ensino do autocuidado, conforme os pressupostos teéricos de
Vygotsky (1994), ndo devem ser praticadas na forma de agGes isoladas, mas seguida de
encaminhamentos para continuidade do tratamento ou controle. H& que se ter um elo
entre 0s niveis assistenciais até que a familia se sinta segura para acolher seu membro
doente e desenvolver o cuidado.

A concepcgdo de Vygotsky (1991, p. 64) acerca das internalizagGes das fungdes
psicologicas superiores e do dominio sobre a memdria e 0 pensamento contribui para que
compreendamos, enquanto profissionais de satde, formuladores de politicas, planejadores
e gestores de Sistemas de Saude, que o cuidado a ser apropriado pela familia, através de
signos (com os sentidos proprios de uma dada cultura) no momento da alta, ndo se da
imediatamente.

Segundo o pensamento de Vygotsky, uma sequiéncia de eventos se desencadeia
comecando por “uma operacdo mental que, inicialmente, representa uma atividade externa
reconstruida e comeca a ocorrer internamente”. Os membros da familia se postam diante
de uma situacdo-problema inédita em sua vida e inicia-se um processo de internalizagdo
sobre o0 processo de cuidados. E esse parece ser um periodo de tensdes, tendo em vista 0s
desequilibrios vistos e ja comentados no interior da familia de Dona Vanda.

Em segundo lugar, “um processo interpessoal é transformado em processo
intrapessoal”. Acrescenta-se, ainda, que a transformacao de um processo interpessoal num
processo intrapessoal é o resultado de uma longa série de eventos ocorridos ao longo do
desenvolvimento [humano]”.

Ao adotarmos essa premissa no campo da saude, olhando para a relacdo entre
profissionais de saude e paciente-familia, por exemplo, no exato momento de uma alta
hospitalar em que buscam “orientar ou ensinar-lhes” os cuidados [e se frisa mais 0s
cuidados com o corpo], devemos nos atentar para uma condicdo estudada por esse teorico.
Vygotsky (1991) afirma que “todas as fungdes superiores originam-se das relagdes reais
[grifo meu] entre individuos humanos” Vygotsky (1991, p. 64). Com isso, para que haja a
internalizacdo de um plano de cuidados, programados pelo profissional ou equipe de
salde juntamente com o paciente e familia, faz-se necessario o estabelecimento de uma
relacdo continua entre eles (paciente-familia e equipe de saude).

O processo, sendo transformado [de entendimento do cuidado originado do senso

comum para outro rebuscado com os preceitos técnico-cientificos], continua a existir e a
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mudar como uma forma externa de atividade por um longo periodo de tempo, antes de
internalizar-se definitivamente”. Isso significa dizer que, ao ensinarmos um cuidado que
requer complexidade técnica a um cuidador leigo, é preciso considerar a condicao

posterior de vinculos prolongados entre o0 que ensina e o que deve internalizar o cuidado.

Algumas funcBes (mentais superiores), segundo esse tedrico, “vao
além no seu desenvolvimento, tornando-se, gradualmente fungdes
interiores. Entretanto, elas somente adquirem o carater de processos
internos como resultado de um desenvolvimento prolongado. Sua
transferéncia para dentro estd ligada a mudancas nas leis que
governam sua atividade; elas sdo incorporadas em um novo sistema
com suas proprias leis” (VYGOTSKY,1991, p. 64-5).

Ou seja, para que haja a internalizagdo de um plano de cuidados, programados pelo
profissional ou equipe de saude juntamente com o paciente e familia faz-se necessario o
estabelecimento de uma relacdo continua entre eles (paciente-familia e equipe de saude).

Dentre os maltiplos cuidados requeridos, isolemos o de ensinar a familia de Dona
Vanda cuidar de uma pessoa que usa uma sonda para se alimentar. As condi¢des socio-
econbmicas e de acesso ao ensino formal em seus diversos niveis pelos membros da
familia encontram-se entre as variaveis que ndo se pode excluir. Ainda que a linguagem
seja o principal veiculo e possa ser decodificada pelo profissional, devemos reconhecer

uma outra premissa relacionada:

toda forma elementar de comportamento pressupde uma reacao direta a
situacdo-problema, defrontada pelo organismo [...]. Por outro lado, a
estrutura de operagfes com signos requer um elo intermediario entre o
estimulo e a resposta. Esse elo intermediario é um estimulo de segunda
ordem (signo), colocado no interior da operacdo, onde preenche uma
funcdo especial. [...] O individuo deve estar ativamente engajado no
estabelecimento desse elo de ligacdo. Esse signo possui também a
caracteristica de acao reversa, isto € ele age sobre o individuo e ndo sobre
0 ambiente [...]. O uso de signos conduz os seres humanos a uma
estrutura especifica de comportamento que se destaca do
desenvolvimento bioldgico e cria novas formas de processos psicoldgicos
enraizados na cultura (VYGOTSKY,1991, p. 44-5).

O autor pontua a conjugacdo das condigdes biologicas e inser¢do cultural,
contribuindo para uma anélise da aprendizagem, no caso em questdo, do sujeito que cuida.
Em uma primeira aproximacéo feita pelos sujeitos com os signos ocorre a internalizacao

destes em um ambiente mental que Vygotsky (1991) chamou de “zona de
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desenvolvimento proximal”, considerando-se as condi¢ces de aproximacdo ou
distanciamento destes no contexto cultural dado. Posteriormente, a mediacdo de uma
pessoa mais experiente nos momentos de exteriorizagdo do conhecimento apreendido na
forma de agdo permite a construgcdo do conhecimento, que se consolidara através das
futuras ac6es. No continuo desse processo, nota-se que, das condi¢des de aproximacgao ou
distanciamento com o conjunto de signos (que configuram o cuidado), encontra-se a
experiéncia humana que se desenvolve na lida repetida com estes, refletindo um
comportamento dialético que esta teoria também incorpora.

Na atual modalidade de organizacdo da assisténcia a saude, o lugar assistencial da
atencdo primaria/basica de saude onde se localizam as ESF seria 0 ambiente considerado
ideal para o acolhimento e para a manutencdo de vinculo entre Dona Vanda e 0s
profissionais de salude, para que se procedesse ao referido monitoramento do cuidado
realizado pela familia.

Ao olharmos a saida direta de uma pessoa que recebeu cuidados complexos no
hospital, para as ESF, o fazemos sem desconsiderar suas trajetorias anteriores no sistema
e saude. Destacaremos um ultimo evento, por exemplo, 0 AVE de Dona Vanda, que
ocorre num dado momento de sua vida, intensificando a necessidade de utilizagdo dos
servigos de saude especializados.

Identificamos, a partir das trajetorias das familias no Sistema de Saude local, um
emaranhado complexo de idas e vindas. O desenho de uma teia inclui ndo simplesmente a
linearidade dessas idas e vindas, mas o contexto de relagcdes estabelecidas no caminho, as
respostas ou reacfes humanas evidenciadas ou as experiéncias construidas. Assim, as
“buscas de cuidado vs a necessidade atendida”, ou 0 nimero de tentativas de buscas e o
“conseguir” ou 0 “ndo conseguir” e o0 acesso ao cuidado desejado foram situagcOes
apreendidas como rotina”, na relacdo dessas familias com o sistema. Nem sempre a oferta
de servicos na rede assistencial do sistema de salde representava o rapido e facil acesso,
com resolucdo ou satisfacdo das necessidades de cuidados de saude das familias. O
“voltar para casa”, tecido pelo paciente e familia, p6s-se a mostra como um longo e
tortuoso caminho considerando a auséncia de acesso aos cuidados especializados.

O posicionamento de uma lente sobre as relagcdes entre esses usuarios e o Sistema
Unico de Sadde local, em suas trajetorias, com um olhar que as valoriza no interior de um
sistema de satde como sendo elemento orientador da organizacdo da assisténcia a saude
ofertada a populacéo, permitiu identificar que uma trajetoria direta de usuarios que estéo

no nivel de mais alta complexidade assistencial, diretamente para a area de abrangéncia
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de uma Equipe de Saude da Familia, na atencdo basica parece ser um caminho longo
demais.

A implementacdo de um fluxo assistencial que comeca na Unidade Bésica de Saude
e a intervencdo da ESF e o retorno a ela ndo foram, em primeira méo, aceitas e adotadas
pelos sujeitos da pesquisa, que recorriam, antes, a sistemas paralelos de busca ou
utilizavam as ESF apenas para realizacdo de atividades cartoriais, como;
encaminhamentos atestados, “papéis para o juiz”, etc.

Por outro lado, o hospital ndo é um lugar que garante a resolucéo dos problemas de
salde. Trata pontualmente, e de maneira isolada, ndo considerando que esta fora dele a
maior parcela de cuidados necessitados pelo paciente.

Quero dizer que € longo demais o caminho, e com tortuosidades, desvios, pois nao
se nota resolutividade final para o paciente nem para a familia. A ESF ndo possuiria
mesmo tecnologias e infra-estrutura para receber pacientes complexos em sua area de
abrangéncia. Dependeria da retaguarda dos servicos especializados, dos exames
diagnosticos e de controle, e, sobretudo, de uma revisao do objeto principal de sua acao.

Os registros e a comunicacgdo entre os niveis da assisténcia se evidenciaram como
fundamentais para se romper com a pratica dos cuidados fragmentados entre servicos
especializados e as equipes de saude da familia, que, nesses casos, podem ser
considerados elos de comunicacdo técnica. Para tanto os protocolos clinicos, técnicos e
de acesso podem ser construidos e pactuados entre 0s niveis assistenciais, permitindo
encaminhamentos que garantam acolhimento e vinculo dessas familias.

O prontuério do paciente poderia ser um rico instrumento em favor do dialogo entre
os profissionais nos diversos niveis da assisténcia. Com 0s avancos na tecnologia da
informatica hospitalar, essa forma de comunicagdo entre os profissionais parece ainda
incipiente. O modelo de registro utilizado reforca o atendimento focado na investigagédo
diagnostica, nos aspectos clinicos com vistas a alivios sintomaticos, cura de uma doenca
ou problema em uma parte do corpo. Evidencia um modo fragmentado de olhar para o ser
humano doente, desconsiderando o contexto de vida, de saude e de adoecimento.

Reafirmo que essa forma de proceder frente ao doente, a doenca e ao seu
tratamento parece estar intrinsecamente relacionada a uma cultura de assistir. Nao seria o
caso de descartar tais informacgdes necessarias ao processo de cura, porém ressaltar o
valor de outras informacGes para uma ampliacdo do cuidado em salde. Ressaltar, ainda, o
valor da comunicacdo do conjunto das informacdes técnicas sobre o diagnostico e sobre o

tratamento a outros niveis da assisténcia, permitindo uma viséo global do paciente, de sua
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familia e de contexto de vida, evitando-se replicacdo de exames e interacOes
medicamentosas, dentre outras a¢fes rotineiramente praticadas.

Observei, ndo somente a fragmentacdo nos registros dos profissionais de satde no
prontuario hospitalar como também a submissdo das familias em relagdo aos seus direitos
no interior do sistema de salde. Notei uma passividade na relacdo entre essas familias-
sujeito e os profissionais do sistema de salde.

A autonomia destacou-se frente a flagrante necessidade de cuidados profissionais
pelas familias. O contexto de explicita dependéncia de cuidados especializados no &mbito
de um processo terapéutico, com limitacdo de acesso e de direitos; a ineficiéncia de um
dialogo entre os profissionais dos diferentes servicos, destes com a gestdo do sistema e,
sobretudo, com o paciente e sua familia, expressam o desamparo que surgiam em
resposta a incerteza dos vinculos institucionais para recebimento de tais cuidados que
foram considerados relevantes fatores impeditivos de desenvolvimento de autonomia.

Para Soares (2000, p. 143), a autonomia ndo pode ser considerada como a
autodeterminacdo do paciente pura e simples, mas, ao contrario, o fortalecimento das
relacbes entre pacientes e profissionais de salde, entre pacientes e seus familiares.
Segundo essa autora as redes de autonomia estdo intimamente relacionadas com a
dependéncia de cuidados. Estas passam a ser vistas como fundamentais para que o
cuidado aconteca.

A relacdo entre as familias observadas e as ESF se evidenciou a partir de uma
sequéncia de desencontros, como, por exemplo: a progressdo do cuidado aos niveis mais
complexos de assisténcia era feita pelo préprio cidaddo dependente de cuidado; os pactos
entre servicos médicos, entre si e, entre 0s outros niveis assistenciais era feito por meio
do paciente ou familiar; os profissionais tomavam suas decisfes baseando-se, apenas, nas
informacOes fornecidas pela familia sobre os cuidados ou tratamentos recebidos no
periodo de internacdo. As Equipes planejam as visitas domiciliares segundo o
agendamento pelos Agentes Comunitarios de Saude (ACS), que identificam as pessoas
acamadas em suas areas de abrangéncia ou, entdo, elas fazem as visitas conforme os
pedidos feitos nas UBS diretamente por um membro da familia. Essas observagdes
levam-me a concluir que as ESF estdo passando por momentos de busca de uma razéo de
existéncia ou de (re) significacdo de sua pratica. Desde sua idealizacdo, passando pela
sua implantacdo até o momento atual, nota-se uma lacuna de natureza ideoldgica.
Percebe-se que os discursos exibem uma ideologia diferente da praticada. As intengdes

discursadas parecem ser a daqueles que a idealizaram, enquanto uma préatica para
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reorientacdo do modelo assistencial, em um outro tempo; diferente da que € exibida na
pratica. Indo além, nota-se que pelos curriculos formadores a ideologia (do modelo
biomédico) €é anterior ainda a daqueles que idealizaram o modelo assistencial
protagonizado pelas ESF.

Do ponto e vista antropologico parece existir, no campo das praticas profissionais,
um conflito intergeracional. A cultura implicita naquele movimento de reforma sanitaria,
que acontecia juntamente a outros, no bojo da resisténcia a um governo militar, ndo
encontrou forcas para progredir nas relages sociais com a chamada “abertura politica”
ocorrida no Brasil, com valorizacdo dos processos democraticos sem a resisténcia de
antes.

Um outro aspecto relacionado as trajetdrias apos a alta relaciona-se ao modelo de
organizacdo do Sistema de Saude, tendo em vista o fluxo orientador da assisténcia. O
usuario do Sistema de saude, para obter o acesso ao atendimento especializado que dara
resolutividade ao seu problema, segue um percurso iniciado na Unidade Basica de Saude
indo a uma unidade de pronto atendimento, onde é avaliado, e se for necessaria uma
internacdo, ele aguarda uma vaga neste ambiente. Quando ndo houver necessidade de
internacdo, o doente é para um setor de marcacdo de consultas especializadas ou é
encaminhado novamente para casa. A inseguranca € aparente, associada ao medo da
morte e a familia convive com uma constante sensacdo de incompletude, como também
de insatisfagdo. Ndo conseguir uma vaga para internacdo ou ndo obter o atendimento
especializado leva a uma ampliacdo da sensacdo de desassisténcia por parte dessas
pessoas.

A nocdo de desassisténcia corporificou-se como um importante achado desta
investigacdo. A auséncia de vinculo com um servigo ou com um profissional de salde
ndo ocorria nem no sistema publico nem no sistema de satde privado, suplementar ao
SUS desde a alta hospitalar, ficando essa parcela populacional carente de cuidados
especializados, a deriva, percorrendo trajetdrias autodefinidas.

Os planos de cuidados das equipes dos servicos de saude dos niveis assistenciais
ndo buscavam aproximar as necessidades das pessoas as suas potencialidades de cuidar.
Repetiam-se as entradas multiplas em diversos servicos médicos em busca de respostas,
alem dos muitos exames e medicamentos. Esses elementos se consubstanciavam no
principal foco de atengéo profissional..

O aspecto de desassisténcia se mostra, também, no entrelacamento das visfes das

pessoas que necessitam de cuidados de saude com a dos profissionais sobre tais
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necessidades de cuidados de saude. O que este entrelacamento pde a mostra € uma incerta
e longa trajetoria até a resolucdo de seu problema de salde. As mdltiplas rotas das
familias apontam para problemas de planejamento e de gestdo do sistema, sem um
mecanismo programado e efetivo de referéncia e de contra-referéncia. Em alguns casos,
apontam para uma auséncia de vinculo entre equipes de saude e 0s pacientes e, ainda,
para um “desconhecimento” de direitos por parte destes e de suas familias. Estes aceitam
e confiam de modo complacente e resignado, pois, sem ter subsidios técnicos para
questiona-las, confiam nas orientacGes recebidas, ficando a mercé delas, desconfiando
apenas do “descuido” da assisténcia oficial, quando algo nao da certo, como o surgimento
de uma complicacédo secundaria.

E justamente a dificuldade de acesso aos servicos, os conflitos entre os usuérios do
SUS e as equipes em niveis distintos da assisténcia que Ihes estimula uma compreenséao
do direito a saude, com manifestacdes de resisténcia ao modelo proposto. O acesso regido
por uma légica de planejamento que visa educar a primeira passagem do usuario pela
atencdo primaria ndo contempla a logica das necessidades destes sujeitos usuarios.

Por exemplo, os convites as familias para aulas e palestra no posto ndo € o bastante
para sensibilizar as saidas de casa. Percebi que, para se angariar a adesdo dos sujeitos,
faz-se necessario um acompanhamento pormenorizado, com observacdes sobre o0s
momentos da vida cotidiana das pessoas, num completo entrelacamento de objetivos.

Parece haver um desencontro nas intencionalidades entre as necessidades para a
vida, concebidas pelos sujeitos, em seu cotidiano cultural, e as concebidas pela sociedade,
pelo Estado e, sobretudo pelos servi¢os de saude, quando se organiza para lidar com o
processo salde e doenca.

Notamos avancos na pratica profissional acerca da compreensdo dos sentidos da
integralidade enquanto eixo de um modelo assistencial num plano teérico; enquanto
discurso. Na pratica, nas a¢des, no planejamento e na organizacdo dos servicos, ainda nao
se evidencia o entrelacamento de intencionalidades entre a pessoa doente e sua familia
com os profissionais de servicos de salde e o Estado. O que sobrepuja, entretanto, sdo as
buscas solitérias, repletas de submissdo em relacdo a rede de servigos disponiveis.

Um argumento a ser defendido, quando o olhar é para a familia em seus

deslocamentos, em busca de cuidados para um de seus membros, é que a relacdo entre a
busca e a oferta de servigos estd na dependéncia de uma concepcdo de desenvolvimento

humano.
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A construcdo desse argumento parte da compreensdo de Velho (2004) sobre a
contribuicdo da antropologia nas analises sobre a familia em contextos urbanos da
sociedade contemporanea: o que a antropologia faz é contextualiza-la no quadro mais
amplo do universo de representacdes e da cultura propriamente dita. Isso significa, na
visdo de desse autor, vincula-la a outros dominios da esfera cultural, como: os da moral,
da politica, da religido e da mitologia.

Ao buscar compreender as interlocucdes entre aquele que necessita de cuidado de
salde e um sistema oficial de oferecimento desse cuidado, que representa o Estado, um
quadro amplo parece ser o do “desenvolvimento humano”, ou seja, a nogdo de
“desenvolvimento” mas uma noc¢do culturalmente instituida nos limites existentes entre a
sociedade e o Estado.

Com esse argumento, a compreensao da pratica de cuidados apds a alta hospitalar é
remetida ao tenso campo de relagdes que se estabelecem entre os homens com suas
necessidades e a forma como eles mesmos se organizam para atendé-las. O termo “tensao”
podendo ser representado, também, pela inexpressividade e descompromisso na interacao
entre os sujeitos envolvidos no processo de cuidado de satde. E uma possibilidade para o
inicio de uma compreensdo parece ser o aprofundamento sobre a noc¢do de
“desenvolvimento” humano. Uma nocdo tecida desde o menor espago da convivéncia
humana com suas necessidades frente a vida, concebendo-se generalizacbes apenas no
interior do campo cultural ampliado a que se refere. E identificar como essa visédo de
“desenvolvimento” participa e, em que medida, no ambito das relacdes entre as pessoas
doentes, ap0s uma alta hospitalar, e no setor de salde, parece ser um detalhamento
importante. A necessidade de cuidado de salde especializado, juntamente com a busca por
satisfacdo desta, parece apontar para uma aproximagao ou um distanciamento na qualidade
das relagdes humanas, tendo em vista, inclusive, o “desenvolvimento” da espécie na terra.

Refiro-me aqui a uma nocdo de desenvolvimento que pretende ir além da
abordagem econdmica adotada pelos “agentes de ajuda”, como menciona Hermet (2002, p.
10), que se apdiam nas orientagdes de natureza econémica para “diagnosticar” paises como
desenvolvidos, subdesenvolvidos ou em desenvolvimento.

Numa andlise do notado paradoxo da democracia recuperada nos paises latino-
americanos, destacando a comum interferéncia militar nos governos, Hermet (2002)
conclui que hoje “a diferenga de condicdes de vida entre os remediados e 0s muito pobres
na América Latina é maior do que em qualquer outra regido do mundo. Este triste recorde

justifica a expressdo “desenvolvimento deformador” que foi aplicado, e que,
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vergonhosamente, torna-se ainda mais precisa quando se sabe que descreve um fendmeno
de diversificacdo da miséria” (HERMET, 2002, p. 78).

Este autor, descrevendo o panorama de miséria observado em centros urbano da
América Latina, analisa o cenario em que ocorre o desenvolvimento humano, enfatizando
as condicdes materiais de vida e concluindo que, muito antes de desejarem a democracia,
0s povos clamam por seguranca e suprimento de caréncias relacionadas, desejando obter

um cotidiano de bem viver. Diz:

Efetivamente, aos deserdados de sempre, que eram pequenos
lavradores com ou sem terras, as comunidades indigenas ou as
populagbes marginais das cidades, se somaram recentemente aos
novos  pobres:  aposentados com  pensGes  minusculas,
desempregados, jovens graduados sem esperanca de encontrar
emprego, funcionarios e inclusive oficiais mal remunerados,
obrigados a exercer vérios oficios precérios para sobreviver
(HERMET, 2002, p. 78).

Segundo a analise apresentada por esse autor em que parecem estar implicita os
‘projetos internacionais de ajuda’ direcionados aos paises “em desenvolvimento”, existem
parcelas populacionais latinas que sdo “inlteis para 0 mundo”. Alerta, todavia, para a
emergéncia de uma nova visdo de desenvolvimento pelas organizagdes internacionais,
sugerindo trés imperativos: o desenvolvimento tem que se tornar duradouro e equitativo; €
preciso que sejam substituidas as poucas variaveis econdmicas e sociais e as consideracdes
do Consenso de Washington por uma abordagem capaz de dominar melhor a complexidade
do esforco de desenvolvimento [...] reconhecendo que a melhora dos indices econémicos
representa um meio e ndo um fim e incluir como parametro de analise, tambeém, as lutas
que se desenvolvem no seio das instituicdes e do Estado (HERMET, 2002, p. 81).

Para Geertz (1989, p. 212) para que um Estado possa fazer algo mais do que
administrar privilégios e se defender contra sua propria populacdo, seus atos precisam ter
continuidade com os elementos do proprio Estado que ele se propde a ser — seus cidadaos —
esses atos precisam ser, num sentido mais intenso e ampliados, 0s seus atos.

Partindo dessa visdo, ndo se trata de obter consenso. Os usuérios do SUS néo
precisam concordar com 0s atos do governo para se ver incorporado a ele, participando e
influenciando sobre o que é melhor para si. Para reconhecer o que o Estado “faz” como

resultado de um “nés” familiar e inteligivel, ndo é necessario que se imponha sempre uma
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visdo sobre a outra. Como alerta o proprio Geertz (1989), no melhor dos casos é necessaria
certa dose de astlcia psicoldgica por parte do governo e da cidadania.

A luta para “conseguir” ser atendido por um servigo de saude significa, para o0s
sujeitos dessa pesquisa, estar em um lugar, diante de alguém que alivie sofrimento, dé
explicacOes, oriente, escute, cuide e cure. A competicdo numa fila é a tentativa de provar
que uma dor é maior do que a outra, que uma aflicdo é mais importante do que outra e
assim por diante.

No setor salde, a tensdo estabelecida e expressa na forma de um processo de “(des)
assisténcia”, evidenciadas antes, parece ter raizes nas tomadas de decisdo apoiadas, na
visdo de uns [Homens], sobre algo que seria melhor para os outros [Homens],
influenciados, historicamente, pelas propostas de desenvolvimento originadas de
organizacg0Oes internacionais. Nota-se uma apropriacdo cultural por parte destas com vistas
a elaboracdo de politicas intervencionistas e estimuladoras de um tal desenvolvimento que
acaba por delimitar os pobres dos abastados financeiramente.

Sobre a relacdo entre apropriacdo cultural e desenvolvimento de politicas
intervencionaistas, Geertz (1989, p. 206) acrescenta, ainda, que uma das coisas que quase
todo mundo conhece mas ndo sabe muito bem como demonstrar é que a politica de um pais
reflete 0 modelo de sua cultura. E pergunto: onde mais poderia existir a politica brasileira

sendo no Brasil? Para esse autor

Os processos politicos de todos os paises sdo mais amplos e
profundos do que as instituicGes formais destinadas a regulamenta-
los. Algumas das decisfes mais criticas que concernem a direcao da
vida publica ndo sdo tomadas nos parlamentos e presidiuns, mas
nos reinos ndo formalizados do que Durkheim chamou “a
consciéncia coletiva” (GEERTZ, 1989, 211).

No Brasil o SUS, que congrega o conjunto de servicos e acdes de salde, vem
sobrevivendo em meio ao empobrecimento da populacdo, numa vasta extensao territorial,
cuja diversidade politica, econémica e cultural se conjugam. Um sistema de salde que
resulta de um importante movimento sanitario (Oliveira, 2004), porém que se consolida
mantendo uma luta interna entre praticas de saude, sendo de um lado as que buscam
basear-se na apropriacdo da cultura mesma das pessoas que cuidam e que séo cuidadas e de
outro préticas assistencialistas, direcionadas aos pobres.

A apropriacdo da cultura latino-americana para formulacdo das propostas,

considerando 0 modo de viver e necessidades de parcelas da populacdo tidas como
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excluidas, a mim parece ter influenciado uma concepcao de organizacédo e de planejamento
no setor satde com focalizacdo na atencdo primaria em detrimento da atencdo a saude de
maior complexidade.

Finalmente, considero que a apropriacdo cultural, extraida das intencionalidades do
lado dos que propdem e dos que decidem, parece ser um importante componente da
elaboracdo de politicas, de planejamentos e da gestdo de servigos de saude, sobretudo,
guando o entendimento € que, cuidados de saude especializados devem ser “ofertados”

pelo Estado.
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ANEXO 1

CENARIO ASSISTENCIAL
SISTEMA UNICO DE SAUDE DO MUNICIPIO DE JUZ DE FORA-MG

1. Introducéo

Este texto representa um anexo da tese A Vida Apos a Alta, e foi escrito com a
finalidade de subsidiar analises considerando o cotidiano das familias-sujeito observadas.
O conteudo técnico aqui apresentado foi uma das referéncias culturais para as analises
desenvolvidas sobre a vida ap0s a alta hospitalar, uma vez que, a vida em Juiz de Fora,
com seus aspectos culturais, bem como a organizacdo do SUS municipal, representa a

principal referéncia assistencial dos sujeitos da pesquisa.

2. Cenario de insercdo da rede assistencial do SUS do Municipio de Juiz de Fora

Caracteristicas Gerais do municipio de Juiz de Fora

O municipio de Juiz de Fora se localiza no sudeste do estado de Minas Gerais, na
Zona da Mata Mineira. Cidade com elevada altitude em relacdo ao nivel do mar, com
relevo bastante dissecado, com colinas concavo-convexas e vales, com altitudes compreendidas
entre 700 e 900 metros, caracteristico do Vale do Paraiba do Sul e dos contrafortes da Serra da
Mantiqueira.

Juiz de Fora representa, do ponto de vista populacional, o quarto municipio mais
populoso, com 501.153 habitantes, no conjunto de 25 municipios mineiros com mais de
100 mil habitantes. Apesar de possuir uma area rural (983,324 km?) maior do que a urbana
(446,551km?) maior contingente populacional reside em zona urbana. Quanto ao sexo, o
numero de mulheres ultrapassa ao de homens, como pode ser visto através do Quadro N° 1.

Uma sintese das principais caracteristicas do municipio podera ser vista no Quadro
N° 2, os registros e estimativas do IBGE/2004.

O Planejamento Diretor de Desenvolvimento Urbano (PDDU) distribui atualmente
0s bairros segundo os espa¢os de ocupacdo urbana em “regides de planejamento urbano”

(um grupo regionalizado de bairros) e em Unidades de Planejamento (bairros pélos por



regido de planejamento), que se organizam em torno de oito centros regionais, em
conformidade com o DECRETO N.° 7396 - de 21 de maio de 2002 que cria 0os Centros
Regionais e suas respectivas areas de abrangéncia de acordo com a Lei n.° 10.000 de 8 de
maio de 2001: norte, nordeste, leste, sudeste, sul, oeste, centro e rural.

A Regionalizacdo da Atencdo a Saude ainda segue uma ldgica prépria, nao
coincidindo com as unidades administrativas do planejamento urbano descritas pelo
municipio em seu PDDU, por este ndo incluir as populac@es rurais de vizinhanca e o fluxo
da populagdo. As regides sanitarias congregam um nimero de 150 bairros?®® envolvendo a
vizinhanga rural residente nos perimetros urbanos e o fluxo dos usuarios, conforme a
regionalizacdo definida pela Lei N° 10.000.

Existe um esforco atualmente de desenvolvimento de um mapa de planejamento
urbano que contemple as necessidades administrativas e o fluxo cultural da populagdo na
busca de atendimento de suas necessidades béasicas. Acredita-se, dessa forma se obter
melhor visibilidade dos vazios assistenciais e demograficos®®, otimizando a gest&o

administrativa e de oferta de servigos a cidadania.

Quadro 1 Populacéo Residente em Juiz de Fora segundo distribuicdo por Zona

Ano Total Homens Mulheres Urbana % Rural %
1970 238.510 - - 92,40 7,60
1980 307.525 - - 98,10 1,90
1991 385.996 184.385 201.611 98,51 1,49
1996 424.479 202.473 222.006 98,76 1,24
2000 456.796 217.411 239.385 99,17 0,83
2002* 471.693 - - - -
2005* 501.153 - - - -
2010* 570.117 - - - -

* Estimativas

Fonte: IBGE - Cens os Demograficos 1970/80/91/00, Contagem da Populacdo 1996, e Estatisticas his téricas
do Bras il (Séries Econdmicas, Demograficas e Sociais de 1550 a 1980, 22 ed. Ver. E atual); Centro de
Pesquisas Sociais/Anuario 2004 — disponivel em: <http://www.pjf.mg.gov.br/acidade/populacao.htm>
Acessado em: nov de 2005)

%8 Fonte: Conselho Municipal e Satde
 Fonte: Ver Plano Diretor de Desenvolvimento Urbano. Disponivel em: < http://www.pjf.mg.gov.br/ >
Acessado em nov de 2005.




Quadro 2 — Caracteristicas gerais do municipio de Juiz de Fora conforme diviséo

territorial
Area total Nome Area Parcial | Nucleos Urbanos
1.429,875 km2 - Atual &rea do
municipio que inclui Filgueiras s
2 - - - -
com 5.875 Km’, antigo distrito E Juiz de Fora 725,975km2 | Juiz de Fora (cidade)
de Chécara, incorporado ao D (sede)
municipio de Juiz de Fora em E
29 de dezembro de 1997.
Torredes (sede do
distrito)
Area Area D < , | Humaita
Urbana Rural | Torreges 374,5km Monte Verde
S Toledos
T Pirapitinga
R Rosario de Minas
: Rosario de Minas 225,6 km (d'SF“tO sede)
T Penido
446,551km?2 983,324km? O Valadares
S Sarandira (sede do
Sarandira 103,8 km? | distrito)
Caetés

Fonte: DPGE - Diretoria de Planejamento e Gestdo Estratégica; Centro de Pesquisas Sociais / Anuario 2004

Notas:

1) Monte Verde, Toledos e Pirapitinga passaram a ser considerados ntcleos urbanos a partir da

aprovacdo da Lei do Plano Diretor Municipal, Lei 9811, Art. 8 de 23/06/00.

2) Tendo em vista estabelecer uma diferenciagéo entre o que o IBGE e o DPGE denominam como
aglomerados urbanos isolados, 0 DPGE passou a tratar Paula Lima, Chapéu D Uvas, Dias Tavares, Igrejinha
e Filgueiras como bairros e, ndo mais, aglomerados urbanos isolados.

Cenario de Assisténcia a Saude.

Juiz de Fora € municipio polo regional para um conjunto de 94 municipios que
compde a macro-regido sudeste de Minas Geral, no que se refere ao setor de salde,
representado pelo Sistema Unico de Satde (SUS). Esses municipios estdo organizados em
8 micro-regides, seguindo a orientacbes de implantacio do Plano Diretor de
Regionalizacdo do estado de Minas Gerais*®® - PDR-MG. O SUS de Juiz de polariza um
contingente populacional de 1.480.56 hab, considerando-se o censo demogréafico de 2000.
O municipio é habilitado a gestdo plena do SUS de base municipal e regional — macro-
regido sudestes de Minas Gerais, em conformidade com a Norma Operacional de
Assisténcia a Saude (NOAS/2001).

% Implantado em 2003, conforme a Norma Operacional de Assisténcia & Satde (NOAS/2001).
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O mecanismo de gestdo que orienta a programacgdo assistencial no municipio e
regido é a Programacéo Pactuada Integrada - PPI assistencial, que € elaborada e aprovada,
em primeira instancia, pelas Comissfes Intermunicipais Bipartite das micro-regides e da
macro-regido (CIB micro e CIB macro-regional). Essas comissfes sdo organizadas pela
esfera estadual e organizadas por técnicos da secretaria estadual de salde e pelos
secretarios municipais de salde. Os secretarios de saude, considerados representantes da
populacdo usuaria do SUS, apresentam suas demandas e ofertas de servicos de salde,
ajustando-se a programacéo da assisténcia de acordo, principalmente, com a programacéo
fisico-financeira. O ajuste é feito, tanto pelos municipios que demandam os procedimentos
de média e alta complexidade ambulatorial e hospitalar como pelo municipio pdlo,
principal prestador.

Parece existir uma dissonancia entre as necessidades de salde e a modalidade de
atencdo. Nota-se uma priorizacao por parte dos gestores, nos momentos de pactuacéo, para
0 aumento da oferta de servicos de diagnose e de terapéuticas de alto custo em
conformidade com o que pode “comprar” ou “vender” de servicos, independente: da
necessidade da populacéo, de protocolos de acesso que retornem o acompanhamento pela
atencdo primaria e secundaria. A base de tais pactos € um modelo de financiamento
focado no custo dos procedimentos. A “forca de trabalho” dos profissionais de saude e o
fluxo assistencial ficam adequados ao numero de procedimentos pactuados entre 0s
gestores.

A Secretaria de Salde, Saneamento e Desenvolvimento Ambiental de Juiz de Fora
(SSSDA) desenvolve a gestdo da saude a partir da seguinte estrutura administrativa: um
secretario municipal de Saude e um secretario adjunto, uma Coordenacédo de Planejamento
em Saude e trés sub-secretarias: Sub-Secretaria de Promocao e Qualidade de Vida; Sub-
Secretaria de Atengdo Secundaria e Sub-Secretaria Integrada de Urgéncia e Emergéncia. A
SSSDA compde, juntamente com as Secretarias de Politica Social — SPS, e de Politica
Urbana - SPU, o Nivel de formulacdo, execucdo e de avaliacao de politicas publicas para a
promocao da Cidadania no Municipio. E dotada de autonomia administrativa, orcamentaria
e financeira®.

A atencdo primaria em Juiz de Fora se desenvolve segundo as 12 regifes sanitarias,
sendo 11 urbanas e 01 rural. Estas sdo compostas por Unidades Basicas de Salude que sdo

referéncias para as Equipes de Saude da Familia. Sdo, também, referéncias de organizacao

3L FEONTE: SSSDA/PJF - Disponivel em: < http://www.pjf.mg.gov.br/ > Acessado em nov de 2005.




do Conselho Municipal de Saude, que possui Conselhos Locais e Regionais. Destaca-se
gue nem todas as regides estdo contempladas com a assisténcia das ESF, mantendo equipes
de salde denominadas de Equipes Tradicionais, que inclui: médico clinico geral,
enfermeiro, assistente social, ginecologistas e pediatras. De acordo com o Cadastro
Nacional de Estabelecimentos de Saude (DATASUS/CNES) o municipio de Juiz de Fora
possui 56 UBS, sendo 41 localizadas em regides urbanas e 15 em regides rurais, sob a
denominacdo de Postos de Saude. Das 41 UBS internas ao perimetro urbano, 31 contam
com a Estratégia de Salde da Familia, duas com apenas o Programa de Agentes
Comunitarios em Saude, associado as equipes tradicionais, e oito mantém as equipes
tradicionais. Duas UBS da Zona Rural Ja contam com o PSF (a UBS de Igrejinha e a UBS
de Jacutinga). Trés UBS urbanas possuem Residéncia em Saude da Familia, conveniadas
com a Universidade Federal de Juiz de Fora. (UBS Santa Rita, UBS Parque Guarani e UBS
Progresso). Em relagdo a estratégia de Saude da Familia, representa uma cobertura de 80,
60%, com um total atual de 81 equipes implantadas. De acordo com a previsdo aprovada
no Plano Municipal de Salde a expectativa é que se obtenha um total de 113 equipes até o
ano de 2008, em virtude do Programa de Expansdo do Programa de Salde da Familia
(PROESF). Foram observados durante a pesquisa, vazios assistenciais que nao sao
computados na modalidade atual de conformacéo da rede SUS do municipio.

As assisténcias de nivel secundario e de nivel terciario ndo seguem a mesma ldgica
de regionalizac&o da atengdo bésica. A rede assistencial é regulada e é referéncia para todo
0 municipio e macro-regido sudeste de Minas Gerais. De acordo com o Plano municipal de
Saude de 2002, o nivel secundario conta com oito Departamentos em regime municipal:
Clinicas Especializadas, Saude Bucal, Saude Mental, Saide da Mulher, Saide do
Trabalhador e Terapéuticas ndo convencionais, Saude da Crianga e do Adolescente, Salde
da Terceira Idade, Servico de DST/AIDS. Possui duas policlinicas regionais: Unidade
Regional Norte e Unidade Regional Leste. Possui uma farméacia e um laboratério Central
de Analises Patoldgicas. Na forma de convénio, conta, com 03 ambulatorios hospitalares
especializados, sendo 02 em regime publico (Hospital Universitario, Hospital Dr. Jodo
Penido), e dois filantropicos (ASCONCER, Oncolégico); 02 clinicas privadas
especializadas em fisioterapia, 10 laboratorios privados de Analises Clinicas/patoldgicas;
02 clinicas privadas especializadas em Diagndsticos Endoscopicos; 03 Associaces Sociais
(Associacdo dos Hemofilicos, Associacdo dos Cegos e a Oftalmologia Social); 02 clinicas
privadas para diagndstico por Imagem. Possui uma clinica publica para atendimento a

Terapia renal substitutiva (HU/UFJF) e uma privada (Nefroclin).



O municipio dispde de uma Central de Regulacdo dos leitos hospitalares, que
regula tanto os leitos proprios como os conveniados pelo SUS. O acesso aos Servigos
especializados e ofertados é regulado por uma Central de Marcacdo de Consultas (CMC).
Os usuérios sao referenciados pelos profissionais das equipes da atencdo primaria (UBS),
pelos servicos de urgéncia e emergéncia e pelos profissionais dos municipios pactuados. O
numero de encaminhamentos pelas equipes da atencdo primaria é de aproximadamente 25
mil encaminhamentos por més, em média 450 por UBS. Os encaminhados se distribuem
pelas 23 especialidades® incluindo os exames bioquimicos e patolégicos e os de
imaginologia.

A atencdo tercidria € composta por 17 hospitais, dos quais trés sdo publicos:
Hospital Universitario (federal), Hospital Dr. Jodo Penido (estadual) e o Hospital Dr.
Mozart Teixeira (municipal)®. Outros trés sio filantropicos: Santa Casa de Misericordia,
Hospital Maria José Baeta Reis -~ASCONCER e Maternidade Terezinha de Jesus. Nove
instituicbes hospitalares séo privadas, sendo cinco psiquiatricos e seis hospitais gerais.
Destes nove, sete sdo conveniados ao SUS: dois psiquiatricos e quatro hospitais gerais.

A atencdo considerada quaternaria, a alta complexidade hospitalar (transplantes,
cirurgias cardiacas, etc.), é oferecida no municipio pelas equipes dos: Hospital
Universitario, do Hospital Dr. Jodo Felicio e da Santa Casa de Misericordia.

Do ponto de vista epidemiologico, 0 municipio pode ser caracterizado apresenta
uma prevaléncia de doencas do sistema circulatério a partir da idade de 50 anos.
Registram-se 0s maiores percentuais de problemas no puerpério entre as mulheres da faixa
etaria entre os 15 e 19 anos. Entre as criangas menores de um ano, 0s principais agravos
sdo as doencas respiratorias e as originadas no periodo perinatal. As causas externas
prevalecem como principais agravos & saude entre as criangas e adolescentes. Os
percentuais, indices e taxas que caracterizam o perfil epidemiolégico do municipio podem

ser analisados pelas Tabelas de N° 1 a 7, a seguir.

%2 Fonte: PROCAS/UFJF - Levantamento realizado pela Coordenacdo de Integracdo CAS-HU/SUS e

Coordenacdo de Planejamento em Salde da SSSDA../ doc. Elaborado em out de 2005
% Hospital e Pronto Socorro - A partir de marco de 2005 o Hospital Municipal transferiu-se juntamente com
0 Pronto Socorro Municipal para as dependéncias alugadas de um hospital privado, Hospital COTEL, antes
hospital credenciado do SUS para atendimentos de urgéncias e emergéncias, que atualmente encontrava-se
fechado aos atendimentos. A localizacdo, o dimensionamento fisico e de equipamentos daquele hospital
foram considerados pela gestdo municipal empossada em 2005, como itens favoraveis a ampliacdo e
melhoria das condicdes do atendimento do Hospital Municipal, agregando, em um local Gnico o atendimento
publico de urgéncias e emergéncias.



TABELA 1 Distribuicéo Percentual das Internac6es por Grupo de Causas e Faixa Etaria— CID 10 em Juiz de Fora-MG -2004

Capitulo CID Menorl|la4|5a9|10al4|15a19|20a49 |50a64 | 65emais | 60 e mais | Total

I. Algumas doencas infecciosas e parasitarias 8,6 118 | 84 4,3 1,1 5,0 3,6 4,0 3,7 5,0
I1. Neoplasias (tumores) 1,1 56 | 8,8 9,9 5,3 10,7 17,2 14,4 15,6 10,8
I11. Doencas sangue 6rgdos hemat e transt imunitar 0,6 15 | 2,2 0,9 0,3 0,4 0,3 0,9 0,8 0,6
IV. Doencas enddcrinas nutricionais e metabdlicas 2,4 34 | 24 3,9 0,6 1,2 2,7 4,1 3,9 2,0
V. Transtornos mentais e comportamentais - - - 3,7 4,2 17,1 10,6 2,9 3,4 11,3
VI. Doencas do sistema nervoso 2,6 6,0 | 6,0 3,9 1,8 1,3 1,9 1,6 1,6 1,9
VI1. Doengas do olho e anexos 0,1 0,7 | 0,7 0,5 0,1 0,3 0,3 0,4 0,5 0,3
VI11.Doengas do ouvido e da apofise mastoide 0,2 09 | 09 0,4 0,1 0,0 0,0 - - 0,1
IX. Doencas do aparelho circulatério 0,7 05 | 04 0,7 0,9 7,8 26,7 31,8 31,0 11,5
X. Doengas do aparelho respiratério 31,6 30,6 | 18,6 10,1 1,7 2,8 8,7 14,8 13,9 8,4
Xl1. Doengas do aparelho digestivo 4,3 81 | 112 6,7 2,5 6,7 11,0 6,9 7,9 7,1
XI1. Doencas da pele e do tecido subcutaneo 0,6 34 | 47 5,6 2,3 1,4 2,9 3,6 3,4 2,1
XI11.Doencas sist osteomuscular e tec conjuntivo 0,3 14 | 27 3,1 1,3 2,1 2,5 3,8 3,4 2,2
X1V. Doencas do aparelho geniturinario 3,2 6,0 | 7,0 6,3 3,7 5,0 4,6 4,1 4,2 4,8
XV. Gravidez parto e puerpério - - - 6,8 65,8 31,4 0,1 0,1 0,1 21,0
XVI. Algumas afec originadas no periodo perinatal 38,2 35 | 0,7 0,1 - - - - - 2,4
XVII.Malf cong deformid e anomalias

cromossémicas 3,8 38 | 45 2,7 0,7 0,3 0,3 0,3 0,3 0,8
XVII1.Sint sinais e achad anorm ex clin e laborat 0,4 09 | 08 0,9 0,4 0,7 1,0 1,0 1,0 0,8
XI1X. LesOes enven e alg out conseq causas externas 1,2 113|192 | 276 6,7 5,1 5,0 5,0 4,8 6,2
XX. Causas externas de morbidade e mortalidade 0,1 - - - - 0,0 - - - 0,0
XXI. Contatos com servicos de salde 0,2 05 | 0,7 1,7 0,5 0,9 0,5 0,3 0,3 0,7
CID 102 Revisao ndo disponivel ou ndo preenchido - - - - - - - - - -
Total 100,0 |100,0]100,0| 100,0 | 100,0 | 100,0 | 100,0 100,0 100,0 100,0




246

Fonte: SIH/SUS



TABELA 2 - Nimero de Internacdes, Valor Total, Valor Médio, Média de Permanéncia, Nimero de Obitos e Taxa de
Mortalidade por Especialidade EM Juiz de Fora - MG - 2004

Valor | Médiade [NumeroMortalidade
NUmero de Valor Total Médio |Permanéncia de | Hospitalar
Especialidade Internacbes %o R$ % R$ (dias) Obitos (%)
Clinica cirdrgica 12.524 |32,1[17.228.353,65/43,6|1.375,63 6,6 511 4,1
Obstetricia 6.894 |17,7/2.670.029,94| 6,8 | 387,30 2,0 4 0,1
Clinica médica 10.907 |27,9/6.564.224,43|16,6| 601,84 12,4 1.244 11,4
Cuidados prolongados
(Crbnicos) 79 0,2 |13.043.521,73| 7,7 [38.525,59  645,1 35 44,3
Psiquiatria 4.943 12,7|7.222.975,81|18,3|1.461,25 43,2 17 0,3
Tisiologia 111 0,3 | 111.228,89 | 0,3 |1.002,06 43,5 13 11,7
Pediatria 3.574 9,2 12.702.912,93| 6,8 | 756,27 8,5 95 2,7
Reabilitacdo - - - - - - - -
Psiquiatria - hospital dia - - - - - - - -
Total 39.032 [100,039.543.247,38100,0 1.013,10 13,6 1.919 4,9
Fonte: SIH/SUS
Valores Médios Anuais - 2004
Internacdes/100 hab. (local de internacdo) | 8,2
Internacdes/100 hab. (local de residéncia) 6,4
Valor médio por habitante (R$): | 82,62

Fonte: SIH/SUS



TABELA 3 - Informagdes sobre Nascimentos em Juiz de Fora-MG -

Condicoes 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002
NUmero de nascidos Vivos 2972 | 7.136 | 7.235 | 6.449 | 7913 | 7535 | 7.497 | 7.043 | 6.776
% com prematuridade 7,3 7,3 6,2 9,3 6,3 7,0 7,3 7,9 7,8
% de partos cesareos 61,7 61,7 62,2 64,1 55,3 53,1 52,8 50,9 48,0
% de maes de 10-19 anos 15,4 14,9 17,0 16,8 18,4 18,2 17,2 17,7 15,6
% de maes de 10-14 anos 0,4 0,5 0,6 0,4 0,6 0,5 0,5 0,6 0,6
% com baixo peso ao nascer
- geral 12,6 11,8 10,8 11,1 11,4 9,8 10,9 11,7 11,6
- partos cesareos 10,5 10,3 8,9 9,4 9,7 8,8 9,6 11,0 10,3
- partos vaginais 16,4 14,4 14,1 14,1 13,4 11,0 12,4 12,4 12,8

Fonte: SINASC



TABELA 4 Mortalidade Proporcional (%) por Faixa Etaria Segundo Grupo de Causas - CID1 em Juiz de Fora— MG - 2002

Grupo de Causas Menorll la4 | 5a9 |[10al14|15a19|20a49 | 50a64 | 65e mais | 60 e mais | Total

I. Algumas doencas infecciosas e parasitarias 9,8 27,8 14,3 12,5 - 10,7 3,6 2,0 2,1 4,3
I1. Neoplasias (tumores) 0,8 16,7 14,3 37,5 8,0 15,9 24,3 16,1 17,2 17,0
IX. Doengas do aparelho circulatério - 5,6 - - 8,0 24,2 36,9 40,6 40,6 34,6
X. Doencas do aparelho respiratorio 3,3 16,7 14,3 - - 7,5 10,5 15,7 15,0 12,5

XVI. Algumas afec originadas no periodo perinatal | 66,7 - - - - - - - - 2,8

XX. Causas externas de morbidade e mortalidade 4,9 11,1 42,9 12,5 52,0 21,2 59 3,4 3,5 7,6
Demais causas definidas 14,6 22,2 14,3 37,5 32,0 20,6 18,8 22,2 21,6 21,1
Total 100,0 | 100,0 | 100,0 | 100,0 | 100,0 | 100,0 | 100,0 100,0 100,0 100,0

Fonte: DATASUS/SIM

TABELA 5 Coeficiente de Mortalidade em Juiz e Fora para algumas causas selecionadas - por 100.000 habitantes

Causa do Obito 1996 | 1997 | 1998 | 1999 2000 2001 2002
Aids 17,5 11,1 12,2 11,1 12,9 11,8 9,1
Neoplasia maligna da mama (/100.000 mulheres) 13,2 10,1 14,7 12,7 15,9 17,2 16,2
Neoplasia maligna do colo do Gtero (/100.000 mulh)| 4,4 2,2 3,9 4,7 4,2 2,9 5,3
Infarto agudo do miocardio 60,6 56,7 53,1 62,6 62,6 57,8 47,3
Doencas cerebrovasculares 75,6 67,3 73,7 64,8 75,3 65,6 60,8
Diabetes mellitus 22,6 21,2 24,4 29,3 26,1 31,4 28,2
Acidentes de transporte 26,3 27,6 20,8 18,0 20,1 15,9 13,8
Agressoes 9,2 7,8 9,5 6,9 9,0 6,5 8,1

Fonte: DATASUS/SIM
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TABELA 6 Outros indicadores de mortalidade em Juiz de Fora - MG

Outros Indicadores de Mortalidade

1996 | 1997 1998 | 1999 2000 2001 2002
Total de 6bitos 3.291 | 2.873 | 3.138 | 3.110 | 3.261 | 3.161 | 3.035
N° de 6bitos por 1.000 habitantes 7,6 6,6 7,1 6,9 7,1 6,8 6,4
% Gbitos por causas mal definidas 3,3 2,8 3,4 2,3 2,6 3,4 3,0
Total de 6bitos infantis 235 231 217 184 181 175 126
N° de oObitos infantis por causas mal definidas 4 4 5 4 2 4 3
% de 6bitos infantis no total de dbitos * 7,1 8,0 6,9 59 5,6 55 4,2
% de 6bitos infantis por causas mal definidas 1,7 1,7 2,3 2,2 1,1 2,3 2,4
Mortalidade infantil por 1.000 nascidos-vivos ** | 32,5 35,8 27,4 24,4 24,1 24,8 18,6

Fonte: SIM/SINASC
* Coeficiente de mortalidade infantil proporcional

**considerando apenas 0s 6bitos e nascimentos coletados pelo SIM/SINASC
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TABELA 7 - INDICADORES DA ATENCAO BASICA

Média % de % de
% mensal | criangasc/ | criangas % de Taxa Prevaléncia Taxa Taxa
Modelo populacdo |de visitas| esq.vacinal c/aleit. |cobertura de| mortalidade de hospitalizacdo | hospitalizacdo
de |Populacdo|coberta pelo| por |basico em dia| materno |consultas de| infantil por | desnutricdo |por pneumonia por
Ano| Atencéo | coberta @ | programa |familia ® @ exclusivo ®| pré-natal ®| diarréia® @ ®©) desidratacéo ©
PACS - - - - - - - - - -
1999 PSF 7.155 1,6 - 53,6 42,6 95,0 - 14,9 2,8 -
Outros - - - - - - - - - -
Total 7.155 1,6 - 53,6 42,6 95,0 - 14,9 2,8 -
PACS - - - - - - - - - -
PSF 164.698 36,1 0,09 90,2 57,5 90,2 6,9 7,6 14,0 4,4
2000
Outros - - - - - - - - - -
Total 164.698 36,1 0,09 90,2 57,5 90,2 6,9 7,6 14,0 4,4
PACS - - - - - - - - - -
PSF 171.174 36,8 0,08 92,4 59,7 92,7 4,2 7,9 17,8 5,7
2001
Outros - - - - - - - - - -
Total 171.174 36,8 0,08 92,4 59,7 92,7 4,2 7,9 17,8 57
PACS - - - - - - - - - -
PSF 169.389 35,9 0,07 93,6 62,1 92,9 4,0 8,4 15,9 6,3
2002
Outros - - - - - - - - - -
Total 169.389 35,9 0,07 93,6 62,1 92,9 4,0 8,4 15,9 6,3
PACS - - - - - - - - - -
PSF 203.336 42,5 0,07 94,1 61,8 92,7 0,6 6,8 15,6 5,6
2003
Outros - - - - - - - - - -
Total 203.336 42,5 0,07 94,1 61,8 92,7 0,6 6,8 15,6 5,6
PACS 5.145 11 0,07 91,9 62,7 76,2 - 3,8 9,6 2,4
PSF 236.331 48,7 0,08 92,4 62,5 92,5 2,6 59 14,1 4,4
2004
Outros - - - - - - - - - -
Total 241.476 49,7 0,08 92,4 62,5 92,3 2,6 5,8 14,0 43
Fonte: SIAB

Notas: (1): Situacdo no final do ano (2): Como numeradores e denominadores, foi utilizada a média mensal dos mesmos. (3): por 1.000 nascidos vivos (4): em menores de 2
anos, por 100 (5): em menores de 5 anos, por 1000; menores de 5 anos na situagdo do final do ano.
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ANEXO 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO APROVADO PELO
COMITE DE ETICA DA UNIVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ DE FORA
MUNICIPIO SEDE DA PESQUISA

Eu, , aceito,
de livre e espontanea vontade, contribuir com a pesquisa “A vida apos a alta”, sob a
responsabilidade da prof® Edna Aparecida Barbosa de Castro. Declaro que fui devidamente
esclarecido(a) que a pesquisa se trata de uma tese de doutorado, a ser defendida na
Universidade Estadual do Rio de Janeiro, no Instituto de medicina Social e que 0 seu
principal objetivo é o de compreender como as familias de pessoas que receberam
tratamentos complexos numa internacdo hospitalar lidam com a assisténcia em caso de
cuidados em casa apés a alta do hospital. Tenho plena consciéncia de como devera ser a
minha participacdo: ndo terei despesas por participar desta pesquisa e, caso tenha, serei
ressarcido; ndo terei direito a nenhum tipo de bdnus, todavia, em caso de algum tipo de dano
a minha integridade, terei direito a indenizacdo. Entretanto, estou consciente de que esta
pesquisa ndo acarretard em nenhum tipo de dano para a minha pessoa ou familiar.
Fornecerei dados através da convivéncia com a pesquisadora, que observara a dindmica de
vida da minha familia através de conversas, respostas a perguntas ou questionario, sobre a
minha vida desde o meu adoecimento, na internacao e, principalmente ap6s a alta hospitalar.
Garanto fidelidade, honestidade e verdade em relacdo as informacdes que fornecerei. Sinto-
me livre para deixar a pesquisa em qualquer momento, sem nenhum Onus para a minha
pessoa. Recebi a garantia de que minha identidade e/ou de meu familiar doente sera
totalmente preservada. Os dados fornecidos por mim, apds a defesa da tese de doutorado,
serdo guardados em sigilo pela pesquisadora e somente serdo utilizados por ela por fins
académicos e cientificos. Esses dados serdo de valor para subsidiar as politicas de satde no
campo do planejamento do cuidado a saude, na geréncia de servicos e gestdo de sistemas de
salide. Estou autorizado(a) a procurar a pesquisadora em seus locais de contato, a qualquer
hora do dia ou da noite, caso julgue que um acontecimento novo possa interessar a pesquisa.
Esse termo sera elaborado em duas vias, sendo que uma copia ficara comigo e a outra com a
pesquisadora e Instituicio sede da pesquisa em seu Comité de Etica. O nimero do protocolo
desta pesquisa no Comité de Etica da Universidade Federal de Juiz de Fora, que a aprovou,
é: CEP/HU 259-063/2003.

Juiz de Fora, de de 200 .

Sujeito

Pesquisadora

(32) 3231 13 91 - Residéncia
(32) 3229 3843 — NATES/UFJF Coordenacéo local
(32) 9 102 8532 - Celular



Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas



http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br/cat_1/administracao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_1/administracao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_1/administracao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_1/administracao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_1/administracao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_1/administracao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_1/administracao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_2/agronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_2/agronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_2/agronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_2/agronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_2/agronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_2/agronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_2/agronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_3/arquitetura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_3/arquitetura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_3/arquitetura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_3/arquitetura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_3/arquitetura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_3/arquitetura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_3/arquitetura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_4/artes/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_4/artes/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_4/artes/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_4/artes/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_4/artes/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_4/artes/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_4/artes/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_5/astronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_5/astronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_5/astronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_5/astronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_5/astronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_5/astronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_5/astronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_11/comunicacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_11/comunicacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_11/comunicacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_11/comunicacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_11/comunicacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_11/comunicacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_11/comunicacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_14/direito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_14/direito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_14/direito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_14/direito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_14/direito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_14/direito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_14/direito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_16/economia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_16/economia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_16/economia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_16/economia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_16/economia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_16/economia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_16/economia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_18/educacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_18/educacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_18/educacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_18/educacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_18/educacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_18/educacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_18/educacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_22/farmacia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_22/farmacia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_22/farmacia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_22/farmacia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_22/farmacia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_22/farmacia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_22/farmacia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_23/filosofia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_23/filosofia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_23/filosofia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_23/filosofia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_23/filosofia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_23/filosofia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_23/filosofia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_24/fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_24/fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_24/fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_24/fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_24/fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_24/fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_24/fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_25/geociencias/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_25/geociencias/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_25/geociencias/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_25/geociencias/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_25/geociencias/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_25/geociencias/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_25/geociencias/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_26/geografia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_26/geografia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_26/geografia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_26/geografia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_26/geografia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_26/geografia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_26/geografia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_27/historia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_27/historia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_27/historia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_27/historia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_27/historia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_27/historia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_27/historia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_31/linguas/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_31/linguas/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_31/linguas/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_31/linguas/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_31/linguas/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_31/linguas/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_31/linguas/1

Baixar livros de Literatura

Baixar livros de Literatura de Cordel
Baixar livros de Literatura Infantil
Baixar livros de Matematica

Baixar livros de Medicina

Baixar livros de Medicina Veterinaria
Baixar livros de Meio Ambiente
Baixar livros de Meteorologia
Baixar Monografias e TCC

Baixar livros Multidisciplinar

Baixar livros de Musica

Baixar livros de Psicologia

Baixar livros de Quimica

Baixar livros de Saude Coletiva
Baixar livros de Servico Social
Baixar livros de Sociologia

Baixar livros de Teologia

Baixar livros de Trabalho

Baixar livros de Turismo
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