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RESUMO

Este estudo tem por objetivo discutir as implicagbes que a assisténcia domiciliar, como
modalidade de atendimento a salde, tém para a familia a partir do seu contexto
socioeconémico e cultural, tendo como cenario o programa de assisténcia domiciliar da
Unimed Lar de Floriandpolis, que desenvolve o programa desde outubro de 1999, a partir
da discussdo tedrica do Estado de bem-estar social; da politica da satde e da familia. Hoje
se fala menos em internacdo hospitalar e mais em internacdo domiciliar, cuidado
domiciliar, acolhimento e humanizacéo no cuidado. O “estar” e o0 “cuidar” em familia
passaram a ser visto como uma grande alternativa, principalmente na melhoria da
qualidade de vida do paciente e dos envolvidos no processo, e, pelos planos de satde, como
foco de reducdo dos custos com a internacéo hospitalar. A organizagcao familiar esta
intrinseca e dialeticamente condicionada as transformacfes societarias no cenario
contemporaneo, ou sgja, as transformacdes econémicas e sociais de habitos e costumes e ao
avanco da ciéncia e da tecnologia. Assim, a caracterizacio desta pesquisa consiste de um
estudo de carater descritivo e exploratorio baseado em estudo de caso. A coleta dos dados
desenvolveu-se em dois momentos, no primeiro levantou-se os dados dos prontuérios, com
a finalidade de se obter o perfil socioeconémico e a organizacdo do cuidado na familia; e
no segundo se procedeu na abordagem das familias, onde foram realizadas as entrevistas
com familiares-cuidadores que desenvolvem a fungdo de cuidar do doente em domicilio.
Para as entrevistas foram utilizadas técnicas de entrevista semi-estruturada; parcialmente
estruturada; e, técnica da observacéo livre. Como proposta de andlise, foi utilizada a
técnica de andlise do conteiido. Os principais resultados da pesguisa demonstraram gque o
programa se constitui, na sua maioria, de pessoas idosas, com idade ente 66 a 87 anos,
representando 55,9%, destes, 64,7% sdo mulheres e 35,3% sdo homens. Da totalidade,
47,0% séo aposentados e 19,1% séo do lar, sendo que estes ndo possuem renda. A renda
predominante, para 44,1% dos pacientes varia entre dois e cinco saldrios minimos.
Constatou-se também que 72,7% dos cuidadores, sdo familiares, isto &, realizam trabalho
nao-pago, dentre os quais se destacam as esposas e as filhas, com 34,4%, e 29,2%,
respectivamente. Em relacéo a composi¢ao familiar apurou-se que 80,9% sao formados por
até quatro pessoas. Concluimos que a responsabilidade pelo cuidado continua centrada na
familia, basicamente no trabalho n&o-pago da mulher; bem como que a estrutura da
familia apresenta-se de forma reduzida, e o custo do cuidado € limitado pela questdo
financeira, onde quem possui recursos financeiros paga plano de salude e possibilita a
contratacéo de cuidador, e, aqueles que ndo possuem, o custo do cuidado se volta para a
familia.

Palavras chave Estado de bem-estar social; Politica de Saude; Familia; Assisténcia
Domiciliar; Cuidado.



ABSTRACT

This purpose of this study is to discuss the implications that home-care, as a mode of health
care, has for the family, based on its social -economic, and cultural situation. The focus of
the study is the home care program provided by Unimed Lar of Floriandpolis, in operation
since 1999. The study begins with a theoretical discussion of the social welfare State;
health policy and the family. Currently, there is less emphasis on hospital admittance than
on home care, with comfort and humanization. Remaining among, and being cared for by
the family have come to be seen as important alternatives, principally because of the
improved quality of life for the patient and of those involved in the process. Health plans
see this as a way to reduce costs of hospital stays. Family organization isintrinsically and
dialectically conditioned by contemporary social transformations, including the economic
and social transformation of habits and customs and by scientific and technological
advances. Thisresearch consists of a study of a descriptive and exploratory character based
on a case study. The collection of data was undertaken in two phases. The first collected
basic data in order to establish a social and economic profile and to characterize the
organization of carein the family. The second approached the family to conduct interviews
with family-care providers who executed the care function for theill patient at home. The
interviews were semi-structured; partially structured and of free observation. A content
analysis technique was applied. The principal results of the study demonstrate that the
program attends mostly elderly people from 66 — 87 years old, who represent 55.9% of the
patients. Of these, 64.7% were women and 35.3% men. Nearly half or 47.0% are retired
and 19.1% have no income. The largest portion of the group, or 44.1% of the patients,
earns from two — five minimum salaries. It was also found that 72.7% of the care providers
are family members, who conduct the work without pay. Most are wives and daughters,
who respectively represent 35.4%, and 29.2%. In relation to the family composition, it was
found that 80.9% have four people. We concluded that the responsibility for care
continued to be based on the family, basically on the non-paid work of a woman; that
families have few resources and spending for careislimited by financial constraints. Those
who can, pay for a health plan that allows contracting a care-provider, and for those that
can’t, the cost of careremainswith the family.

Key words: Social welfare State; Health Policy; Family, Home Care, Care.
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INTRODUCAO

As transformacfes que vém ocorrendo no &mbito da familia e das politicas
sociais nos ultimos tempos e destas com outras esferas da sociedade como Estado e
mercado, nos levam a redimensionar pesguisas, posturas e préaticas profissionais
direcionadas principalmente a familia em &reas como salde, justica e educagéo.

Porém, a intensidade dessas transformagdes e o redimensionamento das
estruturas, incluem tanto discussdes sobre a prépria organizagdo familiar como as
novas propostas, tais como o lugar da familia no processo de cuidar, que vém sendo
construido no sentido de proporcionar, especidmente na area da salde, atencdo
integral e qualidade de vida as pessoas aJ grupos de pessoas.

Entre essas propostas, a assisténcia domiciliar a saide, vem sendo
apresentada como um modelo que segundo Cruz (1999) “[...] capaz de contemplar as
necessidades do momento”, no setor salde, bem como, uma das aternativas capaz de
representar uma revolugdo na esfera do cuidado com o doente, obtendo por
consequiéncia, notoriedade, e sendo defendida como o segmento de assisténcia a salide
pautado no cuidado e na humanizagdo, com baixos custos, além de ser considerada
uma prética moderna de assisténcia, tanto pelos planos de salide privados como pelo
setor das politicas publicas de salde .

Hoje, falase menos em internagcdo hospital e mais em internagéo
domiciliar, desospitalizag@o, assisténcia domiciliar, médico da familia, cuidador
domiciliar e agentes comunitérios de salde; e também em programas de salde da
familia, centros de acolhimento, reabilitacdo e convivéncia. (Carvalho, 2003).

O cuidado, o acompanhamento e o atendimento a pacientes cronicos,

idosos, tratamentos paliativos e procedimentos de baixa complexidade, tem como
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proposta a sua realizagdo no domicilio, sendo estes, realizados pelas familias e
acompanhados por equipes técnicas institucionais, como suporte.

Nos E. U. A e paises europeus, a assisténcia domiciliar é o segmento da
area da salide que mais vem crescendo. Nos paises da América Latina, a assisténcia
domiciliar j& vem sendo desenvolvida, organizada e controlada por organismos sem
fins lucrativos, incorporando-se como uma politica de salde, no ambito das politicas
publicas visando beneficiar principa mente idosos, doentes ou pessoas abandonadas.

No Brasil, porém, a assisténcia domiciliar esta mais voltada para os
planos de salide privados com a ldgica dos baixos custos e da humanizagdo que vem
crescendo, aprimorando-se e qualificando-se rapidamente, ndo ocorrendo, porém, na
mesma propor¢do no setor publico. Como politica pdblica ainda esta em fase
embrionaria surgindo apenas algumas experiéncias isoladas, pontuais e fragmentadas
gue servem como modelo de atuacéo.

A orientagdo do trabalho com assisténcia domiciliar é que devese levar
em consideracdo diferencas culturais, valor e visdo de mundo da familia, do doente e
do cuidador e tendo como objetivo ndo manter o paciente restrito ao leito,
desconsiderando as suas potencididades de relacionamento cultural e socia e as vezes
até se autocuidar, mas sim, reinserilo a0 meio no qual convive. Assim, Mendes nos
afirma que “Apesar de ser o lugar onde se estrutura a protegdo, a esfera familiar
expressa 0s valores sociais, morais culturais e religiosos da sociedade onde se
localiza[...]" ( 1995, p. 66).

Logo, o estar e o cuidar em familia e no domicilio passaram a ser vistos
como uma grande alternativa, principalmente na melhoria da qualidade de vida do
paciente e dos envolvidds no processo, evitando que o doente perca o vinculo familiar

de seu meio socia e cultura, “[...]a familia ndo é uma totalidade homogénea, mas um
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universo de relagdes diferenciadas, e as mudangas atingem de modo diverso cada uma
destas relagdes e cada uma das partes darelagdo”. (SARTI, 2002, p. 39)

Na esteira da proposta de humanizacéo do cuidado, a Unimed, com o
objetivo de proporcionar mais um servico a seus usuarios de planos de seguro de
salide, criou o programa de assisténcia domiciliar— Unimed Lar, com o intuito de
acompanhar e atender no domicilio, o paciente e sua familia. Esta modalidade de
assisténcia, quando indicada, tem sido aceita pelas familias e pelos doentes e
acompanhada pela equipe do programa, composta por assistente social, médico,
psicologo, fisioterapeuta e enfermeira.

Estas reflexdes sdo oriundas da trgjetéria profissiona nesta area, onde
tem nos mostrado que a assisténcia domiciliar ndo é uma questéo tdo simples como
aparenta. Neste sentido, interessou-nos esta temética e a partir disso aponta-se alguns
guestionamentos e observagdes que nos fizeram eleger a assisténcia domiciliar como
objeto de pesquisa.

Muito embora na histéria da humanidade, a familia sempre tenha sido a
responsavel pelo cuidado do seu doente, tanto no hospital como no domicilio, a
primeira observacao é que na contemporane dade essa responsabilidade se acentua. No
domicilio a familia é designada a assumir os cuidado em relagdo aos custos, que até
entdo ndo se fazia necess&rio e eram pouco ou quase nada visuaizados. Estes custos
giram em torno do plano de salde, alimentacdo, medicamentos, custos com o cuidador
bem como a saide do cuidador.

Desta forma a organizagdo da familia estd intrinsecamente e
dialeticamente condicionadas as transformacfes societarias ontemporaneas, ou seja,
as transformagdes econdmicas e sociais, as transformagdes de habitos e costumes e ao

avanco da ciéncia. Assim, a organizacdo familiar voltada para o cuidar nos instiga a
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uma segunda observacdo que se levanta e que diz respeito a reorganizagéo exigida da
familia para enfrentar esta nova situagdo. Estas reorganizages sdo permeada de
conflitos nem sempre bem resolvidos e 0 espaco organizacional sobre o qual afamilia
se movimenta é marcada profundamente por conflitos e desacordos ente as
expectativas que a sociedade tém e, as possibilidades objetivas de realizacdo do
cuidado, tanto pela organizagéo econdmica e social dos recursos, como pelos modelos
culturais da familia.

Uma terceira observagdo esta relacionada a rede de cuidados. Quando a
familia ndo possui condicdes de gerir o cuidado ao doente, este passa a receber gjuda
de outros membros da rede familiar ou vizinhal, constituindese assim redes solidarias
de cuidado. Porém, nem sempre esta rede da conta de cuidar, retornando assim o
cuidado para a familia como suatotal responsabilidade.

Um outro apontamento que parece pertinente e gue nos chama a atencéo,
diz respeito a pratica do diaadia na assisténcia domiciliar Referese a
guestionamentos em torno de como a familia esta seorganizando para cuidar do
doente em domicilio, sabendose que cada vez mais nos deparamos com familias cada
vez menores, seus membros trabalhando e estudando fora do espagco doméstico e um
grande numero de familias sendo chefiadas por mulheres que precsam trabalhar para
sustentar seus dependentes.

E finalmente, precisamos entender também, se a familia possui condi¢des
sociais, econdmicas e estruturais para cuidar do doente em domicilio, pois muitos
destes doentes permanecem no cuidado em domicilio ag asua amorte.

Diante dessas consideracdes e aliado asobservacfes que dizem respeito a
prética do dia a dia na assisténcia domiciliar e, @ra melhor compreendermos as

guestdes levantadas, buscase atingir os objetivos propostos para a pesquisa, cujos
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resultados estdo descritos e constituem o corpo deste trabalho. Assim, o presente
trabalho, foi estruturado em quatro capitulos considerando as teméticas especificas
sequienciais ao assunto proposto, que de tal modo explicite uma idéia de conjunto e
complementaridade.

O primeiro capitulo trata dos aspectos histéricos e conceituais do cuidado
a0 doente, onde procuramos demonstrar a sua evolugdo ao longo dos séculos na
histéria da humanidade, especificando os paises de origem e a sua constituicdo e
caracterizagdo no Brasil. A relagdo da assisténcia domiciliar com 0 seu marco
conceitual definindo conceitos e denominagfes, nos instigou a construirmos a
categoria cuidado, desenvolvida neste primeiro capitulo. Optouse por iniciar este
capitulo pela discussdo da histéria e dos conceitos sobre assisténcia domiciliar,
internacdo domiciliar e monitoragdo a distancia do paciente e pela discussdo do
conceito de cuidado e de cuidador, por entender que a base da discussdo do trabalha
passa pela compreensdo destes itens.

No segundo capitulo aborda-se a questdo da estruturagdo do Estado de
Bem Estar Social na sua constituicdo e caracterizagdo, constituindo-se num dos
grandes pilares da politica social, seguido de uma andlise referente a origem do
sistema de protegdo social no Brasil, da reforma do Estado e da politica de salide no
cenario contemporaneo, na qual emerge a assisténcia domiciliar.

Assim, considerando o eixo temético desse trabalho, no terceiro capitulo,
enfocase a questdo da familia no cenario contemporane, suas transformactes e
discussdes no ambito das politicas sociais publicas, designada como espaco para
cuidar de seus membros, bem como, alguns marcos tedricos e a construcdo das

relagdes familiares, e expressando finamente a relagdo do familismacomo uma
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unidade “doadora de cuidados’, constituida a partir da redistribuicéo interna de tarefas
a0s seus membros.

No quarto capitulo demonstra-se o caminho percorrido a partir da
metodol ogia proposta para este trabalho, centrado no Estudo de Caso, caracterizando-
se como de cardter qualitativo, de natureza tedrico-empirica, onde ndo pretendese
somente constatar fendmenos, mas na medida do possivel, medialos com a totalidade
e respaldéalos com os devidos referencias tedricos propostos. Descreve-se também o
contexto de onde foi realizado o estudo e em seguida a analise dos dados col etados
junto aos prontuérios dos pacientes, destacando as informacao referente ao perfil do
paciente, familia e cuidador. Em seguida apontase o desafio da experiéncia, contada
a partir das entrevistas com os familiares cuidadores que cuidam de pacientes doentes
em domicilio.

Ja, nas consideracfes finais pontuase a importancia e o desafio do debate
desta temédtica, colocando em discussdo, as questBes levantadas no decorrer do
trabalho e possiveis possibilidades e caminhos a serem construidos diante das anélises
realizadas, bem como a atuacéo profissional do Servico Social junto a esta temética.

Por fim salientase que o conhecimento ndo se reduz a um rol de dados
isolados conectados por uma teoria explicativa, 0 pesquisador € peca integrante do
processo deste conhecimento e interpreta os fendmenos, atribuindolhes significados.
Assim o objeto ndo é um dado inerte e neutro, pois estéa imbuido de significados e
relacdes éticas e morais, que 0s sujeitos concretos criam em suas agoes.

Seguindo sugest&o da banca examinadora do projeto de pesquisa atitulo
de qualificagdo e como forma de preservar 0s sujeitos que estavam participando do

processo de pesquisa e da ingtituicdo na qud fez parte o cen&rio da pesquisa, este
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trabalho foi andlisado e teve sua aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos desta Universidade.
Baseado na Resolugdo 196/1996, do Conselho Naciona de Saude, que

incorpora quatro referenciais badcos — autonomia, ndo-maleficéncia, beneficéncia e
justica — para a realizagdo desta pesquisa, 0s principais aspectos éticos como a

ponderac&o de riscos e beneficios, primando sempre em favorecer, evitando danos aos
sujeitos envolvidos e, respeitando sua dgnidade nortearam este trabalho, sendo esta

pesquisa  aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos, pelo

processo de n° 114/2003, em reunido deste comité, no dia 03 de novembro de 2003.
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CAPITULOI
ASSISTENCIA DOMICILIAR: ASPECTOSHISTORICOSE

CONCEITUAISDO CUIDADO DO DOENTE.

1 ASPECTOS DA HISTORIA NA ASSISTENCIA DOMICILIAR

De acordo com Cunha (1991), atender o doente no domicilio € uma prética
gue remonta ao inicio da era Crista, ligada a solidariedade e principamente a caridade
jd no Antigo Testamento, e surgiu como recomendacdo biblica dos hebreus para o
cuidado de doentes acamados, moribundos e puerpéres em suas residéncias. Entre os
judeus encontram-se declarages dos rabinos em que se comprometiam a visitar os
doentes paraajuda-los a se livrar do sofrimento.

No Novo Testamento também sdo observados exemplos de pessoas que
assistiam os doentes e idosos em suas casas, movidas sempre por sentimentos
religiosos, de caridade e gjuda.

No século XV, as organizagdes militares e ordensreligiosas iniciaram uma
modalidade de atendimento em domicilio que se assemelhava a um servico
regionalizado de enfermagem. Em 1610, S0 Francisco de Sales fundou a Ordem
Virgem Maria, uma congregacdo feminina, cujas integrantes visitavam os doentes
diariamente, em suas casas, para auxilialos na alimentagdo, na higiene e no conforto.

A partir do século X V11, aassisténcia domiciliar passou a conviver com o
atendimento hospitalar, quando surgira os primeiros hospitais de carater comunitério
e laico, paulatinamente assumidos pel os municipios, condados e o governo central.

Seguiram-se outras iniciativas de assisténcia aos doentes e pobres em suas

casas, até que em meados do século XIX comecaram a surgir as primeiras
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organizagdes dessas atividades relacionadas ao servico de enfermagem, culminando
com as recomendacdes e orientagdes de Florence Nightingale (1820 - 1920) para o
cuidado do doente em domicilio.

As mudancas assinaladas por Florence Nightingale, principamente na
Inglaterra, produziram um importante impacto na formagdo das enfermeiras nos
Estados Unidos, contribuindo com isso para a criagdo da Visiting Nurses Association
(Associacdo de Enfermeiras Visitantes)— VNAS, que congregava as varias agéncias
(empresas) de assisténcia domiciliar fomadas a partir da virada do século XIX
(MENDES JUNIOR, 2000, p.14).

As organizagdes de assisténcia domiciliar ouhome care eram formadas,
em sua maioria, pelas associagdes ou sociedades de enfermeiras visitadoras, fundadas
por mulheres que participavam semreceber nada pelo trabalho, constituindo-se em
entidades filantrépicas. Sempre ligados a missdes sociais, esses programas eram
focados, na sua maioria, em salde publica e prevencdo de doencas.

O modelo continuou no inicio do século XX, quando a norma regente
eram as visitas domiciliares feitas por médicos, porém com limitaces de tecnologia e
tratamento. Nesse periodo, os médicos visitavam em carater de emergéncia e
individual, mediante o pagamento direto pelo doente que solicitasse, fugindo a regra
anterior de atendimento gratuito.

Em 1880, o hospital da Caridade de Boston, nos EUA, instituiu o primeiro
programa de assisténcia domiciliar ou home care, sendo esse constituido por
assistentes sociais e outros profissionais.

Além do home care, ndo podemos deixar de ressaltar a existéncia dos
hospitais, os quais, conforme Doley apud Albuquerque (2001), tiveram origem na

|dade Média com os albergues, lugares onde 0s vigjantes ou peregrinos paravam para
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descansar, comer, abrigar-se ou conseguir gjuda, quando estavam cansados, doentes
ou moribundos. Havia centenas deles na Europa e nas rotas para a Terra Santa. Em
1842, Jeanne Garnier fundou em Lyon, na Franga o Calvaries e em 1879, as irmas da
caridade irlandesa estabeleceram vérios hospices na propria Irlanda e também na
Inglaterra.

Na década de 1940 surgiu o hospital St. Joseph, em Londres, onde uma
assistente social, Dame Cicely Saunders, iniciou o trabalho que culminou com o
desenvolvimento da base do movimento moderno dehospice.

Em 1947, E. M. Bluestone, do Hospital de Montefiori, no Bronx, Nova
York, introduziu a nogéo de assisténcia domiciliar como extensdo do hospital,
concebendo-a como um “hospital sem paredes’, para cuidar dos doentes em suas
casas, apos terem alta do hospital e acompanhados por equipes especializadas. Os
servicos eram coordenados por enfermeiras de salde publica, que atuavam nos
hospitais. Esses profissionais faziam o0 elo entre 0 paciente e 0s servi¢os adquiridos,
providos dentro e fora do hospital. O programa foi criado com a disposicéo dos
modernos hospitais gerais, com um minimo de despesas possiveis para viabilizar o
atendimento. (BAIGS e WILLIAM, 1997, apud, MENDES JUNIOR, 2000, p. 17).

Apresentando-se como uma idéia que vinha dando certo e trazendo
beneficios principalmente paa o doente, o Dr. Bluestone, do programa de home care
do Hospital Montefiore, no mesmo ano de 1947, iniciou o trabalho de assisténcia
domiciliar, com uma equipe multiprofissional: médico 24 horas, assistente social,
terapeuta ocupacional, enfermeira, inclundo servico de transporte e trabalhadora
domeéstica para fazer servigo geral da casa, enquanto o paciente estivesse internado ou

quando j& estivesse em casa, mas sob 0 atendimento do programa.
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Nos Estados Unidos houve bastante aceitacdo dos programas de home
care, pois, no ano de 1954, j& contavam com cerca de 30 programas compl etos.

Em 1960, a Dra. Saunders propds uma nova maneira de cuidar dos
doentes; uma casa como aquelas da Idade Média, organizada em lugar tranquilo, para
cuidar de doentes terminais, numa viagem metafisica destes para o proximo mundo,
dando énfase mais ao cuidado paliativo (alivio da dor) do que curativo (tratamento ou
procedimento com o objetivo de suspender ou reverter uma doenca ou estado)
(ALBUQUERQUE, 2001).

Em 1967, em Londres, essa mesma assistente social criou a casa de
repouso St. Cristopher, que foi a matriz do movimento de hospedaria em todo o
mundo. Na década de 70, a Dra. Elizabeth KublerRoss, uma psiquiatra gue clinicava
nos Estados Unidos, iniciava uma discussdo em torro das mudancas de
comportamento referente a morte e ao morrer, de uma maneira que permitiam ao
movimento hospice criar raizes e florescer.

Os hospitais espalhavamse por todo o mundo. Desde os anos 70, 0s
hospices tornaram-se independentes, com programas de cuidados domiciliares,
unidades de cuidados continuos e equipes para controles de sintomas. Em 1979, ja
somavam entre 25 e 30 hospices na Inglaterra e nos Estados Unidos da América e, em
1996, 1.800 programas e 200 mil pacientes terminais assistidos p@ programas de
hospices nos Estados Unidos.

Nesse pais, segundo Gosdmith, apud Albuquerque (2001), o tratamento
domiciliar intensificase cada vez mais, tornando-se uma “industria florescente e
cerca de um terco dos hospitais do pais oferecem este tipo de aternativa’ para tratar

do doente. Na Ultima década, os servicos de salde dos E.U.A vém direcionando sua
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acdo para dois grandes grupos de assisténcia: a cirurgia ambulatorial, e a atencéo
domiciliar para os doentes cronicos e os tratamentos de doengasmai's prolongadas.

Atualmente a énfase dada aos modelos de “tratamento domiciliar” € a
abordagem integrada, que inclui médicos, enfermeiros, assistentes sociais,
nutricionistas, psicologos e fisioterapeutas, entre outros, e se constitui em modelos de
equipes que ndo representam custos adicionais para o hospital, em relagdo ao modelo
tradicional de intervencéo.

Nos paises da Ameérica Latina as experiéncias com assisténcia domiciliar
sd0 muito recentes, datam da década de 80. Tais experiéncias se iniciaram na
Argentina, onde os programas sdo aprovados pelos érgéos reguladores de salde,
preocupando-se, também, com a atencéo primaria, a partir de levantamento de dados
epidemiol 6gicos.

A experiéncia de Cuba data de 1984 e tem se orientado pelo modelo
tradicional de medicina familiar, e exercido grande influéncia no Brasil através do
Programa Salde da Familia, com algumas experiéncias em assisténcia domiciliar.

No Brasil, de acordo com Cunha (1991), a origem do atendimento no
domicilio também esteve relacionada &Enfermagem. As primeiras atividades surgiram
no comego do século XX, mais precisamente em 1919, com a criagdo do Servigo de
Enfermeiras Visitadoras, no Rio de Janeiro.

Em 1920, foi criado o primeiro curso de formagdo de enfermeiras
visitadoras, transformando-se depois em Escola de Enfermagem Ana Néri, por
influéncia das enfermeiras estadunidenses trazidas ao Brasil por Carlos Chagas, com o

objetivo de preparar profissionais para atuarem no combate a epidemias.
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Em 1942, foi criado o Servigo Especia de Salde Publica (SESP), que se
inspirou na assisténcia domiciliar como estratégia para expandir os servicos aos
individuos e suas familias, em suas préprias comunidades.

Em 1949, foi criado o SAMDU, Servico de Assisténcia Médica Domiciliar
de Urgéncia, ligado iricialmente ao Ministério do Trabalho. Provavelmente, a primeira
atividade de atendimento médico domiciliar no Brasil instituida pela previdéncia
social para aclasse operéria urbana. Inclusive, entre 1950 e 1952, foi determinado, por
decreto-lei, um percertual de 2% da arrecadacdo dos diversos Institutos de
Aposentadoria e Pensdes para financiar as agdes do SAMDU, apesar de diversas
manifestacdes contrarias a esse tipo de financiamento.

Nesse periodo, questionam-se também as préaticas institucionais, com a
conseqliente valorizagdo dos ambitos familiar e comunitario, como espagos de
atendimento. Em 1967, durante o processo de fusdo dos Institutos por categorias
profissionais, o INPS incorporou 0 SAMDU — (Lei Orgénica de 1960) - (MENDES
JUNIOR, 2000, p. 23).

O Hospital do Servidor Publico Estadual de Séo Paulo (HSPESP) foi o
primeiro hospital publico a adotar programas de assisténcia domiciliar em 1968. Nesse
hospital o Dr. Lubar Gongalves Lima recorreu & experiéncia de assisténcia domiciliar
da Inglaterra da Suécia e do Japdo, adaptando-as ao nosso meio (KASSAB, apud
DUARTE & DIOGO, 2000).

Segundo o autor, o Dr. Lubar encontrou resisténcias decorrentes do
sistema médico-previdenciario, estas de cunho paternalista, quando provocava
acomodacdo na familia queimpunha resisténcia a volta do doente, aceitandco apenas

guando estivesse totamente recuperado. Foram necessarios trabalhos de
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conscientizagdo, feitos por assistentes sociais e enfermeiros, para sensibilizacéo e
efetivagdo da familia na colaboragdo do ratamento.

A experiéncia do HSPESP demonstra ser a grande matriz para o
desenvolvimento de outros programas de assisténcia domiciliar no Brasil,
principalmente o da prefeitura do Municipio de S&o Paulo, instituido oficialmente em
1994 (KASSAB, 1993).

A patir de entdo, varias experiéncias, tanto publicas como privadas,
relacionadas com a saude da mulher, com doencas neoplésicas em estagio final e em
centros de referénciaem AIDS, foram se consolidado nesses Ultimos anos.

No ambito oficial, a Secretaria deHigiene da Cidade de Santos (SP), em
1992, assumiu um programa dessa natureza; em 1994, também foi criado o Programa
de Internagdo Domiciliar (PID) de Volta Redonda, Rio de Janeiro; em 1996 surgiu
também o PID, em Londrina (PR). Nesse ano, surgiu 0 NADI, Nucleo de Assisténcia
Domiciliar Interdisciplinar, como um servico do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de Séo Paulo, ligado ao Departamento de Clinica Médica
do Ingtituto Central, de cardter publico, objetivando atender pacientes que néo
possuissem mais condigdes de irem até o ambulatério do hospital para tratamento,
bem como pacientes fora de proposta terapéutica (fase final), e também pacientes
cronicos.

Hoje, outras iniciativas de implantacéo do servico de assisténcia domidiar
vém despontando, principalmente no setor privado, como por exemplo 0s programas
da Volkswagen do Brasil, das cooperativas médicas, das seguradoras de salide e
medicinas de grupo, entre outras empresas especificas de assisténcia domiciliar. Ao
contrério, no setor publico a implantacdo de programas dessa natureza se faz de

maneira extremamente timida
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2 ASSISTENCIA DOMICILIAR E SEUS SIGNIFICADOS EM FOCO

Embora a assisténcia domiciliar a doentes tenha se profissionalizado ao
longo do tempo, suadefini¢do ndo é simples.

Segundo o Dicionario Aurélio (2001, p. 69), assisténcia significa ato ou
efeito de assistir; protecdo, arrimo’, ajuda; Méd. socorro médico; Ambulancia;
Hospital de pronto-socorro, e Domiciliar é relativo a domicilio, dar domicilio;
estabelecer 0 seu domicilio. Domicilio, casa ou lugar onde se resida, residéncia.
Assisténcia domiciliar ent&o pode ser definida como o ato ou efeito de assistir, cuidar
ou acompanhar alguém na sua propria casa ou domicilio. (FERREIRA, 2001, p. 245).

Esta definicéo, apesar de contemplar os termos envolvidos na acdo, tais
como salde, assisténcia e cuidado, ndo é suficiente para definir o que atualmente se
entende por assisténcia domiciliar no contexto da atencdo a salde, e as finalidades que
Ihe tém sido atribuidas.

Albuquerque (2001, p. 3) afirma que

[...] uma das alternativas para o enfrentamento da crise do setor
salde tem sido o tratamento dos doentes em domicilio, por meio de
programas de atendimento domiciliar desenvolvidos nos ambitos
publico e privado. Trata-se de buscar a expansdo da assisténcia
hospitalar, através da assisténcia domiciliar.

Podemos defini-la também como o segmento que

[...] compreende as atividades assistenciais exercidas por
profissionais de salde e/ou equipe interprofissimal no local da
residéncia do cliente. Engloba visitas programadas em que
determinados procedimentos sdo realizados pelos membros da

L Arrimo: amparo, proteggo, auxilio.
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equipe. A periodicidade das visitas depende da complexidade da
assisténcia requerida (DUARTE; DIOGO, 2000, p. 9).

A Associag8o Naciona de Agéncias de Saide Domiciliar e Assembléias
de Ambulatérios e InstituicOes de Assisténcia Domiciliar da Associagdo Americana de
Hospitais assumiram a seguinte definicdo em relagdo ao servico de assisténcia

domiciliar:

Servico de assisténcia domiciliar € aguele componente
abrangente de cuidado a salde, pelo qual servigos sdo providos a
individuos e familias em seus locais de residéncia com a finalidade
de promover, manter ou restabelecer a salide; maximizar o nivel de
independéncia, minmizando os efeitos das incapacidades ou
doencas, incluindo os sem perspectivas de cura. Servicos apropriados
as necessidades do paciente individual e familia sdo planejados,
coordenados e colocados disponiveis por uma empresa ou institui¢éo
organizada para a promoc¢do da assisténcia a saude, empregando
pessoal especializado, subcontratados ou uma combinagdo destes.
(MENDES, apud DIECKMANN, 1997, p. 43).

Para Marcelino (1997) a assisténcia domiciliar baseiase na concepcéo de
mobilizagdo do conjunto dos recursos da comunidade, dos familiares e dos
profissionais de salde; considera a possibilidade de o paciente ser mantido em seu
préprio domicilio, apoiado por uma equipe multidisciplinar e quando necessario,
recursos hospitalares sdo utilizados para assegurar a assisténcia a salde do doente,
dividindo com afamilia a responsabilidade e os cuidados a ele. E um servico de apoio
integral ao paciente e sua familia, pois ndo apenas o0 paciente recebe orientagdo e
cuidados, bem como todo o grupo familiar no qual esta inserido, “A tbnica em
assisténcia domiciliar € o tridngulo paciente, familia e equipe multiprofissional. A
familia é o centro das acfes educativas, o paciente € o foco de atencéo e vigilancia, ea
equipe € 0 segmento de suporte a necessidades que irdo surgir com a evolucéo da

doenca’ (p.12).
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A assisténcia domiciliar pode ser oferecida a qualquer idade, porém nem
todas as patologias podem ser tratadas em domicilio. Para tanto, é necessé&rio que haja
a indicacdo e a autorizacdo de um médico responsavel pelo doente, denominado
médico assistente, bem como a familia deve estar de acordo e possuir condic¢des, tanto
econ0micas como sociais para manter e cuidar do doente em casa. Mendes apud
Dieckmann (1997) afirma ainda que “[...] assisténcia domiciliar a sade € a provisao
de servicos de salde as pessoas de qualgquer idade em casa ou em outro local ndo
institucional " [..] (p.42), a fim de restabelecer o quadro da doenga, gerando
autonomia para o paciente e familiares.

O acompanhamento pode ser indicado ao doente dependendo de sua
estabilidade clinica ou patologia, bem como da aceitacdo dele mesmo e de sua familia,
quando este possui condic¢des de decidir. No momento em que € indicada a assisténcia,
a familia e o préprio doente precisam estar de acordo, e as condic6es de atendimento
no domicilio precisam ser adequadas para cuidar e receber as orientagdes necessarias.

Nesse sentido, entende-se que, além do doente, se deve também levar em
consideracdo o cuidado com a familia, que é a referéncia central na assisncia
domiciliar, pois é dela que depende toda a estrutura para que o doente possa
permanecer em casa e receber o cuidado. A familia passa a ser vista como parceira, e
sem essa condicao o atendimento ndo surtira resultados positivos e desejados.

Toda assisténcia ao doente é planejada individualmente, pois no momento
do atendimento ele € Unico e requer propostas e planos terapéuticos diferenciados. As
modalidades de atendimento podem ser definidas como: internagdo domiciliar,
assisténcia domiciliar integrala ou monitoragdo a distancia.

Podemos definir comol nter nagdo Domiciliar:
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um modelo de assisténcia baseado no suporte de cuidados ao
paciente que foi transferido do servigo de internacéo hospitalar para
continuar a ser tratado em casa Nesse casp, exigese um
acompanhamento continuo (di&rio) e, as vezes, ininterrupto do
cuidador. H& casos em que € necessario manter cuidados de
enfermagem por vinte e quatro horas, oxigénio, respirador e outros
materiais necessarios. Além disso, o doente deve contar com uma
central de atendimento 24 horas para a solugéo de emergéncias, com
médico disponivel e transporte, para orientar a atender as
necessidades urgentes.

(CRUZ, 1999, p. 24)

Assisténcia Domiciliar Integrada

€ um conjunto de atividades relacionadas a salde oferecidas aos
pacientes em sua residéncia, tais como cuidados multiprofissionais
envolvendo atencdo médica, enfermagem, nutricdo, fisioterapia,
fonoaudiologia, psicologia, terapia ocupacional, servico socia e
outras categorias, nNdo necessariamente pertencentes a equipe
visitadora do paciente, como farmacéutico. O doente recebe visitas
semanais ou quinzenais dos profissionais para acompanhamento.
(CRUZ, 1999, p. 24)

Monitoragéo a Distancia

€ o tipo de atencdo dirigida a pacientes impossibilitadosde

comparecer aos servicos meédicos para tratamento. Tratase de

pacientes com dificul dade de deambulagdo, acamados ou com outras
limitacbes, algumas vezes, dependentes de oxigenioterapia. As
visitas domiciliares ocorrem agendadas pela equipe, podendo ter
intervalos quinzenais ou mensais, bem como monitoragdo semanal,
viatelefone. (CRUZ, 1999, p. 24)

Nesse sentido, o paciente, evoluindo para melhora e ndo necessitando mais
de atendimento, receberd ata do programa com todas as orientacfes necess&rias. S
ocorrer 0 6bito do doente em domicilio, os familiares receberéo orientacdo e
acompanhamento da equipe até a visita posobito, quando, entéo, se fecha o circulo de

cuidado e acompanhamento.
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Também podemos considerar a nomenclatura hospice ou cuidados
paliativos como assisténcia domiciliar.De acordo com Hurzeler et al. (CRUZ, 1999

apud HARRIS, 1997, p. 872), hospice ou cuidados paliativos séo

[...] prioritariamente [...] um programa de assisténcia domiciliar,
destinado a pacientes em fase terminal. Estaspessoas necessitam de
cuidados técnicos, mas demandam cuidados paliativos de controle da
dor e de outros sintomas de maneira ainda mais acentuada. O
trabalho é desenvolvido tendo como foco o préprio paciente e sua
estrutura familiar.

A Organizagdo Mundid da Salde define cuidados paliativos como
cuidado multidisciplinar ativo, dirigido a pacientes e seus familiares, quando se esta
diante de uma doenca fora de possibilidade de cura (OMS, 1990). Este tipo de cuidado
engloba principal mente tratamento da dor, alimentacdo, atencéo de higiene e conforto,
guando o paciente se torna restrito ao leito e outros procedimentos necessarios para
gue o paciente ndo sofra nessa fase de sua vida.

Como afirma Lerman (1998), podemos sinalizar que ha uma emergéncia
dos conceitos de home care e hospice nos EUA e em varios paises do mundo,
incluindo paises da América Latina e em especial o Brasil, como uma das alternativas
para enfrentar a crise mundia da salide, principalmente do custo elevado para manter
0 paciente no hospital e o desmantelamento do sistema publico dos servigos de salide.

Desta maneira, as defini¢des apontadas sdo utilizadas como subdivisdes
para estabelecer programas e planos terapéuticos. Nesse sentido, para melhor
compreensdo e entendimento deste trabaho, utilizaremos o0 termo assisténcia
domiciliar, isto porque, independentemente da definicdo, o tripé de atuacéo e
assisténcia a salde no domicilio € Unico: paciente— familia— cuidado. Observa-se,

neste sentido, um retorno para o antigo “medico da familia’,focalizando esta como
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centro do cuidado e a utilizacdo do hospital prioritariamente para cuidados médicos
especializados e de alta complexidade.

Nesta perspectiva se afirma o pensamento de Koren apud Albuquerque
(2001), que diz que “...na nova era dos cuidados médicos, a casa do doente ndo € um
lugar para escapar das doencas como antigamente, mas é a melhor alternativa para o
tratamento, mantendo os lagos familiares e buscando a qualidade de vida dos doentes’

e dos familiares e cuidadores.

3 A CONSTRUCAO DA CATEGORIA CUIDADO NA ASSISTENCIA

DOMICILIAR

A assisténcia domiciliar vem sendo apresentada nos Ultimos tempos como
a revolucdo do cuidado ao doente em domicilio. Se nos reportarmos para algumas
décadas ou até mesmo séculos atrés, veremos que a pratica de cuidar de pessoas que
necessitam de algum tipo de atencdo especial, como idosos dependentes, criangas,
portadores de necessidades especiais, doentes cronicos, entre outros, em domicilio,
ndo é nova, existe desde os primordios da humanidade. Com o desenvolvimento da
sociedade capitalista e as relagdes no mundo do trabalho, a assisténcia domiciliar vem
emergindo na contemporanei dade como tema de relevancia a ser tratado e discutido no
ambito das politicas sociais publicas e dafamilia, acerca da sua fogéo social em torno
do cuidar e ser cuidado em domicilio, inclusive vem desenvolvendese, ampliando-se
e profissionalizando se cada vez mais nos Ultimos tempos.

Considerada uma atividade desenvolvida no espago privado e em ambito

domeéstico, a atividade do cuidar vem sofrendo ao longo dos tempos constantes
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transformacgdes e adquirindo caracteristicas conforme as especificidades culturais e
econdmicas de cada sociedade e época, revelando-se, neste sentido, como principio
integrador, ambivalente e reconstrutivo das relagdes sociais do homem com o seu
meio.

Nos paises americanos e europeus a atividade de assistir doentes em
domicilio vem ganhando cada vez mais visibilidade, tornandese ponto de atencédo
para as politicas sociais publicas e privadas, e abrangendoum contingente altissimo de
profissionais que atuam neste segmento. Nos paises da América Latina, em especial o
Brasil, as iniciativas ainda sG0 muito recentes e pouco visualizadas, mas, por outro
lado, vém se destacando como questdo central para discusséo do seu reconhecimento
socia e publico em torno das politicas direcionadas a salde na questéo de cuidar em
domicilio.

Vale ressaltar, no entanto, o impacto de, pelo menos, dois grandes
movimentos importantes que levaram as atividades do cuidar ao ambio da esfera
publica, ainda que parcia e gradualmente: oprimeiro, refere-se ao crescimento da
demanda por mé&o-de-obra, produzido pelo avanco do capitalismo durante a Revolugdo
Industrial, o que dificultou ou impossibilitou a manutencdo dos cuidados no epaco
familiar; e osegundo, é conseguiéncia do surgimento e desenvolvimento de grandes
instituicdes hospitalares (asilos e manicémios), como pratica controladora das pessoas
gue precisavam ser vigiadas e isoladas do convivio social.

Os crescentes custos econdmicos e sociais e a baixa efetividade na
recuperacdo do doente levaram ao questionamento, nos anos 60, dessa prética de
institucionalizagdo. Iniciouse uma revalorizagdo dos ambientes familiar e
comunitério, firmando-os como espago do cuidar e da assisténcia. Essa tendéncia pode

ser observada em varios paises do mundo, aliada a uma crescente adesdo aos diversos
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movimentos sociais pelo fim dos manicomios e a desospitalizagdo de pacientes. Essa
linha seguiu nos anos 80/90, com as politicas de privatizacdoe desestatizacdo do setor
publico, principalmente ligado a &rea da salde.

Quando falamos da categoria “ cuidado”, colocamos em evidéncia “outro”,
e neste caso ressaltamos a familia, pois ela sempre se constituiu na histéria da
humanidade como o nucleo certral, organizada no espaco privado, como o lugar do
cuidado e para o cuidado acontecer.

Desde a literatura mais remota, a familia vem sendo estudada e pesquisada
pelos diversos tedricos como a instituicdo central na vida das pessoas, é o espaco de
apoio e agente de suporte para cuidado dos seus membros na esfera privada do
domicilio. Como instituicdo, padroniza sistematicamente o comportamento, as
expectativas e o incentivo as pessoas. Martin (1995 apud CARVALHO, 2002, p. 19)
afirma que, em pesquisas recenks, se constatou que a familia continua sendo um lugar
privilegiado de protecdo e de pertencimento a um campo relacional importante na
reenergizacdo existencial dos individuos.

Dessa forma, para Donati, na atualidade a familia constituise como o
locus e 0 sujeito de um envolvimento ndo mais passivo e instrumental, mas ativo,
expressivo e tendencialmente simétrico, baseado em sua dinamica de participagdo no
processo de manutencdo, promocgao e recuperacdo da salde, mediante significativa
conexdo e colaboragéo com o sistema formal de servigo (1986, p. 59).

No @&mbito da assisténcia domiciliar € do ambiente da familia que depende
a estrutura para que se possam prestar 0 cuidado e a sustentabilidade para o
tratamento, a acolhida e o apoio. A efetiva participacdo de seus membros e a
disposicdo em enfrentar a situacdo do bindmio salide/doenca constituem papel central

na recuperacdo da pessoa que esté recebendo o cuidado.
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Desta forma as categorias “cuidando” e “cuidado” sdo centrais no
desenvolvimento da assisténciadomiciliar, e por isso muitos autores tém se debrucado
sobre essa tematica. Para Tronto (1997), se definirmos cuidado levando em
consideracdo simplesmente a palavra, refere-se a objetos menos concretos,
caracterizando-se por uma forma geral de compromisso. Ja o cuidar, analisado de
forma ampla, implica um objeto especifico, particular, que € o centro dos cuidados e
localizase especialmente na familia, como estrutura privada do cuidar; envolve
responder as necessidades particulares, concretas, fisicas, esprituais, intelectuais,
psiquicas e emocionais de outra pessoa. Em nossa sociedade, onde as estruturas
privadas que envolvem cuidados se localizam especialmente na familia, profissdes que
representam este cuidado sdo muitas vezes interpretadas como um apoio ou um
substituto para cuidados que ndo podem mais ser proporcionados dentro da familia.
S&0 casos nos quais a propria familia precisa ser cuidada. Neste sentido, o cuidado é
prestado pelo Estado ou pelo mercado

Pires (2002), neste sentido, afirma que cudar de outra pessoa ndo significa
benevoléncia ou caridade, envolve trocas de significados objetivos e subjetivos na
esfera das relagfes de solidariedade. Quem cuida de alguém também estd sendo
cuidado. Este movimento acontece na interagdo e nos conflitos que envolvem a
disposicdo para entender e interagir com o outro, potencializando a disposicéo de lutar
pela causa dos sujeitos, apesar e sobre as diferencas. O cuidado apresentase mais
ligado a esfera da necessidade do que a esfera da liberdade, no qual presumivelmente,
o0s julgamentos morais, éticos e estéticos tém lugar.

Defende ainda a autora que o cuidado como gesto solidario em prol do
outro ndo contempla a incapacidade de sujeitos, tampouco de renunciar-se em favor de

outrem, menos ainda usa o0 outro para “salvar-se” dos dilemas éticos, morais ou
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religiosos. Argumenta que ndo significa menosprezar as potencialidades e limites de
cada um. Cuidar de outro € conviver junto, apesar e sobre as diferencas, passando da
“tolerancia a solidariedade” . E ser sdidério, sem tutela, porque “[...] aminhaliberdade
traduz-se na liberdade do outro e dela dependo. E facilitar um processo de busca
partilhada” (p. 152 ) Cuidar do outro é interagir dialeticamente com as partes, na
construcdo coletiva do todo. Cuidar da vida do homem e da mulher é emancip&lado
préprio cuidado.

Neste sentido, Tronto (1997) enfatiza que, para que ocorra o cuidado, é
preciso haver mais do que boas intencbes e comunicagdo ndo distorcida. O ato de
cuidar também tem que ser concretamente detivado.

A questdo moral atribuida a atividade de “cuidar” ndo reflete sobre a
atividade, mas sim como esta atividade se reflete sobre as obrigagdes sociais atribuidas
a quem cuida e sobre quem faz essa tarefa. Pressupomos muitas vezes que a
moralidade deta nossa interagdo com outros agentes moralmente autdbnomos, e as
relagdes entre 0s que cuidam e os que sdo cuidados sdo freqientemente relagcdes entre
desiguais, nas quais existe alguma dependéncia.

Tronto (1997) apresenta trés pontos através dos quais cuidar de outra
pessoa suscita questes de carater moral:

1) capacidade de atencéo;

2) autoridade e autonomig;

3) particularismo.

No primeiro, sugere uma atitude moral e alternativa, e o que importanéo é
chegar a decisBes corretas, compreendidas como a maneira pela qual um individuo
gostaria de ser tratado, mas a de satisfazer as necessidades de outro ou preservar as

relacdes de cuidado existente. No segundo, a autora sugere que o cuidado é uma
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atividade assistencial para satisfazer necessidades dos outre. Se a pessoa que cuida €
considerada racional e autbnoma, arelacéo entre as partes é desigual e, provavel mente,
surgirdo relagdes de autoridade e dependéncia. Tronto (1997 apud NODDINGS)
analisa o cuidar como a relacdo entre a pessoa que cuida e a que et sendo cuidada.
Cuidar afeta tanto quem cuida como quem esta sendo cuidado, desafia a visdo de que a
moralidade comeca quando e onde individuos racionais e autbnomos se confrontam
mutuamente para executar as regras da vida moral. E, no terceiro ponto, o
particularismo, menciona que o cuidar varia com a quantidade de tempo e o tipo de
esforco que um individuo que estd cuidando pode despender em relagdo as
necessidades daguel es que precisam de cuidados.

Analisarmos a categoria “cuidado” do ponto de vista éico e filoséfico é
também, analisarmos a partir dos que o cercam e necessitam de cuidado, tanto no
ambito publico como no ambito privado. Assim, Camps afirma, a partir desta
colocacdo, que “El reclamo de la ética del cuidado es una forma mas de insistir a la
tesis de que ‘lo personaes e politico’. No solo lo privado no debe escapar a las
exigencias de igualdad, sino que los valores privados son también deben ser también
—virtudes publicas’ (CAMPS, 1998, p.76).

Camps (1998) acredita que o discurso em torno da ética do cuidado deve
por em debate dois pontos considerados importantes:

1) o desmascaramento das dominacOes e subordinagdes que ndo foram
denunciadas com eficacia e mantém, portanto, setores da humanidade discriminados;

2) 0 descobrimento, assm mesmo, de valores ndo suficientemente
valorizados.

Nesse sentido, a autora defende cinco caracteristicas da ética do cuidar:
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1) acrescentar um enfoque particularizado ao enfoque abstrato e geral da
€ética da justica. Nada nega o valor da solidariedade @m a humanidade, a questéo &
com quem, em concreto, haverei de me solidarizar;

2) encontra-se na implicagdo e no compromisso direto e quase pessoal
com 0s outros, 0 amor, o cuidado, a empatia, a compaixao conectam-se com situagoes
gue pedem gjuda;

3) aracionalidade deve mesclarse com a emotividade;

4) ndo se limita a conceber alei. De que servem as leis se ndo se aplicam,
ou ndo se aplicam bem;

5) é uma ética relacional. Mais do que o dever, 0 que importa € a relacéo
COM as Pessoas.

O cuidado ou as emocgles que 0 tocam sd0 subjetivos, e tomé-1os como
guia de acdo moral pode ser audacioso. Segundo Camps (1998), a ética do cuidado -
privado —, porém, ndo substitui, mas complementa o cuidado no publico. Assim, o
cuidado como instrumento de emancipagdo e ética é também propedéutica.

Nas argumentacdes da autora, ela afirma que a vida humana € complexa, e
parte desta complexidade deriva de que cada individuo € distinto, e cada situacéo é
Unica. Neste sentido Camps ainda nos diz que “Las situaciones mas conflitivas son,
ademas, aguéllas que nos afectan mas directamente porgue afectan nuestra forma de
entender laviday la muerte, la enfermedad y el dolor, lalibertad de la persona’ (1998,
p. 78).

Leonardo Boff (1999, p. 34) em seu livro sobre Saber cuidar: .ética do

humano - compaixdo pela terra, expressa que

0 cuidado se encontra naraiz primeira do ser humano, antes que ele
faca qualquer coisa. E, se fizer, ela sempre vem acompanhada de
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cuidado e imbuida de cuidado. Significa reconhecer o cuidado como
um modo-de-ser essencial, sempre presente e irredutivel a outra
realidade anterior. E uma dimensdo fontal, originaria, ontoldgica,
impossivel de ser totalmente desvirtuada.

A medida que colocamos que o que se opde ao descuido e a0 descaso € 0
cuidado, afirmamos entdo que cuidar € mais que um ato; é uma atitude. Portanto,
abrange mais que um momento de atencdo, de zelo e de desvelo. Representa uma
atitude de ocupagdo, preocupacdo, de responsabilizacdo e de envolvimento afetivo
com o outro (BOFF, 1999).

Colocar cuidado em tudo o que se projeta e faz representa uma
caracteristica singular do ser humano, na qual afirma ainda Boff, (1999) “[...]n&o
temos cuidado, somos cuidados. Isso significa que o cuidado possui uma dimensao
ontol Ggica que entra na constituicdo do ser humano. E um modo de ser singular do
homem e da mulher. Sem cuidado deixamos de ser humanos’. (p. 35)

O cuidar é a caracteristica Unica do ser, sua esséncia se encontra no

cuidado,

se ndo receber cuidado, desde o nascimento até a morte, 0 ser
humano desestrutura-se, definha, perde o sentido e morre. Se, ao
largo davida, ndo fizer com cuidado tudo o que empreender, acabara
por prejudicar asi mesmo e por destruir 0 que estiver a suavolta. Por
isso o0 cuidado deve ser entendido na linha da esséncia hmana
(BOFF, 1999, p. 34)

O cuidado ha de estar presente em tudo, em todos os lugares, em todos os
momentos, com todas as pessoas. Somente surge quando a existéncia de alguém tem
importancia para mim. Passo entdo a dedicar-me a ele, disponho-me a participar de seu

destino, de suas buscas, de seu sofrimento e de seus sucessos, enfim, de suavida
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O cuidador é a pessoa que passa a acompanhar o outro, dispde-se a cuidar,
a conviver numa relacéo de comvivéncia e de interagdo com o outro. Este pode ser
encontrado na familia ou fora dela, vizinhos, amigos, parentes proximos ou como
forma de prestacdo de servico.

Ressalta ainda Boff (1999, p. 90) que, “se ndo nos basearmos no cuidado,
ndo conseguiremos compreender 0 ser humano”, nem conseguiremos emancipélo.
Emancipar pelo cuidado significa potencializar, através do vinculo solidario do gesto
de gjuda, intervencdes criticas e criativas em contexto socichistérico especifico, capaz
de conquistar cenarios proprios de cidadania construidos pelas pessoas cuidada
(PIRES, 2002).

Destaca Pires (2002) que o cuidado ndo pode ser objeto, ja que é dinamico
e relacional. Assim, objetivar o cuidado assumindeo como relagdo entre sujeito e
objeto do cuidar, em determinado campo social, parte daidéia de que cuidar do outro €
também cuidar de si, j& que ndo existe cuidado sem envolvimento. Nesse sentido, 0
cuidado entra na constituicdo do ser e no modo de ser do homem, revela de maneira
concreta a sua existéncia como ser da natureza e no meio social que constitui e habita.

A atividade do cuidar que vem sendo descrita, se desenvolve no ambito do
privado, e aos poucos vai se tornando de &mbito publico pela l6gica da relagdo
publico/privado, constituida entre este (o0 doente) e outras pessoas que estéo
envolvidas no processo, principalmente no espaco familiar, que difere do hospitalar,
pelo espaco da intimidade, no qual se constréi a histéria de cada um, marcada por
relacOes afetivas e subjetivas.

Varios autores afirmam que a atividade do cuidar sO podera ser aprendida
se acontecer no proprio processo intrafamiliar e nas relagbes que se gestam e se

constituem entre familia e cuidado, originandese a figura do cuidador. Observase,
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assim, uma relagcdo de sujeito x sujeito e ndo sujeito x objeto. O cuidador, sendo
familiar, ja possu umarelacdo com o doente, e, com a fungdo de cuidar, emerge neste
sentido uma nova relagcdo a ser compreendida, que é a de cuidar e ser cuidado.
Portanto, o cuidado somente surge quando a existéncia de alguém tem importancia
para outra pessoa, seja ela cuidador ou seja cuidado.

Na assisténcia domiciliar o cuidador passa a ser o ponto de referéncia para
afamilia e para a equipe técnica que acompanha o atendimento. Sendo este familiar ou
contratado, como ja mencionamos, desempenha a funcdo de atender as necessidades
diarias do doente.

A Cartilha do Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social 1999,

intituladaUma politica nacional para o idoso, define cuidador como,

[...] uma pessoa, membro ou ndo da familia, que, com ou sem

remuneracdo, cuida do idoso doente ou dependente ou de qualquer

outra pessoa que necessitar de cuidado, no exercicio das suas

atividades diarias, tais como: aimentacdo, higiene pessoal,

medicacdo de rotina, acompanhamento aos servicos de salide ou

outros servicos requeridos no cotidiano como as idas a bancos ou

farmécia, excluidas as técnicas ou procedimentos identificados com
profissdes legalmente estabelecidas, particularmente na &ea da
enfermagem. (p. 14)

A literatura aponta-nos dois conceitos para melhor definirmos cuidador, “o
formal e o informal”.

O primeiro — cuidador formal — é representado por um profissional com
formagdo na area da salde; desempenha fungdes técnicas, bem como presta gjuda ao
doente nas atividades de higiene e conforto, alimentagdo, movimentacgéo, ingestaode

medicamento, entre outras. Este profissional pode ser contratado ou ser um membro da

familia, designado para prestar este servico.
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O segundo — cuidador informal - é quando o profissional € familiar ou
contratado, sem formacdo na area da salde. Exerce fungdes como prestar gjuda ao
doente nas atividades de higiene e conforto, alimentaggdo, movimentacéo, ingestéo de
medicamento, entre outras, recebendo as orientagcBes necess&rias para o cuidado
acontecer. As decisdes para a pessoa assumir o cuidado ao doente no domicilio
normalmente obedecem a certas regras refletidas nos seguintes fatores: parentesco,
género, proximidade fisica e proximidade afetiva. Em relagdo ao parentesco, na
maioria das vezes prevalecem os conjuges; no género se destaca a presenca da muher;
na proximidade fisica predomina como cuidador a pessoa que coabita 0 mesmo espaco
fisico do doente, e na proximidade afetiva, destacamse a relacéo conjugal e arelagdo
entre pais e filhos (RURESHI; SIMONS apud CRUZ, 1999).

De um modo geral, a pessoa que passa, de forma rdpida, da condicdo de
familiar a condi¢do de cuidador nem sempre esta preparada para enfrentar tal situagéo,
reinventando sua pratica socia de cuidador, resgatando o potencial humano da critica
e a criatividade como vias de emancipago. Talvez sgja este 0 ponto de maior
dificuldade em aprender a atividade do cuidar.

Portanto, conceber o cuidado como umarelagcdo e modo de ser dos sujeitos
é visualizalo como atitude diante da vida. Cuidar € ter atitude de envolvimento e
comprometimento com o outro, consigo mesmo, com a cultura, com o saber, com a
natureza e com a propria vida. Ter atitude de vida é contemplar a diversidade, a
solidariedade e a criatividade como qualidades em permanente construcéo. Ter atitude
de vida € assumir-se como permanente transformacao, irradiando potencialidades nas
relagdes sociais (PIRES, 2002).

Para Pires (2002), a emancipacado pelo cuidado sd pode ser possivel se este

for assumido como atitude em favor da vida, dentro de uma visdo epistemoldgica do
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ser. Emancipar pelo cuidado significa repensar as praticas e as relacfes estabelecidas
no ato de cuidar, transformando o ato em atitude, e atarefa em processo interativo.

Sendo uma atividade desenvolvida em ambito domiciliar, o cuidado vem
regido continuamente pelas relactes de género e geragdes, bem como pelo contexto
socia e afetivo. Nessa perspectiva o cuidar relacionado com a questéo de género e
geracdes reconhece a diversidade e a existéncia das mulheres e dos homens, como
principio essencial na constru¢do hunanista, na diversidade, na democracia e na
igualdade.

Tanto no publico como no privado, o cuidar diferenciase de papéis
tradicionais de género na sociedade, que sdo: homens tém “cuidado com” e as
mulheres * cuidam dée’. Tronto (1997, p. 188) distingue este ponto a partir de duas
defini¢bes: 1) cuidar com “...refere-se a objetos menos concretos, caracteriza-se por
uma forma mais gera de compromisso”’; 2) cuidar de “[...] implica um objeto
especifico, particular, que é o centro dos cuidados como estrutura privada do cuidar,
envolve responder as necessidades particulares, concretas, fisicas, espirituas,

intelectuais, psiquicas e emocionais dos outrose de si”.

[...] no se trata de postular una naturaleza feminina especificamente
‘cuidadosa’ ou ‘cuidadora, sino de constatar la existencia de una cultura
gue no han hecho suyalos hombresy, por lo mismo, no ha sido parte de la
vida publica; sino ha sido considerada més bien un estorbo para los
comportamientos publicos. Cultura que, sin embargo, ha estado muy
presente em la vida privada- la familiar, en especial que ha sido el predio
de las mujeres (1998, p. 75).

Sem pensarmos o cuidado em assisténcia domiciliar a partir de uma visdo
romantica do gjudar, buscaremos ampliar a discussdo em torno da politicade atencdo a
salde, centrada na questdo da assisténcia, do cuidado e da familia, tratando de

fornecer subsidios para a inser¢éo e a incorporacéo deste servico pelo conjunto das
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politicas setoriais, de forma a ampliar o raio de agdo dos seus servicos expadindo-se
ao espaco domiciliar, por meio de estratégias integradas e multissetoriais.

Assim, ampliarmos a discussdo em torno do cuidar centrado na familia e
nas politicas sociais e da salde nos trard subsidios para discutirmos estratégias mais
consistentes, universais, equitativas e emancipatorias.

Enfim, propomos que a grande utopia a ser construida € o resgate do
cuidado como potencialmente transformador de si e das relagdes proativas pelo outro,
apesar de saber diferencialas, tendo o Estado como fomentador de politicas sociais de

apoio ao cuidador ea familia.



CAPITULO 11
O CENARIO CONTEMPORANEO DO DESENVOLVIMENTO DA

ASSISTENCIA DOMICILIAR: O ESTADO

1 O ESTADO DE BEM-ESTAR SOCIAL: CONSTITUICAO E
CARACTERIZACAO

As referéncias a0 Welfare State datam do seculo X1X, na Alemanha, onde ja se
dava origem a programas de seguro e bem-estar social. Nesse periodo também os economistas
j& se preocupavam em relacionar o Capitalismo com o bemestar social dos trabalhadores e
das pessoas. No inicio do século XX, o estado de bem-estar social deu origem a politicas de
protecdo a idosos, mulheres, incapacitados e outros, porém foi no periodo do pos-Guerra que
o Welfare State experimentou incontestével expansdo e institucionalizagdo de sua politica.

Na década de 40, foi cunhada a expressdo Welfare State, ainda com mencgado a
Welfere Policy, e, em 1942, William Beveridge apresentou o relatério sobre o sistema
britanico de seguranca socia - o plano Beveridge -, cuja principal contribuicdo foi a de
demarcar um novo ethos para a politica social que influenciou as reformas implementadas
durante os anos 40 e 50 em diversos paises (VIANA, 1998, p. 21).

Para Beveridge apoliticade seguranca social consistiaem ser:

- um sistema generalizado, que abrange o conjuntoda populagéo, seja qual for o
Seu estatuto de emprego ou seu rendimento;

- um sistema unificado e simples: uma quotiza¢&o Unica abrange o conjunto dos

riscos que podem causar privagoes e rendimentos;
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- um sistema uniforme: as prestacdes sdo uniformes, ga qual for o rendimento
dos interessados,

- um sistema centralizado: preconiza uma reforma administrativa e a criagcéo de
um servigo publico unico (NOGUEIRA apud ROSANVALLON, 1981).

Nesse contexto se generalizou e ganhou dimensdes quase universais um conjinto
articulado de programas de protecéo social, assegurando o direito a aposentadoria, habitacéo,
educacdo e salde, entre outros. Dessa forma se conseguiu compatibilizar duas ordens de
exigéncias, aparentemente contraditorias, que sdo as de garantir os direitos sociais aos seus
integrantes e, a0 mesmo tempo, a sobrevivéncia e a expansao capitalistas (ARRETCH, 1995;
NOGUEIRA, 2002).

Com relagdo ao plano Beveridge, Viana (1998, p. 27) em principio, afirma que
este modelo parece ser 0 mais “desmercadorizanté, oferecendo servicos, e beneficios bésicos
e iguais para todos, servigos estes que independem da contribui¢éo ou da atuagdo anteriores
no mercado. Demonstra ser realmente um sistema mais solidario e equitativo, mas néo
necessariamente “desmercadorizante”, pois sO raramente esses esquemas conseguem of erecer
beneficios de tal qualidade que criem uma verdadeira opgédo de trabal ho.

A partir desse periodo, redefiniu-se o papel do Estado, criando bases econbmicas,
politicas e ideol6gicas para o provimento pudico do bem-estar socia. Surgiu assim, o
fortalecimento dos partidos socia-democratas, a difusdo do fordismo como modelo de
organizacdo industrial e a imensa aceitacdo das propostas keynesianas, sendo elementos
essenciais para a construcao do conceito de seguridade social.

A seguridade social, criada para sublinhar a distintividade da nova concepgéo em
relacdo aos restritos seguros sociais existentes, ampliouse durante os anos 50 e 60, como
mecanismo compensatério de necessidades ndo sancionadas pel agel agdes salariais existentes

entre patroes e trabalhadores (VIANA,1998, p. 18). Estas passaram a fazer parte do conjunto
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de transformagdes histéricas ligadas ao processo de redistribuicdo dos beneficios sociais do
Estado, processo este que ocorreu em tod as as democracias modernas, depois de solucionados
os problemas relativos a integracdo nacional. Ou sgja, 0 welfare state sucedeu o que Dahl
(1971) considera os dois eixos centrais da evolucdo politica do Ocidente: a liberalizacdo e a
participacdo (DAHL 1971, apud VIANA, 1998, p. 30).

Das diferentes interpretacdes tedricas de orientacdo durkheimiana, weberiana ou
marxista, para alguns autores a afirmacéo que é comum aos cléssicos € a idéia de que, pelo
menos no ambito europeu, o crescimento do moderno Welfae State pode ser interpretado
como uma resposta a dois processos fundamentais. a expansdo do Capitalismo, como modo
de producéo dominante apo6s a Revolugdo Industrial, e 0 movimento da formacgéo do Estado
Nacional e sua transformacdo em democracia de massa a partir dos ultimos anos do século
XX.

Assim, o Estado de bem-estar consolidou-se como modelo da democracia social
dominante nas economias capitalistas avancadas. Seus tracos fundamentais estdo no papel
desempenhado pelos fundos publicos, no financiameto da reproducéo da forca de trabalho e
do préprio capital, e na emergéncia e na constituicdo da sistemas nacionais publicos ou
estatais, na regulacdo das politicas sociais, e na expansdo do consumo de massa padronizado
de bens e servicos coletivos. Nesse periodo as economias capitalistas experimentaramum
crescimento econdmico sem precedentes, aliado a expansdo de programas e sistemas de bern
estar social, ocorrendo uma parceria entre a politica social e a politica econdémica sustentada
por um consenso acerca do estimulo econémico, conjugado com seguranca e justica social.
(VIANA, 1998, p, 18).

Segundo alguns autores, abriu-se um “circulo virtuoso” entre a politica econémica
Keynesiana e o Welfare State Nele a politica econdmica regulava e estimulava ocrescimento

econémico e o Welfare State, amenizava os conflitos sociais, permitia a expansdo de politicas
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de corte social, que, ao aliviarem tensoes, potencializariam a producdo e a demanda efetiva. A
conjugacdo economia e bemestar pdde ser considerada como um desdobramento necessério
as mudangas postas em marcha pel os processos de desenvolvimento e industrializagao.

Nesta perspectiva, a emergéncia das variaveis do desenvolvimento socie
econémico (industria e urbanizacdo no contexto capitalista de produgdo); da mobilizagcdo da
classe operéria (pressdo como agdo defensiva do sistema politico das instituicdes do Welfare);
do desenvolvimento institucional (caracteristica do regime politico) e a sua difusdo no plano
internaciona produziram efeitos convergenes que explicam a emergéncia do Welfare State,
bem como respondem pelas caracteristicas que os diferenciam entre si (DRAIBE, 1988, p.
25).

Dentro desse quadro o Welfare State vem sendo discutido a partir de diferentes
correntes tedricas e conceituado de diferentes formas, considerando que a implantacéo das
politicas sociais varia conforme as diferentes concepcles- conservadoras, liberais ou
neoliberais, intervencionistas ou regulatérias- do papel do Estado e darelacéo entre Estado e
mercado, ou numa esfera mais ampla do Estado e da sociedade

Para Wilenski (apud DRAIBE, 1988, p. 18) “...a esséncia do Welfare State € um
padrdo minimo garantido pelo Estado de tipos minimos. de renda, alimentacdo, salde,
alojamento e instrugcdo, assegurando aos cidaddos, como um direito politico e ndo como
beneficéncia’.

Segundo Flora e Heidenheimer (1981, apud VIANA, 1998) o Welfare State pode
ser interpretado, também, como uma resposta a crescente demanda por igualdade socio
econOmica ou, como nos coloca Marshall, sendo a institucionalizagdo dos direitos sociais
apos o desenvolvimento dos direitos civis e politicos. Ele é bem mais do que um mero
produto da democracia de massas, constitui transformagdes fundamentais do proprio Estado,

de sua estrutura, de suas fungdes e de sua legitimidade.
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Fleury destaca que o Welfare State pode ser considerado como “...um fendmeno
politico, para além da mera distribuicéo de servicos e do gasto publico social, delimitese 0
ambito dos estudos a evolugdo de uma estrutura tripartite relativamente coerente consistindo
de: economia capitalista de mercado, democracia politica de massas e Welfare Staté.
(FLEURY, 1985, p. 102).

Neste sentido, o Welfare State € considerado ndo apenas como uma resposta a
demanda por igual dade socioecondmica, mas também uma resposta a demanda por seguranca
socioecondmica e por direitos sociais, cidadania e democracia.(apud DRAIBE, 1988, p. 21).

E é, segundo Viana (1998, 23)

“por responder a esse tipo de demanda por igualdade que podemos
perceber 0 sentido das politicas de Welfare de garantia de renda
minima (sob forma de assisténcia aos pobres, salério minimo, penséo
social, instrugdo obrigatéria, servicos sociais e outros) distintas de
esforcos redistributivos em sentido estrito.”

A mais cléssica definic@ utilizada nos estudos comparativos sobre o Estado de
bem-estar social € organizada por Titmus (apud DRAIBE, 1988, p. 25). Segundo ele, é
possivel delimitar trés modelos de politica socia: Modelo Residual, Modelo Meritocrétice
Particularista e Modelo Inditucional Redistributivo, os quais apresentam as seguintes
caracteristicas:

- Modelo Residual: a politica social intervém quando os canais “naturais’ e

“tradicionais’ de satisfacdo das necessidades (familia, mercado, outros) néo estéo

em condicdes de resolver as exigéncias do individuo. A intervencdo entdo possui

carater temporal limitado e deve cessar com a eliminagdo da situagdo de

emergéncia. Caracterizase também como um modelo dirigido a grupos

especificos, tradicionais e seletivos,



49

- Modelo Meritocratico-Particularista: fundamentase na premissa de que cada um
deve resolver seus problemas individuais com seu trabalho e mérito, performance
profissional e produtividade. A politica social intervém apenas parcia mente como
complementar a0 mercado;
- Modelo Institucional Redistributiva concebe o Welfare State como elemento
importante e constitutivo das sociedades contemporaneas. Voltado para a
producéo e distribuicdo de bens e servicos extramercado, usando critérios mais
universalistas e garantia a todcs os cidadaos, respeitando minimos historicamente
definidos de necessidades e condic¢des de vida. Tende a mesclar os mecanismos de
renda minima, integracdo e substituicdo de renda com equipamentos coletivos
publicos gratuitos para a prestacdo de servicos essenciais, especialmente salde e
educacéo.
Esping-Andersen (apud VIANA, 1998, p. 24) também nos define trés
modalidades andlogas de Welfare State: Liberal, Conservador e SocialDemocrata.
- Modelo Liberal ou Residua: o Estado somente intervém quando o mercado
impde demasiadas penas a determinados segmentos sociais e onde os canas
naturais de satisfacdo das necessidades (familia, mercado e redes comunitarias) se
mostram insuficientes. O mercado é a prevaléncia de esquemas privados e
ocupacionais de seguro social, ndo apenas sancionados como favorecidos pelos
sindicatos;
- Modelo Conservador: caracteriza-se por vincular aagdo protetora do Estado ao
desempenho dos grupos protegidos. Quem contribui para a rigueza consegue
insercdo no cenario social. Possui irfluéncias conservadoras tais como estatismo,

reformismo, paternalismo, catolicismo e corporativismo hierarquizante;
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- Modeo Social-Democrata: tem como base a socia-democracia de Welfare
State. O bem estar socia é visto como parte importante e constitutivo das
sociedades contemporaneas, voltado para a producéo e a distribuicdo de bens e
servigos extramercado, 0s quais sdo garantidos a todos os cidaddos. Este modelo
sugere que se revele 0 avango da democratizagao social do Capitalismo.

Na mesma diregao Fleury faz uma distin¢éo entre modelo liberal e modelo social

democrata do Welfare State e afirma que, no

[...] modelo liberal, programas deWelfare State sdo aquelas agles de
assisténcia publica destinadas aos pobres, e equidade significa a
relacdo de proporcionalidade entre contribuicdes e beneficios no
interior do seguro social, enquanto na perspectiva socialdemocrata
Welfare Sate refere-se ao conjunto de politicas publicas que, no
campo social, garante a cidadania universal e a igualdade bésica, a
qual, por sua vez, se identifica com a nogéo de eqliidade(1994, p.
103)

Assim, podemos dizer que o periodo do Welfare State esteve fortemente marcado
pel os conservadores e progressistas, que tendenciavam a concordar que aquela que parecia ser
a mais impatante “construcdo historica do pos-guerra dos paises industrializados- o Estado
de Bem Estar Socia -, fundado sobre uma particular e fecunda alianca entre as politicas
econdmica e social, atingira seus limites e esgotara suas potencialidades” (DRAIBE, 288, p.
53).

O debate em torno dos primeiros sintomas da crise doWelfare State na década de
70 e seu agravamento a partir dos anos 80 foram fortemente relacionadas a crise no mundo do
trabalho e a reestruturac@o das relagdes entre Estado, mercado e sociedade, desencadeando
um amplo debate em torno das politicas econdmicas e sociais, colocando como protagonista
principal o proprio Estado de bem-estar. A maior evidéncia disso foram a elei¢éo e a posterior

reeleicdo dos governos de Reagan nos EUA e de Tatcher na Inglaterra, com propostas

politicas de corte dos gastos publicos nos programas sociais dirigidos a0 segmento dos
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trabalhadores e aos mais pobres. Hoje, a discusséo ampliouse remetendo as questdes para o
guadro amplo das relagcdes entre Estado e economia e sociedade, reduzindo o grau de
autonomia com que foi concebida “a crise do Welfare State”.

Um dos aspectos que mais chama a atencdo dos estudiosos e criticos na crise
atual diz respeito as profundas alteracdes que vém acontecendo no mundo do trabalhoe nos
meios de producdo social, tornando-os cada vez mais redundantes e vulneraveis. Estas
mudangcas significam a ateracdo das bases politicas, econémicas e sociais, sobre as quais se
constituem o Welfare State. E, a0 ser alterada, modificamse tanto as condi¢Oes materiais
guanto a concepcdes ideol dgicas do papel do Estado na garantia dos minimos sociais. Parece
ser, segundo Fleury, esta a tendéncia profunda de transformacdo com que vinhamos
convivendo nesse final de século.

A reforma do Estado é condicdo de possibilidade de um crescimento com
equidade, justica e cidadania, e, na auséncia destas categorias, apenas cendrios mediocres e
negativos de protecdo social podem ser projetados. Os termos desta reforma poderéo, em
meédio prazo, superar as atuais caracteristicas de faléncia do Estado, que so: recuperacdo do
financiamento do setor publico, das politicas sociais e reforma administrativa. Em outras
palavras, atualizar os mecanismos de gestdo publica para acompanhar as transformacdes e
demandas sociais.

Para a corrente marxista a crise se revela como contradi¢do bésica da sociedade
capitalista entre forcas produtivas e a permanéncia de relacbes de producdo de carater
privado.

Para a corrente liberal a crise € consegiiéncia do estancamento econémico em
decorréncia da limitada disponibilidade de recursos para as inversdes produtivas, da
redistribuicdo publica de um capital escasso até um consumo improdutivo. A crise do Welfare

State, segundo Fleury,
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[...] propiciou a demolicdo de certos mitos e abriu espago para
algumas tematicas novas, aém de reafirmar nosso argumento
central em relagdo as diferentes politicas oriundas dos padrdes de
transicdo, que informaram ndo apenas a conformacdo dos modelos
de protecdo social, assim como 0s esquemas de regjuste gue estéo
sendo adotados em uma situacéo de crise” (1994, p. 121).

Um dos maiores economistas conservadores que defende a concepcdo liberal das
politicas econdmicas é Milton Friedman. O Capitalismo e a liberdade econdémica defendidos
por Friedman sdo, sem duvida, a matriz do pensamento neoliberal recente no que diz respeito
a intervencdo do Estado na ordem econbmica e social. Friedman defende que qualquer
atividade econbmica deva ser regulada pelo mercado, por ser sua agcdo decorrente do livre
exercicio da vontade individual, e as transacbes econdmicas somente se realizam quando
todos se sentem beneficiados. Defende ainda que o Capitalismo elimina as desigualdades
sociais e busca um mercado livre para a sociedade. (apud DRAIBE e HENRIQUE, 1988, p.
73).

Neste sentido, a agéo do Estado deve estar restrita somente a caridade publica, e 0
Estado de bem-estar social € o principal responsavel por todas as dimensdes da crise. Para o
economista o financiamento com gastos publicos em programas sociais gera uma“[...]
ampliacéo do déficit publico, inflagdo, reducdo da poupanca privada, desestimulo ao trabalho
e a concorréncia intercapitalista, e como consequéncia haveria uma diminuicdo da
produtividade, destruicdo da familia, desestimulo ao estudo, formagdo de ganguese
criminalizacéo” (apud DRAIBE e HENRIQUE, 1988, p. 75).

Neste contexto as politicas sociais ndo tém papel a cumprir na superacéo da crise
atual, e que este pensamento ndo s6 impede a continuidade da expansdo dos programas
sociais como também requer que sejam cortados. Ao mesmo tempo, permitiria um rearranjo

no orcamento das politicas publicas no sentido de favorecer a elevagdo dos lucros das

empresas privadas e uma minimizacdo do Estado, investindo somente em algumas &reas de
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cunho focalista. As atividades do governo deveriam ser encaradas como temporérias- sob
pena de introduzirem distor¢des no jogo econdmico -, 0 Estado teria que se retirar assim que
organizagOes nado-governamentais - ONGs, empresas privadas e organizagOes sociais de
qualquer espécie se mostrassem capazes de fazer melhor do que ele. Seria neste sentido uma
privatizagcdo do Estado.

Uma politica econbémica restritiva seria prioritaria, mesmo que isso elevasse 0s
custos sociais e promova um recuo da politica social. As restrigdes aos programas sociais
fariam parte de umalogica de elevacdo dainseguranca entre desempregados e trabalhadores,
favorecendo apiora das condi¢des de trabalho e areducdo dos niveis salariais. Permitiria ao
mesmo tempo um rearranjo do orcamento publico, no sentido de favorecer a elevacéo dos
lucros do setor privado, isto €, diminui¢do da carga tributaria sobre as grandes empresas e
elevacdo dos gastos militares. Dupas afirma que neste model o politico econémico

“[...] a0 governo caberia tdo-somente 0 monopdlio da defesa e das
armas nacionais, a garantia da manutencdo das leis, da ordem, da
justica e da seguranca, e o estabelecimento de um level playing
field - um conjunto de regras bésicas que permitam aos agentes
econdmicos se movimentarem livremente.”
(www.tce.sc.gov.br/biblioteca/artigos- Acessado em 8/2/2002).

Assim, como ja assinalamos no decorrer desta discussdo, uma das principais
caracteristicas do Welfare State € a progressiva intervencdo do Estado nas politicas de
assisténcia e na economia, asumindo o custo com politicas sociais de atendimento aos
trabalhadores e pobres. Porém, 0 que observamos cada vez mais € a retirada do papel do
Estado, com uma conseqliente diminui¢do no investimento dos custos em politicas sociais e o
enaltecimento cada vez menor do Estado para o bem-estar, e cada vez mais para 0 mercado
pelas vertentes do liberalismo econdmico. Tratase claramente de um novo projeto social

global com nova relagéo entre Estado e mercado.



2 - A ORIGEM DE UM SISTEMA DE PROTECAO SOCIAL NO BRASIL

O desenvolvimento do Welfare State no Brasil n&o ocorreu como em outros
paises, e a ele tem sido atribuida a caracteristica da ineficacia que pode ter suas raizes nas
distor¢Bes e na forma de incorporagdo dos atores ao cendrio politico. Draibe (1988), sob a
Gtica analitica do Welfere State, acentua que as noc¢des de Estado de bem-estar social ou de
Estado protetor parecem estranhas tanto a readlidade quanto as tradigBes cientificas e
académicas brasileiras no campo da politica sociaf. Por outro lado, a nocdo de Estado de
bem-estar social mostrase fortemente impregnada de contelidos socialmente positivos,
parecendo, assim, estranho que seja utilizado para dar conta dessa nossa realidade de miséria,
pobreza e excluséo social.

O “caso brasileiro” e as rarefeitas referéncias sdo feitas a paises latine
americanos, assumindo neste caso, as caracteristicas de um néedesenvolvimento do Estado
de bem-estar, ou na melhor das hipéteses, de casos particulares, “anémalos’ dotados de tal
especificidade que dificimente poderiam ser tomados como variantes de tendéncias gerais ou
pelo menos tipicos de outros padrdes (diferentes obviamente do sueco ou do inglés)de Estado de
bem-estar®.

O ponto de partida da constituicdo do Welfare State no Brasil pode ser
considerado o conjunto das transformagdes do Estado brasileiro e as transformacfes da
regulacdo social, que tiveram em inicio no mundo todo na década de 30. A partir de entéo se

pode assistir a introducdo e a expansdo fragmentada nos planos institucionais, finaneiros e

2 330 poucos e recentes os estudos que tém tentado tratar o conjunto das pol iticas sociais do Estado utilizando
categorias mais densas, tais como “ perfil deintervencdo”, “padréo” ou “ sistema braseiro de protecdo socia”,
indicando, ainda assim, uma resisténcia ao tratamento ja classico da questéo (DRAIBE, 1988, p. 13)

3 N&o é de se estranhar que os estudos e debates sobre as politicas sociais no Brasil tenham adquirido forte
tonalidade negativa, referidos a um oposto Welfere State, tomado como model o direto da social-democracia

européia, como especialidade anglesaxa no campo dasocial policy. (DRAIBE, 1988, p. 14).
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seletivos, nos planos beneficiarios e de intervencdo social do Estado. Com o golpe militar de
1964 incrementaram-se as politicas de massa e de cobertura relativamente ampla de servigos
publicos essenciais a populacdo de baixa renda e trabalhadores sob as caracteristicas
autoritarias e tecnocraticas do regime politico instaurado. Assim, o0 sistema de bemestar
brasileiro teve um periodo de consolidacdo institucional e de reestruturagéo conservadora até
1985, e, em meados da década de 70, houve uma expansdo das politicas de massa, 0 que ndo
significou necessariamente a universalizag&o de direitos.

N&o serd estranho afirmar, segundo Titmus (apud, DRAIBE 1988, p. 34), que o
padrdo brasileiro de Welfare State € do tipo meritocratico-particularista. Entretanto, o
sistema brasileiro adquiriu ao longo dos anos 70, e principalmente a partir dos anos 80, outras
caracteristicas importantes, desenvolvendo um esguema assistencial denso, sobreposto ou
paralelo ao nlcleo securitario, esquema que, simultaneamentese refere a grupos especificos e,
portanto, teoricamente residuais. Se a renda familiar de até dois salarios minimos € definida
como critério de elegibilidade para se ter direito as politicas assistenciais, de fato aqueles
programas assistenciais ndo contributivos, por definicdo, referemse a grupos de risco -
criangas, gestantes, nutrizes, idosos -, 0s quais, entretanto, dados os baixos salérios vigentes,
compdem a grande maioria da populacdo necessitada. Dessa forma, a assisténcia publica é
menos residual e opera antes como substitutivo precério de minimos sociais. A miséria, 0
subemprego, o desemprego, a minimizagao das politicas sociais estdo na base dessa derivagdo
do sistema brasileiro, acentuando-se no pés-85 (DRAIBE, 1988).

No entanto, a partir dos anos 80, 0 model o de protecdo socia adotado pelo Estado
brasileiro comegou a dar sinais de esgotamento, acelerandose cada vez mais, em decorréncia
da crise econdmica que impas restricdes gerais aos planos de emprego e renda, assim como ao
financiamentodo setor publico em geral, e das politicas sociais, em particular. Porém a partir

de 1985, houve transformacfes importantes no plano politico que repercutiram, em meio a
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crise econdmica, na discussdo sobre o proprio sistema de protecdo social. No periocb de 1985
a 1988, houve a reestruturacdo progressista, iniciada pelas novas defini¢des de direitos sociais
contidos na nova Constitui¢&o brasileira

Assim, apds 1985, com o governo da Nova Republica, iniciaramse as tentativas
de transformacéo do padrdo de politica social para atender aos principios constitucionais
através do processamento de mudancas nos niveis. @) politicainstitucional, que implica a
descentralizac8o politicaadministrativa com fortes vertentes de municipalismo e de
localismo. Esta tese da descentralizacdo tem levado a densas e variadas expectativas, desde os
tradicionais argumentos da democratizacdo da vida politica, até as decisdes das politicas
sociais, de maior aproximagado entre decisdes, demandas e demandantes; b) sociabilidade das
politicas sociais, referente a definicdo da politica social com participagdo da populacdo nos
diferentes niveis do processo de decisdo, elaboracdo e implementagdo das politicas sociais;
caracteriza-se pela participacdo conselhista, formas de operacdo daproducdo e distribuicdo
de bens e servigos sociais; €) e as relagdes entre Estado, setor privado lucrativo e setor privado
ndo lucrativo no campo das politicas sociais, assim como na forma como o Estado se faz
presente na dispensa e na operacdo dos servigos sociais. Ha uma tendéncia de mudancas nos
modos de produzir e distribuir os bens e servigos sociais, estando em curso processos sociais
gue tendem a alterar as relagdes entre Estado e o mercado; o publico e o privado; sistemas de
producéo e o de consumo dos bens e servigos sociais (DRAIBE, 1988, p. 44).

E importante assinalar o fato de que, mais do que universalizar ou caminhar na
direcdo dos minimos sociais, 0 sistema brasileiro de protegdo social avangou na trilha de
suplementacdo por mecanismos assstenciais de corte assistencialista através de programas
focalizados para segmentos empobrecidos da populagdo, cujo volume, hoje, parece ser

significativo, substituindo politicas sociais efetivas.
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E possivel identificar os principios de organizacio do sistma brasileiro de
protecdo social, definido e cristalizado na sua fase de consolidagdo pela reproducdo do
sistema, como:

- de extrema centralizac&o politica e financeira no nivel federal das acfes sociais

do governo;

- deformidavel fragmentac&o institicional;

- de exclusdo da participacdo socia e politica da producdo nos processos de

deci s&o;

- de autofinanciamento do investimento social;

- principio da privatizacéo;

- uso clientelista da méquina social.

Estes principios estiveram na base da consoltlagdo do Welfare State no Brasil e
tém marcado seu funcionamento até os dias atuais, agravandose no final da década de 90

com o curso dareforma do Estado brasileiro, naqua a salde tem papel de destaque

3 A REFORMA DO ESTADO E A POLITICA DE SAUDE NO BRASIL

A discussdo em torno da reforma do Estado e das politicas sociais publicas,
principalmente da politica de salde, precisa ser compreendida no contexto da crise global do
Capitalismo, de sua absor¢édo pelas politicas e organizacfes internacionais eda incidéncia
dessas Ultimas nas agendas dos Estados nacionais. Simionatto (2002) afirma que as “[...]
principais diretrizes dos organismos internacionais recomendam que a Reforma do Estado
sgja orientada para 0 mercado, exigindo o abandono de instrumentcs de controle politico e a

restricdo na alocacdo de recursos publicos principalmente na érea socia”. (p. 02)
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Para o Banco Mundia “[...] o papel do Estado é fundamental para o processo de
desenvolvimento econémico e social, porém ndo enquanto agente direb do crescimento,
sendo0 como socio, elemento catalisador e impulsionador desse processo” (BANCO
MUNDIAL, 1997, p. 1). Neste sentido, o Estado passa a ser parceiro do mercado,
regularizando e aprovando as agdes da iniciativa privada, ou segja, a iniciativa pgvada
aparecendo com um novo contetido na execucgdo das fungdes publicas, gustando neste sentido
uma “...complementaridade entre Estado e mercado” (SIMIONATO, 2002, p. 03).

O enfoque proposto pelo Banco ndo seria um Estado minimo para as politicas
sociais mas sim um “[...] Estado efetivo, que desempenhe papel catalisador e facilitador,
incentivando e complementando as atividades das empresas privadas e dos individuos’
(BANCO MUNDIAL, 1997, p. 1). Seriaum Estado “[...] eficiente e vital para a provisao dos
bens e servicos - bem como das normas e ingtitui¢bes - que permitem gue 0os mercados
florescam e que as pessoas tenham uma vida saudavel e feliz[...]” e que defende uma politica
gue, sem esses principios, seria impossivel o desenvolvimento sustentavel tato econdmico
como social. (BANCO MUNDIAL, 1997, p.1).

Neste sentido o desenvolvimento dominado pelo Estado a favor da coletividade
fracassou, 0 Estado passa uma nova mensagem e que se diferencia da ja existente, passa a ser
um promotor direto do crescimento e desenvolvimento econdmico e social. Para a América
Latina, em especial o Brasil, estas politicas exercem fortes influéncias, principalmente no
setor das politicas publicas. Fica mais claro nesta explicacdo de Costa (1998), quando nos diz
que, “[...] ainfluéncia das agéncias internacionais na defini¢o da agenda socia brasileira nos

anos 80 e 90[...]” torna publico o debate

sobre as politicas governamentais na &area socia, tendo sido
condicionado pela difusdo da pauta do “gjuste estrutural” orientda
para 0 mercado, que expressa as orientagdes normativas para a
economia de um conjunto de forcas internacionais e domeésticas,
incluindo o FMI, o Banco Mundial, governos dos paises industriais
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avangados, economistas e setores empresarial e financeiro(1998,
p.126).

No plano politico € importante reconhecer o grau de autonomia relativa com que a
politica social pode ser colocada em relagd@o a politica econdbmica: 0 combate a pobreza, a
miséria e a desigualdade social. Costa (1998, p. 127) manifestase expondo que “[...] um dos
elementos centrais desta agenda politica é a crenca que as instituicdes de mercado e o poder
do Estado sdo inversamente relacionados, pois a expansdo das primeiras exigiria a
diminuicdo do segundo”. Draibe (1988, p. 56) assinalaque o comportamento das varidveis
citadas anteriormente, e tendo como pano de fundo o atual perfil da politica social brasileira,
bem como suas transformagdes podem dar origem a pelo menos trés diferentes l6gicas de
evolucgdo futura de protecdo socia, que séo:

- minima protegdo socia - ou a impossivel manutengdo da continuidade da

ampliagdo dos direitos sociais em curso, Sem mecanismos institucionais e

financeiros para garantilos, mantémse as tendéncias de assistencialismo, sob

forma de descentralizac&o (sem recursos), e privatizagdo de muitos servigos e

beneficios;

- reversdo conservadora - de orientacdo liberal -, politica seletiva e residual,

voltada para grupo de riscos;

- nova protecdo social - a sociedade se protege/a sociedade se autogestiona/se

solidariza em redes.

Nos paises de economia capitalista centrais varias medidas foram tomadas para
contencdo de custos e investimentos na politica publica de salide, que implicaram controle
orcamentario e a busca de aternativas “[...] a0 cuidado hospitalar, no desestimulo a demanda
por servicos médicos, consumo de medicamentos, exames complementares e mesmo a

restricdo de ofertas’, dando “[...] énfase na atencdo basica...]” a salde, com investimentos
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previstos para 0 ano de 2000 de 25% do orcamento (SERRA, 2000, p. 35). Costa (1998, p.
128) afirma que esta tem sido a agenda alternativa divulgada para os paises subdesenvolvidos
e em desenvolvimento pelas agéncias de cooperacdo internacional, por intermédio do Banco
Mundial, orientada para a racionalizagdo s gastos e baixos investimentos per capita em
programas de saide.

Segundo Costa, Silva e Ribeiro (2001, apud NOGUEIRA 2002), a expressao:
“reforma do setor salde”, vem sendo utilizada nos paises de economia capitalista, desde os
anos de 1970, para indicar as transformagdes que vém se processando nos modelos
organizacionais de atencdo a saude. A reforma tem sido definida como um processo de
mudanca continua e sistemética em um ou mais segmentos do sistema publico de saude (p.
163).

Esse discurso vem desenhando uma agenda das contribui¢des e das orientagOes
“[...] para 0 mercado de atencdo a salde e tem origem nas repercussdes econdmicas dos
gastos incrementais do setor nas economias capitalistas centrais’ (COSTA, 1998, p. 128).

O envolvimento internaiona do Banco Mundia com o tema da salde foi
definido para apoiar projetos focalizados nesta area que pudessem vir a servir aos interesses
instrumentais do Banco em ampliar a sua missdo no gjuste estrutural. A partir de meados dos
anos 80, o Banco Mundial assumiu a lideranga no desenvolvimento global da agenda
internacional para as politicas de salde, o0 que Buse definiu como um *“...exponencial
incremento no suporte financeiro ao setor” (BUSE apud COSTA,1998, p. 129).

O relatério do Banco Mundia afirma também que “A Conferéncia Internacional
sobre Atencdo Priméria de Saude”, realizada em AlmaAta, no Cazaguistdo, em 1979,
proclamou que a salude é um “[...] direito humano béasico” e recomendou que os governos

assumissem “[...]responsabilidade pela salide dgpopulacédo”. (p. 05)
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A partir disso, varios governos de paises em desenvolvimento criaram sistemas
nacionais de salide para proporcionar atendimento médico gratuito a toda a populagéo. Estes
esforcos tiveram resultados desiguais, como é o caso dos paises daAmérica Latina, especial o
Brasil, onde o setor privado se expandiu para preencher as lacunas deixadas pelo Estado na
politica publica de salde, trazendo prejuizos principalmente para a populagdo empobrecida,
sem disponibilidade de recursos financeiros jra“comprar” o atendimento e o tratamento de
sua doenca/salide.

Evidenciase que, mesmo com politicas de atendimento a salde bésica, as
politicas publicas de salde ndo ddo conta de atender a populagcdo mais carente, enquanto
outros recorrem principamente aservicos privados, através de planos de servico de salide ou
particulares (BANCO MUNDIAL, 1997, p. 57).

A proposta do Banco Mundial é fiscalizar os gastos em salde e a preocupagdo
com a consisténcia macroecondmica dos paises em processo de gjuste estrutural. Costa (apud

BANCO MUNDIAL, 1998, p. 129) afirmaque

“as mudancas econdmicas, ideoldgicas e politicas definidas pelos
especialistas do Banco Mundial apelam para a diminui¢cdo do papel
do Estado e para o fortalecimento do mercado via planos de salde,
coletivos e individuais, para financiar e oferecer cuidados a
populagdo. Insere o financiamento a saide no framework das
condicionalidades e nas discussdes sobre gjuste estrutural. Prioriza o
controle das doengas e a ingtituicdo de programas de salde
baseados em critérios de custo-efetividade; advoga a acéo do Estado
na provisdo de um pacote béasico de servicos clinicos e de salide
publicd’,

principalmente em programas de atendimento direto a familia, em programas de
Salde da Familia e atendimento integal a salide da mulher (SERRA, 2000, p. 20).

Dentro deste cenério se pode entender a proposta do Banco Mundial, que define

trés eixos para a politica de salde brasileira:
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a) fomentar um ambiente que possibilite as familias melhorar a salide, o que
compreenderia a iniciativa de adocdo de politicas de gustamento que
preservem a efetividade das despesas de salde em relagdo ao seu custeio, a
expansdo dainstrucdo formal e a ampliacéo do status politico e econémico da
mul her;

b) melhorar os gastos do governo com a reducdo dos investimentos em
instalagdes tercidrias, em formacdo de especidistas e intervengbes que
produzam pouco ganho em relagdo a gastos, sd0 recomendados o
financiamento de um esquema de servicos clinicos essenciais e a melhora da
gestdo dos servicos publicos, com a contratagdo de servigos de terceiros;

c) promover a diversidade e a concorréncia, estimulando o0 seguro socia e
privado para servigos clinicos, ndo sendo inclusos no esguema essencial 0s
fornecedores publicos e privados, a concorrerem na prestacdo de servicos
clinicos e na provisdo de insumos, além de cessar a protecéo dos fornecedores
nacionais contra a concorréncia estrangeira.

O Banco Mundia tem andado junto a agenda da politica neoliberal, de programas
de gjuste estrutural e de politicas publicas para a salde. Este estudo tem apresentado trés
elementos basi cos:

a) contencdo da demanda pela reducdo dos gastos publicos;

b) realocacéo de recursos visando a gerar superavits na balanga comercial;

c) reformas nas politicas para aumentar a diciéncia em longo prazo no sistema

econdmico. Como afirma Costa (1998, p. 133), “...as implicacOes dessa agenda

sobre as politicas publicas de corte social sdo diretas porque redefinem a inser¢éo

da economia no processo de globalizagdo do capitalismo”.
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O documento do Banco Mundia centrase na tese da inadequacéo dos gastos em
salde brasileira, “[...] que seriam excessivos, ndo atingiram as regifes e 0S grupos sociais
mais pobres’. As criticas foram centradas no modelo de assisténcia que seria baseado 0 “[...]
cuidado hospitalar ineficaz, na especializagdo do cuidado ambulatorial, na rapida
incorporagéo de procedimentos de alta tecnologia, com pegueno gasto em prevencao” (apud
COSTA,1998, p. 136).

Outro ponto importante da agenda politica contida no documento para o setor da

salide define-se narelagdo esfera publica X mercado. Os documentos

“localizam a agdo publica no provimento de bens e servigos de alta
relacdo custo/beneficio, direcionados a agravos bem definidos e que
produzem bens publicos. Os aravos de relacdo inversa, isto &, de
alto custo e beneficio restrito, que demandam atencdo de nivel
terciario, seriam promovidos pelo mercado por intermédio dos
seguros privados’ (COSTA, 1998, p. 139).
A definicdo do papel do Estado é similar & orientgdo emanada pelo Banco
Mundial (1993, 1994, 1997); quando este sugere o fortalecimento do mercado para
provimentos das necessidades de salide dos segmentos populacionais que tenham condi¢oes
de acesso aos seguros e planos de salde privados, liberando o poder publico para ages
focalizadas e direcionadas aos grupos populacionais de risco e aos procedimentos de grande
externalidades. Cheganos a propor um duplo sistema de salde, no qual o setor publico se
responsabilizaria pelas agbes de promocdo e prevengo de salde, e pelas agdes de recuperacdo
de segmentos popul acionais em condigdes de miserabilidade.
Ja o setor privado, aém de atender ao segmento populacional integrado ao
mercado de trabalho, receberia um subsidio publico para custear as despesas e seria
favorecido por medidas de reducéo de encargos e demanda. Esta € uma das propostas mais

claras do Banco Mundial, externalizando sua politica de reducdo/minimizacéo do Estado e

ampliando cada vez mais o mercado, fortificando, com isso, o setor privadq criando um fosso
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cada vez maior entre quem tem e quem ndo tem recursos, longe da equidade e da igualdade
nos direitos a salde.

Os planos de seguro de saude privados no Brasil problematizam esta agéo,
principal mente pelo fato de os seguros e planos privalos ndo contemplarem em seus contratos
muitos dos procedimentos de nivel terciario, isto €, que impliquem em altos custos na agdo de
procedimentos. No caso brasileiro a questéo que se coloca é que as doencgas crénicas de longo
CUrso, 0s exames e as cirurgias de altos custos continuam sendo suportados pela esfera de
gastos publicos e em certos casos atingindo também a populagdo que possui planos e seguros
de saide privada (FARIAS e MELAMED, 2003).

O Relatério do Banco Mundia (1997, p. 56) afirma que

[..]os gastos com infraestrutura e servicos sociais tendem a se

concentrar em &reas cujas necessidades podem ser atendidas na sua

maioria pelo setor privado - hospitais urbanos, clinicas,

universidades e transporte- e ndo nos bens publicos essenciais. Esses

gastos muitas vezes beneficiam desproporcionalmente os ricos

enguanto os pobres recebem apenas uma pequena fragcéo”.

Costa (apud LAURELL 1998, p. 141) “[...] vincula estas crencas a agenda

neoliberal pela defesa da privatizagdo do financiamento e produca de servicos, pela restricéo
do gasto socia com eliminacdo de programas e reducéo de beneficios, pela focalizagdo dos

investimentos nos mais pobres e pela descentralizagcdo de recursos’, beneficiando interesses

politicos particul aristas.

4 - A POLITICA DE SAUDE NO BRASIL: O AJUSTE E O CONTEXTO NA

ASSISTENCIA DOMICILIAR

As alteragdes politicas, econdmicas e sociais por que vem passando a sociedade

nas Ultimas décadas, como abordado anteriormente, impuseram de modo claro um novo olhar
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sobre os direitos politicos, econdmicos e sociais, ou, de uma outra forma, sobre a esfera
publica das politicas sociais e dos direitos das pessoas. Nesse eixo de argumentacdes e
discussdes o Welfare State significou, em seu periodo, uma opg¢éo publica e coletiva do nivel
de compatibilizagcdo entre o Estado, 0 mercado e a sociedade, como via instituciona para o
atendimento das necessidades sociais dos trabal hadores.

No entanto, a complexificagdo das necessidades humanas, aliada a progressiva
proeminéncia do mercado como o locus de sua satisfagéo e o gradativo afastamento do ideal
de igualdade social, sendo um dos principios estruturantes do Estado de bemestar, vém
marcando o debate atual sobre as novas formas de organizacdo e de conceber os direitos
sociais. As lutas politicas vém orientadas pelo comportamento do vetor individual, se
l[imitando a manter as garantias e a ndainterferéncia estatal na esfera privada, deixandea
intervir com liberdade e autonomiano mercado (NOGUEIRA, 2002).

No Brasil, seguindo a esteira pela via cdemocrética, o ordenamento social de
concepcdo de salde como direito universal e dever do Estado foi uma conquista na
Constituicdo de 1988, que posteriormente foi regulamentada pelaLei n°8.080 - Lei Organica
da Salde, e complementada pela Lei n° 8.142. Asim foi instituido e regulamentado o SUS-

Sistema Unico de Satide, no qual

As acBes e servicos publicos de salde integram uma rede
regionalizada e hierarquizada e constituem um sistema Unico,
organizado de acordo com as seguintes diretrizes

| - Descentralizag&o, com direcéo Unica em cada esfera de governo;
Il -Atendimento integral, com prioridade para as atividades
preventivas, sem prejuizo dos servigos assistenciais,

Il - Participagéo da comunidade. (BRASIL, 1989, p. 115).

Dessa forma, a satisfagép das necessidades de salide é um direito independente de
contribui¢cdo ou quaisguer requisitos prévios, bem como ndo estd da mesma forma submetida

a constrangimentos limitativos de quaisquer ordens. Nessa perspectiva, a Constituicdo vem
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quebrar a desigualdade histérica que classifica os brasileiros em quem tem condicbes
financeiras e em quem ndo tem, ou, como afirma Nogueira (2002, p. 155), “[...] cidaddos de
primeirae segunda classe|...]”, sendo os de primeira classe 0s que integravam o mercado de
trabalho, tendo acesso a medicina previdenciaria; e os de segunda classe eram 0s gque tinham
suas necessidades atendidas unicamente através de um precério sistema de salde constituido
pelas Santas Casas de Misericordia, pela boa vontade da classe médica e pelogaros servigos
mantidos pelo Ministério da Salde.

O direito a salde, garantido pela Constituicdo Federal, reflete uma visdo de
cidadania estratégica, que tem como base a organizacdo das necessidades de salide, que, no
caso, hdo estdo unicamente reduzidas a atencdo médica, isto €, criando um diferencia entre
salde e doenca, que dominou muito tempo o setor, mas uma busca por outros direitos, e
Servicos universais e igualitarios para promogao, protecao e recuperacdo da satide.

Nesses termos, a Constituicdo de 1988, com a definicdo de garantia de direitos, e
especialmente o direito a salide, encaminha o sistema de protecdo social brasileiro para, nos
termos da proposta analitica de Andersen (1991), o modelo institucional de protecdo social.
Porém, vai prevaleca na estruturaco do SUS um sistema misto de assisténcia a salide isto €,
publico x privado, articulados dentro do proprio sistema. Em outras palavras, 0 sistema misto
implica a cobertura suplementar de servicos pelo setor privado, coexistentes com um sigema
publico universal. Isso o diferencia de outras formas de inclusdo do setor privado no ambito
da politica de salde que existem em outros paises. Por exemplo, nos EUA o setor privado
oferece cobertura para aqueles que sdo inelegiveis ao seguro publico. Na Alemanha a
cobertura do privado € destinada agueles que optam por retiram-se do programa de seguro
publico universal.

A adesdo a0 seguro privado, no interior deste grupo, segundo o autor, com

excegdo dos EUA, oscila em abrigar 45% da populacio da Austria, e 9% da populagio do
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Reino Unido, cumprindo a fungdo de suplementar o sistema de salde, cujo formato varia de
pais a pais, incluindo neste segmento servicos especializados ndo cobertos pelo setor publico
e que excedem o pagamento efetuado através de credenciamento publico a individuos que
optam por estar fora do sistema publico, como € o caso da Alemanha. (FARIAS e
MELAMED, 2003).

Em paises em desenvolvimento, assim como na esfera da OECD, o0 seguro
privado de salide é raramente a principal fonte de fnanciamento dos servigos no setor. Nestes
paises os planos de seguro privados, com frequéncia excluem doencas crénicas, e as que
exigem tratamento prolongados e custosos apresentam baixo teto de beneficios.

Entre os paises mais pobres, que ndo pertencem a OECD, o percentual médio de
adesdo da populacdo ao seguro privado é muito baixo, em torno de 15% . Entre estes paises
estdo o Chile, com 27%, e o Brasil, com 25% , encontrando-se acima da média.

No Brasil, de acordo com Farias e Melamed (2003), o sdor privado tende a
emergir quando ocorre uma percepcao coletiva da sociedade usuéria de que o sistema publico
oferece servicos de baixa qualidade ou n&o oferece, nédo permitindo possibilidade de escolha
em utilizar outro tipo de servigo, a ndo ser o privado. Destaforma, o Estado se organiza para
produzir os servicos de salde que dédo os contornos e a profundidade do setor privado. Em
concordancia com Arrow (1963), o objeto de estudo da salide em termos macroecondmicos
esta relacionado a industria de cuidados médicos; referindo-se a0 complexo de servicos
centrados no médico, grupos privados de atencéo a salde, hospitais, empresas multinacionais
de medicamentos e a salide publica (apud FARIAS & MELAMED, 2003).

As oportunidades que surgem no mercado da salde privada estéo vinculadas a
existéncia de uma necessidade percebida pelo consumidor e a sua condi¢cdo de adquirir o
produto ou 0 servico capaz de atendé-lo, e que ndo vem sendo suprido por um determinado

segmento, neste caso, o Estado.
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Sob o ponto de vista da economia, mercado € o local onde se comparam
mercadorias postas a venda, bem como se relinem “[...] os detentores de rendimento, em
busca da satisfacdo de suas necessidades e desgjos, e 0s ofertantes de mercadorias e servigos
dispostos a cedé-los mediante 0 pagamento de determinadas quantidades de moeda’
(CASTRO e LESSA, 1989, p. 29).

Nesse sentido, 0 mercado de salide assemelhase aos demais mercados, e esta
semelhanca esta na sua composi¢do e nas acfes de forgcas do ambiente que o influenciam.
Trata-se de um mercado formado por fornecedores, financiadores, fabricantes e
consumidores.

Porém, apesar destas definicdes, € necessario deixar claro que uma das principais
caracteristicas do mercado de servicos de salde € que parte dos bens produzidos sdo
considerados bens publicos. Isto é, sdo bens que s6 o Estado pode prover, porque ndo ha
interesse privado em fornecélos, pois atendem a uma grande parcela da populacéo que ndo
possui condic¢des de pagar pelo atendimento, bem como pelo o alto indice de doengas crontas
degenerativas que sdo tratamento de longa duragdo tanto dos que possuem planos privados de
salide como dos que ndo possuem. Neste sentido, os planos de salide, em menor parte, € 0
SUS viabilizaram o provimento de grande parte dos servicos de salde das fanilias dos
estratos de renda superior (IPEA, 2002, p. 16).

A segmentacdo de mercados na area de planos de seguro privados, iniciada nos
anos 80, recupera de certa forma para o setor privado autdbnomo a clientela remanescente do
sistema médico previdenciariovigente até os anos 70, sendo esta clientela os trabalhadores
situados no mercado formal de trabalho. Contudo, essas argumentagcbes ndo encerram o0
assunto. H4 ainda, segundo Farias e Melamed (2002), aspectos subjetivos, simbdlicos e
culturais que condicionam a adesdo aos planos de sallde, especialmente quando se trata da

adesdo através de desembolso proprio. Na década de 90, o seguro salide tornou-se um
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componente do “mix” de produtos ofertados pelos conglomerados financeiros tornando-se
fatia especul ativado mercado para exploracdo (KORNIS e SICSU, 2003).

A assisténcia médica suplementar constituiu parte significativa do mercado de
servicos privados de salde, caracterizando a natureza mercantilcontratual das relagdes entre
atores, que, por suavez, confere a demanda de carédter seletivo. Nessa perspectiva, 0 mercado
de servicos privados de salde é composto pelas formas de producéo e gestéo da assisténcia
meédi co-hospitalar que tem por objetivo atender a determinada demanda ou clientelarestrita.

Além destaandlise, podemos dizer que as observacdes desta tendéncia atribuem o
surgimento deste nicho de mercado em decorréncia da deterioragcdo da qualidade do
atendimento na rede publica de assisténcia, além da |6gica de financiamento do setor, que é
falho.

Na realidade brasileira o Estado € o maior financiador da politica de salde, uma
vez que é responsdvel pelo atendimento de cerca de 120 milhdes de habitantes, através do
Sistema Unico de Satide (SUS). Mas, por outro lado, o setor privado atende a uma grande
parcela desta populagdo. Muitas familias retraem itens importantes de necessidades bésicas
para pagar planos de salide com aidéa que “este |he traz seguranca na hora da necessidade” .

Podemos dizer que

“de um ponto de vista ideol 6gico, as familias dos estréos inferiores e
intermediérios passariam entéo a acreditar que estdo mais “seguras’
e, Simultaneamente, atribuem para s um certo status social ao
comprar tais planos, independente desse consumo representar
pesados encargos financeiros, dadas as respectisas restrigbes
orcamentérias’ (IBASE, 2002 p. 20).

Esta idéia esta atribuida & necessidade de se assegurar um duplo acesso:
no caso de 0 SUS ndo prover os servicos de salde necessarios ou com qualidade de

atencdo inferior, tem-se o sistema de salide privado como uma garantia.



70

Dados nos mostram que hoje, no Brasil, segundo Cruz (1999), 40 milhdes de
habitantes estdo vinculados ao mercado privado de assisténcia a salde, cujas principais
formas institucionais sd0: cooperativa médica, autogestdo, medicina @ grupo, seguro-salde e
plano administrativo. Nesta perspectiva, cerca de um quarto da populagdo brasileira é
atendida por planos privados de salde, e trés quartos pel o sistema publico de salide- SUS.

As despesas com planos de seguros privados de salide representam a quarta fonte
de despesa no ranking do orcamento familiar, ficando somente atras dos gastos com
alimentacéo, habitacéo e transporte.

Dados recentes mostram que, no ano de 2002, empresas que administram seguros
e planos de salde privados desembdsaram mais de R$ 5,15 bilhSes para o custeio de
aproximadamente 80 milhdes de procedimentos médicehospitalares, entre os quais cerca de
25 milhdes de consultas, 38 milhdes de exames clinicos e laboratoriais e 900 mil internagdes.
Segundo Ferraz (2003), diante da amostra destes nimeros duas realidades sdo imediatamente

evidenciadas:

“aimportancia da modalidade de seguro privado para a preservagao
da salude de milhdes de brasileiros e a necessidade de mantéo a
salvo de uma retérica simplista, que tenta confundir a opinido
publica qguando o aponta como atividade que deva ser mantida sob
suspeita por parte do consumidor e sob rigido controle por parte do
governo”.
Diante disso, 0 equivoco pode trazer consegiéncias graves para 0 consumidor
que também é usuério do sistema de salde privado.
Uma parcela consideravel da populagdo entende “ assisténcia a salde” como oferta
de servigos, como por exemplo, hospitais equipados com instrumentos de alta tecnologia,
vinculada a um excessivo consumo de medicamentos.Esta visdo distorcida de atendimento a

salde é atribuida a imagens vendidas pela midia (radio, televisdo, jornal, revistas e outros),

vei culando uma associagdo de bemestar e/ou cura a disponibilidade de tecnol ogia de ponta.
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Pensarmos salide na sua essénda diferenciase da questéo doencga, téo focalizada
pelo sistema privado de salde suplementar e por interesses meramente particulares
mercantilistas. Para Farias e Melamed (2003), de uma maneira em geral, 0 mercado privado
traz para o setor de planos de salide a questdo da eficiéncia e da eficacia, enquanto o governo
por meio de politicas publicas € responsavel por uma distribuicdo equitativa de bens
essenciais.

Para 0 segmento de salde o setor privado de seguro-salide encontrou solucdes
para 0s seguintes pontos:

a) diferencas de padréo de atendimento, através da segmentacdo do mercado,

segundo classes de renda e preferéncia do usuario;

b) garantia das condi¢des de atendimento e do padrdo técnico, através da

vigorosa regra gque afasta do mercado os servicos de baixaqualidade;

C) otimizac&o do retorno do capital investido e a maximizagdo da riqueza dos

investidores, pois as seguradoras ndo podem falhar ou tornaremse
insolventes. (KORNIS e SICSU, 2003).

Comecgam a surgir, neste sentido, algumas caracteristicas proprias domercado de
salde: desconhecimento do consumidor dos assuntos teméticos da &rea das informagdes de
carater duvidoso a que é submetido. Neste sentido, ndo ha como o cidaddo julgar se o servico
adquirido corresponde a real necessidade, como por exemplo, diarte de um procedimento
meédico, o leigo ndo tem como saber se atécnica aplicada foi compativel com o tratamento
dadoenca aque estd sendo tratada. (CRUZ, 1999).

A demanda por servicos na &rea da saude é tipica do setor salide e, muitas vezes,
ndo corresponde & necessidade de sua utilizac8o. 1sso pode ocorrer tanto no sistema publico,
onde um individuo precise de um atendimento e ndo possui recursos para tal, quanto nos

planos de seguros privados, onde, em certos casos, se utiliza demasiadamente a rede ¢
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servico, e em muitas situagcdes sem necessidade, gerando custos altissimos a seguradora, pela
justificativa de que mensalmente dispensa uma quantia em dinheiro para pagar o plano de
salide, sendo este custo também visualizado em algumas situagdes das poliicas publicas.

Vilar (2003) afirma que, no Brasil, a estrutura de financiamento do setor
atualmente existente decorre integralmente de duas fontes, a saber: 1) no setor publico os
recursos sao obtidos pelas dotagBes orcamentarias decorrentes das decisdes politicas de
governo, cujo lastro financeiro para cobertura se origina nos impostos cobrados de toda a
populacéo; e 2) no setor privado suplementar os recursos s&o provenientes pela contribuicao
empresarial em torno de 80 % dos casos e individual em tano de 20%, para um fundo de
gerenciamento financeiro feito pelas empresas operadoras de planos de salde.

Estes e outros motivos tém levado muitos gestores de salde a trabalhar com
medidas racionalizadoras, visando ao gerenciamento da demanda e da utilizago de servicos,
principalmente os servigos de seguros privados. Para isso, formas de controle de gastos com
salde, como parte das recomendagcdes do relatério do Banco Mundia, intitulado A
organizacao, prestacdo e financiamento da saude no Brasil: uma agenda para os anos 90,
passaram a ser adotadas no sistema, como: reducdo do nimero de leitos hospitalares e do
tempo de permanéncia, opcOes de tratamento ambulatorial e utilizacdo de assisténcia
domiciliar.

As inconsisténcias ou falhas na oferta de servicosde salde no Brasil também séo
relevantes. O setor publico, tradiciona ofertante dos servigos médiceohospitalares, vem cada
vez mais reduzindo sua participacdo por falta de investimentos na érea. A escassez dos
investimentos para elevar a oferta, por parte do governo, e a complexidade da tecnologia
usada na medicina propiciaram cada vez mais 0 aparecimento de equipes privadas prestadoras
de servicos de atencéo a salde. Pessoas e institui¢des interdependentes, organizadas de forma

empresarial, buscam oferta seus produtos - assisténcia a salde - preenchendo a lacuna
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deixada pelo setor publico. A situagéo, tal como se apresenta, aumenta a incerteza de pronto
atendimento sanitério para a coletividade, que busca alternativas. o seguresaide. (KORNIS
e SICSU, 2003).

A importancia no sistema de salde brasileiro do setor privado, em geral, e da
assisténcia médica suplementar, em particular, sinaliza aspectos problemati zadores do sistema
publico de salde, assim como os correspondentes desenvolvimentos conceituaise analiticos
gue suscita, se encontram ainda em nivel quase exploratério. Entretanto, verificase nos
ultimos tempos maior preocupacdo académica e politica sobre as questbes que permeiam o
debate sobre 0 tema, bastante exacerbado na atual conjuntura

Dentro desse quadro analitico é que alguns autores vém debatendo o
florescimento da assisténcia domiciliar no sistema de salde na maior parte dos paises do
mundo, incluindo o Brasil, que vem atravessando complexa crise econOmicefinanceira
relacionada aos custos crescentes da assisténcia médica e, particularmente, aos altos custos da
assisténcia hospitalar.

Regulamentada, hoje, a assisténcia domiciliar, seja no setor publico, no qual foi
instituida pela Lei Complementar n° 10.424 de 15 de abril de 2002, que \eio acrescentar o
Capitulo VI e o art. 19-1 aLei 8.080 de 19 de setembro de 1990, sgja no setor privado, com a
regulamentacdo da ANS (Agéncia Nacional de Salde) - para os planos de salde com o
Projeto de Lei 7.417/2002 de autoria do deputado federal Dr. Hélio, do PDT-SP, o qual
modifica a Lei n° 9.656/98 que trata dos planos de seguro privado de salde, os hospitais
constituir-se-80 como centro de exceléncia para tratamentos cirurgicos, procedimentos de alta
complexidade e UTIs (Unidades de Terapia Intensi\as).

Entre outros fatores j& destacados encontram-se as evolucdes tecnoldgicas, que,
por um lado, aumentam os recursos de cura e sobrevivéncia dos pacientes e, por outro,

incorporam cada vez mais tecnologia a0 ato médico; o crescente consumo de produtos,
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servigos e intervengdes por parte da populacéo, o processo de urbanizag&o, o corporativismo

das profissdes da area da salide e o complexo médicoindustrial como agente indutor do

consumo. A esse contexto se soma a crise do Estado moderno como provedor do bem-estar

social, ab mesmo tempo em que a globalizagdo da economia conduz a uma busca de reducéo
de custos, principalmente na érea da salde e de seguridade social (VECINA NETO, 1997
apud Albuguerque, 2001).

O inexoravel e rapido crescimento dos custos hospitalares tem alimentado vérias
tentativas de regulacdo e de mudanca nas politicas de assisténcia, dando impulso a propostas
de assisténcia extrahospitalar que buscam a otimizagdo do tratamento com vistas a uma
maior eficacia e eficiéncia do atendimend ao paciente: um maior impacto na salide a um
menor custo (FOLLAND et a. 1997).

Na otica administrativa do hospital moderno, devem ser buscadas solucdes
criativas na diregdo da reducdo dos custos que, a0 mesmo tempo, procurem oferecer uma
assisténcia mais humana, compativel com uma melhor qualidade de vida, principamente aos
pacientes cronicos, aos portadores de doengas graves e terminais e aos idosos (ANDREONI et
al. 1994), sendo aassisténcia domiciliar uma dessas propostas.

Se, por um lado, a assisténcia domiciliar focaliza os baixos custos para o sistema
hospitalar e para a salde suplementar, e tendo como questdo central a humanizacdo no
atendimento e uma maior proximidade do doente com 0 seu ambiente domiciliar e sua
familia, ndo podemos negar; no etanto, ndo podemos perder de vista e entendermos como a
familia vai se inserindo nesse novo contexto de ceresponsavel pelo doente. Que a familia
sempre cuidou do seu doente, como ator principal ou coadjuvante, isso ndo podemos perder
de vista, mas afinal a grande questéo que se coloca € como este hovo projeto vem se inserindo
no Estado de bem-estar, na politica publica de salde, na reforma do Estado e tendo a familia

hoje como cenério principal neste processo.
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CAPITULO I

A FAMILIA NO CENARIO CONTEMPORANEO

1 ALGUNS MARCOS TEORICOSE HISTORICOS SOBRE A FAMILIA

Os estudos cientificos desenvolvidos pelas diferentes areas do conhecimento
evidenciam que a familia € um objeto de estudo complexo e que requer cada vez mais
andlises intermediadas pela interdisciplinaridade, contemplando aspectos importantes
como a questdo do tempo, do contexto e das peculiaridades da prépria vida familiar.
Nessa perspectiva, duas dimensdes basicas devem ser consideradas: a evolucdo
histérica das formas familiares que se aseciam com a modernizacdo, com seu diferente
desenvolvimento nas distintas classes sociais; a evolugdo de uma mesma familia no
tempo, que remete as etapas do ciclo de vida familiar, com caréater de espontaneidade e
detroca.

Estabelecendo como referéncia a literatura socioldgica, Bruschini (1989)
afirma que os estudos de familia remontam & década de 50, com reflexos marcantes
sobre a Sociologia brasileira, onde os estudos funcionalistas privilegiaram o estudo da
familia nuclear. Predominava a teoria parsomana, e a tese dominante era a progressiva
nuclearizacdo da familia, associada ao processo de modernizacdo das sociedades. A
familia era considerada, sobretudo, uma agéncia socializadora, cujas funcdes se
concentram naformagado da personalidade dos individios. Parsons, neste sentido, sugere
a caracterizagdo da familia nuclear como um pegueno grupetarefa, no qual adultos
desempenham papéis altamente diferenciados, assimétricos e complementares, o que

possibilita a presenca dos model os masculinos e femininogslaramente definidos.
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A organizagdo familiar se sustentaria em uma clara diferenciagdo entre os
sexos naqua o0 homem pai, lider deveria ser o provedor econdmico da familia por meio
de sua insercéo no mercado de trabalho, enquanto a mulher mée, esposa & encarregaria
fundamentalmente dos aspectos de reproducéo e do cuidado, cuidando dos afazeres
domésticos, da casa, dos homens, dos filhos e dos idosos.

Apesar de o Funcionalismo predominar nas andlises de familia, a autora nos
remete a outras escolas sociol dgicas que também se dedicaram a andlise da familia, tais
como a teoria marxista e 0 pensamento sociolégico da Escola de Frankfurt. No
contexto do marxismo a maior contribuicéo foi de Engels, que tentou integrar a questéo
da reproducéo na teoria geral da sociedade, na qual, dizia ele, os seres humanos séo
definidos por suas relagcbes com o sistema de producéo, revelando a concepcéo do
homem como homo economicus, definindo papéis familiares e introduzindo a nogéo de
divisdo sexual do trabalho (SARTI, 1996).

Para Arriagada (2002), as analises de cunho marxista de familia estiveram,
historicamente, centradas na discussdo sobre as formas em que a familia monogémica se
associava funcionalmente com a propriedade privada. Davase especial importancia as
andlises histéricas da construcdo das familias com linhas diferenciadas, sendo
considerados os homens como produtivos e as mulheres como improdutivas, se
examinava mais a relacdo da familia com o sistema social do que as relagdes dentro da
familia.

A familia, dfinida segundo a vertente marxista, seria um grupo social
voltado para areproducéo daforca de trabalho, na qual os membros do sexo feminino se
encarregariam da producéo de valores de uso na esfera privada, cabendo aos homens a
producdo de valores de troca, através da venda de sua forga de trabalho no mercado

(BRUSCHINI,1989).
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A Escola de Frankfurt designa a familia como a agéncia socializadora e
formadora da personalidade dos individuos, mas sua reflexdo se desenvolve na direcéo
oposta ao Funcionalismo. Considera como elemento central de socializagdo a presenca
da autoridade do pai sobre o filho, como processo de dominagéo e autoridade. Bruschini
sinaliza ainda os estudo de Heller, no qual pontua a familia como uma agéncia de
reproducdo ideolbgica, pois € no fazer de todos os dias que surgem e se modificam ou
desaparecem idéias, atos e rel acles.

Em relacdo a vertente psicolégica de estudos sobre a familia, Bruschini
(1989) destaca a psicologia freudiana (Psicandlise), que inaugura na Modernidade a
idéiada familianuclear, centradanas relacdes de afeto. Apreende a familia como uma
complexa teia de vinculos e de emogdes que se expressa simultaneamente através do
odio e do amor. Freud exerceu grande influéncia sobre todo o pensamento cientifico, e a
partir de sua teoria os estudos sobre familia ndo podem mais analisar as relagdes
familiares sem levar em conta o nivel psicol6gico das relages sociais.

Recentemente, Poster (apud BRUSCHINI 1989) em suas andlises,
influenciado por Freud e buscando integrar as véarias vertentes, afirma que o estudo da
familia deve se remeter as questdes sociais mais amplas, bem como considerar as
dindmicas emocionais que perpassam o grupo. Assim, a familia constituse em espaco
socia distinto, na medida em que gera hierarqus entre idade e sexo. E 0 espaco em
gue género e geracdes se defrontam mutuamente e diretamente, onde 0s sexos definem
suas diferencas e relaces de poder.

Para o pensamento antropol 6gico as relacbes muitas vezes coincidentes que
conhecemos atualmente ertre grupos conjugais, rede de parentesco, unidade

domésticalresidencial, podem também se apresentar como instituicbes bastante
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diferenciadas em outras sociedades ou em diferentes momentos histéricos. Considera a
familia como

[...] grupo de individuos ligados por elos de sangue, adocdo ou
alianca socialmente reconhecidos e organizados em nucleos de
reproducdo social. E um grupo de procriaciio e de consumo, lugar
privilegiado onde incide a divisdo sexual do trabalho, em fungdo da
gual determinase o0 grau de autonomia ou subordinacdo das
mulheres. (BRUSCHINI, 1989, p. 4).

Neste sentido, a andlise de familia deve moverse tanto no plano das
construcdes ideol 6gicas quanto no seu papel na organizacdo da vida social.

A partir da década de 70, a ascensdo do movimento feminista marcou
fortemente a producdo cientifica a respeito da familia, retomandese os estudos da
familia através de questdes do trabalho doméstico, tomando como base do pensamento
marxista. Nesse momento, as correntes marxistas comegaram a preocipar-se com a
inexisténcia de uma teoria de populagdo, e o tema da familia surge especialmente nos
estudos sobre as estratégias de sobrevivéncia das camadas populares e da reproducéo
do trabalhador. A familia passa ser definida como a unidade social na quake redliza a
reproducdo do trabalhador, e € assumida como unidade de consumo e de rendimento
pela soma dos salarios individuais dos membros do grupo. Ao contrario, os estudos de
cunho funcionalista caminham em direcéo a perda de func¢des da familia. Nos @sidos
de orientacdo marxista a familia vai aparecendo para o trabalhador como espago de
manobra ante as pressdes do sistema econdmico, mas ainda continua se afirmando que
afamilia é o ncleo dentro do qual as pessoas obtém seu prazer via alimentagéo, sex,
lazer e afeto (BRUSCHINI, 1989).

Portanto, para apreender essa ampla perspectiva em relagcdo aos estudos
sobre familia, devese mover, segundo Durhan (apud BRUSCHINI 1989), tanto no

campo das préticas sociais concretas dos agentes sociais, N0 modo como & pessoas
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vivem sua condi¢do de classe, quanto no plano das representacdes e da formulacéo de
valores, isto €, daideologia

Arriagada (2002) afirma que os novos estudos sobre a familia, incorporam
novos eixos centrais de diferencas e articulagdes entregénero, classe socia e etnia,
elementos que, segundo ela, definem as condigdes de vida e estruturas de
oportunidades muito diferentes, junto com a analise das relacbes entre os tempos
individuais, os ciclos familiares e 0s processos sociais.

Nesse contexto a contribuicdo do pensamento feminista foi fundamental
para resgatar a discussdo sobre trabalho produtivo e reprodutivo e suas inter-relagoes
na economia e na sociologia do cuidado, especialmente envolvendo os membros da

propria familia.

2 ASTRANSFORMACOESVIVIDASPELA FAMILIA

Vivemos em um periodo da histéria da humanidade no qual as trés
dimensdes cléssicas da familia tradicional: sexualidade, procriacdo e a convivéncia
tém experimentado profundas transformagdes e evolucgdes em direcdes divegentes, no
gue tem resultado uma crescente multiplicidade de formas familiares e de
convivéncias sociais.

Nesta época, como em nenhuma outra, a mais naturalizada de todas as
organizacOes sociais, a familia, além de sofrer importantes transformacdes interas,
tem sido alvo de marcantes interferéncias externas e coloca em evidéncia que os
acontecimentos a ela ligados estdo além de respostas bioldgicas universais as
necessi dades humanas. Configuram diferentes respostas sociais e culturais, disponiveis

a homens e mulheres em contextos histéricos especificos.



80

Desde a Revolugdo Industrial, que separou 0 mundo do trabalho do mundo
da familia e instituiu a dimensdo privada da familia, contraposta ao mundo publico
do trabalho, mudancas relativas a organizagdo familiar relacionamse também ao
impacto do desenvolvimento tecnoldgico, principamente em relacdo a reproducéo
humana (SARTI, 2003).

Nesse contexto, com a descoberta e a difusdo de métodos contraceptivos
e com a possibilidade da reproducdo assistida podese separar a sexualidade da
reproducdo humana, tornando os sujeitos independentes. Estes acontecimentos,
associados ao outro fendbmeno social, o trabalho remunerado da mulher, inauguraram
um processo de mudancas substantivas que afetaram a identificacgoda familia com o
mundo natural e deram uma outra configuracéo a organiza¢éo davida social.

Para Lovuolo (2002) a transformagao referente ao papel social da mulher
dentro e fora da familia tem evoluido muito dinamicamente nos &mbitos econdmicos,
em particular ao aumento de sua participacdo no trabalho, nafamilia, e ao incremento
dos lugares chefiados por mulheres. O nimero de familias chefiadas por mulheres vem
aumentando consideravelmente nos Ultimos tempos, principalmente entre os estratos
mais pobres da populacdo. Estudos nos mostram que em familias chefiadas por
mulheres e com filhos ha alta probabilidade de serem pobres ou muito pobres. Porém,
a medida que os filhos véo crescendo e entrando para o mercado de trabalho, essa
probabilidade diminui, paa crescer novamente em algum momento na familia de
chefes idosos, seja quando ha filhos mais velhos em casa, seja quando o casal, ou o
conjuge vitvo, esteja s6 (ALMEIDA e CARVALHO, 2003).

Nesta parcela da populacdo as mulheres devem assumir na familia
multiplas responsabilidades e véemse sujeitas a diversas pressdes, 0 que afeta

negativamente o bemestar dos seus membros. A principal contribuicdo para o
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incremento da chefia feminina, segundo Souza, é o aumento das familias
monoparentais e unipessoais de mulheres jovens ou idosas (SOUZA, 2000).

Lovuolo (2002) assinala trés questbes que, segundo ele, so apontados
como as principais modificages nas familias latineamericanas:

a) mudancas demogréficas;

b) novos tipos de familias;

c) transformacao dos papéis sociaisdas mulheres.

Estes fatores tém dado a oportunidade para as mulheres ingressarem no
mercado de trabalho remunerado, possibilitando uma melhora nas condi¢des de vida e
autonomia, mas, ab mesmo tempo, segundo Arriagada (2002), ndo deixam de ter um
cardter ambivalente, pois, na medida que aumenta sua carga de trabalho, suas
responsabilidades se dividem entre familia e trabalho, em alguns casos com pouco
apoio de seu companheiro e das institui¢des sociais. Lovuolo (2002) afirma neste
sentido que essas modificades tém levado a padrdes habituais de funcionamento dos
domicilios latinaamericanos e tém surgido nos setores de maior grau de escolaridade,
bem como nos setores de menor grau, principa mente entre as mulheres.

Essas mudancas observadas nas familias |ano-americanas, passam pelas
transformagdes demogréficas, pelo aumento consideravel de lares chefiados por
mulheres, por novas configuragdes familiares, como casais sem filhos e lugares sem
nucleos, bem como pela crescente participacdo da mulher no mercadode trabalho. E
essas configuracOes, assinala Arriagada (2002), sdo préprias da Modernidade. Em
paises como a Argentina o nUmero de mulheres chefes de familia gira em torno de
33%; na Colémbia 0 nimero aumenta ainda mais, 36%; no México este nimero é de
27%, e no Brasil os dados assemelhamse a Argentina, ficando em torno de 33%

(ARRIAGADA, 2002).
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Neste sentido, como afirma a autora, merecem destaque também as
modificagBes no &mbito simbdlico, que se manifestam em novos modelos de familia e
estilos de rdagbes familiares que instigam o0s desenvolvimentos familiares
tradicionais, impondo novos desafios e tendéncias a seus membros.

Mas, apesar de o modelo da familia monoparental ser prevalente na
América Latina, 0 que se acentua vertiginosamente sdo os modéos de familia
nucleares biparentais, tanto na zona urbana como na zona rural. Podemos observar,
porém, alguns dados de paises da América Latina como Argentina, Chile e Brasil,
onde as familias nucleares biparentais, compostas por pai, mée e filhos, sdo aida
claramente visiveis. Os nimeros das pesguisas demonstram estes dados, por exemplo,
na Argentina, em 1986, o nimero de familias biparentais era de 71,9%; e, em 1999,
este niUmero chegava a 67,2%; no Chile, em relagdo as familias nucleares os dados de
1987 demonstram 61,6%, e em 1998, 65,1%. No Brasil os nUmeros ndo sdo muito
diferentes, em 1987, 76,8% das familias eram nucleares, e, em 1999, este nimero caiu
para 69,2%. Observamos neste sentido que os dados demonstrados confirmam o que
foi descrito acima.

A participagdo feminina no &mbito do publico origina novas percepcdes de
desenvolvimento e permite & mulheres uma maior autonomia e um dinamismo em
relacdo a organizacdo familiar, que Arriagada (2002) denomina de “mudanca
cultural”. Segundo a autora, esta “mudanga cultural” tende a transformar a
maternidade em uma opc¢éo; adiar a primeira unido ou também o nascimento do
primeiro filho naturalmente passam a ter um numero menor de filhos; surge a
necessidade de equilibrar trabalho remunerado com trabalho @meéstico, entre outros.
Para a autora, ainda, essas mudangas vém ocorrendo na estrutura institucional da

familia nuclear, pondo em xeque a autoridade patriarcal, e se aprecia uma incipiente
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reconstrucdo de familia de baixos modelos democraticos. Isto, segundo Arriagada
(2002), demonstra ser cada vez mais necessario, 0 fato que leva as familias a
fornecerem seguridade psicolégica e bemestar material as pessoas em um mundo
caracterizado pela individualizagdo do trabalho, a desestruturacéo da sociedade civile
a deslegitimagdo do Estado. Neste sentido, podemos apontar, no entanto, que se
considera a familia ndo apenas como elementechave para sobrevivéncia dos seus
membros, mas também para protecdo e socializacdo destes, transmissdo de capital
econdmico e da propriedade do grupo, bem como das relagbes de género e da
solidariedade entre geragcdes (ALMEIDA e CARVALHO, 2003).

Para tanto, o0 marco da modernizagdo e da Modernidade sui generis da
América Latina sugere algumas dimensdes de trocas culturais, sociais e denograficas
gue tém afetado as familias em sociedades organizadas por sistemas de desigual dades
de género e de classe. Alguns achados sobre as formas e funcionamentos das familias
guestionam o imaginério tradicional dominante, mostrando uma grande diversidde de
situacBes. Neste sentido, as transformagdes das familias ndo sdo homogéneas, mas
transitam por caminhos diversos e em direces opostas.

A familia, considerada como o ultimo reflgio diante das transformacgtes
da Modernidade, se encontra, considerando as grandes mudancas demogréficas,
sociais e econdmicas, com dificuldades de cumprir as fungbes que Ihe sdo atribuidas,
dada a sua fragilidade, também pel as suas transformacées diante das responsabilidades
demandadas nas situagtes de adversidades.

As mudancas estruturais das familias brasileiras perpassam aspectos
distintos, entre eles destacamos. o tamanho, 0 tipo de organizagdo e 0S aspectos
econdémicos. Neste sentido, o perfil das familias brasileiras neste inicio de milénio

expressa as mencionadas transformacfes, acentuando tendéncias detectadas ja em
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décadas anteriores. Assim, podemos caracterizar que a média nacional do tamanho das
familias, em 1970, ficava em torno de 4,8 membros; em 1980, essa média girava em
torno de 3,9 membros, em 1992, 3,7 membros por familia; e, em 2001, reduziuse
para 3,3 membros, segundo dados do PNAD elaborados pelo Dieese (2001).

Um segundo fator relacionado a estes dados é a taxa de fecundidade, que
tendencial mente teve um decréscimo continuado e persistente nas ultimas dcadas. Os
dados pesqguisados nos mostram que, em 1970, esta taxa ficava em torno de 6,2 filhos;
na década de 80, caiu para 2,6 filhos por mulher; nos anos 90 e 2000, 0 nUmero gira
em torno de 2,3 filhos por mulher (ALMEIDA e CARVALHO, 2003).

Seguindo estes dados, podemos caracterizar que a organizagao familiar
mais fregliente no Brasil nas Ultimas décadas tem sido o modelo de familia nuclear.
Porém, a tendéncia que vem perpassando as décadas de 70, manifestandese nas
décadas de 80 e se consolidando nos anos 90, € 0 aumento progressivo de outros
arranjos domiciliares, diferentes daquele composto do tipo pai, mée e filhos
(RODRIGUES, 2002).

Por outro lado, a configuragdo que, nos parece, mais vem ganhando
destaque nas pesquisas e estudos sobre familia é a moroparental, composta pelos
filhos e por um dos conjuges. O aumento dessas familias monoparentais esta
associado a um dos fendmenos mais destacados pelo Censo de 2000 e pelas Ultimas
PNDAs:. 0 aumento das responsabilidades das mulheres, que passaram a reponder
pela chefia de um em cada quatro domicilios no Brasil, 27,3%, segundo o0 PNDA
2001. De acordo com os Censos Demogréficos, isso significou um incremento de
37,6%, entre 1991 e 2000.

N&o se pode ignorar, no entanto, que as condicdes e aternativas das

familias também sdo definidas por condicBes exteriores a ela, isto &, “[...]por fatores
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macroestruturais como a dinamica da economia e das oportunidades ocupacionais’
(ALMEIDA e CARVALHO, 2003).

Assim, ao primeiro olhar, essa nova realidade pode dar aimpresséo de
que as familias estdo fragilizadas, desestruturadas, ameacadas, ou até mesmo, em vias
de extingdo. Porém um olhar mais cuidadoso e acurado deixa patente sua plasticidade
e sua enorme capacidade de mudanca e de adaptacéo as transformagfes econdmicas,
sociais e culturais mais amplas, bem como sua persistente relevancia notadamente
como espago de sociabilidade e socializagdo, de solidariedade e protecdo socia
(ALMEIDA e CARVALHO, 2003).

Finalmente, o que podemos observar é que, para a familia besileira, a
configuragdo da familia nuclear biparental demonstra ser predominante, mesmo com

todos os processos de modificagdo e modernizag&o por que vem passando.

3 A FAMILIA EASPOLITICASSOCIAISPUBLICAS

A crise do regime keynesiane-fordista, como foi discutido anteriormente,
reforgou o processo de acumulagdo industrial, sendo encarada basicamente como uma
dimensdo dainversdo e ndo do gasto em relacdo as politicas sociais Esta crise assumiu
aspectos de desmercantilizacdo da relacdo produtividade x sabrios, gerando
empobrecimento e crise na sociedade e, consequentemente, nas familias,
principalmente no trabalho da mulher, por ser freqlientemente trabalho doméstico ndo
remunerado (VILAS,1997,apud, BERMUDEZ, 2001, p.105).

Um aspecto de fundo desta fase histérica esthd no contraste entre a
hegemonia de uma ampla consciéncia politica feminina em torno da necessidade de

tornar-se fato publico e a existéncia do trabalho de cuidado, da reproducéo social em
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torno das mulheres em @mbito doméstico e das dinamica das politicas econdmicas,
direcionadas exclusivamente a0 agjustamento estrutural dos lucros, sobretudo as
competicoes do mercado (DEIANA, 2000).

Nogueira (2002) nos aerta, no entanto, que 0s gjustes estruturais na area
econdmica desestruturaram os padrdes que estavam sendo construidos na linha do
Estado do bem-estar institucional redistributivo. Desta maneira, a busca de satisfacéo
das necessidades coletivas assume a forma de uma renegociagdo, na qual entram
novamente a familia e uma variada gama de agégias e grupos de solidariedade e
voluntariado, formando assim uma rede de gjuda.

Do mesmo modo, o modelo econémico neoliberal, a globalizacéo da
economia, da informacdo, da politica e da cultura, hoje em ampla consolidagdo, bem
como os avangos tecnol égicos e a transformagdo produtiva, visam principalmente as
politicas sociais, produzindo uma sociedade complexa e multifacetada, uma sociedade
global onde, de um lado se mantém os cidaddos fortemente interconectados e, por
outro, extremamente vulnerabilizados en seus vinculos relacionais de inclusdo e
pertenca. Estas politicas compensatorias, sdo encaradas pel os tedricos como uma série
de medidas que apontam a compensacdo dos efeitos negativos dos ajustes
macroecondmicos para a sociedade.

Talvez neste sentido a hipétese mais provavel sgja que, superada a
reativacdo econdmica, as leis de mercado gerem o equilibrio basico necessario,
ficando somente uma pequena parcela da populagdo necessitada de atencéo e amparo
das politicas publicas. Assim, para Bermidez (2001) este modelo de economia
neoliberal globalizada se caracteriza por quatro pontos:

1) desregulacdo ampla daeconomia;

2) autonomiado setor financeiro;
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3) desmantelamento do setor publico;

4) abandono das funcles estatais de promocdo e integracdo social,
mantendo sua intervencdo no relativo a fixagdo do tipo de cambio,
taxas de lucro e politicas tributarias (BERMUDEZ, 2001, p. 105).

Essas questdes atingem principalmente as politicas sociais, que deixam de
ser politicas de desenvolvimento social e passam a ser poliicas compensatérias
focalizadas, voltadas diretamente para os pobres, “politica de pobre para pobre’, ou
“criando novos pobres’, como nos diz Bermldez (2001), para quem o problema além
de sobreviver, é tentar recuperar o perdido. As politicas publicas, reste sentido,
descartaram as possibilidades institucionais que vinham ao encontro dos que as
utilizavam, tais como: orfanatos, internatos, manicébmios, asilos, protecéo necesséria
aos doentes cronicos, idosos, jovens e adultos dependentes ou criancas e adolescentes
“abandonadas’, politicas direcionadas ao trabal hador e a trabal hadora.

Parece-nos consenso, entdo, admitir entre os diferentes autores
pesqguisados que a familia nas Ultimas décadas tem obtido lugar de destaque no cenario
das politicas publicas naionais. No entanto, tal destaque tem oscilado entre o papel de
vila e de salvadora, em miudos, podemos dizer que “[..] a familia tem aparecido ora
como a produtora dos problemas sociais que atualmente se colocam, ora como nucleo
de onde v&o emanar as solugdes para 0s mesmos problemas’ (RODRIGUES, 2002, p.
27).

Neste sentido, a construcdo histérica da relagdo entre Estado x familia
sempre foi permeada pela ideologia de que as familias, independente de suas
condicdes objetivas de vida e das proprias vicisstudes da convivéncia familiar, devem
ser capazes de proteger, cuidar e oportunizar a autonomia de seus membros (MIOTO,

2001).
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Nesta diregéo,

[...]as politicas de salde e de assisténcia social véo introduzir

servicos de proximidade voltadas a familia e acomunidade. Os
servigos coletivos implementados pelas politicas sociais organizam
se e desenvolvemse combinando diversas modalidades de

atendimento ancorado na familia e na comunidade. Falese hoje

menos em internacdo hospitalar e mais em internacdo domidiar,

médico da familia, cuidador domiciliar, agentes comunitérios de
salde, em programas de salde da familia, centros de acolhimento,
reabilitacéo, convivéncia, etc. (CARVALHO, 2003, p. 270).

O discurso em torno da fungdo da familia na participagdo ena operagéo do
cuidado ao doente as criangas e aos idosos, e na consolidagéo da protecdo de seus
membros, ndo é fato novo. Na histéria da humanidade sempre existiu e vem ganhando
notoriedade cada vez mais no ambito das politicas publicas, sendo discutidoe
analisado como possibilidade de politica social publica cuja centralidade absoluta
repousa na familia e em quem a constitui. Para Carvalho (2003) o exercicio vital das
familias € semelhante as fungbes das politicas sociais, ambas visam a dar conta da
producéo/reproducdo de seus membros e da protecdo socia dos grupos que estéo sob
suatutela.

Nas comunidades tradicionais, a familia se ocupa quase exclusivamente
dessas fungdes; ja nas comunidades contemporéneas elas sdo compartilhadas com o
Estado pela via das politicas sociais publicas.

Mioto (2000), no entanto, levanta ainda outra questdo fundamental,
destacando que as politicas sociais publicas parecem ndo se orientar para a
transformacao e a construcdo de uma emancipacdo da familia. O que essas politcas
realizam, porém, seria uma especie de ajuste, com objetivos voltados para fazer com
que a familia cumpra seu papel na sociedade e ndo comprometa assim a estabilidade

social. Prevalece nos servigos, neste sentido, de acordo com Mioto (2000) e
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Rodrigues (2002), uma cultura assistencialista, que se funda na imediaticidade
conferida as acbes que levam a familia a uma maior dependéncia e ndo a emancipagao.

Neste sentido, no debate politico em torno do Estado de bem-estar e das
reformas propostas pela politica neoliberal, a familia estéd no centro das atengdes das
politicas de protecdo social, ora como responsavel pela deficiéncia das politicas
sociais, justificando a faléncia do Estado moderno; ora como salvadora e protetora de
uma estrutura posta e constituida.

Ha 20 anos, apostavamos no chamado modelo de Estado de bem-estar
social, capaz de atender a todas as demandas de protecéo. Hoje, porém, nas sociedades
em gue vivemos, a familia vem sendo discutida e responsabilizada para moldase e
dar conta do que para o Estado esté deficitéario ou ndo existe, criando modelos nos
quais o Estado vai na contram&o do que muitas vezes € possivel e viavel para as
familias, e se exigem solugdes compul soriamente partilhadas entre Estado e sociedade
(CARVALHO 2003).

Assim, Nogueira (2002) afirma, neste sentido, que a nova forma de
produzir bem-estar corresponde ao pensamento liberal e define que a satisfagdo das
necessidades sociais na familia e no mercado passam a ser vistas como
responsabilidade individual do sujeito. Sericos e beneficios sociais sd0, em
consequéncia, definidos como bens privados e deveriam obedecer as forcas de
mercado, que supostamente distribuem recursos com eficiéncia

Nesse sentido, no &mbito dos direitos sociais e especialmente do direito a
salde, idealizase a reposicao do ideério liberal, o qual parte da premissa que os dois
canais para satisfazer as necessidades dos cidaddos sdo o mercado e a familia. Para a
autora, na atualidade, o grupo familiar se constitui como um elemento de primeira

ordem em sua capacidade de reindividualizar os riscos e favorecer a reducdo do papel
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estatal na provisdo do bem-estar, 0 que contraria a edificacdo de politicas sociais
efetivas, com base na cidadania e nos direitos.

Esta opcdo supde, segundo Campos e Mioto (2003), que se desenvolvam
evidentemente nas relagdes intrafamiliares e do trabalho transferéncias materiais e
imateriais, ou sgja, se baseia na existéncia de uma solidariedade que implica trocas e
ingeréncias de género, constantes e fundamentais para a sobevivéncia de todos, tendo
a familia responsabilidade tradicional e marcante na cobertura dos riscos da vida dos
sujeitos.

Com a crise do Estado de bem-estar social, esta retérica se acentua como
fundamento para a constru¢éo da sociabilidade e a preservacdo do chamado tecido
social, no qual afamilia se constitui. O entrelagamento entre Welfare State e familia, e
entre os principios gerais das politicas econdmicas neoliberais recai sobre a vida
cotidiana da sociedade, e é uma questdo de grande relevancia solye os planos
econdmico-social, politico e também, hoje, histérico. Neste sentido a familia &
chamada cada vez mais a substituir o Welfare State sempre menos universal e sempre
mais reduzido para a faixa mais pobre da populagdo (DEIANA, 2000). Mais do que
nunca, segundo Bermudez (2001), designar para a familia papel central em funcbes
antes designadas pelo Estado reafirma maior viabilidade e eficécia a politica neoliberal
de desmantelamento do Estado de bem-estar. Em outras palavras, a crise do Estado de
bem-estar aparentemente requer uma “solucdo familiar”, ou ao menos parcial, em
termos de reduzir sua dependéncia em relagdo aos servicos coletivos e aumentar ou
redescobrir sua autonomia e sua iniciativa.

Entendermos, pois, estas questdes, favorece o entendimento do objeto em
questdo e do cenério que vem sendo analisado e discutido neste trabalho, que gira em

torno da familia no contexto das politicas sociais e da salde.
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4 ONEOFAMILIARISMO

A familia, nos ultimos tempos, tem sido colocada em pauta sobre asua
importancia no contexto da vida social e na tomada de decisdes, como uma
participante da vida diaria da sociedade, bem como valorizada e vangloriada cada vez
mais no ambito das propostas de enfrentamento da pobreza e das mazelas das politicas
sociais, especialmente das politicas da salide no ambito do cuidado com o doente, os
idosos e as criangas.

No bojo destas discussdes e na diversidade de proposi¢des de um discurso
de equidade e cidadania “[...] os programas de apoio sociofamiliar trazem embutidos
principios assistencialistas e normatizadores da vida familiar que imagindvamos ja
termos ultrapassados|[...]" no Estado de bem-estar social. (MIOTO, 2002, p. 93).

Fragilizada pelos processos e pelas mudangcas que marcam a atual
realidade, a familia, segurdo Almeida e Carvalho(2003), vé crescer, paradoxa mente,
suas responsabilidades como mecanismo de protecdo social. Desta maneira, a familia
como 0 espaco do cuidar, da solidariedade e da protegdo passou a reindividualizar os
riscos e a reassumir aspectos que tradicionalmente tém desempenhado no bemestar
social, mas que agora aparecem com outro discurso e outras abordagens no espago do
cuidado e da protecdo, no qual “[...] areferéncia as responsabilidades e a solidariedade
familiar serviram mais ao Estadopara racionar o acesso de beneficios e arestringir os
direitos individuais, sobretudo agueles provenientes da assisténcia e ndo do
seguro” (CAMPOS e MIOTO, 2003, p. 6)

A familia vem sendo responsabilizada para executar servigos de bervestar

aos seus membros, dos quais o Estado e as politicas sociais ndo estdo mais dando
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conta. Criazse um modelo, uma politica, que, se imagina, dard conta de algo que o
Estado de bem-estar, fortemente evidenciado nos anos 60/70, ndo esta fazendo,

passando o mercado a intervir e regular as politicas sociais, cabendo ao Estado
desenvolver somente politicas sociais focalizadas.Neste sentido, segundo Bermudez
“[...] las leyes de mercado generarén los equilibrios basicos necesarios, quedando
solamente una pequefia proporcién de poblacion necesitada de atencion y respaldo
publico” (2001, p. 105).

A transposicao do locus de resolucéo das necessidades sociais do Estado
para a familia e a deterioragdo das instituicdes sociais estatais formam ainda mais a
racionalidade da politica social baseada na concepcao neoliberal de como satisfazer as
necessidades sociais dos sujeitos. Portanto, para Carvalho (2002), o que se percebe €
que as respostas ingtitucionais das necessidades sociais estdo até certo ponto
desacreditadas quanto a sua eficéciae sua aplicabilidade. E nessa diregio que afamilia
passa a ter local de destague nos projetos e servigos até entdo desenvolvidos pelo
Estado. Introduz-se nas politicas sociais 0 destaque na familia, e a0 mesmo tempo em
gue ela é beneficidria e parceira, denomina designada como “miniprestadora’ dos
servicos de protecdo e inclusdo social. A “familia padrdo” deixa de ser a principal
unidade de produgdo para o mercado, mas, por outro lado, continua fornecendo
mercadorias ndo monetarizadas e servig¢os ndo pagos a sociedade.

Desta forma, as politicas ativas relacionadas a familia foram e ainda séo
em larga medida o produto secundario das politicas de setores ou categorias. das
politicas de pensbes mais do que as de salde ou educagdo, ou dos beneficios obtidos
por certas categorias de trabalhadores. Por outro lado, o crescimento dos servigos
sociais, da década de 70, e a sua expansdo com base no atendimento aos direitos

individuais, a partir da década de 80/90, sdo ainda hoje freqlientemente tidos no debate
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politico como um desvio individualista que distorceu a atencéo a familia em favor dos
individuos, criando mais uma vez oposi¢ao irredutivel entre os defensores dos direitos
dosindividuos e os dafamilia (CAMPOS & MIOTO, 2003, p. 7).

A familia, mesmo com granes dificuldades, vem buscando solucdes e
modalidades para dar conta de substituir o que antes era oferecido pelo setor publico
nas &reas da salde, da educacdo, do cuidado ao idoso e outras, perfilando-se uma nova
articulacéo de abordagem do espaco familiar, caracterizando o trabalho doméstico ndo
pago como nucleo de espaco de trabalho coletivo familiar.

A crise do Estado de bem-estar aparentemente requer uma *“solucéo
familiar”, ou a0 menos parcial, em termos de reduzir sua dependéncia dos servicos
coletivos publicos e aumentar ou redescobrir e a autonomia e iniciativa

pessoal/familiar. Nestalinha Almeida e Carvalho ressaltam que o,

“[...]Jcrescimento das situagOes de vulnerabilidade e a crise das
instituigdes que fazem funcionar o vinculo social e a sadariedade
tém obrigado cada um dar conta de si mesmo, organizando e
procurando dar sentido a sua vida de forma mais individua e
solitaria’ (2003, p. 118).

Na esteira deste raciocinio Bermudez também afirma o que se pode
denominar do modelo de neofamilarismo, que seriauma “[...] tendénciaideoldgica a
hacer de la familia una unidad, econémicay politica, de resolucion de los problemas
de la racionalidad global del modelo y, como tal, debemos reconocer sus
contradiccioneg[...]”, isto € uma nova forma de vermos e analisarmos a organizag&o
familiar, tendo como fator preponderante a minimizagdo das politicas sociais voltadas
para a familia e para a realidade politica, levando individuos e familias sempre a
estarem elegendo e definindo estratégias a respeto de diferentes bens e servigos, tendo
a familia como espaco efetivo do cuidar (2001, p. 111) Campos e Mioto (2003)

ressaltam, em relagéo ao familiarismo, gque se trata de uma forma alternativa em que a
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politica publica considera, ou na verdade insiste, emque as unidades familiares devem
assumir a principal responsabilidade pelo berrestar social de seus membros, dando-
Ihes condi¢des de sobrevivéncia.

Seguindo 0 mesmo raciocinio, Campos e Mioto (2003) afirmam que o
grupo familiar passa a ser observado e arelisado sob duas 6ticas: @) como uma unidade
econdmica com dependentes e “chefes de familia’ que redistribuem renda; e b) como
uma unidade “doadora de cuidados’, também a partir de redistribuicdo interna de
tarefas. Dentro desta o papel de mulher-mée, como a principal provedora do cuidado
para 0s membros que compdem a organizacdo familiar. Seu trabaho ndo é
remunerado, passa a contituir-se como dependente economicamente de algum
provedor, sendo ele o marido ou os filhos. Assim, a mulher assume a responsaldlidade
de cuidar da unidade familiar, baseada no trabalho ndo remunerado da mulher ou de
criangas. Este ponto necessita ser claramente analisado e detalhado com forma de
propor alternativas e buscar solugdes.

Este modelo sugere repensarmos as relagdes entre producdo e reproducdo
no ambito da familia, sem reduzirmos a primeira a esfera do lugar do trabalho, nem a
segunda & esfera das relacfes familiares, tdesomente. Do mesmo modo, a retracdo do
Estado, através de suas politicas de protecdo social, também transferiu para o interior
das organizacdes familiares e para prestadores de servicos privados e em domicilio
tarefas antes prestadas em hospitais, abrigos, asilos, escolas e outros.

Neste sentido, Bermudez (2001) prop8e questionamentos, assinalando
alguns riscos em relacéo a familia e ao familiarismo (termo por ela citado): @ como
“reprivatizar” atividades até o momento eminentemente publicas?;, b) como trazer as
unidades domésticas “privatizadas’ novamente a sociedade civil?, ¢) como fazer

quando o trabalho feminino, por exemplo, teve um aumento e é totalmente habitual
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gue as criangas se socializam em instituicdes fora do lar?, d) como fazer quando a
figura masculing, habitualmente associada a0 mundo publico, muitas vezes é
“reprivatizada’ diante de uma stuagéo de desemprego e/ou nova pobreza?; €) como
processard a familia estes requerimentos quando, na sua interioridade e desde uma
perspectiva intergeracional, so diferentes os valores e experiéncias de vida no mundo
publico? (2001, p. 111).

Estas questdes tém sido ponto de discussdo de tedricos no assunto, mas as
andlises conclusivas ainda sdo muito recentes e suscetiveis. O que podemos observar
claramente € um movimento inverso de diversas atividades domiciliares incluindo o
retorno para o ambiente familiar de algumas e, simultaneamente, transferindo parafora
do espaco doméstico outras, que até entdo eram realizadas no espaco da casa, como
por exemplo, o cuidar ou internar o doente em domicilio como proposta de substituir o
hospital, creches asilos e eswlas, ou a aquisicdo de alimentos industrializados,
deixando esta atividade de ser produzida em casa e adquiridas no espago publico.
Designa neste sentido a relacéo entre a familia com a esfera privada e esfera publica,
destacada por Carvalho (2003).

Qualificase, assim, uma tendéncia ideol 6gica que vem sendo abordada e
desenvolvida, de transformar a familia em unidade econémica e politica competente
para a resolucdo de problemas, sem atentar para as contradicdes e os paradoxos
presentes neste tipo de encaminhamento, bem como pensarmos a questdo dos direitos
individuais e coletivos dos sujeitos.

Neste contexto precisamos entender o debate em torno do publico e do
privado na esfera das relagbes familiares a partir de implaciveis mecanismos de
reproducéo da forga de trabalho. Se o desenvolvimento do Capitalismo traz engajada a

constituicdo da familia como unidade de reproducdo socia separada da esfera da
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producéo, [...] con la primera revolucion industrial la fébrica paso a ser la unidad de
produccion paradigmétical...]” (BERMUDEZ, 2001, p. 111) e hoje em dia esta

questdo parece que esta em vias de ser superada. Neste sentido Bermudez nos explica
que o trabalho na esfera doméstica é hoje uma tendéncia de sentidos e significados.
Segundo a autora, falando de uma tendéncia neofamiliarista atual, seria uma forte
tendéncia ao [...] regreso de la familia a la arena publica’. Cabe, portanto, nos

perguntarmos se este “regresso”’ da familia € o regresso de uma entidade autbnoma a
uma sociedade civil entendida como de puralidade atomistica de interesses privados
(BERMUDEZ, 2001, p. 112).

Da mesma forma, a idéia de um retrocesso a esfera publica e de um
afastamento da esfera privada também pode ser considerada debilitada, em funcdo das
grandes mudancas vividas pelas fanilias e as relagbes de género.Mas o certo é que se
“[...] perfila uma nueva articulacion entre lo publico y 1o privado o, en los términos
que nos interesan, entre Politicas Socialesy Familia’ (BERMUDEZ, 2001, p. 110).

Nesta linha, por exemplo, servips de assisténcia domiciliar a idosos,
doentes crénicos, criancas ou outros s6 sdo concedidos com base tanto nas
necessidades econdmicas dos sujeitos como na presenca de uma mulher “cuidadora’
na familia. Todos os meios sdo baseados na unidade familiar, oy as vezes, no
parentesco mais préximo, constituindo-se e desencadeando-se em redes de apoio e
afinidades como um todo, a fim de viabilizar a existéncia e a sustentabilidade
familiares.

O provimento de cuidado aos outros membros da familia, e muito
especidmente aqueles ndo auto-suficientes, tacitamente aceito como tarefa feminina,

ndo garante as mulheres maiores direitos, a ndo ser licencas nos empregos, mais
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recentemente uma aposentadoria para “donas de casa’ e alguma oferta de servigos
como amenizador de conflitos (CAMPOS e MIOTO, p. 7).

Seguindo este raciocinio, Saraceno (1996) afirma que uma andise
comparativa de diversas formas de Estado social no Ocidente tem indicado como
estas contribuigdes tém desenhado o tramite das politicas dos servigos. Umciclo de
vida ideal das mulheres adultas que tem, primeiro, uma combinagdo diferente da
presenca no trabalho familiar e naquele remunerado, e, segundo, 0s servicos atribuem
como total responsabilidade das familias o cuidado com as criancas peguenas e 0S
idosos, a0 invés de assumi-lo como tarefa propria

Devemos salientar, também, que uma das matrizes discursivas da politica
referente a familia e ao Estado busca redefinir os valores de solidariedade, do
compromisso familiar e a divisdo de responsabilidadentre seus membros. De maneira
implicita o discurso politico e a politica do Banco Mundial, para a salde,
principalmente para os paises da América Latina, em especia o Brasil, buscam
difundir o compromisso da familia para com seus doentes, idosos, e criacas.

Isto pode ser visto na citacdo de Pereira, quando afirma que um dos

equivocos ao se trabalhar com familia € ndo atualizar suas fungdes. Segundo Pereira,

Hoje em dia devolver para a familia os cuidados com criangas,
idosos, enfermos e deficientes, en nome da descentralizagdo das
funcbes do Estado e da parceria, é regredir na historia das conquistas
sociais e destituir direitos e duras penas conquistados. Sim, porque
como esses encargos foram assumidos pelas mulheres no ambito da
familia, é previsiel que, pela 6tica do pluralismo liberal, se esteja
pensando no seu retorno a antiga condi¢do de trabalho doméstico...],

retornando para a familia aguilo que ja vinha sendo desenvolvido e incrementado pelo
Estado e tendo sido uma conquista de direito, principalmente ap6s a Constituicdo

Federal de 1988 (1995, p. 111).
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Portanto, entendermos as praticas e estratégias familiares como
articuladores dos processos macroecondmico e politico nos aproxima da transparéncia
do problema: ndo sdo s as politicas e e familias que mudam, mas também as formas
de sociabilidade, um modelo de regulagdo e um outro paradigma de emancipagéo
(BERMUDEZ, 2001).

Assim, a efetiva politica familiar é aquela que se desenha, de modo mais
ou menos intencional, e com efeitos ndo empre previsiveis, através de multiddes de
decisOes e iniciativas legislativas, bem como administrativas, que estruturam o0 campo
davida social nos niveis nacional e local. Se existe, deve e pode existir uma politica
da familia, esta é objeto de controvésias, sga entre as politicas, seja entre os
estudiosos. Como consenso geral por parte dos tedricos, a familia é de fato objeto de
intervencdo por parte do Estado e, portanto, das politicas sociais (SARACENO, 1996).

O setor das politicas sociais voltadas para as necessidades bésicas dos
individuos é certamente aquele em que a interferéncia entre familia e Estado é mais
visivel. Para Saraceno (1996), o consideravel Estado social, de fato, nasce como
interventor e ascende como de responsabilidade por parte do Estado em respeito as
condigdes da reproducdo — por utilizar um termo um pouco obsoleto e insuficiente: as
condi¢bes em que os individuos e as familias promovem as proprias necessidades.
Para os servigos de saude, de seguranca de renda minima na velhie, assisténcia nos
confrontos de individuos por motivos diversos ndo auto-suficientes (criangas, adultos
ou idosos invélidos), as diversas medidas do Estado socia fornecem recursos,
definem prioridades pelas condic¢des de vida e de necessidades.

Segundo Saraceno (1996), aqui interessa ressaltar que o Estado social
intervém diretamente sobre aguele espaco, exatamente da reproducdo, que é

contemporaneamente o terreno da familian De certa forma, devemos entender a
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familia ndo s6 como unidade de composicdode recursos individuais, mas também de
acesso individual ao sistema de protecéo social, isto €, como facilitadora ao individuo
em busca de sua autonomia e cidadania.

E com esta perspectiva que Marshall (1976) a seu tempo indicou o
desenvolvimento do Estado social como uma passagem crucial de acesso aos direitos
de cidadania por parte dos grupos sociais, ao qual as condigdes de reproducdo primeiro

eram confiadas, e depois aos familiares e suarede de relagdo social.
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CAPITULO IV
ASSISTENCIA DOMICILIAR: A CONSTRUCAO DE UM

CAMINHO NO CENARIO DO CUIDADO

1 O CONTEXTO DA PESQUISA: UNIMED FLORIANOPOLIS

A Unimed, caracterizada como uma prestadora de servico em salde,
regulamentada e organizada como uma cooperativa médica, cuja historia ndo € nova,
guiase pelos principios do cooperativismo, elaborados pela Alianga Cooperativista
Internacional, que sdo:

- gestdo democrética pelos membros;

- participagdo econdmica dos membros;

- autonomia e independéncia;

- educagdo, formagéo e informagao;

- adesdo voluntariaelivre;

- intercooperagao;

- interesse pela comunidade.

(MANCHESTER,1995 apud VALADARES, 2001, p.12)

Definida como uma associagdo de pessoas com interesses e objetivos
comuns que buscam através da ajuda mutua, solidaria e do trabalho de equipe realizar
seus objetivos e metas, a Unimed constiturse como uma empresa cooperativa, de
acordo com a Politica Nacional do Cooperativismo, através de seu Art. £ daLei n.
5.764, de 16/12/1971, que institui o regime juridico das sociedades cooperativas e da

outras providéncias (POLONIO, 1999).
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A Assembléia Gera de constituicdo da Unimed, como cooperativa de
trabalho médico, foi realizada no dia 18 de dezembro de 1967, na cidade de Santos
(SP). A organizagdo foi uma tentativa da categoria, através do Sindicato, que viram na
sua formagdo uma forma de enfrentar a exploragdo mercantilista do trabalho médico.
A decisdo foi apoiada pela Associagdo Médica Brasileira e pelos Sindicatos Médicos
de todo o Pais, produzindo efeitos positivos junto a classe médica do Brasil. A partir
desta experiéncia na cidade de Santos, vérias cooperativas médicas foram surgindo, e
seus associados se propuseram a reformular a assisténcia médica que estava sendo
prestada no Pais. Hoje, a Unimed representa 0 segundo maior segmento da érea da
salide que produz atendimento e agrega profissionais médicos, ficando atras somente
do Sistema Unico de Satide (SUS).

Compdem o sistema Unimed Nacional 365 cooperativas médicas, entre
Singulares, Federagbes e ConfederacOes. Norteada pela missdo de ser uma
organizagdo econdmica e social, busca na filosofia cooperativista: 1°) agregar
profissionais médicos para a defesa do exercicio liberal, ético e qualitativo de sua
profissdo com adequadas condic¢Bes de trabalho e remuneracdo justa; 2°) propiciar, a
maior parcela possivel da populacdo, um servico médico de boa qualidade,
personalizado e a custo compativel.

Com o0 objetivo de realizar seus propdsitos maiores, a Unimed associa
talentos humanos, recursos financeiro/materiais e busca desenvolver os preceitos e a
prética da exceléncia através de seus principios, que sdo: 1°) pincipio da preservagdo
da profissdo liberal; e 2°) principio da preservacdo da relagdo médicepaciente.

Como cooperativa caracteriza-se por um sistema impulsionado por metas
individuais, organizacionais ede marco institucional da sociedade em geral. Segundo

Valadares (1999), a cooperativa caracteriza-se por natureza diferenciada, sendo, de um
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lado, 0 grupo cooperativo - a associagdo — e, de outro, a atividade cooperativa - a
empresa - destinada ao servigo das economias individuais associadas. Assim sendo,
possui natureza mutualistica e designa como associagdo econdmica um acordo
multilateral entre os médicos, e, como empresa, € um empreendimento econémico que
se encontra na propriedade e na agregacéo de todos 0s cooperados.

Neste sentido, visa a intermediar a interface do profissional com o
mercado de maneira mais solida e permanente. Busca tornarse uma alternativa a
atuacdo individual, seja ela diretamente no mercado-, clinica particular -, seja através
de intermediarios— empresas - que contratam e utilizam o servi¢co médico. Através do
sistema cooperativista o profissiona médico entra em contato com o mercado de
maneira coletiva e, portanto solida, com um empreendimento do qual ele faz parte
como sbcio, estabelece as regras, determina a remuneracdo e decide sobre os
procedimentos a serem realizados e técnicas a serem utilizadas.

A Unimed Floriandpolis foi criada em 30 de agosto de 1971, através da
Assembléia Geral de constituicdo realizada na Associacdo @tarinense de Medicina
(ACM). Na oportunidade contou com a participagdo de 101 médicos interessados em
fundar a cooperativa na cidade. O primeiro médico a presidir a Unimed Florianopolis
foi o Dr. Antonio Moniz de Aragéo. A cooperativa foi criada inicialmate com a
denominagéo de Sanmed, mas necessitou mudar de nome devido a uma publicacéo
gue denunciava a existéncia de um sabdo com a mesma marca. A cooperativa passou a
se chamar Medsan, seguindo o habito de conotar 0 nome da cooperativa com o Estado
de sua localizagdo, como por exemplo, a Medminas (MG) e a Medpar (PR). Em 1983,
foi adotada a denominagdo Unimed, quando a empresa passou a compor o universo do

Sistema Nacional de cooperativa médica, seguindo a legislacéo em vigor
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A érea de abrangéncia e atuacdo da Unimed Florian6polis compreende
regido da Grande Florianépolis incluindo as cidades de Alfredo Wagner, Anitépolis,
Aguas Mornas, Anténio Carlos, Biguagu, Canelinha, Floriandpolis, Garopaba,
Palhoca, Governador Celso Ramos, Paulo Lopes, Nova Trento, Rancho Queimado,
Santo Amaro da lmperatriz, S8o José, Sao Jodo Batista, Sdo Bonifacio e Tijucas.

A Unimed oferece diferentes produtos e servicos aos usuarios do plano de
salide, entre estes 0 programa de assisténcia domiciliar, desenvolvido pela Unimed
Lar. A Unimed Lar é um dos servicos, entre tantos outros, prestados pela Unimed e
destinase aos clientes portadores de planos de salde: Pré-pagamento e Custo
Operacional.

O programa de assisténcia domiciliar teve inicio, em Florianopolis, em
outubro de 1999, como projeto piloto, e permaneceu nessa condicdo até setembro de
2001. Neste periodo, o trabalho foi avaliado e analisado pela instituicdo sobre os
beneficios para a cooperativa e para 0s usuarios.

ApoGs a aprovagdo pelo Conselho de Administragdo da Cooperativa, a
demanda pelo servico aumentou, havendo a necessidade de expanséo da equipe de
funcionarios, horario de funcionamento, &rea de abrangéncia, bem como atender
usuarios de Unimed de outras cidades ou Estados que residem em Floriandpolis.

Passou ent&o a designar-se como um servico da Unimed Florianépolis que
presta assisténcia em domicilio a clientes de planos de sallde, portadores de patologias
invalidantes, agudas, crbnicas, acamados, dependentes ou independentes e cuidados
paliativos. Tem como objetivo principal proporcionar, através do atendimento
domiciliar, cuidados integrais de salde, propiciando o retorno ao convivio familiar e
social, com melhor qualidade de vida, bem como a busca pela humanizagdo no

tratamento ao doente e a familia na sua propria casa, longe de focos infecciosos
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hospitalares e, em certos casos, com maior rapidez no processo de recuperacdo e

significativa diminuicdo do desgaste fisiceemocional do paciente, familiares e

cuidadores, decorrentes da longa permanéncia no ambiente hopitalar.

A Unimed Florianépolis define em seu programa de assi sténcia domiciliér

que,
[...] assisténcia domiciliar € um segmento do sistema de salde que
proporciona cuidados preventivos e de reabilitacdo em domicilio,
reduzindo os riscos de infec¢do hosgitalar, proporcionando qualidade
de vida aos usuérios e familiares. Tem por objetivo a humanizagéo
no atendimento evitando as reinternagdes fregientes, promovendo
um descongestionamento do sistema hospitalar e a diminuicdo de
custos. Diferente do hospital, a casa é o espago da intimidade, no

qual se constréi a histéria de cada um, marcada por relagdes, tanto
afetivas como subjetivas.(Folder Unimed Lar)

Em estudo do planejamento estratégico no ano de 2003, a Unimed Lar
definese por ser referéncia no cuidado domiciliar humanizado em salde; prestar
assisténcia multiprofissional personalizada, em domicilio, reintegrando o cliente ao
convivio familiar e social; eprestar assisténcia domiciliar em satde de forma integral
(Texto mimeo. Plangjamento estratégim, 2003).

A Unimed Lar presta atendimento nas cidades de Florianépolis, Sdo Jose,

Biguacu e Palhoga, e o horario de atendimento é integral e ininterrupto.
2 ASSISTENCIA DOMICILIAR NA UNIMED LAR -
FLORIANOPOLIS: A APROXIMACAO COM OS SUJEITOS DA

PESQUISA

2.1 A proposta de pesguisa

* Este conceito foi construido pela equipe de trabalho em assisténcia domiciliada Unimed Lar de Floriandpolis
e consta no folder informativo do programa, desde 2001.
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A assisténcia domiciliar, nos moldes como esta estruturada atualmente, €
um tema pouco explorado nos meios académicos, e menos explorada ainda é aidéia de
ter afamilia como objeto central de andlise. Nesse sentido construimosuma proposta,
tendo como objeto de estudo as familias atendidas pelo programa de assisténcia
domiciliar da Unimed, e com o0 objetivo geral deanalisar e discutir a assisténcia
domiciliar a partir da pesguisa com as referidas familias. Isto se constitui 0 gande
desafio neste momento do estudo, no qual buscamos objetivar e desenhar os caminhos
necessarios para responder o problema central da pesguisa, que se configurou em torno
da organizacdo do cuidado ao doente em domicilio, a partir do contexto socio-
econdmico e cultural das familias, bem como discutir o papel da familia no @mbito do
programa de assisténcia domiciliar. Portanto, reconhecer quem é o cuidador e como é
0 processo de eleicdo do cuidador no ambito da familia; identificar quais sdo os
suportes e redes institucionais utilizados pelas familias; analisar os significados que o
programa de assisténcia domiciliar tem no &mbito da familia e da politica social de
salde; e identificar quais as redes de relagcBes— nivel primério— sdo acionadas para
viabilizar o cuidado domiciliar s&o os objetivos deste trabal ho.

Assim, este estudo se encaminha na perspectiva apontada por Demo
(1993), na qual a pesguisa, em tese, € a atitude de “aprender a aprender” e, como tal,
faz parte de todo o processo educativo e emancipatorio, constituindo-se como um
didlogo critico e criativo com a realidade, culminando com a elaboracdo de uma
andlise propria e na capacidade de intervencéo.

Nesse sentido, este trabalho pode ser considerado um estudo descritivo e
exploratério. Descritivo, pois visa a levantar as caracteristicas dos fatos de forma
sistematizada. Segundo Gil, a pesquisa descritiva“[...] tem como objetivo primordial a

descricdo das caracteristicas de determinada populagdo [...] ou 0 estabelecimento de
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relagcBes entre variaveis’; e como pesquisa exploratoria gue tem como “[...] objetivo
proporcionar maior familiaridade com o problema, com vistas a torndo mais
explicitol...]” (1988, p. 46).

O caminho gue nos propomos seguir para atender aos objetivos propostos
neste estudo consiste também no Estudo de Caso. Para Trivifios (1987, p. 134) estudo
de caso “[...] € uma categoria de pesquisa, cujo objeto é uma unidade que se analisa
aprofundadamente”. Afirma ainda o autor que esta definicdo determina suas
caracteristicas, que s dadas por duas circunstancias principais: 1) “[...] a natureza e
abrangéncia da unidade [...]” e 2) “[...] a complexidade do estudo de caso esta
determinada pelos suportes tedricos que servem de orientacdo em seu trabalho de
investigador” (1987, p.134).

Chizzotti (1995, p. 102), referindo-se ao estudo de caso, revela que “ o caso
€ tomado como unidade significativa do todo e, por isso, suficiente tanto para
fundamentar um julgamento fidedigno quanto propor uma intervencéo”. Pode ser
considerado como marco de referéncia de condigbes socioculturais, que envolve
situacoes, retrata a realidade, bem como revela a multiplicidade de aspectos gerais
presentes em uma situagéo.

Para Y oung (1960, apud DINIZ, 1999, p. 46) o estudo de caso “[...] éum
método para descrever e explicar a vida social”. Através do estudo de caso, segundo a
mesma autora

[..] rednem-se fatos relativos a situagbes sociais totais ou a

combinagbes de fatores interrelacionados, para descrever 0s

processos sociais e as sequiéncias de acontecimenbs em que ocorre a
experiéncia humana, ou para estudar a conduta individua dentro do
Seu cenario social, analisando e comparando os casos, objetivando
fazer generalizagdes ou formular principios. (p. 46)

Nesse sentido, afirma Diniz (1999, p. 46) que “[..] 0 estudo de caso €,

portanto, a articulagdo do cardter técnico, que investiga a realidade, com o carater
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[6gico, que devem estar apoiados em referéncias tedricas’. Estas, segundo a autora,
déo significado ao objeto pesquisado situando as linhas concetuais e 0 sistema de
referéncia do estudo de caso, “[...] narelacdo dialética entre coleta de dados e andlise
dos mesmos, entre compreensdo e a explicagdo dos fatos investigados™ (ibid., p. 45).

A natureza e a abrangéncia do estudo de caso possibilitam uma discusséo e
uma dimensdo da totalidade com objetividade de andlise para fins de conhecimento, e
permitem a0 pesguisador usar de todas as informacfes tedricas disponiveis como:
pesquisas bibliogréficas referentes ao assunto, e também dados informacionais
disponiveis nainstituicéo pesquisada, entrevistas, fichas de avaliacdo, etc.

Neste sentido, quando pensamos em realizar tal pesquisa, procuramos
pelos mais diversos e especificos métodos disponiveis, sendo o Estudo de Caso o
melhor relacionado com o0s oljetivos propostos no trabalho. Nesta perspectiva se
considera que o caso a ser estudado nesse trabalho € o conjunto das familias atendidas
pelo programa de assisténcia domiciliar. E a partir dele, como unidade de estudo, que

desenvolvemos a pesquisa de canpo.

2.2 A pesguisade campo

O trabalho de campo constitui-se numa etapa essencial da pesquisa
qualitativa, “[...] o recorte espacia que corresponde a abrangéncia, em termos
empiricos, do recorte tedrico correspondente ao objeto da investigagdo [...]", e
expressa o significado da coleta de dados (MINAY O, 1993, p. 105).

A coleta de dados ndo é um processo acumulativo e linear, cuja
freqiiéncia, controlada e mensurada, permite a0 pesquisador, exterior a realidade

estudada e dela distanciado, estabelecer leise prever fatos. Os dados sdo coletados
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num processo de idas e vindas, nas diversas etapas da pesquisa e na interagdo com 0s
sujeitos envolvidos. Nesse sentido néo se pode pensar num trabalho de campo neutro.

Minayo afirma que o trabalho de campo se constiui numa etapa essencial
do processo de pesquisa e necessita ser pensado a partir de referenciais tedricos e de
aspectos operacionais que envolvam questdes conceituais. Para Minayo o campo
socia ndo € transparente, “[...] e tanto o pesquisador como os at ores, sujeito-objeto da
pesquisa, interferem dinamicamente no conhecimento darealidade.(MINAY O, 1993,
p. 107).

A fase inicial da pesguisa de campo consistiu na coleta de dados
empiricos dos prontuérios dos usuérios da Unimed Lar; e o instrumento utilzado para
coleta de dados foi 0 Roteiro para Coleta de Dados, com a finalidade de fornecer uma
primeira idéia sobre o paciente, a familia e o cuidador, lembrando que esta técnica
possui  “[..] acance limitado, ndo possibilitando a obtengdo de dados com maior
profundidade”. (GIL, 1991, p,95). As informacdes foram obtidas preferencialmente na
ficha do Servico Social, e nessa fase foram pesqguisados 68 prontuérios, num total de
250 prontuérios (25%). Este dado seguiu como um numero representativo para
obtermos uma amostragem dos pacientes atendidos pelo programa de assisténcia
domiciliar daUnimed Lar de Floriandpolis.

A segunda fase da pesguisa de campo consistiu na abordagem das familias
usuérias atendidas pelo programa da Unimed Lar. O critério utilizadopara selecion&
las, inicialmente, foi pela renda aproximada do paciente, aposentadoria, pensdo ou
outras formas de renda — desconsiderando a renda da familia. Foram selecionados
dois pacientes de cada faixa média de renda, sendo as varidveis: paciente sen renda,

renda de até 2 salarios minimos, de 2 a 5 salarios minimos e de 5 a 10 saarios
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minimos e que possuiam cuidador familiar ou contratado que se disponibilizasse a
participar da pesquisa objetivando uma abordagem qualitativa do tema em quest&o.

Para a abordagem das familias foram utilizadas entrevistas semi
estruturadas e a observagdo. Para Minayo a entrevista definese como uma “[...]
conversa [...] feita pelo entrevistador, destinada a fornecer informagdes pertinentes
para um objeto de pesquisa, e entrada (pelo entrevistador) em temas iguamente
pertinentes com vistas a este objetivo.” (1993, p. 108).

Entre os vé&rios tipos de entrevista, optamos por utilizar a entrevista
parcialmente estruturada, que, segundo Gil, € “[...] guiada por uma relagdo de pontos
de interesse que o0 entrevistador vai explorando ao longo [...]” do seu
desenvolvimento”. (1991, p. 92).

E a entrevista semi-estruturada € aguela que parte de certos
guestionamentos bésicos pelo pesguisador, apoiados em teorias e hipéteses, que
interessam a pesquisa e que em seguida oferecem uma gama de interrogativas, fruto de
novas hipoteses que vao surgindo a medida que recebem as respostas do informante.
Neste sentido o informante, seguindo espontaneamente a linha de seu pensamento e de
suas experiéncias dentro do foco principal colocado pelo investigador, comeca a
participar na elaboracéo do conteido da pesquisa (TRIVINOS, 1987).

Utilizamos também como complementacdo da metodologia proposta a
técnica da observacéo livre, na qual observar ndo é sinplesmente o ato de olhar, é
olhar reportando-se a uma histéria construida no processo, é destacar de um conjunto
algo especifico, prestando atencdo em suas caracteristicas.

Ao observar uma questdo social é necessario observar sua simplicidade,
singularidace e complexidade (atos, significados e relagbes). Nesse sentido,

individualizar e agrupar os fendmenos de acordo com suas caracteristicas,
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contradi¢des e dinamicas para, posteriormente, fazer a conexédo com a teoria revisada
(WILBERT, 2002). A observacdo foi realizada durante o periodo de contato com os
cuidadores familiares entrevistados em suas residéncias.

As entrevistas foram programadas para serem realizadas no domicilio dos
pacientes, com familiares e cuidadores. Foram agendadas antecipadamente pela
pesquisadora principal, com no minimo dois dias de antecedéncia e realizadas por ela.

No momento do contato inicial, via telefone, o entrevistado era informado
do que se tratava e do objetivo da pesquisa, e qual era sua finalidade, bem como
esclarecido quanto ao sigilo das informacfes e a preservacdo da identidade. Todos
foram informados que o projeto de pesquisa havia sido avaliado pelo Comité de Etica
em Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina, bem como da
necessidade da assinatura do termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
concordando em que a pesquisadora pudesse fazer uso das informagdes por eles
expedidos.

Os pesqguisados moram em diversas regides de Floriandpolis e da grande
Floriandpolis, sendo um em Palhoga, um, no Centro, um, no kairro de Coqueiros, um,
no bairro Saco dos Limdes, um, no bairro da Trindade, e dois entrevistados, no bairro
Bela Vista— Sdo Jose.

Houve a necessidade de realizarmos uma entrevista no hospital, pois um
dos pacientes encontrava-se sob internagcdo hospitalar para procedimento cirdrgico, e a
cuidadora, que também € sua esposa, estava acompanhando-o naguele momento. As
demais foram marcadas e realizadas em domicilio, conforme o combinado. No diae na
hora marcados estdvamos la para a entrevista. Todos os participantes da pesquisa se
sentiam muito felizes em poder participar do trabalho, foram atenciosos e receptivos,

sempre oferecendo um café ou agua.
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A entrevista contou com perguntas abertas, tendo o0 pesquisador em seu
poder um roteiro de questdes, e em mente seu objeto de estudo, o qual gjudou a nortear
as questdes principais da entrevista. Todas as entrevistas foram gravadas e transcritas
na integra pela pesquisadora, sendo o pesquisado informado do procedimento
metodol 6gico da gravacdo e de que forma os dados seriam utilizados posteriormente
pela pesquisadora, no momento do primeiro contato.

Trivifios (1987, p. 148) recomenda a gravagdo da entrevista, ainda que seja
cansativa sua descri¢cdo, pois a “[...] gravacéo permite contar com todo o material
fornecido pelo informante, 0 que ndo ocorre seguindo outro meio”. Isto pode, segundo
autor “[...] gudar a completar, aperfeicoar e destacar as idéias por ele expostag...]”,
ouvindo suas préprias palavras gravadas. Porém, segundo o mesmo autor, o gravador
pode inibir o informante, se ele ndo estiver familiarizado com o aparelho. Devemos
considerar que o informante, geralmente, ndo é uma unica pessoa, poderdo ser varias,

sendo os resultados analisados e categorizados.

2.3 A proposta de andlise

A andlise e a interpretacdo dos dados compreendem em estabelecer “[...]
criticamente o sentido das comunicages, seu conteido manifesto ou latente, as
significagdes explicitas ou ocultas’ (CHIZZOTTI, 1995, p. 98). Consistem também
em confirmar ou ndo 0s pressupostos da pesquisa, bem como responder as questbes
formuladas, ampliando o conhecimento sobre o assunto pesguisado, articulando o

contexto no qual os sujeitos fazem parte.
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Minayo (2000, p. 68) chama a atencdo para trés grandes obstaculos
importantes que os pesquisadores costumam encontrar e que podem tornar a andlise
mais eficiente. O primeiro diz respeitoa ilusdo do pesquisador, ha qual o pesquisador
vé as conclusdes a primeira vista como transparentes, ou seja, pensa que a realidade
dos dados, logo de inicio, se apresenta de forma nitida a seus olhos; 0 segundo se
refere ao fato de que o pesguisador envolver-se tanto com os métodos e as técnicas a
ponto de esquecer os significados presentes em seus dados; e o terceiro relacionase a
dificuldade que o pesquisador pode ter em articular as conclusdes que surgem dos
dados concretos, produzindo, assim, um distanciamento entre a fundamentacao
tedrica e a pratica da pesquisa. Minayo (2000) ressalta ainda que estes “[...]
obstéculos podem ser ultrapassados através de, entre outros aspectos, uma maior
fundamentagdo e uma maior experiéncia por parte do pesquisador.” (p. 69).

Por isso, afinalidade da andlise busca “[...] estabelecer uma compreensdo
dos dados coletados, confirmar ou ndo os pressupostos da pesquisa e/ou responder as
guestdes formuladas, e ampliar o0 conhecimento sobre o assunto pesguisado,
articulando-o ao contexto cultural da qual faz parte” (MINAY O, 2000, p. 69).

Neste sentido, de posse dos dados da pesquisa de campo, a andlise devera
ser realizada sob a luz do referendal tedrico, e através deste procedimento espera-se
alcancar os objetivos propostos neste trabal ho.

Conforme a proposta metodologica descrita e do referencial teorico
escolhido, descreveremos a partir do proximo item os dados, na forma de
sistematizacdo e apresentacdo, de como as familias atendidas pelo programas de
assisténcia domiciliar da Unimed Lar organizarrse para cuidar do doente em

domicilio, a partir do contexto socio-econdmico e cultural.
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3 A ASSISTENCIA DOMICILIAR NA UNIMED LAR: A

APROXIMACAO COM OSDADOS

Discutir assisténcia domiciliar a partir da pesquisa efetuada constituise o
grande desafio neste momento do estudo, no qual buscamos objetivar e desenhar os
caminhos necess&rios para responder o problema central da pesguisa, que se
configurou em torno da organizagdo do cuidado ao doente em domicilio, a partir do
contexto socio-econdmico e cultural das familias.

Na perspectiva de darmos maior visibilidade a esta discusséo
oraganizamos esta apresentacdo em dois momentos. Na primeira parte da arélise
tentamos tracar o perfil socio-econdmico e a organizacdo dos pacientes atendidos pelo
programa de assisténcia domiciliar da Unimed Floriandpolis. Para a andlise do perfil
utilizamos os dados coletados a partir do levantamento por amostragem em um
universo de 250 prontudrios de pacientes ja atendidos, num total de 68 prontuarios
pesquisados. Os dados coletados seréo apresentados através de gréficos e nimeros
descritos e analisados.

No segundo momento trabalhamos com os dados qualitativos referentes a
abordagem das seis familias em processo de atendimento pelo programa da Unimed
Lar no momento da pesquisa. Os dados coletados a partir das falas dos sujeitos
entrevistados, serdo descritos e analisados visando a compreender questdes referentes
a obrigacdo do cuidado para a familia, o custo do cuidado para a familia, a rede de

suporte e 0 papel da familia no processo de cuidar.
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3.1 Conhecendo os sujeitos. a estruturacao do cuidado

3.1.1 Quem € o paciente?

A estruturagdo e a organizagdo do cuidado somente acontecem quando h&
alguém necessitando ser cuidado, estando doente ou ndo. Neste sentido, a familia
assume esta funcéo e organiza-se para prestar o cuidado a partir das condigdes socio-
histéricas dos sujeitos envolvidos. Para nos aproximarmos dasinformagdes referentes
aos pacientes, partimos com os dados da amostra dos 68 prontuarios pesquisados.

Sexo:

De acordo com os dados levantados em relacéo ao nimero de mulheres e
homens atendidos pelo programa, obtivemos dados proporcionais de que 64,7% dos
pacientes séo mulheres, e 35, 3% sdo homens. Com estes dados obtidos levantamos
gue as mulheres, nesta amostra, sdo mais vulneraveis as doencas do que os homens,
considera-se porém, que esta ndo sgja uma variavel fechada. A andlise redlizada

refere-se ao gréfico que segue. (gréfico 1)

Sexo dos Pacientes

O Masculino
Il Feminino
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|dade:

Predominantemente o0 programa constitui-se por pessoas idosas, sendo o
maior indice na faixa etaria entre 66 a 87 anos. Nesta idade, ha um nimero expressivo
de 55,9% dos pacientes.

Mesmo caracterizando-se um programa que atinge um ndmero muito
grande de pessoas idosas, ndo podemos deixar de ressaltar que outras faixas etérias
também sdo atendidas pelo programa, como mostram os dados no gréfico a seguir.

(grafico2)

Idade dos Pacientes

30,9%

20,6%

O De 20 a 50 anos
m De 51 a 65 anos
O De 66 a 76 anos
O De 77 a 87 anos
W Mais de 87 anos

11,8%

11,8% 25,0%

Estes dados demonstram o que a literatura sobre assisténcia domiciliar nos
diz a natureza do trabalho € caracterizada pela agdo com pessoas idosas em domicilio.
Podemos relatar que em relagdo a pacientes com mais de 87 anos, a pesquisa

demonstra um percentual de 11,8%. A procura por esta modalidade de atendimento
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nesta faixa etéria de pacientes é justificavel principalmente pelas morbidades e o alto
indice de doencas que os atingem. O crescimento de pessoas doentes e dependentes na
faixa et&ria de 51 a 65 anos também é consideravel, os numeros da pesquisa
demonstram que 20,6% estéo nesta faixa etéria e em atendimento.

Assim, as pessoas possuem dificuldades para locomoverse ou séo
totalmente dependentes ou acamadas. Paschoal (1996, apud ALBUQUERQUE, 2001)
faz referéncia a que a maioria daliteatura de Geriatria e Gerontologia considera como
sendo idosa a pessoa a partir dos 65 anos de idade. Este, segundo o autor, € o corte
et&rio adotado pela Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU, 1985) paras os paises
desenvolvidos. Para os paises considerados en desenvolvimento, onde a expectativa
média de vida é menor, adota:se os 60 anos como idade de transi¢do das pessoas para
0 segmento idoso da populagdo. Nesta diferenca de idade surge hoje o espaco
denominado de quarta idade, que vai dos 80 anos em diante denominada também de
very old ou quarta idade.

As pessoas no mundo estdo envelhecendo, e a taxa de crescimento de
idosos em 2025 serd de 2 %2 idoso por 1 crianca, sendo considerada a faixa da
populacdo que mais cresce. Dados demonstram que na América Latha uma em cada
quatro familias tem entre seus membros, a0 menos, um idoso. Este aumento no
nimero de idosos tem incidéncia direta sobre o aumento do trabalho de cuidado,

realizado em sua grande maioria pelas mulheres (ARRIAGADA, 2002).

Escolaridade
Os dados sobre escolaridade nos pacientes atendidos em assisténcia
domiciliar demonstram que o perfil educacional se caracteriza nos seguintes dados:

39,7% possuem o 1° grau; 10,3% séo analfabetos; 33,8% possuem o0 segundo grau; e
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16,2% o terceiro grau. Correlacionando a idade com a escolaridade, constatase nesta

pesquisa que, quanto maior a idade, menor o grau de escolaridade do paciente. (gréfico

3)

Grau de instrucao do paciente

16,2% 10,3%
O Analfabeto
W 1°Grau
02°Grau
33,8% O3°Grau

Estado civil

Quanto ao estado civil, podemos apontar que 47,1% séo casados (as),
42,6% s80 vilvos (as), 5,9% sdo solteiros (as), e 4,4% sdo divorciados (as). Podemos
observar que ha uma elevada predominancia em relacdo aos pacientes villvos, porém
os dados afirmam que a uni&o do casamento ainda predomina nos relacionamentos.

(gréfico 4)



Estado civil do paciente

4,4%
o Casado
47,1% m Solteiro
42.6% 0 Vitvo
O Divorciado
5,9%
Ocupacao
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A categoria ocupacdo é considerada na assisténcia domiciliar, pois se leva

em consideracdo toda e qualquer forma de renda do paciente, usada para seu sustento e

sobrevivéncia. Sendo pacientes na sua grande maioria com idade avangada, 0 maior

percentual é de pacientes aposentados, somando um total 47,06%; 19,12% séo do lar e

ndo possuem renda alguma, e 8,82% sd0 mulheres pensionistas. Isso vem

demonstrando a situagcdo das pacientes mulheres, que na maioria sdo desprovidas de

direitos sociais trabalhistas e sem contiibuicdo previdencidria ficando, neste sentido,

sem renda propria.

De acordo com o levantamento dos dados, podemos constatar também que

14,71%

19,12%

Ocupacéo do paciente

47,06%

O Aposentado(a)
W Do lar

O Pensionista

O Comerciante
M Costureira

O Estudante

H Outros
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existem outras profissdes no rol de ocupagdes dos pacientes, conforme o grafico a

seguir. (gréfico 5)

Renda

O fator renda do paciente foi levado em consideracdo neste trabalho, como
decisivo para eleger as familias que teriam os familiares cuidadores entrevistados,
como j& descrito anteriormente. A renda dos pacientes considerados neste trabalho é
obtida através de aposentadoria, pensdo, comerciante e/ou outras profissdes ja
analisadas anteriormente. Os dados mostram que em 44,1% dos pacientes a renda
varia de 2 a 5 salarios minimos; e 25,02% recebe de 5 a 10 salarios minimos; 14,7%
recebem até 2 salarios minimos e D,3% sdo pacientes que ndo possuem nenhum tipo
de renda e sobrevivem com recursos de outros membros da constituicdo familiar:
filhos, pais, irmédos e outros. Apesar de levantarmos somente a renda do paciente, o
gue observamos é que muitas familias sobreviem com arenda que este possui. O que
constatamos € que se trata de pacientes com perfil de renda varidvel entornode2 a5
salarios minimos.

O gréfico aseguir nos mostra estes dados. (Gréfico 6)
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Renda aproximada dos pacientes

O Até 02 salarios minimos

l De 02 a 05 salarios minimos

ODe 05 a 10 salarios minimos
OAcima de 10 salarios minimos

Bl Sem renda

M odalidade de atendimento

Conforme os dados vém demonstrando, a grande porcentagem de
pacientes atendidos pelo programa de assisténcia domiciliar sdo idosos com idade
acima de 65 anos, com doencas cronicas progressivas e sem cura, sendo
acompanhados em assisténcia. S&0 visitados semanalmente ou quinzenahente em
consequiéncia do quadro clinico que apresentam. Neste sentido podemos demonstrar
que o programa atende 54,4% dos pacientes em assisténcia, 16,2% em internacéo’ e

29,4% em monitora(;éo7. O gréfico a seguir demonstra os dados descritos. (gréfico 7)

°Assisténcia: é um conjunto de atividades, oferecidas aos pacientes em sua residéncia, com equipe
multiprofissional. O doente recebe visitas semanais ou quinzenais doprofissionai s para acompanhamento.

® Internag&o: paciente transferido do servico de internacdo hospitalar para continuar a ser tratado em casa.
Exige-se um acompanhamento continuo (diario) e, as vezes, ininterrupto do cuidador. Ha casos em que é
necessariomanter cuidados de enfermagem por vinte e quatro horas, oxigénio, respirador e outros materiais
NECessarios.

" Monitoracéo: atencgo dirigida a pacientes impossibilitados de comparecer aos servicos médicos para
tratamento. Trata-se de pacientes com dificudade de deambulagéo, acamados ou com outras limitagdes, algumas
vezes, dependentes de oxigenioterapia. As visitas domiciliares ocorrem agendadas pela equipe, podendo ter
interval 0s quinzenais ou mensais, bem como monitoragéo semanal, viatelefone.
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Tipos de atendimento aos pacientes

29,4% O Assisténcia
B Internacao

O Monitoracao

54,4%

16,2%

Os dados apresentados revelam o0 que as pesquisas e estudos Vvém
demonstrando, e afirmado por Veras (1994:37) que somos um “[...]pais jovem com
cabelos brancog|...]”, e, na medida em que os servigos de assisténcia domiciliar vao se
desenvolvendo, tanto no setor publico como no setor privado, a procura torna-se cada
vez maior, principalmente para pessoas que tém dificuldade de locomocgéo para
consultérios médicos, clinicas, posto de salde e até mesmo pela opgdo da ndo
internacdo hospitalar, optando pelo tratamento domiciliar.

Neste sentido, o perfil dos pacientes atendidos pelo programa de
assisténcia domiciliar da Unimed Lar é predominantemente de pessoas idosas, com 0
maior percentual de mulheres, com faixa etaria em torno de 66 a 87 anos, perfazendo
um total de 55,9% dos pacientes. Representa neste sentido uma maior dependéncia e
vulnerabilidade das mulheres.

Para nos situarmos em termos do nimero de idosos no Brasil hoje,
Gongalves, Alvarez e Santos (2002), apontam que, em 1950, havia 3% de pessoas mm

mais de 60 anos, e, em 1990, este percentua cresceu para 7%, em 1996 jaera7,9%, e
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estudos prevéem um aumento acelerado, chegando rapidamente a 15%. Assim,
teremos no Brasil, em torno do ano 2020, 14 milhGes de pessoas com mais de 60 anos,
e enfrentaremos o0s problemas sociais e de salde decorrentes do processo de
envel hecimento populacional.

Outro dado gque nos chamou a atencdo € que 47,06% dos pacientes sao
aposentados, 19,12% s&o do lar ndo possuindo renda e tornando-se dependentes de
outras pessoas para sobreviver. A escolaridade varia em torno de 39,7% com o0
primeiro grau completo; e 33,8% com o segundo grau.

S0 pessoas idosas com renda em torno de 2 a 5 salarios minimos, e que,
por conseqiiéncia das doengas cronicas progressivas, recebem atendimero na
modalidade de monitoragcdo. Neste sentido ha a necessidade de assegurar 0 acesso aos
servicos de salde bésica aos pacientes com renda de 2 a 5 salaios minimos,
considerados estratos inferiores e intermediarios da populagcdo. Passam a acreditar que
estdo mais seguros com o plano de salde, passando a tratalo como prioridade,
independente de esse consumo representar pesados encargos financeiros ao orgcamento
familiar. Familias com recursos financeiros ndo possuem dificuldades em comprar
Servigos no mercado, as que ndo possuem usam do seu servico privado para substituir
0 mercado.

Segundo dados do IPEA (2002), em se tratando de um servico essencia a
populacdo, esses dados revelam que as familias até cinco salarios minimos se
encontram no seu limite orcanentério no que diz respeito a0 volume de gastos
destinados ao pagamento do plano de salide, sob pena de retrair 0 consumo de outros

itens importantes no rol das necessidades bésicas.
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3.1.2 Quem séo os cuidador es?

O cuidador, na assisténcia domiciliar, tem atuagdo fundamental e
abrangente. E considerado a pessoa que acumula todas as informagdes referentes ao
cuidado com o paciente: horério do banho, alimentagdo, medicago, horario de dormir
e acordar, horério do sol, do passeio e de receber visitas. Passa a ser o confidente do
paciente e em alguns casos figura central na familia. A ele confi@e a vida de outra
pessoa, e, mesmo possuindo as informagfes tedricas que 0 suportem com recursos
técnicos, continua sendo a figura humana centra no cuidar. Nesse sentido

acrescentamos as informagoes referentes ao cuidador.

Sexo

Quanto ao sexo do cuidador, levantamos os seguintes dados; 78,8% dos
cuidadores sdo do sexo feminino, e somente 21,2% do sexo masculino. Na histéria da
humanidade, desde que nascem, as muheres sempre foram designadas e assumem a
funcéo de cuidadoras. Este papel na nossa sociedade € visto como natural, pois esta
inscrito socialmente na funcdo de mae/mulher, e culturalmente as mulheres o assumem
como mais uma das fungdes pertinentes a esfea doméstica. Constatamos também
gue, mesmo sendo em menor nimero, 0s homens assumem parcela significativa na

funcéo e cuidar. O gréfico abaixo nos mostra estes dados. (gréfico 8)

Sexo dos Cuidadores

21,2%

O Feminino

B Masculino

78,8%
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Karsch (2003) afirma que estd implicito que o papel de cuidar de alguén
da sua familia € uma forte tradicdo na vida da mulher, e é por ela assumido
ga hardamente. Em todo 0 mundo os primeiros e as mais longos periodos de cuidados
sdo exercidos pelas familias, notadamente por uma mulher, esposa, filha ou nora que,
em geral, residem sob 0 mesmo teto que o doente fragilizado e tomam a s a
responsabilidade de cuidalo.

|dade

A idade predominante entre os cuidadores varia entre 41 a 55 anos, que
somam um total de 39,4%; de 56 a 70 anos, a porcentagem encontrada é de 30,3%, e
mais de 70 anos, 12,1%, demonstrando que sd0 pessoas de idade avancada
desenvolvendo uma atividade desgastante, tanto fisica quanto emocionalmente, para
pessoas idosas, pois exige esforco e forca fisica, horas em pé sem descanso, noites em
claro, bem como agilidade e observacdo para acompanhar todos os momentos do
doente, bem como o estresse de conviver com uma pessoa doente o dia todo. Neste
sentido Mendes (2002) nos coloca gque os cuidadores s&o, portanto, “velhos jovens
independentes’ cuidando de “velhos dependentes’. Estas questdes exigem um esforco
muito maior de quem cuida do que quem somente acompanha os cuidados. O que
pudemos levantar também é que 10,6% tém entre 15 a 30 anos, e 7,6% possui entre 31
a 40 anos, neste sentido o que podemos observar € que, quanto menor a idade dos
cuidadores, menor a porcentagem de pessoas que cuidam. O gréfico a seguir

demonstra estes dados. (gréfico 9)

Idade dos cuidadores

10,6% 5% O De 41 a 55 anos
B De 56 a 70 anos
O Mais de 70 anos
O De 15 a 30 anos
30,3% B De 31 a 40 anos

12,1%
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Referindo-se aos dados demonstrados no grafico, Goncgalves, Alvarez e
Santos (2002), afirmam, que diante das mudargas nos modos de subsisténcia das
familias, as mulheres mais jovens saem em busca de trabalho, ficando as mulheres
idosas, avés, incumbidas de cuidado da casa, e dos netos pequenos e dos doentes. Esta
€ uma realidade observada e cada vez mais presente nasfamilias pesquisadas, de
mulheres idosas sobrecarregadas de trabalho doméstico, exauridas e doentes,

designadas a cuidar de outra pessoa, na maioria das vezes também idosae doente.

Escolaridade

A partir dos dados levantados, apontamos também a escolaridade do
cuidador. Os dados obtidos diferenciamse do paciente, pois 43,9% possuem 0O
segundo grau, 30,3% terceiro grau, e somente 22,7% dos cuidadores possuem o
primeiro grau. Estes dados demonstram que, mesmo sendo a maioria dos cuidadores
mulheres, esposas e filhas, o grau de escolaridade se destaca. O gréfico a seguir

demonstra os dados descritos acima. (gréfico 10)

Grau de instrucdo do cuidador

3,0%
30,3% 22,7% O Analfabeto

B 1° Grau
O 2° Grau
O 3°Grau

43,9%
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A dependéncia do Cuidado

Dados da pesquisa nos mostram gue a grande parcela de pacientes que
recebe assisténcia domiciliar da UnimedLar é de doentes idosos, dependentes ou
semidependentes. Neste sentido, o desenho que podemos tracar em relacdo ao
cuidador é que 97,11% dos pacientes necessitam de algum tipo de cuidado, isto &,
precisam de uma pessoa que os auxilie no cuidado e nas ativilades diérias, e somente
2,9% ndo necessitam, sd0 pacientes independentes. Assim podemos ver no gréfico a
seguir o grande nimero de pacientes que possuem e que ndo possuem cuidador.

(grafico 11)

Pacientes que possuem e que ndo possuem cuidador

2,9%

O Sim
B Nao

97,1%

Categoria dos cuidador es
Ainda na busca pelos dados em relacdo ao cuidador, constatamos que

86,4% sdo cuidadores informais, e somente 13,6% s3o cuidadores formai$; destes

8 Cuidador Formal: é representado por um profissional com formag&o na &rea da salide; desempenha funcdes
técnicas, bem como presta gjuda ao doente nas atividades de higiene e conforto, alimentagdo, movimentacéo,
ingestdo de medicamento, entre outros. Este profissional pode ser contratado ou ser um membro da familia,
designado para prestar este servico.
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dados o que podemos observar é que, dos cuidadores informais’, 72,7% sdo familiares,
e 27,3% sdo contratados pela familia. Vae destacar o papel fundamental e a
importancia que a familia tem no processo de prestacdo de cuidados; no entanto, na
medida em que aumenta 0 grau de complexidade dos cuidados que devem ser
prestados, a inseguranca pode estar presente na organizacdo familiar, levanad a busca
do denominado cuidador formal. Assim, tal situacdo é observada também quando na
familia ninguém assume a tarefa de cuidar do doente ou do idoso. Vale destacar
também que o custo elevado dos cuidadores formais leva as familias com menor poder
aquisitivo a eleger algum familiar para desenvolver esta atividade. (BRETAS e

YOSHITOME, 2000, p. 112). (gréfico 12)

Cuidador é formal ou informal

13,6%

O Formal
M Informal

86,4%

°Cuidador Informal: é quando o profissional é familiar ou contratado, sem formacéo na &rea da salide. Exerce
funcBes como prestar gjuda ao doente nas atividades ce higiene e conforto, alimentac&o, movimentacéo, ingestdo
de medicamento, entre outros, recebendo as orientagdes necessarias para o cuidado acontecer. As decisdes paraa
pessoa assumir o0 cuidado ao doente no domicilio, normalmente, obedecem a certas regragefletidas nos
seguintes fatores. parentesco, género, proximidade fisica e proximidade afetiva. Em relacdo ao parentesco, na
maioria das vezes prevalecem os cOnjuges; no género, destacase a presenca da mulher; na proximidade fisica
predomina como cuidada a pessoa gque coabita 0 mesmo espaco fisico do doente e na proximidade afetiva,
destaca-se arelagdo conjugal e arelacdo entre pais e filhos. RURESHI; SIMONS (apud CRUZ, 1999,)
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O gréfico que segue demonstra os dados em relacéo ao fato de o cuidador
ser contratado ou familiar; 72,7% s&o cuidadores familiares e 27,3%, cuidadores
contratados pela familia Sendo cuidador familiar, este exerce a funcdo sem

remuneracdo financeira, isto &, trabalho ndo pago. (gréfico 13)

contratato / familiar

o)
Contratado
\ (x) Familiar

O cuidador familiar

Dos dados levantados em relagdo ao cuidador, o que podemos concluir é
gue a grande parcela dos cuidadores sdo familiares que passam da condicdo de familiar
a condicdo de cuidador ndo remunerado. O maior percentua é de cuidadores do sexo
feminino, destacando que 34,4% sd0 as esposas, 29,2% sdo filhas, e um dado que
chama a atencéo é que 16,7% sdo filhos e 8,3% sdo esposos que exercem a funcéo de
cuidador.

Sendo cuidadores familiares, e por caracterizarse como um trabalho
cansativo e desgastante, o que se observa é que ha um revezamento no processo de
cuidar, entre os membros que constituem o espaco do doente. Familias com nimero
maior de membros organizamse entre si a partir de escalas, nas quais onde todos o0s
que estdo préximos sdo designados e passam a assumir a responsabilidade para a

funcdo de cuidar. (gréfico 14)
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Cuidador familiar

O Esposa
8,3% B Filha
O Filho

O Marido
B Mae

O Irméa
29,2% B Irmé&o

16,7%

Reside com a familia

Sendo familiar ou contratado, levantamos que 84,8% dos cuidadores
residem com o doente e passam a fazer parte da organizagdo familiar, exercendo
jornadas de trabalho em torno de 12 a 15 horas ao dia, e 15,2% ndo residem, isto &,
possuem vida independente, deslocandese diariamente para a casa do doente.

O gréfico a seguir demonstra os dados. (gréfico 15)

Cuidadores que residem com a familia

15,2%

O Sim
B Nao

84,8%
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Andlisando os dados referentes ao cuidador, observamos que se
caracterizam por tratar-se de cuidadoras mulheres com idade en torno de 40 a 55 anos
e com escolaridade de nivel médio, isto &, 43,9% com o segundo grau. Como afirma
esta cuidadora “[...] € mulher, idosa, aposentada, dedicada e envolvida com o cuidado da
minha mag]...]” (A. 52 anos filha cuidadora).

Sendo 86,4% cuidadores informais, neste sentido ndo possuem formacéo
na érea de enfermagem,; destes, 72,7% sdo cuidadores familiares, e somente 27,3% sdo
contratados pela familia. Sendo os cuidadores informais a maior porcentagem €
familiar, a predominancia sdo as mulhees, que prestam o cuidado sem remuneragao
financeira, isto &, trabalho ndo pago, e exercem atividades além do cuidado, realizando

afazeres domésticos, bem como desempenhando fungdes antes ndo realizadas.

3.1.3 Quem éafamilia no cuidado domiciliar?

Composicao da familia

A composicdo da organizagdo familiar desempenha papel importante na
determinacdo de tempo, recursos financeiros e espaco fisico entre seus membros no
gue envolve o cuidado com idosos, criancas, tarefas domésticas e outros, e em sua
participacéo no mercado de trabalho. Neste sentido, a composi¢do do nucleo familiar
organizado para cuidar de pessoas doentes em domicilio demonstra que, do programa
de assisténcia domiciliar, 38,2% dos pacientes residem com os filhos, e 25,0% das
familias $0 compostas pelo casal, nas quais a mulher cuida do marido doente; 17,6%
organiza-se com 0 marido para cuidar da esposa. Além disso, 10,3% dos pacientes

moram sozinhos ou acompanhado, do cuidador, e somente 5,9% dos atendidos moram
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com irmdos. Podemos assim, a partir do gréfico seguinte, visualizamos a configuracéo

destes dados. (gréfico 16)

Paciente mora

2.9% O Filhos
B Irmé&os
O Esposa
O Marido
B Sozinho
O Outros

10,3%
17,6%

25,0% 5,9%

Os estudos sobre familia vém demonstrado que o nimero de pessoas que
constituem o nucleo familiar vem diminuindo consideravelmente. Considerando estes
dados, Arriagada afirma que o tamanho médio das familias vem diminuindo pelo
declinio no nimero de filhos e um maior espacamento entre eles (2002).

Segundo Medeiros e Osorio (IPEA, 2002), a constitui¢do familiar como os
dados demonstrados no gréfico acima pode sr considerada arranjo domiciliar®. Esta
composicado familiar desempenha um papel importante na determinacdo das
transferéncias de tempo e de recursos monetarios entre seus moradores. Neste sentido,
os arranjos domiciliares constituidos no Brasil, sdo prelominantemente familiares,

tendo a maior parte de seus membros, algum tipo de parentesco com o chefe da casa.

(gréfico 17)

19 Arranjo domiciliar & formado por uma pessoa que vive sd ou por um grupo de pessoas que residem
em um domicilio particular. Geralmente esse grupo é constituido por familiares, porém ha casos de

grupos formados unicamente por pessoas que hdo reconhecem lagos de parentesco entre si, como por
exemplo, as repuiblicas de estudantes (MEDEIROS e OSORI O, 2002).
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NUumero de pessoas que moram na mesma
residéncia com o paciente

19,1%

33,8% Z
° Oate 2

B de3a4
O Mais de 4

47,1%

Modalidade de residéncia

A estrutura de moradia dos pacientes caracteriza-se como propria, alugada
ou cedida ao paciente. Dos dados pesquisados obtivemos o seguinte; 77,9% possuem
residéncia proépria, 19,1% possuem residéncia cedida; e 2,9%, alugada. No caso de
moradia cedida, foi classificado se o paciente mora com algum familiar, parente ou

outra pessoa conhecida, ou mesmo o cuidador. Vejamos o grafico a seguir. (gréfico 18)

Modalidade de residéncia

19,1%
2,9% O Propria
B Alugada
O Cedida

77,9%
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A familia, no @mbito da assisténcia domiciliar, desempenha papel
fundamental no processo de prover o cuidado de seus membros, isto €, dispor de
espaco fisico, recursos financeiros e recursos humanos. Diante disso os dados obtidos
na pesquisa constatam que 38,2% dos pacientes residem com os filhos e constituem
espacos familiares de trés a quatro pessoas. Este dado soma um total de 47,1% das
familias e até duas pessoas 33,8%.

Os dados da literatura tém demonstrado que o tamanho das familias vem
sofrendo reducdo no nimero de componentes, tornando-se organizagdes familiares
com um numero menor de filhos, que variam em torno de dois a trés, e com um maior
espacamento entre eles, ou também familias sem iflhos, que constituem o aumento dos

espacos unipessoais (ARRIAGADA, 2002).
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3. 2 Conversando com os sujeitos: asentrevistas

A entrada no cotidiano das familias que convivem com pessoas doentes
nos permitiu observar a complexidade e a contraditoriedace relacionada ao processo
de cuidar no domicilio. Através desse conhecer verificamos que esse processo envolve
multiplos aspectos que, analiticamente, concentramos em quatro pontos que nos
parecem significativos no discurso dos sujeitos entrevistados, quesdo, o dever e a
abnegacéo, os encontros e 0s desencontros no cuidado; as implicagdes do cuidado: a
salde do cuidador; a organizagdo da vida e do cuidado; a rede de suporte para

execucao do cuidado e arede de suporte institucional e financeiro para o cuicado.

3.2.1 O dever e a abnegacdo, 0s encontros e os desencontros no

cuidado

O cuidado, no bojo de sua constituicdo, caracteriza-se como uma atividade
eminentemente assistencial, que visa a satisfazer as necessidades do outro,
desenvolvido no espago domidliar, considerando suas peculiaridades, relevancia e
suas diferenciagbes. Nodding (apud TRONTO (1997) analisa o cuidar como uma
relacdo entre a pessoa que cuida e a que esta sendo cuidada, “[...] 0 aspecto essencial
do cuidar é que envolve um deslocamento dos proprios interesses para agueles da
pessoa que estd sendo cuidada’ (p. 196). Ainda para Tronto (1997), a verdadeira
atividade de cuidar pressup8e uma ética caracterizada por um compromisso para
manter as relagdes nas quais se esta inserido. Sua andlig nos leva a pensar que, sem
essa dimensdo ética, o cuidado centrado apenas na enumeracdo de direitos ndo teria

validade.
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Nesse sentido, o cuidado como compromisso moral e ético € assumido
pelas mulheres e pelos homens como cuidadores e realizado por eles como
compromisso assumido nas relagBes nos vinculos familiares. Este fato se explica
especialmente narelagdo do casal, naqual predomina a sentenca cristd do cuidado “ até
gue a morte os separe”’. O relato da entrevista que segue realizado com uma esposa
cuidadora, nos diz; “[...] ndo deixa de ser a minha obrigacéo e também por ter gostado
muito dele no meu casamento, eu gostei muito, né [...] ndo foi aguele casamento
antigo que faziam por interesse, por aquilo [...] foi porque eu gostei mesmo, né, e ai se
casou no civil.[...] (N., 78 anos, esposa cuidadora).

Neste contexto tem relevancia que o compromisso assumido no
casamento, de “cuidar na salde e na doenca’ se manifesta como uma obrigacdo da
esposa como cuidadora em relacdo ao esposo. As juras de amor eterno fazem com que
se abdique da sua vida para cuidar do companheiro doente, preocupando-se dia e noite

para poder oferecer o melhor.

Sabe, me preocupo demais. Me preocupo demais mesmo. Noite e
dia, eu me preocupo, e ele sabe que eu me preocupo Mmesmo e sabe
que o que eu fago, sempre e sempre, é por amor e por carinho. Tem
tanto carinho no que eu fago e boa vontade que, ho que depender de
mim, minha filha, ele s6 vai melhorar.[...],(W., 64 anos, esposa,
cuidadora).

Prevalece também a premissa de que, engianto houver forgcas, ndo ha
porque permitir que outras pessoas cuidem, pois a entrevistada acha que o cuidar € um
ato de amor e compromisso e seriatrai¢céo deixar que outro, ndo familiar, o fizesse. A
fala da esposa cuidadora que segue relata a questdo afirmando que sozinha, com idade
avancada poderia dar conta de ser a super mulher, cuidar, “[...] mas eu ndo queria
aceita, eu achava que sozinha podia cuidar, que eu era a mulher” [...]. (N.,78 anos

esposa cuidadora).
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Considerando ainda a afirmacéo de que enquanto houver for¢as néo se
permite outra pessoa cuidar, ela mesma relata passar a reconhecer os limites do
cuidado; isso pode ser observado através da fala que diz; “ Agora eu reconhego que ndo
tenho condicdes, que no comeco custel muito a aceitar [...].” (N.,78 anos, esposa
cuidadora).

Na relacéo do cuidar sujeito-sujeito, observamos, na pesquisa realizada,
gue a funcdo de cuidar é atribuida e designada as mulheres, assumida na condicdo de
compromisso e moralidade de prestar cuidado. Estes sentimentos s80 expressos
claramente pel os sujeitos de nossa pesquisa, principalmente as mulheres entrevistadas.
O relato colocado por esta esposa e cuidadora demonstra os deveres da esposa e a
responsabilidade de cumprilos; “[...] como esposa eu me sinto uma pessoa normal [...]
com 0s meus deveres eu sei que tenho deveres a cumprir e por iSso procuro cumpri
los’ (W., 64 anos, esposa cuidadora).

Argumentando ainda em relacdo ao que foi descrito, um outro depoimento
nos diz: “[...] eu fago tudo o que posso por ele, até 0 que Ndo POSso, Mas as vVezes eu
faco” (N., 78 anos, esposa cuidadora).

O cuidar, sinalizado como dever e obrigacdo por quem cuida, € também
uma das caracteristicas que se manifesta entre os cuidadores. Esta obrigatoriedade é
observada principalmente quandoo cuidado é exercido pela esposa do doente. Assim,
esta cuidadora afirma que: “[...] cuido sozinha porgue ndo posso contar com 0S meus
filhos, mas eu tenho que fazer né [...] sou obrigada a fazer” (W., 64 anos, esposa
cuidadora).

No que se refere a questdo do dever e obrigacdo da esposa cuidadora,
Mendes (2002) fornece pistas para a compreensdo das vérias dimensdes envolvidas na

atividade de cuidar; assim, segundo ela, existem alguns estudos que nos mostram
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COMO as pessoas Vviriam a comprometer-se como cuidadores. Os dados mostram que,
para muitos cuidadores, trata-se de um impulso ou como processo natural, atribuindo-
Ihes graus diferenciados de ligacdo afetiva. Esta, se caracteriza como predominante
nos casos das esposas cuidadoras, como dever e obrigagéo.

Em ambas as situacOes os autores Brétas e Y oshitome ressaltam que a
predominancia da mulher exercendo as atividades do cuidado ao doente, trabalho este
realizado em jornadas continuas e exaustivas, quase sempre vem regada com valores
como “submissdo, amegacdo, caridade e disciplind’, e ainda, segundo os autores, sd0
facilmente detectados nas justificativas pessoals desses seres humanos que cuidam de
outros no espago domestico (2000, p. 111).

Como afirma esta cuidadora em seu relato sobre a questdo da abnegacéo
de suavida para cuidar: “Ah, eu ndo fago nada[...] (longa pausa). Néo faco nada, o
que € que eu vou fazer?’ (E., 75 anos, mée cuidadora).

Privarse de suas atividades priorizando sempre o acompanhamento do
doente:“[...]se ele ndo esta bem, é légico que eu ndo vou deix&lo e sair para outras
coisas’ (W., 64 anos, esposa, cuidadora).

A mulher é a primeira figura conhecida pelo ser humano, desde o seu
nascimento, que exerce a funcdo de cuidadora. E introjetada culturalmente como
funcdo feminina, ndo associada a sua condicéo biol bgica de gestar e amamentar. E,
por esta condi¢do nem sempre aceita dividir o cuidado com outras pessoas. Segundo o
depoimento de uma cuidadora, o relato confirma o que temos afirmado: “[...] Mas eu
n&o queria aceitar, eu achava que eu sozinha podia cuidar, que eu era a mulher (risos),
mas n&o, eu me engane [...]” (N., 78 anos, esposa cuidadora).

A submissdo também € uma das questdes que podemos observar no

processo do cuidado no domicilio executado pelos cuidadores familares. Assim, o
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certo e o errado fazem o cuidador repensar sua agcdo, colocando-se na condicéo de
submisso e controlado ao poder de alguém que o vigia. Afirma a cuidadora:
Eu procuro me anaisar, quando eu sinto que [...] P, decerto eu néo
fiz direito acoisa, eu vou olhar pra dentro de mim, eu vou pensar:
Puxa, se eu tivesse feito assim|[...] Se eu tivesse feito assado [...]
Assim ninguém teria me chamado a atencdo, ndo tinha achado ruim

daquilo que eu deixei de fazer. Ent&o é por isso que eu procuro faze
as coisas certas(W., 64 anos, esposa, cuidadora).

Pires (2002) afirma que o cuidar, aém de interativo, envolve
ambivaléncias e principalmente relacdes de conflitos. A relacéo de conflito acontece
tanto entre o cuidador e o paciente como também entre os membros da propria familia,
assim, o descuido de ndo estar sempre presente vem a sombra do cuidado. Para Boff
(1999) o descuido ndo invalida a permanente busca do cuidado essencial, mais do que
um obstéculo € um desafio para a vivéncia do cuidado e docuidador. Se 0 mundo
muda mais rdpido do que as percepcdes das pessoas, e se somos todos parte de uma
grande teia de relacBes, é importante entender que tais “conexdes’ de vida ndo
existem sem conflitos, caos e desestruturagdo. A partir do descrito acima podemos

observar nafala deste cuidador como estas relagdes se consolidam:

[..] todos tém os seus problemas [...] uns trabaham, outros ndo se

dedicam a cuidar de doentes, ndo gostam de cuidar de doentes,

apesar da familia ser grande. Entdo vocé colocao profissional pra
gjudar vocé, que ai ele ta precisando daquele dinheiro, € como um
emprego pra ele, e ele te d4 um auxilio, ou sendo vocé ndo pode
contar com um monte de parentes assm [...] vem como visita, mas
ndo pra trabalhar diretamente, pra cuidar como a gente se dedicou a
cuidar, eueaD. (M., 56 anos, filho cuidador).

Os conflitos e desentendimentos na organizacdo familiar também s&o

identificados na fala da cuidadora que segue: “[...] uma coisa ja foi preparada pra
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familia se unir mais. Mas smpre tem aqueles atritos, né, por que uma pensa de um
jeito, e outra pensa de outro, né.” (Q., 31 anos, filha cuidadora).

Cuidar de um familiar doente requer, segundo Mendes, objetiva e
subjetivamente, que o individuo que cuida esteja colocado no seu cotdiano de forma
inteira. Assim, aquele que assume esse papel tera que redefinir projetos de vida e
relacdes no ambito social. No caso dos casais, esta relacdo poderd ser menos
conflituosa, pois seraredefinida no préprio projeto de vida que é partilhada péos dois.
Ja no caso dos filhos, as redefini¢bes exigem muito mais, pois o0s projetos de vida so
diferentes e ter8o que ser compatibilizados ou até abandonados em detrimento do
familiar, que é prioritario (2002, p. 20).

Além disso, o papel de cuidar de agum membro da familia € uma forte
tradicdo, como ja relatamos, na vida da mulher e por ela assumido expressivamente.
Assim segundo Karsch (2003), historicamente, os primeiros e mais longos periodos de
cuidado sdo exercidos pelas familias, em especia pelanulher, segja esposa, seja mée,
filha ou nora que, em geral, reside sob 0 mesmo teto que o doente e assume a
responsabilidade de cuidar.

Os depoimentos das esposas cuidadoras de pacientes atendidos pelo
programa de assisténcia domiciliar revelam o que vensendo dito pelo pensamento dos
autores: “Eu acho assim [...] A gente, como esposa, como dona de casa, como mée dos
filhos[...] Sou obrigada a fazer, e fago com muito carinho e com muito amor. Tudo o
que eu fago pra ele € com muito amor, e ele sabe disso”. (W, 64 anos, esposa,
cuidadora).

Sendo designada a mulher, busca fazer o melhor, com perfeicdo e o
maximo de dedicagdo e em certos casos colocando-se como condi¢do de superioridade

e dependénciado outro em relagdo asi. O depoimento a seguir confirma.
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Eu acho que ele depende de mim, né. Se eu ndo fizer pra ele
ninguém faz. Ninguém vai poder fazer. Ninguém tem aguela
iniciativa do que eu fago. Ninguém tem aqueles principios do que eu
acho que é bom pra ele, do que eu acho que é o certo pra €ele,
entende? Eu acho que ninguém [...] Pode ter alguém que faga, eu ndo
vou dizer que eu sou perfeita. Eu ndo me considero perfeita. Eu s
gjo daguilo que a minha cabega e 0 meu sentimento de carinho e de
coragdo me d& pra mim entender, que me estimula pra mim fazer,
entende? (W., 64 anos, esposa, cuidadora).

A relagdo de dependéncia do “outro” em relagdo “a si”, faz com que a
cuidadora tenhainiciativa do cuidado de estar sempre a frente das situacfes vividas no
cotidiano. Mendes afirma que arelacéo de dependéncia,entre o cuidador e o familiar,
introduz sem divida uma nova percepcéo de si e do outro. Para o familiar, a vivéncia
radical da sua dependéncia em relagdo ao outro em funcdo de seus cuidados pessoais
gerando um sentimento de impoténcia frente a impossibikilade de fazélos por si
mesmo. Para o cuidador, a relacdo de dependéncia esta inscrita na necessidade do
outro pelos cuidados pessoais e atencdo constantes. Essa relacdo para ambos é
complicada, pois alteramse as relacbes de poder e novos limites que se introduzem
para serem aceitos ou superados (2002, p. 27).

Nas entrevistas realizadas com familiares cuidadores de pacientes em
assisténcia domiciliar observamos esta situagdo no relato que segue:*Mas a iniciativa
sempre é minha. E eu gosto de ta sempre a frente, sempre a frente, procurando o
melhor praele” (W., 64 anos, esposa cuidadora).

Nos depoimentos podemos considerar também esta questdo a partir de
mais um relato de uma cuidadora: “[...] ele que depende mais. O resto do meu trabalho
podia esperar. No caso, ele assim era mais urgente, no caso [...] tinha dois curativos

por dia, tinha que fazer de manha e atarde; as vezes eu fazia a noitinha, porque dai ja

tomava o banho e jaiapracama’ (W., 64 anos, cuidadora).
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Se o faz, acontece timidamente na desconfianca de que o0 outro ndo cuidara
como ela, assim podemos entender que esta assume o0 cuidado como “sua
propriedade’. Na fala da cuidadora que segue, se confirma o fato de que somente ela
sabe cuidar e ndo aceita dividir . “E so eu que cuido mesmo, eu enho consciéncia do
gue devo fazer e como fazer” (W., 67 anos, esposa cuidadora).

Para a mulher, como sujeito social, o cuidar enfatiza ligagOes concretas
com outras pessoas, evocando muito da sua esséncia didria de suas vidas, que, embora
seja muitas vezes como aparentemente irrelevante para ela, este € um tema que sugere
atencdo especial por parte dos tedricos.

Para Pires a relacdo de guda ao outro dificilmente serd altruista ou
incondicional, ja que, como processo, requer reciprocidades reconstrutivas Ajudar
alguém é uma forma de “poder elegante” que captura, provisoria ou longamente,
autonomia das pessoas. Resgatar o principio processual, integrador e reconstrutivo do
cuidado, ciente dos poderes, ambiguidades e potencialidades presentes no gesto da
gjuda significa buscar a autonomia de si e do outro através da vinculagdo que o ato de
cuidar proporciona (2002, p. 152).

Embora em nimero reduzido, podemos detectar nas entrevistas com 0s
cuidadores familiares a busca pela autonomia do paciente em relagdoao cuidador. O
relato nos mostra essa rel agao:

Quer dizer, facilitou em relagdo ao tratamento dele, no caso, né
porque antes eu tinha que ta muito perto, faz assim, faz assado [...]
Toma esse agora. As vezes que ele se esquecia [...] agora ndo, ele
tem a iniciativa de tomar o remedio. Eu so pergunto “Tomasse o
remédio?’; “Ah, tomei”; “Ent&o, tdtudo bem”. Asvezes, se eu tenho

que sair eu digo “Oh, ndo te esquece de tomar — as quatro horas ...]
(W., 64 anos, esposa cuidadora).

Antigamente, eu tinha que dar na m&o, porque ele ndo tinha
iniciativa [...] “Marido, € esse agqui agora, é esse e esse...”. Agora
nao: agora eu boto tudo dentro de um saquinho, boto perto dele, e dai
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ele jasabia. Agora ele ja se vira, porque jatem mais|[...] jatem mais
[...] j& pode andar e tudo (W., 64 anos, esposa cuidadora).

Como o cuidar varia com a quantidade de tempo e o tipo de esfor¢o que
um individuo que esté cuidando pode despender, é dificil imaginar que seria possivel
especificar regras nos permitindo afirmar que esamos aplicando principios morais e
universais. A criatividade, a espontaneidade e a facilidade constituem instrumentos
essenciais ao reconhecimento do cuidado.

Nesta 6tica podemos observar que a iniciativa do paciente em colaborar
com o tratamento auxiliano desenrolar das atividades em relagdo ao cuidado, bem
Ccomo na sua recuperagcdo. Assim, a fala da cuidadora a seguir demonstra o que vem
sendo descrito: “[...] €ele ndo tinha iniciativa de tomar o remédio. Agora eu boto tudo
dentro do saquinho, boto perto dele, e ele jasabe.” (W., 64 anos, esposa cuidadora).

Segundo Pires, é a partir do conflito e da tensdo dialética entre o que foi
produzido e o que esta por vir, entre o irrealizado e o possivel, entre o0 ndo-sentido e o
sentido, entre o igual e o diferente, que a criatividade surge como movimento de
superacao em prol da liberdade e autonomia do outro (2002, p. 155).

O cuidador como sujeito envolvido no processo de cuidar levanta idéias e
aponta solucdes para que o cuidado n&o se torne tdo cansativo e exaustivo para
somente uma pessoa. Levantar idéias quanto ao cuidado € encontrar solugdes para
situacdes que afetam o paciente.

Assim, nas falas dos sujeitos observamos alternativas encontradas para
facilitar o tratamento e o cuidado com o paciente; 0s depoimentos destacam essa
questéo; “[...] eu me levanto, mas eu ndo sei 0 que fazer [...] dai eu esquento leite com
mel e dou pra ele, dou uma égua que ele quer ou um pedaco de pdo, dai ele dorme” (N,

esposa cuidadora).



143

Eis outro depoimento que afirma a busca por aternativas no cuidado em
domicilio, relatado por um cuidador:“Eu durmo com ela no sof&. Ela gosta daquele
sofa, porque elaficabem[...]" (M., 56 anos, filho cuidador).

Em alguns casos o cuidador reluta e acha que pode continuar cuidando
sozinho. Neste sentido, apesar das diferencas, a paciéncia € questéo primordial; “ Entéo
VOocé tem que ter paciéncia para cuidar. E quando precisa, tem que partir realmente
paraaguda’. (M., 56 anos, filho cuidador).

E segue, neste sentido, outro depoimento sobre a criatividade em dividir o
cuidar, expressa pelo cuidador: [...] precisa dividir o trabalho, porque deixar nas méaos
de uma ou duas pessoas é muito pouco para muito trabalho, principalmente quando o
doente precisa de muita atencdo.” (M., 56 anos, filho cudador).

Uma outra faceta evidenciada pelos cuidadores entrevistados no processo
de cuidar é a condicdo de revolta do paciente pelo fato de este se sentir acamado,
dependente e impotente. Manifestase na relagcéo entre paciente x cuidador, na qual
este se culpa por estar sendo cuidado, expressando-se com revolta e desagrado atodo o
cuidado que lhe é prestado. A mée relata na entrevista que assume 0 compromisso de
cuidar do filho para ndo deix&lo em qualquer lugar, e pede forcas e salde, como
graga divina para continuar cuidando. No relato que segue a mée deixa claro que
gostaria que o filho fosse mais humilde e a respeitasse pelo cuidado,[...] sb pego a
Deus que me dé forcas pra gjudar a cuidar dele, né. Porque o que que a gente vai
fazer? N&o posso deixar ele por ai, ndo posso [...] sou obrigada a aceitar ele em casa e
[...] eu gostaria assim mais que ele fosse mais humilde com a gente” (E., 75 anos, méae
cuidadora).

A ajuda do cuidado nem sempre € bem vista pelo sujeito que a recebe, pois

em certos casos caracteriza impoténcia e perda de autonomia. Nesta relacdo de cuidar
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e ser cuidado tenta encontrar um culpado para sua doenca, podendo neste caso ser um
dos fatores da revolta, e o cuidador pode ser o ponto de fuga por estar mais proximo

do abalo e da incerteza do doente em relagdo a doenca, quando este possui condigdes
de se manifestar. No depoimento que segue a mée fala sobre a revolta do filho.
Segundo acredita, esta revolta pode ser por motivo da doenca. A entrevista nos

permitiu constatar 0 que foi expresso acima: “[...] eu acredito que seja uma revolta por
causa da doenca, porque ele era um rapaz bom, depois que ele ficou doente € que ele
ficou assim”. (E., 75 anos, mée cuidadora). A partir deste relato, Mendes afirma que
“[...] em uma relagdo pessoal entre cuidador e familiar hd uma turbuléncia de
sentimentos no cuidar: amor, impoténcia, pena, aivio, culpa, vergonha e até mesmo
revolta pela dependénciade si e do outro” (2002, p. 287).

Além disso, ndo podemos desconsider o fato de que o cuidar, enbora
socialmente construido, estd profundamente ligado as circunstancias particulares. Ou
sgja, 0 cuidado executado no espaco privado (domicilio) é “invisivel” aos olhos do
publico. Diferente do hospital, o domicilio é o espaco da intimidade, no qual se gstaa
histéria de cada um, marcado por relagdes afetivas e subjetivas, pela expressdo da
singularidade, pela interdependéncia, pelo exercicio de micropoderes. Podemos
observar nas entrevistas com os cuidadores familiares que, sendo os pacientes na
grande maioria pessoas idosas, os relatos mostram que ha uma certa preferéncia pelo
atendimento em domicilio, no espaco privado, embora ndo se desconsidere o
atendimento hospitalar. Assim nos relata a cuidadora: “[...] todos nés que somos
velhinhos, nés ndo queremos sair do nosso cantinho; entdo, a gente descansa em casa.
A gente tem a disposi¢ao os hospitais, também que € um [...] onde foi bem tratado [...]

('N, 78 anos, esposa cuidadora).
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A casa, 0 cantinho, os amigos e familiares sdo expressos no relato que
segue também como preferéncia de pessoas idosas: “[...] mas eu acho que a gente
tando no cantinho da gente, vindo os parentes, onde possam vir os filhos, os netos, os
outros parentes [...] a gente tendo uma caminha num canto pra oferecer, ter uma
cozinha a disposic¢do, acho muito bom[...] (N., 78 anos, esposa cuidadora).

Porém, os pardmetros do “bem cuidar” e do “mal cuidar” estdo presentes
no julgamento das proprias acBes do cuidado. Para Mendes cuidar é “[...] uma
atividade naturalizada como de &mbito privalo, inerente & esfera doméstica, ndo tendo
visibilidade publica nem socia” (2002, p. 19). Isso faz com que 0 sujeito que assume o
cuidado, muitas vezes, esteja sempre a frente das situacdes vivenciadas no disa-diae
tenha consciéncia do seu dever como cudador, mesmo sabendo que muitas vezes néo
€ bem interpretado pela familia. O relato do familiar cuidador descrito a seguir
concretiza esta afirmacao: “Eu tenho consciéncia, gragas a Deus, sabe [...] Eu tenho
consciéncia do que devo fazer e como fazer, posso ndo ser bem interpretada naquilo
gue eu acho que € o bom pra ele. Muitas vezes eu sei que eu ndo sou bem interpretada’
(W., 64, esposa cuidadora).

A cuidadora, mesmo sabendo que ndo € bem interpretada no processo de
cuidar, tem consciéncia e continua desenvolvendo sua atividade, pois tem como
objetivo 0 bem-estar do paciente a partir dos seus principios. Como nos afirma a
cuidadora a partir da suafaa: “Gragas a Deus o médico achou que ele levou até pouco
tempo, ele achava que ia demorar mais tempo. Ertéo € por isso que eu tenho fé que
aquilo ali ndo vai demorar. Se depender de curativo da minha méo, se Deus quiser, ele
vai ficar bom” (W, 64 anos, esposa cuidadora).

Portanto, as observagbes levantadas quanto a abnegacdo, conflitos,

trabalho da mulher, criatividade do cuidador e outros, na constitui¢cdo do processo de
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cuidar de um membro familiar, s&o voltadas para as implicagdes e os conflitos que
operam de forma diferente nas redefini¢des tanto das atividades que combinam em si
trabalho e qualidade devida como de relagcdes objetivas e subjetivas entre cuidador e

familiar dependente.

3.2.2 Asimplicagdes do cuidado: a saude do cuidador

O cuidado como uma agdo qualificada e executada, que exige muita
dedicacdo, tem sérias implicagcBes para o cuidador, que vive buscando combinar
cuidado e qualidade de vida, tanto do seu paciente como de s mesmo. Observase que
a sobrecarga de trabalho do cuidador tem sido um dos pontos de estresse e de
abandono da func¢éo. Quando isso acontece, ele comega a apresentar sinais decansaco,
esgotamento, sintomas de doenga e outros.

Como podemos observar no relato de um cuidador familiar que segue, no
qual afirma que: “ Se vocé ndo tomar um cuidado a sua salde fica debilitada, né. Vocé
comega a sentir estresse porgue é muito cansativo e tudo mais. Mas vocé fazendo com
amor e tendo alguém que gjude vocé, da para continuar.” (M., 56 anos, filho cuidador).

O cuidado realizado somente por uma pessoa da familia ou somente por
um cuidador contratado provoca neste carga de estresse redobrado, chegando ao limite
de suas possibilidades, cujo passo seguinte é administrar a situacéo, passando a dividir
esta responsabilidade com outros membros da familia ou de novos cuidadores
contratados. Cuidar de um doente em casa tem sido recomendével, porém, cuidar de
um doente, idoso, incapacitado e dependente durante 24 horas sem pausa € umatarefa
tarefa extremamente penosa para uma pessoa sozinha e geramente com idade

avancada, como podemos constatar nesta pesquisa. O relato a seguir, de um cuidador
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familiar, envolvido durante 24 horas por diacom o cuidado € provadisso:“[...] elafica
comigo vinte e quatro horas no atendimento direto. A medida que vai passando o
tempo vocé comega a ter um cansago muito grande, um estresse e Vocé nao aglenta
sozinho, e isso ocorreu comigo uma coisa de uns dois meses pra cd’ (M., 56 anos,
filho cuidador).

Assim, “[...] a atividade de cuidar pode acabar asfixiando o cuidador se
este ndo tem condi¢bes de oxigenar-se” e contar com 0 apoio de outras pessoas.
Situagdes incertas podem acontecer, nas quais muitas vezes pessoas também em
situacdo de risco, dependéncia ou enfermidade acabam assumindo a funcéo (SAS,
1998, p. 19).

Karsch (2003) afirma que investigagdes tanto no Brasil como em outros
paises, verificaram que os cuidadaes envolvidos diretamente com o doente sofrem de
um nivel elevado de estresse devido a pelo menos, quatro fatores:

as préaticas de cuidar, em que o trabalho fisico é requerido 24 horas,
0s comportamentos, quando idosos apresentam comportamentos
perigosos e/ou agressivos, as relagbes interpessoais, quando os
cuidados, e o0 esforco que exigem, desgastam a relagcdo afetiva
existente entre idoso e cuidador; e as consequiéncias da vida social,
guando as perdas ocasionadas pelo ritmo de cuidado com seus
amigos e dua participacéo em qualquer atividade de lazer” (p. 108).
Cuidar de um familiar doente, idoso e dependente esta diretamente
vinculado a funcdo de cuidar de doenca e ndo de salide, atingindco principalmente no
final da vida e ndo no comeco, no processo de uma recuperacéo lenta que pode ser
parcia e ndo total, em uma dependéncia, € hum processo emancipatorio e lento com

poucos ganhos do doente. O cuidador, mais do que ninguém, aposta nessa

recuperacao:
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Se Deus quiser, ele vai ter sempre... ter possibildade de tomar o

banho dele, de andar; eu espero que depois desse tratamento que o
médico ta propondo fazer eu confio em Deus que vai dar tudo certo,

gue ele vai caminhar com os pés dele... Claro, vai ter cuidados meus,
mas ndo aguele cuidado minucioso, que ele vai depender vinte e
quatro horas por dia de mim, né. I1sso ai, ndo... Eu tenho fé em Deus
que ele vai superar isso ai” (W., 64 anos, esposa cuidadora).

A doenca de um familiar coloca as pessoas diante da finitude e da
fragilidade da vida humana. Osrelatos a seguir nos aproximam desta afirmacéo. S&o
relatos de cuidadores que convivem e cuidam de familiares doentes em domicilio e
expressam os limites e as possibilidades do ser humano diante de questdes
relacionadas a vida. Neste sentido, afirma que [..] tudo o que agente podia fazer pela
méae nobs fizemos, sO que ela chegou numa hora [...] ela tava internada la no hospital
[...]” (Q., 31 anos, filha cuidadora).

Como podemos observar neste relato que segue, no qual a cuidadora
afirma que a vida tem uma ki, e, se tentarmos burl&la, mesmo assim teremos que
cumpri-la. Eladiz: [...] agoraeu td mais presaem casa. A lei davida é essa, a gente
tem que respeitéla, né (risos). (N., 78 anos, esposa cuidadora).

Podemos caracterizar a partir dos relatos acima que estas questdes também
se caracterizam como fatores de estresse de cuidadores e familiares. O relato de uma
cuidadora que desempenha a funcdo de cuidar de sua mée, também explicita o que
descrevemos: [...] ela sentia muita dor, as coisa que ela gostava de fazer, ela ndo fazia
mais, pedia pragente...] (Q., 31 anos, filha cuidadora).

Quando o cuidador principal comega a apresentar sinais de cansaco,
recorre a outras pessoas para gque os auxilie natarefa de cuidar, sendo estas contratadas
ou familiares Se o cuidador permanecer sozinho, 0 que se observa é que acaba

adoecendo e ficando sem forgas para continuar 0 processo, chegando ao “seu limite”.

Segundo o depoimento que segue, o cuidador demonstra consciéncia do seu limite e
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busca gjuda para dividir afuncéo; “Cheguei no limite.logo vi que tava chegando, ja
comecei a querer me cuidar disso, entdo precisa realmente, dai vocé tem que dividir,
ndo tem jeito” (M., 56 anos, filho cuidador).

O desgaste no papel do cuidador representa o peso do cuidado sobre sua
salde fisica e emocional, e seus efeitos sobre a organizagdo social e familiar do
doente. Neste sentido, ter cautela e solicitar gjuda de outras pessoas S80 pPassos
importantes para ndo sentir tanto o desgaste e 0 estresse de cuidar (DIAS, 2002).

A tarefa de buscar outros cuidadores para auxiliar nas atividades implica o
desgaste de definir novas estratégias e procedimentos, tais como: quem escolher, o
gue ensinar, horario de trabalho, a formalizagcdo das relacdes de trabalho, expectativas
e outros. Esta questéo pode ser observada no relato que segue sobre a organizagdo do
cuidado a partir de um novo cuidador e como este poderatocar sua vidaforadafungdo
de cuidar:

E isso que a gente agora t4 comecando a fazer e de preferéncia com
pessoas que ela ja canhega e que se da bem, como essa menina que
trabalha agui ja ha vinte anos, ela é considerada como uma filha.
Ent&o fica cinco horas com eladli [...] eu as vezes td6 em casatd em
casa mas dai eu me desligo daquele trabalho e vou fazer alguma
outra coisa, ou vou fazer uma compra, vou ao banco, vou ao
supermercado, e isso ja me [...] deixa a cabegca um pouco mais leve.
(M., 56 anos, filho cuidador).

Os familiares, quando ndo residem préximo ao doente, pouco ou nada se
envolvem com o cuidado. Esta questdo tem sido fator de conflitos familiares, pois
torna-se obrigacéo e responsabilidade para somente aquele que convive mais proximo.
O relato a seguir feito por uma mée cuidadora em relagcéo ao seu filho demonstra a
nédo participacdo dos filhos no processo de cuidar em relagéo ao pai doente. O doente,
58 anos, separado, do segundo casamento, sem renda, pois abandonou 0 servico

publico ha cinco anos sem possuir direito a beneficios, portador de doenca pulmonar

obstrutiva e coronariana (DPOC), semidependente, residecom a méae, ficando a esta
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como cuidadora principal e com responsabilidade pelo filho doente: “[...] muito dificil
alguém vir. As filhas nunca mais vieram aqui, nem ligar pra saber dele. As vezes elas
vinham buscar, levavam pra 14, passavam o fim de seman@om ele e, agora nem isso
elas ndo fazem. Ndo tem mais, é completa minha responsabilidade. (E., mae
cuidadora).
O relato a seguir também demonstra a ocupacéo dos filhos em néo dispor

de tempo para gjudar a cuidar, restando a esposa como cuidadora responsavel:

[...]visitar eles, vém, mas eles também tém as ocupacles deles, né,

tém as familias, estdo sempre com pressa, e aqui no prédio ndo tem

uma garagem gue sgja da gente, entdo eles estacionam o carro e tém

que tatirando, e corre pralae corre praca; ndo dadeficar assim[...]
muitas horas, ajudando, né. (N., 78 anos, esposa cuidadora).

Como vemos descrevendo no decorrer deste trabalho, a partir dos relatos
das entrevistas dos familiares cuidadores observamos que o desgaste, 0 estresse, 0
cansaco e a pouca participacdo de alguns de seus membros no processo de cuidar,
podem ser fatores determinantes dos conflitos familiares e do processo de cuidar.

Neste sentido, os prestadores de cuidado, com responsabilidades multiplas
e ininterruptas, relutam em admitir que necessitam de gjuda. Essa relutancia pode ser
interpretada como dispensa por guda O cuidador tornase mais isolado, com
sentimentos de desprezo e de pouca importancia, ou de pouca apreciacdo pela
guantidade de trabalho, o0 que pode resultar em depressdo, estresse, raiva e doengas, e

até mesmo levar a automedicacdo. Os relatos a seguir ilustram:

[...] na semana passada, eu senti uma pressdo nNo coragdo assim |[...]
Muito [...] Ansiedade, muito mais. Entdo eu tomei aliberdade j&, uns
trés, quatro dias pra ca de tomar um Lorax uma miligrama e [...]
Comecei a me sentir melhor. Quer dizer, j4 é um sinal, eu sei disso,
um sinal de estresse pelo tempo, que sdo0 quase 0it0 Meses se
arrastando o problema, muitas horas ndo tem assm [..] Um
revezamento, né, porque € dificil. Seria facil se tivesse um
revezamento de seis em seis horas, de oito em oito horas. Vocé fez
aquelas oitos horas, vocé sai [...] Esfria a cabega, depois volta no



151

outro dia, mais oito horas, e isso ndo leva vocé a se cansar mais. (M.,
56 anos, filho cuidador).

Diz o cuidador: “[..] a gente comega a haver um cansaco. E uma
constancia de servigos, € uma [...] vocé tem praticamente sua vida em funcdo desse
atendimento.” (M., 56 anos, filho cuidador).

E mais: “[...] tu ndo sai mais osfinais de semana, fica sb trancada dentro
decasal...]” (Q., 31 anos, filha cuidadora).

Segundo Mendes (2002), isso parece ser uma caracteristica constante do
processo de cuidar em familia, pois o cuidador, ao assumir o cuidado, abdica de sua
vida particular, passando a cuidar dia e noite, e fortalece o0 que o autor designa de uma
formade trabalho subalternizada na hierarquia familiar.

Outro fator de preocupacdo e desgaste € a rotina exigida no processo de

cuidar. Os relatos das cuidadoras a seguir expressam a exigéncia de tal rotina, quanto

a horario da medicacdo: [...] horario [...] Meia-noite, uma hora[...] Teve remédio que
ele ja tomou as duas horas da manh, eu fico de plant&o, ndo durmo, sabe [...]JUmae
pouco da manha.[..] (W., 64 anos, esposa cuidadora); curativos “SO me dizendo
como é que eu devo fazer, ndo tem escapatéria. Tudo, aqueles curativos dele ali, dessa
pernaaqui [...] Tinha que limpar bem |4 dentro, bem ladentro [...] Eu limpava, passava
bastante soro, Polvedini [...] Naquela époc,a eu passava Dersane, depois, né, arrumava
[..]. duas vezes por diaeu faziaaguilo ali.[...]” (W., 64 anos, esposa cuidadora); banho:
“esses dias, ai foi eu e a D. que demo banho nele, botamo na cadeirinha, trocamo
fralda, tudo[..]” (V., 36 anos, cuidadora contratada).

Diante disto, € possivel dizer que a dindmica das condic¢des de trabalho e 0

modo de vida continuam sendo fatores importantes para que se compreenda 0 processo
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de cuidado da salde, adoecimento e morte da populacdo. Neste sentido, Minayo

afirmaque
“[...] asalde e a doenga envolvem uma complexa interagdo entre os
aspectos fisicos, psicolégicos, sociais e ambientais da condicao
humana e de atribuicbes de significados. Pois salde e doenca
exprimem agora e sempre uma relacdo que perpassa O COrpo
individual e social, confrontando com as turbuléncias do ser humano
enquanto ser total” (1993, p. 15).

Ficanos evidente que o bindbmio salde/doenca pressupde a articulacéo
entre as diferentes interfaces sociais e que ele depende do modo de viver, daqualidade
de vida e do acesso que os individuos tenham a bens e servigcos disponiveis para
desenvolver o trabalho (MENDES e OLIVEIRA, 2002).

Uma das premissas do cuidado em assisténcia domiciliar € ele ser dividido
com os membros da familia. N&o sendo possvel, recorre-se a uma rede de apoio para
dar sustentabilidade e conforto ao paciente. Esta ndo se concretizando, a busca é para

fora da rede, recorre-se a profissionais pagos para desenvolver atarefa. Neste sentido,

detalharemos mais sobre o assunto no item que segue.

3.23 A organizagdo davida e do cuidado

A pessoa que exerce a fungdo de cuidar, acaba organizando sua vida e sua
rotina diéria a partir do “cuidado do outro”. Uma cuidadora entrevistada nos define
como o cuidado é construido, a partir de sua concepgdo: “E no dia-a-dia, eu acho, o
cuidado tem que ser no diaa-dia’ (W., 64 anos, esposa cuidadora).

Nossas observaces indicam que, primeiro, € priorizado o cuidado ao
doente, deixando o “cuidar de si” e das fungdes para “se é possivel depois’. Essa
guestdo tem sido observada principalmente nas mulheres esposas e donas de casa que

cuidam. O relato da entrevista com a cuidadora a seguir, nos fala sobre o que
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descrevemos acima: “[...] mas, eu sel me virar bem [...] O que dizer, eu dou primeiro a
atencdo pra ele. Primeiro eu fago o que tenho que fazer com ele[...] Fago ainsulinade
manhd, depoisjafaco o café. (W., 64 anos, esposa cuidadorg).

O cuidador, ao longo do periodo em que exerce a funcdo de cuidar, vai
adquirindo novas habilidades, conhecimemtos e experiéncias, que o fazem um
vencedor a cada avango na recuperagdo de seu “paciente’, e passa a Ser um
especialista na arte de cuidar em domicilio, fazendo a ligagdo entre o saber da prética
cotidiana e o conhecimento do profissional técnico de salide Mende (2002) afirma que
esta caracteristica € importante na construcdo da identidade nafuncéo de cuidar e do
cuidador. Podemos observar no relato da cuidadora a seguir que, com a experiénciae o
conhecimento aguiridos no cuidar, a atividade se torna mas prética e facil. Diz a

cuidadora:

[...] antigamente, muita gente dizia assim, “tem alguém para cuida’.
Quando comegava a trabalhar, “ah, pra cuidar de pessoas doente, de
idosos’, assim eu nunca pegava, porgue pensava gue nunca ia
conseguir, até que um dia eu vim pra cuidar do seu O e... Foi uma
experiéncia boa, porque a gente vai aprendendo, né (V., 37 anos,

cuidadora contratada).

E continua relatando que hoje se sente preparada e com prética para
cuidar: “[...] hoje € fécil, eu ja sel bem o que fazr [...] no dia-a-dia vai aprendendo
cada vez mais. [...] tenho coragem porque eu ja estou com pratica, né.” (V., 37 anos,
cuidadora contratada).

Dividir o cuidado com o paciente e o0s afazeres da casa € uma caracteristica
muito presente encontrada nos atendimentos dos pacientes em assisténcia domiciliar.
Sendo a mulher/esposa a cuidadora, esta tem responsabilidade sobre tudo. Realiza as

atividades domeésticas (alimentacdo, limpeza, roupa), aém do cuidar. Sdo formas de

organizagao que podemos caracterizar como uma reengenharia do cuidado.” Divido o
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cuidado com o servico de casa. Ajudo a cuidar dele, fazer o amoco as vezes, lavar
uma roupa [...] tudo pra ela ndo dé, né, sobrecarrega muito ela.”(D. 32 anos nora
cuidadora). Sendo também uma mulher contratada, na maioria das vezes ela
desempenha dupla funcdo: cuidar da casa e do doente. O relato de uma cuidadora
contratada que participou da entrevista, juntamente com o cuidador familiar,
demonstra esta quest&o:“ Eu sou contratada para as duas coisas, pra cuidar dele e pra
fazer o servico da casa, e, quando precisa fora do meu horério eu venho” (V., 37 anos
cuidadora contratada).

Observa-se que, quanto mais tempo livre de suas atividades o familiar
cuidador possuir, mais horas ele vai se dedicar ao cuidado, principanente se reside na
mesma casa junto com o paciente. Assim, vejamos: “Eu fico mais tempo em funcéo de
ter um tempo mais disponivel, porque a D. tem a familia dela também, tem filhos e
tem a casa dela e coisas a fazer [...] Mas me da uma méo bastante forte assim... Nesse
auxilio[...]” (M., 56 anos, filho cuidador).

Cada cuidador familiar ou no familiar vivencia a atividade do cuidar de
forma diferente, dependendo de fatores tais como: dinamica familiar, valores culturais,
condicbes econdmicas e outros. Alguns abdicam da liberdade para cuidar, outros
organizam a sua vida para que as duas atividades possam ser feitas em conjunto. Os
relatos que seguem nos demonstram estas diferengas de familiares na fungéo de cuidar
e evidenciamse valores diferentes para situagdes parecidas. Vejamos. “[...]
evidentemente, vocé gostaria de ter a sua vida mais livre, de vocé poder sair e
continuar a sua vida; mas entre uma opg¢ao ou outra, eu prefiro cuidar dela, com
certeza, ndo vou largéla e... Ndo abro m&o desse cuidadol...]” (M., 56 anos, filho

cuidador).
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E mais, “Continuo fazendo tudo, continuo passeando, saindo, cuidando da
minha casa, da minhavida e gjudo cuidar dele.” (D., 32 anos, nora cuidadora).

Outra situacéo relatada por um familiar cuidador, da mée que vive o
cuidado do filho, relata que antes saia, passava dias fora de casa, na casa de outros

filhos, hoje, isso ndo acontece mais. Organiza sua vida em torno do cuidado. Diz ela:

Certas coisas, assim, que a gente as vezes precisava sair, as vezes eu
gostava de sair, né, ir 14, pra casa do filho, |4 em Blumenau, sempre
iapralaso voltava oito, dez dias, quinze dias e agora eu ja ndo posso
ir assim, né, ndo posso deixar ele assim também. S&o essas coisas,
por causadisso (E., 75 anos, mée cuidadora).

A0 mesmo tempo em que ndo pode mais sair para visitar os filhos que
moram longe, organiza sua vida para as atividades proximas a casa. Continua
relatando: “[...] eu saio assim, que eu saio [...] Eu saio trés vezes na semana, eu saio de
manhd, saio segundafeiravou nasAbelinha, costuro atarde toda, terca-feira, eu vou l4
no meu grupo, e quarta-feira eu vou nas Abelinha outra vez, e depois o resto da
semana eu fico em casa, fago as coisas, costuro [...] (E., 75 anos, méae cuidadora).

A organizagdo da vida no processo de cuidar atinge, entre muitos outros
fatores, a disponibilidade do cuidador de se organizar, se abdicarse e abrir méo de
seus projetos de vida pessoal. Neste sentido a rede de suporte familiar se apresenta
como uma das alternativas como forma de reorganiza o cuidado e avida. A questdo

financeira das familias e dos pacientes € um outro ponto observado nas falas dos

sujeitos e que sera discorrido no item que segue.
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3.24 A rededesuporte paraexecucao do cuidado

Através das entrevistas podemos observar que as familias tém apoio, e na
maioria das vezes buscam esse apoio, de sua redé' social familiar. Assim sdo
envolvidos os parentes, vizinhos, amigos, colegas de trabalho e pessoas da
comunidade no processo de cuidar. Segunda Sarti (1996, 2002) esta rede constitui a
base de apoio das familias no espaco local.

Tal inter-relacéo pode ser ilustrada no dizer de uma cuidadora entrevistada,
no qual expressa, 0 processo de confianga nos vizinhos na hora da necessidade para

auxiliar no cuidado. Diz a cuidadora:

“Tenho aguelas trés amizades, aguelas trés amigas ai [...] Mas de
vizinhos, n6s estamos cercados de vizinhos muito bons. Muito bons.
N6s vivemos ai h& quarenta e tantos anos, e sd tem vizinhos bons.
Podes contar, a qualquer hora, eu posso contar com eles.” (W., 64
anos esposa cuidadora).

Além do cuidador, a familia pode contar também com a ajuda do grupo de
amigos da comunidade e da vizinhanca. Mas € o grupo da igreja que exerce um papel
muito importante no processo. No relato da cuidadora entrevistada observamos que,
além dos vizinhos e amigos, o grupo do Centro Espirita € o que representa maior grau
de importancia na sua vida, pois, segundo ela, é |4 que recarrega as energias para

continuar cuidando e recebe apoio: “[...] eu tenho vizinhanga, tenho amigos na

redondeza que perguntam, se interessam por ele e tal; mas a minha maior amizade, que

A rede priméria: € definida a partir de uma pessoa. E constituida por parentes, amigos e vizinhos e se
transforma no decorrer: davida de acordo com aidade, as circunstancias e a posi¢do social .

Rede secundéria se define a pattir de instituic6es e é formada pelo conjunto de pessoas reunidas em torno de
uma mesma funcgdo, dentro de um marco institucionalizado.SARTI, C. A. A familia como espelho. Campinas.

E: Autores Associados, 1996).
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eu sinto carinho, assim a atencdo delas comigo, é la naquele grupo do Centro
Espirita.” ( W., 64 anos, esposa cuidadora).

O relato a seguir demonstra também arede de cuidado familiar organizada
a partir de seus membros, filhos, netos, sobrinhos e cunhada para cuidar. Diz o

relato:

“Eravinte e quatro horas com €ela, de manhd, né[...] Ai de manhaa
gente colocava ela no banho, ai as minhas sobrinhas passaram a
ajudar [...] Ai minhairma jafaziaacomida, que fazia praelesjd...]
Ai elaficava com os meus sobrinhos e a minha sobrinha o dia todo.
A noite muitas vezes eu precisava de gjuda, dai eu ligava la pra
baixo, vinha meus sobrinhos e minha cunhada me ajdar.” (K., 31
anos, filha cuidadora).

A pessoa que é designada para cuidar inicialmente cuida sozinha, ap6s alguns
meses, ndo tendo mais condi¢Bes fisicas, procura dividir o cuidado com outra pessoa
contratada, membro da familia ou pessoa mais proxima aie possa gudar. A rede vai se
organizando com o objetivo de cuidar e dividir o trabalho. O que temos observado é que,
esgotadas as possibilidades de o cuidador ser familiar, recorrese a rede de cuidado privado,
com profissionais contratados pagos para desenvolver a atividade. Nas entrevistas realizadas
com os cuidadores familiares constatamos que esse processo se organiza em etapas. Primeiro
esgota-se o0 potencia na familia, e depois partese para outros meios. Assim, este cuidador
familiar nos relata ede item:

“[...] vocé tem que partir realmente pra ajuda, sem ddvida. 1sso eu
aconselho a qualquer pessoa que vai comegar com tratamento de
doente, pense logo isso até em curto prazo: dividir o trabalho, porque
deixar nas maos de uma ou duas pessoas é muib pouco porgque o
trabalho € muito, principalmente quando o doente precisa de muita
atencdo”. (M., 56 anos, filho cuidador).

Outra cuidadora relata a questdo de ndo sd contar com a familia para
auxiliar nos cuidados, mas também sobre a possibilidade de ér outro profissional para

gjudar. Como afirma: “Vocé ndo pode contar s6 com a familia, porque tem os seus
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compromissos profissionais também, entdo vocé tem que passar pra alguém que
realiza esse trabalho como compromisso profissional dele, né€”. (N., 78 @os, esposa
cuidadora).

Podemos observar neste depoimento que aponta para esta mesma diregéo:
“Tem duas pessoas contratadas e trés da familia né. Durante o diaficaeu (D.) ea V.
(contratada) geralmente, né, e a noite fica o meu esposo e a E.(filha), um @ada noite, e
final de semanatem a S,. que fica com ele também, gque € outra contratada.” (D., 32
anos, nora cuidadora).

Apesar da sobrecarga de trabalho, muitos ndo tém com quem dividir ndo
SO o cuidado, mas também as angustias, as dores, as tristezas, e até mesmo 0 cansago,
pois os familiares, filhos, netos, sobrinhos, cunhados, considerados como rede familiar
primaria, trabalham o dia todo ou moram longe, ficando a pessoa mais proxima com o
compromisso e a responsabilidade de cuidador principal.

Neste sentido, o relato desta cuidadora que possui uma pessoa contratada
para gjudar no cuidado do esposo doente explicita o que vem sendo descrito:“Olha, no
comego eu fui cuidando sozinha dele, ndo tinha com quem dividir, né. Agora eu
reconhego que ndo tenho condic¢des (risos). Que eu N0 comego eu custei muito a
aceitar, hoje ele me guda [...], eu pago para ele me gudar’. (N., 78 anos esposa

cuidadora).

3.25 —Aredede suporteinstitucional efinanceiro para o cuidado

Para as familias estudadas, o plano de seguro-salide, apesar de ser um dos

itens que mais vem onerando o orcamento familiar, possibilita sentimentos de

independéncia e seguranca para a pessoa que 0 possui, pois viabiliza a compra parcial
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de bens e servicos na &rea da salde e representa para 0 sujeito uma garantia no
momento de necessidade. Possuindo o plano ndo é preciso enfrentar grandes filas de
espera, tanto para consultas, como parainternacéo hospitalar e exames laboratoriais.

Porém, contraditoriamente no ambito do atendimento domiciliar o item
dinheiro, € o que mais interfere nas relagbes familiares e no desenvolvimento do
cuidado, principamente pelo fato de grande parte dos pacientes serem idosos,
aposentados ou pensionistas, portadores de doengas cronicas, que fazem uso de
medicacdo de atovalor.

Por exemplo, no relato que segue, 0s recursos financeiros sdo provenientes
da aposentadoria do paciente, que gira em torno de quatro sal&rios minimos. Com 0s
recursos, ele sustenta a casa com a esposa, que € a cuidadora, e um filho, que mora
junto. O relato feito por ela demonstra os fatores envolvidos no custo do cuidado:
“Sustento a casa, compro os remédios dele, porque ele tem dois remédios que é bem
caro [...] € € mercado, € luz, € agua [...] entdo eu tenho que controlar” (W., 67 anos,
esposa cuidadora).

Levando em consideragdo a renda do paciente para sua sobrevivéncia e a
guda no sustento da casa, os relatos demonstram que todos necessitam de suporte
finaceiro de outros membros da familia para sobreviver. Muitas familias retiram itens
importantes de necessidades béasicas para pagar o plano de salde, comprar medicagao,

alimentagdo e outras despesas do cotidiano. Diz a cuidadora:

Tem muito més que eu me aperto, as vezes eu quero comprar alguma
coisa de diferente e ndo posso contar com o dinheiro da

aposentadoria porque aquilo ai é contadinho, sabe [...] Pro nosso

diaa-dia, pratudo o que a gente precisa, 0 nosso alimento porque a
gente também ndo € rico, mas também mal [...] A gente ndo pode
comer mal, né. Mas eu sei controlar tudo, ndo desperdico nada. O
meu dinheiro, credo!,. (W., 64 anos, esposa cuidadora).
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Portanto, o plano de salde é um dos fatores que propicia o cuidado, entre
estes devemos elencar também que seguem a aimentacdo, vestuario, moradia, luz,
&gua, telefone, medicamentos e outros. Outro fator que devemos levar em
consideracdo em relacdo ao plano de salde € que, quanto maior for aidade, maior sera
o valor do plano (IPEA. 2002). “ Somos nds que pagamos o plano com aposentadoria
do marido. R$ 930,00 que ele ganha. E muito caro” (W., 67 anos, esposa cuidadora).

Conforme dados j& analisados anteriormente, a renda aproximada dos
pacientes atendidos pelo programa de assisténcia domiciliar da Unimed Lar, gira em
torno dois a cinco sal&rios minimos, perfazendo um total 44,1% dos paientes. O
relato da cuidadora a seguir exemplifica a participagcdo dos filhos para prover o
cuidado. Devemos ressaltar, que, além dos filhos, neste caso a neta, criada pelos avos,

também gjuda na compra de medicagdo e fralda.

A Unica gjuda que eu tenfo dos filhos é pra pagar o M. (cuidador); e
ajudam com fraldas, o filho tréz muitas, ja trouxe remédios, quando
eu preciso de emergéncia, a neta também compra, ai eu telefono
“Ah, a, minha filha, me traz tal remédio” e ai ela logo traz, € essa
neta que noés cuidamos trés anos. Entao ela é muito apegada assim, é
como uma filha mais moga, a gente diz que ela € a filha mais moca
[...](N., 78 anos, esposa cuidadora).

O custo despendido com o cuidado de pessoas doentes obriga as
familias a buscarem alternativas de sobrevivéncia a partir de seus membros na
composi¢cdo da rede de gjuda. Esta cuidadora afirma que, apesar de possuir a renda da
aposentadoria do esposo, tem outra pessoa que auxilia em algumas despesas da casa.
“Eu tenho um irm&o que me guda um pouguinho, um irméo separado que mora
conosco. Ele me gjuda. Entéo eu ndo posso dizer que eu ndo tenho ajuda de ninguém.”

(W., 67 anos, esposa cuidadora).
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Quando o doente ndo possui renda, a familia, considerando os membros
mais préximos e com condi¢des de gjudar, organiza-se para dividir este custo. Ha um
consenso entre os membros para que todos participem, mesmo os que moram longe. O
depoimento de um cuidador relata como a familia banca o custo do paciente sem renda

no cuidado domiciliar. Diz e

“[...] os recursos vém da familia, ndo é da minha mé&e porque ela ndo
tem recursos, nem do pai, que também ndo tem recursos. Entdo, o

recurso vem de mim, vem da M., que esta em S&o Paulo, do meu

outro irmédo que mora |4 na praia, que guda também com pouco, e a
maioria realmente fica com o meu recurso financeiro. Tinha um
outro irmdo que também paga o convénio médico, também nado é
barato, o convénio médico, e ela paga. Entéo a familia, de um modo
geral, sereuniu e gjudam, né (M., 56 anos, filho cuidador).

Outro relato nos diz: [...] € o irméo que paga a Unimed dele, que ajuda no
plano; [...](E., 75 anos, mée cuidadora). O paciente, possuindo alguma forma de renda
por meio de aposentadoria ou pensdo, ndo se torna totalmente dependente dos recursos
da familia, participa do processo, fazendo-se sujeito da histéria, isso podemos
demonstrar no relato a seguir: “Com o dinheiro dele eu pago uma parte, e os filhos
pagam a outra parte. Os filhos gjudam. Os filhos dédo uma gjuda” (N., 78 anos, esposa
cuidadora).

Os familiares que ajudam no pagamento do plano de saide sdo
trabalhadores dos servicos publico e privado. Em muitos casos o plano é oferecido
pela empresa como um beneficio a mais para o trabalhador, e como possibilidade
colocam outros membros da rede familiar como sets dependentes. Neste relato
observamos também que o doente, antes de se aposentar, trabalhava em uma
instituicdo financeira, e apos se aposentar continuou pagando por meio da empresa.

Neste caso, com a aposentadoria do casal, junta-se tudo e paga-se o0 plano de salde.
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Vejamos 0 gue nos diz a cuidadora e esposa no relato: [...]Jo plano de salide, nés
mesmo pagamos. Foi feito pela empresa... Como € que é... Pelo Sindicato dos
Bancérios, com o dinheiro nosso, que nds recebemos, que ele recebe, que eu recebo, é
gue a gente junta tudo, bota tudo em um bolinho s6 (risos), como se diz e paga.” (N.,
78 anos, esposa cuidadora).

Neste outro relato podemos observar que a filha administra o dinheiro da
aposentadoria do pai, a dependéncia é para o ato de pagar, pois o doente € totalmente
dependente e acamado, mas ndo pel 0s recursos, pois recebe o suficiente para pagar as
despesas com o cuidado. Assim relata a cuidadora em relagéo aos recursos financeiros:
“Assim... Ele é dependente da E.(filha), e sO que, quando sai 0 pagarento ela pega e
paga o plano. Ele é dependente dela, mas ele repassa o dinheiro pra ela na verdade.”
(D., 32 anos, nora cuidadora).

Quando esta rede € inexistente, isto € quando ndo é possivel dividir o
custo direto com outras pessoas, 0 que temos observado é gque isso exige um esforco
maior do provedor principal para pagar as despesas, principalmente com relagdo a
medicacdo. Esta descricdo pode ser exemplificada no relato da cuidadora que segue:
[...] Compro remédio a prestacdo, vou pagando... Agora eu td6 com trezentos e oito
reais la nafarmécia e ja tenho mais cento e pouco pra pagar. Eu tenho que pagar esse,
e ja fica o outro pro més que vem. A minha vida € essa[... " (E., 75 anos, mae
cuidadora). Em relagdo a medicagdo também, estando disponivel no Pasto de Salde, a
familia busca disponibilizar na rede publica do Sistema Unico de Salide- SUS. N&o
sendo possivel, a familia compra. O relato a seguir demonstram como isso acontece:
“[...] no principio do ano ali foi muito dificil, por causa que aqui nddtinha, que antes

eu tava pegando até a Fluoxetina ali, e agora eles ndo tdo dando mais. Eu pegava na
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farmécia do posto, né. Mas o prefeito agora ndo ta dando mais nada desses remédios.” (
E, 75 anos, mée cuidadora).
E este confirma o que vem sendo descrito em relagdo a comprar a
medi cagéo:
“[...]essas duas bombinhas, custou uma oitenta, e outra custou cento
e doze, cento e vinte, parece, uma foi vinte e seis, e outra foi
oitenta... Foi cento e pouco as duas, s6 das duas bombinhas. Tem
outro remédio que custa trinta e pouco, tem outro que custa... Mais
uns trinta e pouco ou vinte, tem outra bombinha que custa... E tudo

assim, de vinte e cinco pra cima. Ontem ainda fui 1a na farmécia e
paguei cinqlenta e cinco [...].(E, 75 anos, mée cuidadora).

No ponto a seguir falaremos do programa de assisténcia domiciliar da
Unimed Lar, a partir dos relatos dos familiares cuidadores com manifestagcoes

espontaneas de suas idéias em relacdo a sua utilizacéo.

O suporteinstitucional da Unimed Lar para o cuidador

O programa de assisténcia domiciliar da Unimed Lar- Florianépolis
atende pacientes que possuem o plano de salde Unimed, possibilitando o cuidado em
domicilio. O programa funciona como apoio estrutural através de uma equipe
interdisciplinar que atua na casa do paciente, designando para a familia a
responsabilidade e a funcdo de cuidar. Funcionando como apoio a familia e ao
paciente nas orientagdes, intervém diretamente nos casos que necessitam recursos
técnicos especializados e que possam ser executados em domicilio. N&o sendo
possivel, o paciente é encaminhado ao servigo darede hospitalar para ser atendido.

O relato do cuidador a seguir demonstra as dificuldades em cuidar do
paciente grave no domicilio:

[...] n6s, que cuidamos do paciente, sentimos muita dficuldade
nisso, né, de atendélo em casa quando precisa de um atendimento de
urgéncia ou tem problemas graves [...] mas agora que ela recebeu
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alta, é sd medicacdo, acompanhamento, eu acho excelente em casa,
muito melhor.” (M., 55 anos, filho cuidador).

A questdo da gravidade do doente deixa a familia insegura em mantélo
em casa; ela opta por levalo para o hospital. Recuperando-se e recebendo ata
hospitalar, o paciente volta para o programa para continuar o acompanhamento. No
caso de o paciente permanecer em tratamento domiciliar e necessitando de cuidados
especializados, sera acompanhado por um profissional pago pela empresa, que
desempenhara os procedimentos necessarios, prescritos pelos profissionais da equipe.
Observamos que, mesmo desempenhardo o papel de suporte, orientagcdo e, quando
necess&rio, intervencdo, as familias senterase muitas satisfeitas com o
acompanhamento. O relato a seguir confirma a satisfagdo e a despreocupagdo do

familiar em relagcéo ao programa:

[...] gragas a Deus eu t6 mais descansada, porque, qualquer coisa, ele
logo comunica, né, e... Liga pra Unimed, ou eu mesmo comunico, e
eles logo vém, quase todos socorrem... Eles atendem muito bem. Eu

até aconselho a pessoas de idade que entrem nesse plano de Unimed
Lar, porque é muito... E um descanso para as pessoas de idade, € um

descanso. Eu pensava uma coisa, e agora eu té vendo que é outra

(risos). (N., 78 anos, esposa cuidadora).

Uma outra observacdo em relagdo ao programa, € que as familias sentem
tranquilidade e facilidage, principalmente por ter com quem contar na hora nos
momentos mais dificeis. O relato desta cuidadora reforca a importancia do trabalho
prestado. Porém, se o paciente necessitar ir para o hospital, o relato demonstra a

fragilidade do sistema bem como do pano de saide:

Eu acho 6timo, porque no caso dele seria muito dificil para nés ter
gue locomovélo até o hospital pelo estado em que ele estd, sem
andar, né, ficar dependendo de hospital, de vaga, mesmo ele tendo a
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Unimed n&o é sempre que tem uma vaga digonivel. Entdo pra nds
esse plano foi 6timo mesmo. Muito bom.. Esta sendo muito bem
prestada, ta sendo 6timo” (D., 32 anos nora cuidadora).

Seguranca também, € um outro fator expresso pel os cuidadores em relacéo
ao programa de assisténcia domiciliar: “Euestou me sentindo mais segura, porque...
Porque, qualquer emergéncia que tem, agenteligd[...]” (D., 32 anos, nora cuidadora).

Mesmo o programa atuando somente como apoio institucional para as
familias, 0 que observamos é que a a¢éo profissional ndo subtitui a funcdo da familia
de cuidar e custear as despesas com doente. O que ha € uma certa facilidade ao acesso
as informagdes e orintacbes em como desenvolver a funcéo de cuidar, disponibilizada
pela equipe profissional, “[...] sobre medicagcOes, as orienbgdes e outras coisas, 0
atendimento em casa € muito importante[...]" (M., filho cuidador).

E mais:

[...] qualquer coisa assim que eu vejo que ta fora do meu alcance, eu
me lembro em recorrer também para a Unimed Lar, que eles
atendem atoda hora, e tem também aquele outro socorro da Unimed
gue € so chamar que eles vém logo e atendem e atendem, muito bem.
Entdo, eu ndo me preocupo. Até nem penso em chamar os filhos,
nada antes; sb penso em chamar socorro pra ele. Depois entdo, é que
eu chamo osfilhos (ertre risos). (N., 78 anos, esposa cuidadora).

Em relac&o as orientagOes, os cuidadores, na maioria das vezes, seguem as
da equipe. Como afirma esta cuidadora:“é sO me dizer como fazer, que ndo tem
escapatéria.” (W., 64 anos, esposa cuidadora).

O objeto de intervengdo/acéo da equipe interdisciplinar do servigo de
assisténcia domiciliar da Unimed Lar é o cuidado ao doente. Observamos neste
sentido que esta parece contemplar as necessidades e demandas das pessoas atendidas,
principalmente quando se trata de pessoas idosas, dependentes e que possuem

dificuldades em sair de casa ou mesmo ir para o hospital:
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[...] quem chega na idade que nés chegamos, que procure a Unimed
Lar que é uma maravilha pra velhice; porque todos nés que somos
velhinhos, nés ndo queremossair do nosso cantinho;  entéo, a gente
descansa em casa. A gente tem a disposicéo os hospitais, também,
que é onde foi bem tratado [...]. (N., 78 anos, esposa cuidadora).

Uma outra observagdo relata os conflitos entre familia e equipe que presta
o atendimento. Sao conflitos de idéias, gerados nas rel agdes profissionais do diaa-dia:
Ai depois, eu... Eu cheguei a chorar, deixel de sair, cheguei a chorar
de tdo magoada que eu fiquei, mas depois ai eu comecel a
raciocinar... bom... Eles como médicos, como enfermeiros, como
atenciosos que eles sdo, tavam no direito deles de me dar um toque,

de me dar uma bronca, chamar a atencdo, por esse ou por aquele
motivo, entende? (W., 64 anos, esposa cuidadora).

Diante desta discussdo podemos dizer entdo que o papel da familia no
processo de cuidar de um doente em domicilio apresenta limites, ambigtidade,
demonstra ser contraditério e permeado de conflitos entre cuidador e doente, cuidador
e familia, cuidador consigo proprio, conflitos entre a familia com as varias edes de
suporte. Assim, pelas observacOes realizadas, o processo de cuidar passa por varias
fases, e as relagdes familiares se modificam em decorréncia da doenca e da
vulnerabilidade de um de seus membros.

Neste sentido, trataremos a seguir, de forma mais detalhada, o papel da

familia no processo do cuidado.

4 O PAPEL DA FAMILIA NO CUIDADO

O processo do cuidar na familia € uma agéo gque se repete no cotidiano e
nos espacgos familiares que possuem um doente. Essa trajetéria passa por diferentes
momentos e diferentes formas de gjuda na histéria da familia e da humanidade. Um

olhar atento sobre os relatos familiares permitiu tragcar um percurso dos dados da
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pesquisa e do cuidado nas familias que tém a fungdo de cuidar na assisténcia
domiciliar. A organizado da familia para cuidar passa por diferentes estagios, ou seja,
guando uma pessoa € acometida por uma doenca, os membros familiares mais
proximos se mobilizam para cuidar, ha um envolvimento em torno do novo, do que
esta surgindo, todos participam e colaboram. O doente recebe visitas de familiares, a
rede priméria se mobiliza para cuidar, e podemos afirmar que ndo ha uma pessoa
claramente definida e eleita para redlizar o cuidado, ha, sim, indicagbes da
possibilidade de quem possa ser o cuidador.

Assim, o cuidado vai consolidando-se e, com o passar do tempo, define-se
claramente quem vai exercer a funcéo de cuidador, com quem este vai ficar e quem vai
assumir os varios custos do cuidado. A partir das nossas observagdes, constatamos que
a pessoa que fica responsavel, depois de alguns meses comeca a apresentar sinais de
cansago, estresse, isolamento, e os conflitos familiares véo aflorando, pois, outros
membros do nucleo familiar ndo aceitam dividir ou até mesmo assumir tais atividades
diante de suas proprias condi¢bes de vida.

Ent&o, uma das formas de solucionar esta questéo é a contratacdo de uma
pessoa para desenvolver a atividade de cuidar, quando isso € possivel. N&o sendo
possivel, a familia se reorganiza, acontece um rearranjo no cuidado, e a definigo
muitas vezes passa pelo abandono de emprego de algum membro familiar mais
proximo ao doente, ou pela mudanca de domicilio do préprio doente. Este passa a
morar com outros familiares, ou, com todos 0s recursos esgotados, opta-se por abriga
lo em institucdes filantrépicas ou privadas— asilamento - que cuidam de pessoas
doentes ou idosos.

Isso significa que o cuidado é sempre uma questdo de familia, ou seja,

privado. Alternativas de como desenvolver este cuidar sdo decididas pelas
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possibilidades financefas da familia. Entdo, a familia que pode pagar consegue
oferecer cuidado ao seu doente, com menor sobrecarga fisica e emocional, e naquelas
gue ndo possuem capacidade financeira o custo do cuidado tende arecair na salide e na
vida do cuidador e da propria familia. Em outros termos, a familia ainda € a grande
responsavel pelo cuidado.

Esse quadro nos mostra que a assisténcia domiciliar tem uma dupla face.
Uma primeira revela a sua importancia para a humanizagdo do cuidado, no espaco
domeéstico junto com a familia e das coisas que sempre pertenceram ao paciente
carregadas de significados e valores.

Uma segunda face revelada pelos dados da pesguisa demonstram as
implicacfes que a assisténcia tem para a familia, considerando o seu alto custo, o
nimero reduzido de seus membros no espaco domeéstico para auxiliar, a idade
avancada do cuidador e principalmente caracterizandese pelo trabalho da mulher
como cuidadora.

Como ja afirmamos, a assisténcia domiciliar voltada para a questéo do
cuidado do doente em domiciliondo € uma atividade nova e comegou a ganhar espaco
a partir dos anos 1960 com a revalorizagdo dos ambientes familiares e comunitérios,
reafirmando-se como espago do cuidado e da assisténcia. Essa reval orizagdo aconteceu
paralelamente com o inicio do processo de esgotamento e da crise do Estado de bem-
estar social. Draibe (1988) e Henrique (1988), apontam que tal crise seiniciaem fins
dos anos 1960, inicio da década de 1970, estendendo-se para os anos 1980. Esta crise
atingiu fortemente nas décadas de 1970 e 1980 tanto os paises americanos como
europeus, que dispunham de uma politica de Estado de bemestar consolidada e
difundida. Nesse periodo surgiram as propostas de corte dos gastos publicos em

programas sociais dirigidos aos trabal hadores e aos maispobres.
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Nos paises da América Latina, em especial o Brasil, apesar de nunca
terem tido um Estado de bem-estar socia efetivo, também houve a reducdo dos
recursos no ambito das politicas sociais, acentuadamente nos anos 90, sustentada pela
reforma do Estado brasileiro dentro do qual a politica de salde tem lugar de destaque.

Nesse quadro a assisténcia domiciliar surge como uma das alternativas
para enfrentar esta crise, principalmente centrada no discurso da diminuicdo de custos
e reinser¢ao do doente no ambiente familiar, em vez de manter o paciente no hospital.
Com essa perspectiva se retoma a questdo da assisténcia domiciliar, que reaparece
como possibilidade e alternativa focalizando principalmente o alto custo do sistema
hospitalar e o desmantelamento do Estado de bem-estar e das politicas sociais, tendo
como pano de fundo a questdo da humanizagdo, o retorno do doente para o ambiente
familiar e a diminuicdo de custos para os planos de sallde e para o sistema publico.
(NOGUEIRA, 2002; COSTA, 1998; RELATORIO BANCO MUNDIAL, 1997).

Com a dtica centrada na economia, a assisténcia domiciliar focaliza os
baixos custos para o sistema hospitalar e para a salde suplementar, ancorandese no
discurso da humanizacdo do atendimento, a medida que possibilita umamaior
proximidade do doente com o seu ambiente domiciliar e familiar. A familiavai sendo
reincorporada publicamente como coresponsavel pelo doente e pelos custos,
continuando com o 6nus do cuidado e ndo com o bdnus do servico.

Assim, segundo Pereira (1995), esta retomada da familia pode representar
um equivoco, se ndo for devidamente discutida. O principal equivoco, segundo a

autora,

[...] consiste em se conceber a familia atual tal como ela era ha
cinguienta anos e incumbila de tarefas domésticas dasquais ela ja se
livrou. Hoje em dia devolver para a familia os cuidados com
criangas, idosos, enfermos e deficientes, em nome da
descentralizag&o das fungdes do Estado e da parceria, é regredir na
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histéria das conquistas sociais e destituir direitos a dues penas
conquistados. (p. 111).

A familia, vista a partir de sua diversidade, na medida em que é composta
por individuos diferenciados por sexo e por idade, que se relacionam cotidianamente,
€ geradora de uma complexa e dindmica trama de emocdes. A sewalidade, a
reproducdo, a socializacdo sdo esferas potencialmente geradoras tanto de relagoes
prazerosas quanto conflitivas. A divisdo interna de papéis pode ser expressao de
importantes relagdes de dominagdo e submisséo, na medida em gue configura uma
digtribuicéo de privilégios, direitos e deveres dentro do grupo (MIOTO, 2001).

Como verificamos na nossa pesquisa, 0s arranjos familiares sé&o
diversificados no exercicio da funcdo de cuidado aos doentes, mas confirmase como
caracteristica central o fato de a mulher, como esposa, mée, filha ou empregada
desenvolvendo a fungdo de cuidadora. Como vimos, 78,8% dos cuidadores séo
mulheres e a maior porcentagem é de cuidadoras esposas com 35,4%, seguida de
cuidadoras filhas, com 29,2%. Apesar de a participacdo nosafazeres domeésticos e no
cuidado serem da dona de casa, quando ela precisa de gjuda para estas situactes
recorre a secretariado lar ou a outramulher da rede de parentesco ou da vizinhanca.

O servigo prestado pelas familias em torno do cuidado, a pacienes
dependentes ou semi-dependentes na maioria das vezes, portanto, ndo possui
remuneracdo financeira, bem como ndo aparece nas estatisticas das pesquisas
realizadas nos domicilios pelos institutos. Podemos constatar esta afirmacdo a partir
dos dados da pesquisa, na qual 72,7% sdo cuidadores familiares ndo remunerados, e
27,3%, cuidadores contratados.

Tendencialmente as mulheres continuam a realizar o trabalho n&o pago no

espaco privado, e os homens, o trabalho assalariado no espaco publico. Porém, na
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medida em que incluimos formas que ndo sdo de mercadoria na escala de producéo,
como educagdo das criangas, cuidado da casa, cuidado fisico e psiquico de membros
idosos da familia, o cuidado se apresenta como trabalho necessario, portanto,
necessario se faz saba se esta ou ndo de alguma forma ligado ao ingresso monetério,
de forma que, n&o sendo remunerado se torna um trabalho de doagéo.

O custo econdmico do cuidado evidenciase através da busca do setor
privado na salde, através dos planos de salide, que refletem a deficiéncia do setor
publico e o 6nus dobrado para as familias. Aocomprar o plano de atendimento a
salide, as familias fazem restri¢Bes importantes em relac@o a outros itens de consumo.
Como nos apontam os dados da pesquisa, 0s custos com 0 plano de salde geram
elevados gastos no cuidado. Quando o doente possui condicdes de pagar, o faz. N&o
sendo possivel, este custo é dividido entre os membros familiares. Com a evidente
caréncia das politicas sociais para o setor, a familia vé crescer suas responsallidades
como mecanismo de protecdo social para seus doentes.

Dessa forma, a familia continua sendo uma unidade econémica e
prestadora de servicos, e este cuidado tem um custo, principalmente na salide e na
gualidade de vida das pessoas que se voltam paradesenvolver o cuidado. Segundo
Arriagada, denominase de economia do cuidado, quando, “[...] se refiere a la
provision de bienes 'y servicios para €l cuidado de otras personas, especialmente de la
propia familia, realizado habitualmente por las mujeres’ (ARIAGADA, 2002, p.
145).

O custo do cuidado ndo € apenas econdmico, mas também da salde da
familia e do cuidador. As politicas sociais de apoio as familias, hoje, apresentanse de
forma fragilizada e inexistente, o niicleo responsavel pelo cuidado de seus mebros é

e sempre foi direcionado a familia, seja de criangcas que ndo possuem creches e
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escolas, sgja de adultos, idosos que ndo possuem instituicdes e politicas publicas
estruturadas para cuidar. Inesperadamente, passam da simples condi¢éo de filhos, pais,
maes, vizinhos ou parentes mais distantes a condic¢éo de sujeitos a serem cuidados ou
de cuidadores, envolvidos na rede de relagBes. Assim, podemos caracterizar também
gue a familia, como enquanto unidade de producdo social da vida cotidiana, € o
vinculo entre o individual e o socia, o particular e o geral, atuando como “[...]

tradutora simultdnea de uma a outra esfera: sua estrutura, atividades, modo de

funcionamento e consideragdes no plano da atividade publica afeta a ambos os
niveis’(MONTERO, 1991, p.108).

Ante a auséncia de politicas publicas direcionadas aos doentes quando a
familia ndo pode assumir todos os cuidados, recorrese a rede de solidariedade de
amizade e da vizinhanga. Neste contexto, nos Ultimos anos, vem sendo fortalecida
cada vez mais aidéia do trabalho em redes como uma alternativa de intervencéo capaz
de responder as novas demandas. A discussdo sobre este tema, de maneira geral, esta
associada a redes de solidariedade, redes de suporte social, redes primarias que,
recorrentemente, sdo utilizadas como sindénimos. (MIOTO, 2002 texto mimeo.)

S8o0 formas de organizagdo para prestar solidariedade e gjuda. Cuidados
por parte das familias, amigos, vizinhos sdo os fundamentos de qualquer rede de
cuidados comunitérios para pessoas doentes. Estas acfes porém, estdo diretamente
relacionadas a0 impacto social dos gustamentos estruturais de uma sociedade
“globalizada’, que submete grande parte da populagdo a continuos processos de
deterioracdo das condicbes de vida e de trabaho, além da perda de diritos
fundamentais com a crise do Estado de bemestar social. Assim, as transformagdes
ocorridas no ambito das relagbes sociais, tais como o enfraquecimento das formas

comunitérias de vida e o aumento da mobilidade social, desencadearam demandas que
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desbordam os limites das respostas institucionalizadas. Neste sentido, podemos

afirmar que a pesquisa nos mostrou como as formas de organizagdo por redes exercem
a funcdo importante na medida em que passam a ser acionadas, porém nem sempre
funcionam de forma efdiva.

Tratando-se de assisténcia domiciliar, cada sujeito € Unico, e entendermos
a diversidade e conhecermos as necessidades dos que est&o sendo cuidados e dos que
cuidam é fundamental. Assim, Arriagada afirma que as diferencas de classe se somam
as de género e de etnia, dimensdes fundamentais para a formulagdo de politicas e
programas dirigidos a democratizagédo das familias, dando sinais de mudanca de um
atual balanco entre direitos e obrigacdes de homens e mulheres no &mbito da familia
(2002).

Finalmente, ter clareza quanto ao contexto em que se realiza a ascensdo da
assisténcia domiciliar ndo significa desconsiderda na sua totalidade, pois, como nos
aponta Bermudez (2001), ao discutir neofamiliarismo, além dos riscos apontados por
Pereira (1995), ha a hipétese de que existe um potencial na prética de uma
solidariedade familiar e vizinhal, ndo somente como uma mera racionalidade de
mercado, mas como uma alternativa para a construcdo de uma esfera publica
reformulada, em que tenham lugar novas formas c entender a politica e o social, re
configurando-se diferentes formas de entender a relagdo entre o Estado e a sociedade
civil, uma nova ética de reciprocidade entendida horizontalmente, e j4 ndo como a
abstrata e vertical doag&o de servico préprio do Estado de bem-estar, mas talvez “[...]
de todo ello dependa laviabilidad y eficacia de todo proyecto o programa que apunte a

lafamiliay la sociedad civil (2001, p. 113).
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CONSIDERACOES FINAIS

Falarmos sobre assisténcia domiciliar, pode parecer queestamos falando
sobre o que € obvio, sobre a maneira mais natural de alguém fazer as coisas, porém,
necessario se faz falar também sobre a origem da humanidade, sobre a esfera privada e
as tarefas ali executadas e desenvolvidas, o0 que nos leva a falar sobe aquilo que as
pessoas querem no seu intimo, portanto, falar sobre o atendimento domiciliar hoje,
tém implicacdes historicas politicas, administrativas e sociais (Karsch, 1991).

O atendimento domiciliar no Brasil, ainda é, em geral, uma agdo discutida
em espaco privado, desenvolvida no domicilio, e ficando suas implicacdes
obscurecidas especialmente no &mbito da politica social, decorrente, tanto da tradicéo
familista da familia brasileira, como do discurso de humanizacdo do cuidado pelos
agentes de salde.

A discussdo iniciada neste trabalho, teve como foco principal levantar
aspectos relacionados as implicagdes do cuidado do doente em domicilio, a partir do
contexto socioeconémico e cultural das familias.

A familia, designada como cuidadora de seus membrosjé é fato concreto,
e na sua histéria sempre existiu, porém, a discussdo do papel da familia em torno do
cuidar, a grosso modo, tem se encaminhado a partir de duas perspectivas: a primeira
defende a familia designada na sua capacidade imanente como o cetro do cuidado e
da protecdo dos seus membros por exceléncia; a segunda perspectiva relacionao
cuidado e a protecdo da familia a0 que é garantido através das politicas sociais,

especia mente das politicas publicas.
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Assim, devemos reconhecer a familia ndosd como espaco de cuidado e
protecdo, mas ir além, reconhecer como instancia a ser cuidada e protegida,
enfatizando a responsabilidade das politicas publicas.

Diante das questdes e consideragdes pontuadas ao longo deste estudo sobre
o cuidado no ambito da familia e das politicas sociais, muito mais do que buscar
respostas, buscou-se problematizar o objeto de pesquisa, constatando ser uma temaética
complexa e que conduz a outros movimentos e guestionamentos.

O movimento de construcdo deste trabalho, nos possibilitou transitar pela
histéria da assisténcia domiciliar e do cuidado, onde verificamos a conformacéo e a
crise do Estado de bem-estar social, bem como a ascensdo do projeto neoliberal com
destague para a politica da salide, entendendo como sendo da famiia o papel da
protecdo social.

Um dos questionamentos nos leva a refletir sobre as formas de
organizagdo da familia para cuidar do doente no domicilio. Analisando as
organizacOes familiares podemos compreender significados atribuidos pelos sujeitos a
varios processos, como saude/doenca, morte/vida, e, inclusdo/exclusdo nas relacdes
configuradas. S&o categorias que estdo envolvidas nos relacionamentos cotidianos das
familias envolvidas no processo.

Outro elemento fundamental para efetivacdo do cuidado no domicilio diz
respeito a organizacdo da familia voltado ao custo do cuidado.

As familias que contam com uma estratégia coletiva de enfrentamento

[...] das condic¢des de mercado e da conjuntura econdmica tendem a
ter melhores chances de superar a instablidade e o patamar de
pobreza. As mulheres sozinhas, as familias com chefia feminina com
ou sem parente e os casai velhos, sem filhos, demonstram maior
fragilidade, sugerindo inser¢des precarias no mercado e assim sdo
mais vulneraveis a condi¢do de pobreza MIOTO-Texto mimeo).
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Diante disso, entender a categoria salde ndo é apenas entendéla como
auséncia de doenca, mas também, entre outros olhares, possibilitar a construcéo de
acles e préticas que garantam politicas embasadas no real objeto da salde, que € 0
cuidado.

A historia da assisténcia domiciliar no Brasil, conforme ja mencionamos, é
recente, apontando os dados histéricos, que seu desenvolvimento gira em torno de 30
anos. Porém, a légica do cuidado no ambito familiar remonta a era cristd, existndo
desde os primordios da humanidade como trabalho caritativo de cunho religioso,
solid&rio e principalmente centrado na familia e no trabalho doméstico de seus
membros.

Os caminhos percorridos pela pesguisa, como ja anunciamos, nos mostram
gue a familiacontinua sendo a responsavel pelo cuidado de seus membros, trabalho
este centrado principal mente no trabalho feminino, da mulher dona de casa, da méae, da
esposa, dafilha, e, danorae, quando ndo € do vinculo familiar, na maioria das vezes é
contratada. Nesse sentido, é importante aformulac&o de politicas sociais, direcionando
o foco na familia, principalmente nos sujeitos homem, mulher e criangas, entendidas
na sua totalidade.

Trabalhar com as varias organizagdes familiares nos permitiu compreender
também que as familias sdo organizagdes provedoras de recursos financeiros para
sustentar o cuidado com o doente e os gastos referentes as despesas domésticas.

O cidadéo, acometido de doenca, fica impossibilitado de se autogerir. A
familia assume a responsabiidade ficando evidente que [..] um processo de

privatizacdo dos riscos que remete aos individuos e as familias o enfrentamento [...]
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(CARVALHO e ALMEIDA, 2003, p. 120), das questbes da vida, se torna uma luta
ingl6ria, muitas vezes traumati zante.

Podemos dizer também que o cuidado em domicilio apresenta outros
custos a familia, tais como: com a salide do cuidador; com o plano de salde; com
materiais e medicamentos para prover o cuidado. Neste sentido, toda a forma de
cuidado ao doente gera algum tipo de custo tanto a familia como ao cuidador. O
discurso fortemente marcado pelo desmonte do sistema publico, conduz actes
pautadas nos principios da perspectiva neoliberal, passando para 0 mercado assumir
grande parte do papel que deveria ser desempenhado peloEstado.

Reforca-se assim, a tonica de que cada vez mais o Estado pode se eximir
de suas responsabilidades, fortalecendo o mercado que avanga em passos largos rumo
amercadorizacdo da salde, cabendo ao governo apenas o controle deste mercado, por
via deregulamentacdes legais.

Com isso, podemos dizer que tanto o doente como cuidador ficam
totalmente dependentes da familia, a qual acaba ficando refém deste doente, pois a sua
residéncia deixa de ser espaco privado e passa a ser publico, na medida que pasa a
envolver pessoas estranhas cotidianamente na sua organi zagao.

A partir dos resultados obtidos na pesquisa podemos concluir que a familia
Se organiza em rede para prover o cuidado, sgja esta infrafamiliar ou extrafamiliar,
ou entdo rede externa a0 ambiente familiar, com o envolvimento da vizinhanga,
amigos de trabalho mais proximos, da comunidade, ou, da igreja. Estruturar redes de
servico para apoiar cuidadores domiciliares € fundamental, pois sdo formas de
fornecer suporte fisico e emocional aos widadores, dependentes e familiares.

Constatamos também que 0s servi¢os publicos para apoiar as familias que

possuem doente para cuidar em domicilio sdo inexistentes, o que vivenciamos
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diariamente em funcdo do nosso trabalho pratico. Nas entrelinhas das terias
pesquisadas e da metodol ogia de pesquisa proposta, os familiares afirmam gue a gjuda
com materiais e medicamentos, tais como luva, gaze e outros, S&§0 muito pouco
disponibilizados no Sistema Unico de Salde (SUS). Dessa forma observamos que
como as caracteristicas préprias da atividade do cuidar tém pouca visibilidade e
desenvolve-se em ambiente privado, reforca a auséncia de responsabilidade publica
nainclusdo de alternativas de servigos regulares de protecéo social.

Viu-se também que as cuidadoras séo na sua maioria mulheres idosas que
cuidam dos esposos ou filhos, ou também filho idoso cuidando de pais mais idosos.
Deste modo questiona-se como serd a estrutura familiar para cuidar das geracoes
futuras, se seus membros precisam trabalhar em ativiédde remunerada, e o provedor
responsavel configurando-se na mulher, mae, dona de casa e trabalhadora. Outra
questdo que nos instiga principalmente em se tratando de questdes relacionadas a
assisténcia domiciliar, € quem serdo os cuidadores do futuro, se aspesquisas nos
mostram que h& uma diluicdo dos casamentos e 0s espacos domeésticos, segundo as
pesquisas, estdo cada vez mais sendo chefiados por mulheres, com salérios
proporcionamente menores do que os homens e com uma meédia de um a dois filhos
por casal ou casais sem filhos.

Tal perspectiva, entdo, sera a grande questdo para discutirmos e pensarmos
em termos de politicas publicas para a assisténcia domiciliar com equipes que
desenvolvam o trabalho e oferegcam suporte as familias. Em consegiiéncia dissoa
familia ndo possuindo condi¢des de infraestrutura para cuidar, o Estado devera criar
politicas publicas efetivas voltadas para o apoio familiar, formando principal mente
cuidadores, afim de que o Estado preste a assisténcia devida aqueles que durante

muitos anos cumpriram com suas obrigacdes junto ao poder publico.
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Pensando particularmente no Servico Social, a diversidade da demanda
gue se coloca para os assistentes sociais na assisténcia domiciliar € bastante ampla.
Segundo Martinelli, se “[...] torna inmperioso reconhecer que o Servigco Social
contemporaneo transita pelos meandros do publico e do privado e do intimo” (2002, p.
6). As questbes que nos sdo trazidas na assisténcia domiciliar, estéo diretamente
relacionadas ao “campo da intimidade, dos desgj, dos sentimentos, dos valores, com
profundas implicagdes macrossociais’ (2002, p. 6).

Ent8o, atuar em relacdo a familia e em equipes de atencdo a salde nos
remete ao compromisso de andlise da gestéo das politicas sociais e da producdo do
conhecimento nessa area. O Servico Socia tem ampla possibilidade no processo de
pensar/repensar a questdo da assisténcia domiciliar, tanto no sentido do processo
especifico do cuidar, como na perspectiva de entender o processo do cuidado no
ambito das politicas sociais.

A partir do Servigo Social na assisténcia domiciliar, o profissional atua
principa mente como mediador de conflitos, entre familia x equipe, familia x familia,
familia x cuidador, cuidadores x pacientes e com as politicas sociais no cotidiano do
trabalho e na perspectiva de entender o cuidado no &mbito das politicas sociais e do
trabalho com familias.

Para 0 Servico Social, por ser uma atuagdo num campo de trabalho ainda
muito obscuro, resta-nos construir espacos de discusséo, principalmente em torno das
politicas sociais publicas, da familia, e desta no processo de cuidar do dente em
domicilio.

Assim, trabalharmos em torno da democratizagdo da salde € exigir das
instituicdes publicas e privadas e de seus trabalhadores, uma atencdo digna a salde,

como parte de direito e do exercicio de poder e cidadania, € 0 compromisso a cumprir,
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€ exigir e colaborar, no caso dos usuarios, sem desconhecer as contradi¢cdes e
dificuldades, que esta decisdo tolera. Para tanto, ndo podemos deixar de considerar as
determinacbes dos fundamentos da economia politica e do mercado e,
conseqlientemente, das politicas sociais na prética da salide, sem perdermos de vista e
analisarmos a prestacdo dos servicos na viabilizacgo destas politicas.

Porém, todas estas discussdes corroboram para pensarmos uma politica de
“cuidado” consistente que possa conceber subsidios financeiros e sociais as familias
gue possuam doentes sendo atendidos no domicilio, bem como politica de apoio a
cuidadores que exercem estafuncdo sem reconhecimento socel e financeiro.

Por isso, sabe-se que as questdes abordadas e aprofundadas nesta pesquisa
ndo objetivaram trazer respostas prontas ou solugdes definitivas, ao contrério, buscam
problematizar a temética e trazer ao olhar dos envolvidos no processo de cuidar na
familia em domicilio arefletir possibilidades de politicas sociais publicas para o setor.

Toda a atividade tedrica deverd ser capaz de apontar ganhos para a
discussdo de problemas sociais , entendida, pois, como reproducéo intelectual do real,
e ndo criagdo il6gica de um mundo ideal. Portanto, cada vez mais se faz necessario nos
apossarmos do real como condicéo elementar para transformar esta realidade social.

Fica portanto o desafio de trabalharmos em prol de uma politica publica
gue seja consigente, menos excludente, que traga beneficios e atenda as expectativas

das pessoas necessitadas.
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