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RESUMO

GRAMH, Bruno. Repercussfes da atencdo em saude para a familia: um estudo com
paciente cronico em pos-operatério de amputacdo de membros inferiores. Trabalho
de Conclusdo da Residéncia Integrada Multiprofissional em Saude. Hospital
Universitario Polydoro Ernani de Sdo Thiago. Universidade Federal de Santa Catarina.
Florianopolis, 2015.

As condicBes crbnicas de saude correspondem a cerca de 60% das doengas no mundo e
constituem-se uma importante questdo de saude publica. Ndo obstante, observa-se que a
agudizacdo de doencas cronicas, principalmente o Diabete Mellitus e as Doencas
Cardiovasculares, compdem os principais fatores de risco para amputacdes. Estas
enfermidades trazem aos sujeitos adoecidos limitagdes nas atividades de trabalho e lazer
cujo agravamento pode levar a incapacidade e & dependéncia para as atividades da vida
diaria, como € o caso dos sujeitos submetidos a amputacdo de membros inferiores.
Neste processo, observa-se que a provisdo do bem-estar vem sendo cada vez mais
relegada a familia frente a um contexto de retracdo dos servicos publicos. Diante desta
constatacdo, o ponto nodal deste trabalho consiste em analisar as repercussdes de
atencdo a saude trazidas pelo doente crdonico em pds operatorio de amputacdo de
membros inferiores, no dmbito da familia e da rede de protecdo social. Os objetivos
especificos sdo: 1) identificar as necessidades e demandas do doente crdnico em pds
operatério de amputacdo de membros inferiores; 2) descrever as repercussdes causadas
na familia em virtude da realizacdo da cirurgia de amputacdo; 3) verificar a atencao
prestada pela rede de protecdo social ao doente cronico amputado. Para atingir 0s
objetivos propostos, langou-se méo da pesquisa qualitativa por meio de entrevistas
semiestruturadas com pacientes em pds operatorio, bem como seus cuidadores,
enguanto aguardavam consulta no ambulatoério da especialidade vascular do HU/UFSC.
Com os dados obtidos por meio das entrevistas, pode-se destacar que o alcance dos
servicos de saude e da rede de protecdo social, bem como a formulacdo de programas
que atendam a especificidade destas pacientes, ndo tem acompanhado de forma
concomitante as necessidades demandadas. A explanagdo dos casos demonstra as
dificuldades encontradas pelos sujeitos e suas familias no acesso aos servigos, bem
como as repercussdes nas rotinas diarias e de trabalho.

Palavras-Chave: Doencas Cronicas; Amputacdo de membros inferiores; Familia; Rede
de Protecdo Social.
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1 INTRODUCAO

Segundo dados da Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2003), as condicdes
crénicas de saude compdem cerca de 60% do gravame das doencas no mundo.
Constituindo-se de uma questdo de satde publica, vislumbra-se, por meio de visdes
prospectivas, um crescimento vertiginoso das doencas cronicas que poderdo culminar,
no ano de 2020, em 80% do 6nus de doenca dos paises em desenvolvimento. De acordo
com Schmidt et al (2011), a carga dessas doencas cronicas ndo transmissiveis se torna
mais expressiva em paises de baixa e média renda. No Brasil, em 2007, 72% das mortes
foram atribuidas as doencas cronicas ndo transmissiveis (diabetes, doencas
cardiovasculares, doencas respiratorias crbnicas, cancer, etc), 10% as doencas
infecciosas e parasitarias e 5% aos disturbios de satde materno-infantis; evidenciando a
especificidade dessas doengas como um “problema de satide global ¢ uma ameaga a
saude e ao desenvolvimento humano” (SCHMIDT et al, 2011, p. 61).

No debate sobre o tema, explicita-se a determinacdo social enquanto elemento
preponderante para a prevaléncia de doencas cronicas. Destarte, considera-se que as
desigualdades sociais, as diferencas de acesso aos bens e servigos, baixa escolaridade e
desigualdades no acesso a informacédo sdao determinantes para uma maior prevaléncia de
doencas crénicas e, consequentemente, para um possivel agravo decorrente da evolugédo
da doenca (BRASIL, 2012).

Autores como Silva et al (2002) discorrem que 0 processo vivenciado por uma
pessoa acometida por uma doenca crdnica demonstra um impacto que, para além da
condicdo de salde, enraiza-se e penetra no convivio pessoal, profissional e social. Ser
um doente crénico implica mudancas de estilo de vida e exige restricdes decorrentes da
presenca da patologia, das necessidades terapéuticas e do controle clinico, ndo obstante
a incerteza do estado de salde que em momentos de agudizacao exora a necessidade de
internacdes hospitalares recorrentes.

Dentre as consequéncias dos agravos, poder-se-ia considerar o grande nimero de
internacBes hospitalares, se ndo bastassem serem as doengas crénicas as principais
causadoras de amputacbes, 0 que traz a tona a discussdo da perda significativa da
qualidade de vida por parte dos pacientes, que se aprofunda a medida que se delineia o
agravamento da doenga (BRASIL, 2012). Configurando-se como ponto nodal desse

trabalho, destacam-se as internacGes hospitalares e a realizacdo de amputagcOes de



membros inferiores causadas por agravamentos da situacdo de satde corroboradas por
doencas cronicas. Autores lancam luz a discussdo quando referem a presenca de
doencgas cronicas (a exemplo da Diabete Mellitus e doencas cardiovasculares), como
fatores de risco para a amputacdo (SEIDEL et al, 2008; COSSON, NEY-OLIVEIRA,
ADAN, 2005; ASSUMPCAO et al, 2009).

Para elucidar a problematica, demonstra-se o seguinte excerto elaborado por
Assumpcao et al (2009, p.113):

Dentre as maiores causas de internamento hospitalar em pacientes
com diabetes melito tipos 1 e 2 estdo as complicagdes do pé diabético,
principalmente pelas sequelas, muitas vezes incapacitantes,
destacando-se as amputagdes de membros inferiores. A insuficiéncia
vascular periférica ocorre mais precocemente nesses pacientes. A
coexisténcia de neuropatia, isquemia e imunodeficiéncia favorece o
desenvolvimento de infec¢cbes nos membros inferiores, que, se ndo
tratadas adequadamente, podem levar a amputagdes e até a morte.

Embasando-se na contextualizacdo acima pretende-se localizar a experiéncia que
frutificou o interesse pelo tema de pesquisa: a vivéncia na Residéncia Integrada
Multiprofissional em Saude do Hospital Polydoro Ernani de S&o Thiago da
Universidade Federal de Santa Catarina (HU/UFSC), area de concentracdo Alta
Complexidade. Dentre as unidades de internacdo previstas para a area de concentracao
em Alta Complexidade, pde-se em evidéncia a Unidade de Internacédo Cirurgica Il, onde
localizam-se 10 leitos da especialidade médica vascular, cujo periodo de experiéncia na
referida unidade demonstrou um alto indice de internacbes para realizacdo de
amputacdo, principalmente de membros inferiores.

Corroborando com a assertiva anteriormente descrita, Gabarra (2010), ao
realizar uma pesquisa com 0s pacientes submetidos a amputacdo no mesmo lécus aqui
proposto, ja& mencionava que o0s pacientes da vascular apresentavam fatores de risco
relacionados a amputacdo, tais como: diabetes, hipertensdo arterial, tabagismo, etilismo,
doencas cardiacas e insuficiéncia renal cronica, ou seja, doengas cronicas.

A partir da experiéncia de trabalho com este perfil de pacientes e seus familiares,
propbe-se 0 tema de pesquisa com o intento de problematizar e trazer respostas para as
questdes vivenciadas no cotidiano. Durante a internagdo hospitalar, o Assistente Social
desenvolve suas acgdes profissionais com o paciente e seus familiares observando as
expressdes da questdo social envolvidas no processo saude/doenca, respondendo as
demandas articulando com as politicas sociais, principalmente os servigos e redes

disponiveis.



Durante o processo de trabalho, observam-se repercussdes vivenciadas pela
familia, que se materializam nas mudancas e reorganizacdes que esta enfrenta com a
realidade de um familiar doente crénico e amputado. Neste processo, o limiar entre o
acesso as politicas sociais e as exigéncias de cuidados que recaem sobre a familia revela
uma sobrecarga desta quando sdo vislumbradas as fragilidades daquelas. Poder-se-ia,
frente a este contexto, evidenciar discussdes na literatura que sinalizam que as familias
vém sendo cada vez mais chamadas para responder pela provisdo de bem estar,
traduzidos em processos instaurados no campo das politicas sociais que relegam a
familia a responsabilizacao pelo cuidado (MIOTO, 1997).

Desta forma, com a realizacdo do presente trabalho busca-se analisar as
repercussdes de atencdo trazidas pelo doente cronico em pds operatério de amputagdo
de membros inferiores, no ambito da familia e da rede de protecdo social. Os objetivos
especificos sdo: 1) identificar as necessidades e demandas do doente crdnico em pds
operatério de amputacdo de membros inferiores; 2) descrever as repercussdes causadas
na familia em virtude da realizacdo da cirurgia de amputacdo; 3) verificar a atencédo
prestada pela rede de protecdo social ao doente cronico amputado.

Para atender aos objetivos ora apresentados, organizou-se a estruturacdo do trabalho
em trés secBes. Na primeira secdo sera realizado um panorama sobre as doencas
cronicas e a diferenciacdo com relagdo as doencas agudas. Baseando-se na literatura
sobre o tema, serdo explicitados dados que demonstram a ocorréncias das doencas
crbnicas no Brasil, articulando-se o assunto com a discussdo da determinacdo social da
salde. N&o obstante, analisa-se a repercussdo das doencas cronicas para a familia,
destacando-se, com base na literatura sobre o tema, o carater familista das politicas
sociais brasileiras, que tendem a relegar & familia a responsabilidade de provisao do
bem estar.

Na segunda secdo serdo destacados os aspectos metodoldgicos, que
correspondem ao delineamento da pesquisa, a coleta de dados, o cenario do estudo, 0s
participantes e a amostra. Serdo destacados também os aspectos éticos da pesquisa.

Na terceira se¢do, por sua vez, serdo caracterizados 0s sujeitos participantes,
tanto os pacientes quanto os seus cuidadores. Em seguida serdo apresentados os dados
coletados, que serdo organizados ao longo da secdo em tematicas, compreendendo
principalmente a realidade dos sujeitos antes da amputacdo, com a descoberta da doenca
cronica, e apés a amputagdo, evidenciando-se concomitantemente a historia dos

cuidadores ao longo desse processo.



2 AS DOENCAS CRONICAS

2.1 Doengas cronicas e doencas agudas.

De acordo com os dados apresentados pela Pesquisa Nacional de Saude (PNS),
no ano de 2013, 57,4 milhdes de brasileiros apresentam pelo menos uma doenga cronica
ndo transmissivel (DCNT), dentre as quais se poderia citar: diabetes, hipertensdo arterial,
doenca crénica de coluna, colesterol e depressdo, dentre outras. As doencas listadas sdo
responsaveis por mais de 72% das causas de mortes no Brasil e apresentam-se
associadas a fatores de risco como tabagismo, consumo abusivo de alcool, excesso de
peso, niveis elevados de colesterol, baixo consumo de frutas e verduras, e sedentarismo.
(CEBES, 2014).

As doencas que integram o escopo de condicBes cronicas de saude se
caracterizam, de maneira geral, por ndo apresentarem carater infeccioso e, de um ponto
de vista temporal, por ndo serem agudas. Desta forma, as Doengas Cronicas N&o
Transmissiveis (DCNT)® - ou doencas cardiovasculares, cancer, diabetes e doencas
respiratorias cronicas — tém repercutido em elevado nimero de mortes prematuras,
perda de qualidade de vida e ocasionado impactos econdmicos negativos para familias,
individuos, previdéncia social, sistema de saide e a sociedade em geral.

Cumpre destacar as tipologias que permitem a diferenciacdo entre 0 montante
das doencas cronicas e agudas, cujas conceituacGes colocam em discussdo aspectos ndo
somente no que diz respeito ao curso temporal da doenca, mas também aos impactos
que estas doengas trazem para o sujeito acometido pela doenga. De maneira geral, as
condigdes agudas apresentam um curso de duragdo curto, em torno de trés meses, e
tendem a desaparecer ao cessar esse tempo. As doencas que integram o conjunto de
doencas agudas sdo comumente evidenciadas em doencas transmissiveis temporalmente
curtas, como dengue e gripe. Também integram aquelas ditas infecciosas?, como
apendicites e amigdalites, e as ocasionadas por elementos externos, como traumas. De
maneira geral as doencas agudas se caracterizam por inicio repentino, possuem uma

causa simples e de facil diagnostico. O ciclo da doenga, neste cenério, € o individuo se

! “As doencas cronicas nio transmissiveis se caracterizam por ter uma etiologia incerta,
maltiplos fatores de risco, longos periodos de laténcia, curso prolongado, origem ndo infecciosa
e por estar associadas a deficiéncias e incapacidades funcionais. Entre as mais importantes estdo
a hipertensdo arterial, o diabetes, as neoplasias, as doencas cérebro vasculares, as doencgas
pulmonares obstrutivas crénicas” (BRASIL, 2005, p.17).

? Doengas infecciosas de curso longo sio consideradas condigdes cronicas.



sentir mal por algum tempo, receber o tratamento e ficar bem (MENDES, 2011). No
intuito de tornar clara a explanagdo, toma-se como exemplo de doenga aguda o
acometimento por uma apendicite: “ela comega rapidamente, com queixas de nausea e
dor no abdémen. O diagnostico, feito no exame médico, leva a uma cirurgia para
remocao do apéndice. Segue-se um periodo de convalescenca e, depois, a pessoa volta a
vida normal com a salde restabelecida” (MENDES, 2011, p.26). Nao obstante a
interferéncia em termos de salde, as repercussdes também sédo identificadas no vinculo
de trabalho, no convivio comunitario e na dindmica familiar. Da mesma forma que
apresenta uma temporalidade curta em termos de tratamento, para individuo que adoece
por uma condicdo aguda a repercussdo no trabalho muitas vezes simplesmente impugna
um afastamento momentaneo. Em termos familiares, a exigéncia de reorganizacdo as
vezes é observada no periodo de internacdo hospitalar para o acompanhamento de um
familiar adoecido. Em termos de pds operatorio e a recuperacdo em domicilio, as
necessidades de cuidado exigidas sdo colocadas por um periodo curto, ndo ocasionando
grandes impactos para aquele familiar que cuida, que muitas vezes também é um
trabalhador.

Sob outra perspectiva, as doencas crbnicas possuem uma caracterizacdo
diferente, apresentando inicio e evolucdo paulatina, com diferentes causalidades que
apresentam variacdo no tempo: hereditariedade, estilos de vida, exposi¢do a fatores
ambientais e fisiologicos (MENDES, 2011). Além disso, ao contrario do que é esperado
de uma condic¢do aguda, as condic6es cronicas levam a uma pluralidade de sintomas e a
perda da capacidade funcional. Conforme destaca Mendes (2011) ha um encadeamento
de sintomas, um correlacionado ao outro: “uma condi¢do cronica leva a tensdo muscular
que leva a dor que leva a estresse e ansiedade que leva a problemas emocionais que leva
a depressdo que leva a fadiga que leva a condicdo crénica” (LORIG et al. 2006, apud
MENDES, 2011, p.26). Contudo, cumpre destacar que ha situacdes particulares em que
uma condicdo aguda pode evoluir para uma condic¢do crénica, como por exemplo, as
situacOes de traumas que deixam sequelas de longa duracdo. Essas seqiielas, por vezes,
exigirdo cuidados continuos para o sistema de saude. N&o diferentemente, as condi¢des
cronicas podem apresentar periodos de agudizacdo, (ou seja, transformar-se em um
evento agudo) exigindo do sistema de salde uma abordagem episodica. Poder-se-ia

exemplificar o evento na situacdo de um paciente com Doenca Arterial Obstrutiva
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Periférica®, que em momentos de agudizacdo pode acarretar em complicacbes que
podem levar a amputagdo do membro.
Destarte, a titulo de sintese, poder-se-ia considerar que

as doencas crénicas compdem o conjunto de condi¢bes crénicas. Em
geral, estdo relacionadas a causas multiplas, sdo caracterizadas por
inicio gradual, de progndstico usualmente incerto, com longa ou
indefinida duracdo. Apresentam curso clinico que muda ao longo do
tempo, com possiveis periodos de agudizacdo, podendo gerar
incapacidades. Requerem intervencdes com o uso de tecnologias
leves, leveduras e duras, associadas a mudancas de estilo de vida, em
um processo de cuidado continuo que nem sempre leva a cura
(BRASIL, 2012, p. 07).

As condicGes cronicas possuem causalidades multiplas e comumente séo
desencadeadas por fatores ditos como estilo de vida. Diante dessa afirmacao, colocar-
se-a em discussdo as doencas cronicas a partir da lente que compreende o modelo
explicativo da determinacdo social da doenca, ou seja, pretende-se realizar o exercicio
de uma abordagem néo associada ao modelo biomédico, mas atrelado a uma perspectiva

que leva em consideracdo os fatores sociais envolvidos nos processos patolégicos.

2.2 As condicgbes cronicas no Brasil.

As relacOes entre condicGes cronicas e pobreza estdo bem
estabelecidas e compdem um circulo vicioso. De um lado, a
pobreza favorece o aparecimento das doencas crénicas; de
outro, as condicBes cronicas aprofundam a pobreza (MENDES,
2011, p.31).

De acordo com Schmidt et al (2011), a carga das DCNT se torna mais
expressiva em paises de baixa e média renda. No Brasil, em 2007, 72% das mortes
foram atribuidas as doencas crbnicas ndo transmissiveis como diabetes, doencas
cardiovasculares, doencas respiratorias cronicas, cancer, etc, 10% as doencas

infecciosas e parasitarias e 5% aos disturbios de saude materno-infantis; evidenciando a

¥ Segundo Cardozo (2014) “a Doenca Arterial Obstrutiva Periférica (DAOP) ocorre quando as
artérias responsaveis por levar o sangue até os membros inferiores apresentam estreitamentos ou
obstrucgdes que impedem que os membros inferiores recebam quantidade suficiente de sangue e
oxigénio para a realizacdo de suas atividades. Alguns dos fatores que aumentam as chances de
desenvolver a doenca sao fumo, diabetes, pressao alta, niveis elevados de colesterol,
triglicerideos e homocisteina (aminoacido presente no sangue) e sobrepeso (mais de 30% acima
do peso ideal)”.
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especificidade das doencas crénicas como um “problema de saude global e uma ameaga
a saude e ao desenvolvimento humano” (SCHMIDT et al, 2011, p.61).

Destaca-se na estatistica de mortalidade atribuida as doencas crénicas que a
prevaléncia dessa taxa se acentua em pessoas que possuem baixa renda, em virtude da
maior vulnerabilidade e exposicao aos fatores de risco, como também por terem menos
acesso aos servicos de salde. N&o adverso, o aumento da carga de DCNT é reflexo
negativo dos efeitos da globalizagdo, da rapida urbanizacdo, da vida sedentéria e da
alimentacdo com alto teor calorico e do marketing que estimula o uso do tabaco e do
alcool (MALTA, 2014).

Assim, quando sdo abordadas as desigualdades nas situacdes de salde entre
individuos ou grupos da populacdo, no que dizem respeitos aos aspectos ditos “naturais”,
percebe-se um nivel de aceitacdo em virtude de ser algo ja esperado. A comparacao
entre um grupo de idosos e jovens exemplifica a assertiva, onde espera-se que a situacdo
de salde dos dois grupos seja diferente. O que ndo é natural séo as diferencas de salde
relacionadas aos determinantes sociais de salde, ou seja, aquelas situacdes determinadas
pelas condi¢cdes em que as pessoas trabalham e vivem. Desta forma,

ao contrario das outras, essas desigualdades sdo injustas e inaceitaveis,
e por isso as denominamos de iniquidades. Exemplo de inigliidade é a
probabilidade 5 vezes maior de uma crianga morrer antes de alcangar
0 primeiro ano de vida pelo fato de ter nascido no nordeste e ndo no
sudeste (OLIVEIRA; ESPIRITO SANTO, 2013, p. 12).

Desta forma, entende-se o0s determinantes sociais enguanto elemento
preponderante para a prevaléncia de doencas cronicas. Historicamente a tendéncia em
explicar o processo saude/doenca tem sido relegada a modelos explicativos biomédicos,
caracterizando as situacdes de doenca como a falta de mecanismo de adaptacdo do
corpo biolégico ao meio (PUTTINI; JUNIOR; OLIVEIRA, 2010). O sentido atribuido a
explicagdo por meio do modelo da determinagéo social da doenga norteia-se em uma
analise calcada na estruturacdo social de uma sociedade. Segundo Lopes (2006, p.11) os
determinantes sociais de saude “sdo elementos de ordem econdmica e social que afetam
a situacdo de salude de uma populacdo: renda, educacdo, condi¢cBes de habitacao,
trabalho, transporte, saneamento, meio ambiente”. Neste sentido, considera-se que as
desigualdades sociais, as diferencas de acesso aos bens e servigos, a baixa escolaridade
e as desigualdades no acesso a informacdo sdo determinantes para uma maior
prevaléncia de doencas crénicas e, conseqlientemente, para um possivel agravo
decorrente da evolugéo da doenga (BRASIL, 2012).
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De acordo com Nogueira (2012), a explicacdo de que o processo saude-doenca é
determinado socialmente alude a consideragdo de implicacOes tedricas e posicdes sobre
0 modelo societério de modo a permitir a explicacdo sobre sua génese e determinacao.
Nas discussbes sobre o tema observam-se duas vertentes: uma visdo atrelada a
epidemiologia social das doencas, de cariz norte americano; e a tendéncia latino-
americana de tradicdo marxista observada na epidemiologia social latino-americana da
década de 1970.

Reconhecer a importancia dos determinantes sociais na explicagdo dos processos
de salde-doenca coloca a necessidade de um posicionamento sobre 0 modelo societario,
bem como formas de explicar a sua dindmica. A perspectiva tedrica apresenta-se como
elemento chave e alvo de impasses no panorama das duas vertentes anteriormente
mencionadas. A matriz norte-americana apresentou um adensamento conceitual ao
longo de tempo, apresentando o aprimoramento das bases de analise e a incorporagéo
dos fatores sociais na sua explanacdo a partir da sua funcionalidade em relacdo a
producdo da doenca. Os modelos que sdo raizes da vertente norte-americana apresentam
caracteristicas de analise com perspectivas centradas no individuo, psicossociais e
exposicdo a riscos ambientais e psicoldgicos. A matriz latino-americana, herdeira da
tradicdo marxista, apresenta propostas de analise das condi¢cdes de saude a partir de
componentes e conceitos tedricos afinados com os elementos estruturais da sociedade
capitalista, como o processo de trabalho, relagdes de producdo, classe social e assim por
diante (NOGUEIRA, 2012).

A divergéncia entre a matriz norte-america e latino-americana se coloca na
opcéo que a Ultima tem uma teoria explicativa da vida em sociedade, que permite sair de
uma analise abstrata entrevendo-se as formas de producdo (condi¢Ges de trabalho) e
reproducdo (estruturas classes) e as relacfes da salde com a sociedade, a economia, a
democracia e as politicas publicas.

Como escopo de analise, observa-se a importancia de se discutir as condi¢Ges de
salde sob uma perspectiva que leve em conta 0s componentes estruturais da sociedade
capitalista, partindo de um entendimento de que os processos de salde-doenca Sao
determinados pelas formas de produgéo, pela distribuicdo de bens e servicos e pelo
consumo de determinada sociedade. Esse modelo permite entender que 0s “processos de
reproducéo social expressam a contradicdo entre propriedade privada, producéo coletiva
e apropriacdo da riqueza, tornando as relagcbes de poder assimétricas e opressivas,
repercutindo diretamente no padrdo de satde” (NOGUEIRA, 2011, p. 57). Diante das
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consideracOes, pode-se entrever que a definicdo das necessidades de salde avanca para
além da discussao sobre 0 acesso aos servigos e tratamentos médicos, levando em conta
outros elementos de analise coadunados as transformacgdes societarias ao longo do
tempo. Neste sentido, sdo importantes os fatos tipicos do século XXI, traduzidos na
emergéncia do consumismo exacerbado, a ampliacdo da miséria, da degradacéo social, e
as perversas formas de insercao de parte da populacdo no mercado de trabalho.

Isto posto, destaca-se que a

salde é uma questdo social, econdmica, politica e, acima de tudo, um
direito humano fundamental. Desigualdades, pobreza, exploracéo,
violéncia e injustica encontram-se entre as causas das doengas e morte
dos pobres e marginalizados. Proporcionar condi¢Ges de salde para
todos implica desafiar interesses poderosos, resistir a globalizacéo e
mudar drasticamente as prioridades politicas e econémicas
(NOGUEIRA, 2011, p.67).

Quando analisados os contetdos dos estudos sobre os determinantes sociais de
salde, sdo observados aspectos que dizem respeito a expressfes imediatas da questao.
Ai se torna importante a observacdo dos aspectos da ordem societaria vigente e as
contradi¢Bes colocadas por uma sociedade caracterizada pelo antagonismo de classes,
onde o trabalho se torna motivo de riqueza de uns e pobreza de muitos (SOUZA et al,
2013).

N&o obstante, endossa-se a discussdo destacando que a situacdo de salde no
Brasil € corroborada pelas iniquidades em satde que afetam os grupos e individuos que
estdo relacionadas essencialmente as formas de organizacdo da vida social,
principalmente com a forma de distribuicdo de riqueza do pais. Salienta-se que a
desigualdade na distribuicdo de renda ndo € prejudicial somente aos grupos mais pobres
da populacdo, mas a sociedade em seu conjunto (BUSS; FILHO, 2006). No caso do
Brasil entrevéem-se, além de graves iniqlidades na distribuicdo da riqueza, grupos da
populagéo vivendo em condigdes de pobreza e vulnerabilidade que ndo Ihes permite o
acesso as minimas condigdes e bens indispensaveis a saide. “Além da renda dos 20%
mais ricos ser 26 vezes maior que a renda dos 20% mais pobres, 24% da populacdo
economicamente ativa possui rendimentos menores que 2 dodlares por dia” (BUSS;
FILHO, 2006, p.2007)

A discusséo anteriormente realizada implica considerar os determinantes como
renda, educacéo e classe social, que estdo substancialmente correlacionados aos reflexos
da injusti¢a social, adquirindo sentido no campo politico como “produto dos conflitos

relacionados com a reparticdo da riqueza na sociedade, [devendo] ser consideradas
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como iniquidades em saude” (ALMEIDA-FILHO, 2010, p.31). Outros impactos na
salde da populacdo também sdo causados por transformacBes e mudancas no padréo de
consumo, que normatizam os comportamentos e estilos de vida. A necessidade de novos
padrdes de consumo e de comportamento corroboram e incrementam as condicOes
crénicas, podendo-se destacar, segundo Mendes (2011, p.29) “o tabagismo, 0 consumo
excessivo de bebidas alcodlicas, o sexo inseguro, o excesso de peso, a alimentacdo
inadequada e o stress social”.

Como forma de enfrentamento, a queda das taxas das DCNT requer
compromisso dos governos e de toda a sociedade. Esta elucidacédo torna-se fundamental
porque pde em xeque afirmacGes de que a reducdo da carga desse tipo de doenca esté
calcada tdo somente em opcdes individuais e escolhas saudaveis. Malta (2014, p.04)
destaca que:

além da organizacgdo do setor saude para garantir acesso a assisténcia,
promogdo, prevengdo e vigilancia torna-se essencial articular agles
intersetoriais, em especial, as que contribuem para reduzir
desigualdades sociais e proteger as populacdes mais vulneraveis,
dentre elas as criancas e adolescentes. As politicas para o
enfrentamento das DCNT devem ser articuladas, integradas e
cooperativas.

A explicitacdo realizada indica para planos governamentais que priorizem as
iniquidades em saude, tendo como pressuposto basico principios de justica social. Ainda
que se tenha observado algumas estratégias voltadas para a distribuicdo de renda,
principalmente relacionadas ao controle da inflagdo e estabilidade macroeconomia,
aumento do salario minimo e investimento em programas de transferéncia de renda, a
distribuicdo de renda no Brasil continua entre uma das piores do mundo (CNDSS, 2008).
O acesso a renda, as condi¢cbes socioecondmicas e culturais geram uma estratificacao
social e sdo produtoras de condicbes desiguais de salde. Autores demonstram a
associacdo entre estratificacdo socioecondmica (reveladas por indicadores como, renda,
escolaridade, local de moradia) e resultados de saude, demonstrando que as iniquidades
em salde sdo influenciadas pela posicdo social de individuos e grupos da populagédo
(CNDSS, 2008). Conforme ja destacado, dirimir as iniquidades em satde implica na
concretizacdo de politicas estatais, evidenciando-se que

a intervencdo sobre os mecanismos de estratificacdo social € das mais
cruciais para combater as iniquidades em salde, incluindo-se aqui
politicas que diminuam as diferencas sociais como as relacionadas ao
mercado de trabalho, & educacgdo e & seguridade social. Um segundo
conjunto de politicas busca diminuir os diferenciais de exposi¢do a
riscos, tendo, por exemplo, como alvo, 0s grupos que vivem em
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condi¢cBes de habitacdo insalubres, trabalham em ambientes pouco
seguros ou estdo expostos a deficiéncias nutricionais (CNDSS, 2008,
p. 46).

Sinaliza a importancia de investimentos em politicas sociais que atendam as
iniqidades em saude, conforme as indicacGes realizadas no relatorio da Comissao
Nacional Sobre Determinantes Sociais da Saude (CNDSS). Contudo, concorda-se com
Souza et al (2013) que € preciso superar intervencbes imediatas norteadas pela
amenizacdo/reparacdo de problemas que precisam ser discutidos na base que 0s
sustentam e o0s produzem, necessariamente relacionados ao modo de producgdo
capitalista e questdo social. Segundo o0s autores,

E evidente que existe relacdo entre os problemas sociais e a salde.
Mas os estudos precisam avangar para a discussdo de como se
constituem as mazelas sociais, rompendo com a aceitagdo — imposta
ideologicamente — da forma de organizacdo da sociedade burguesa e
contribuindo para uma nova proposta social. Apenas com a reflexéo
critica sobre a ordem societaria em que vivemos é que se construira a
base para uma sociedade emancipada do carater destrutivo do capital —
e de seus desdobramentos para a satde (SOUZA et al, 2013, p. 46).

Souza et al (2013) evidenciam a importancia de se perceber que os problemas
sociais rebatem sobre a saude, conforme demonstram os estudos sobre os determinantes
sociais da saude. Mas torna-se fundamental explicitar que esses problemas ndo sdo
desconexos entre si e nem sdo fragmentos da realidade, mas, ao contrario, constituem-se
uma questdo unissona, tendo “no processo de acumulagdo capitalista, a determinagdo
essencial para a problematica da satide” (SOUZA et al, 2013, p.55).

Cesse (2007) destaca que no Brasil o padrdo de ocorréncia de DCNT se
apresenta de maneira diferenciada, com variagcOes de regido para regido. A autora
enfatiza que capitais que iniciam o processo de envelhecimento da populacdo, bem
como passam pelo processo de industrializacdo e urbanizacdo de maneira mais precoce,
também experimentam o adoecimento da populacdo por doenca cronica mais
precocemente. Isto posto, endossa-se a ideia de que se por um lado a relagéo entre
organizacdo soécio-espacial, urbanizacdo e industrializacdo da sociedade brasileira
justificam as premissas da politica econémica e social durante o século XX, por outro
sdo altamente coniventes e influenciadoras da forma como se expressam as doencas,
colocando em discusséo a contradicdo desse processo na sociedade (CESSE, 2007).

Cabe reiterar que uma populacdo que experimenta um processo de
envelhecimento rapido esta suscetivel ao incremento relativo de doencas cronicas, haja

vista que esse tipo de doencas estd associado a segmentos de maior idade (MENDES,
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2012). Neste sentido, o autor destaca que o Brasil vivencia um processo de
envelhecimento populacional e de transicdo epidemioldgica, caracterizado pela queda
das condicdes agudas e incremento das condigdes cronicas. O autor destaca, com base
em dados do IBGE:

no Brasil, o percentual de jovens de 0 a 14 anos que era de 42% em
1960 passou para 30% em 2000 e devera cair para 18% em 2050.
Diversamente, o percentual de pessoas idosas maiores de 65 anos que
era de 2,7% em 1960 passou para 5,4% em 2000 e devera alcancar
19% em 2050, superando o numero de jovens (MENDES, 2010, p.34).

E destaca que

Os dados [...] provenientes da Pesquisa Nacional de Amostra
por Domicilios (PNAD/2003) mostram que, em 2003, 77,6%
dos brasileiros de 65 ou mais anos de idade relataram ser
portadores de doencgas cronicas, sendo que um terco deles, de
mais de uma doenca crénica. Os resultados da PNAD 2008,
mostraram que 71,9% das pessoas de 65 anos ou mais
declararam ter, pelo menos, um dos 12 tipos de doengas cronicas
selecionadas. Do total de pessoas, 31,3% reportaram doencas
cronicas, o que significa 59,5 milhdes de brasileiros. 5,9% da
populacdo declarou ter trés ou mais doengas cronicas [...]
(MENDES, 2012, p. 34).

A partir dos dados explicitados pelo autor, pode-se vislumbrar que a transicéo
demogréafica que o Brasil vem enfrentado traz consigo a elevacdo das taxas de
acometimentos por doencas cronicas. Além da caracterizacdo de uma transicdo
demografica, poder-se-ia destacar a observacdo de uma transicdo epidemioldgica.
Destaca-se que na década de 1930 havia um contexto em que os indices de mortalidade
por doencas infecciosas era de 46%, apresentando uma diminuicdo progressiva no
decorrer dos anos onde, em 2003, as doengas infecciosas representavam 5% das mortes.
As doencas cardiovasculares representavam 12% em 1930 e em tempos recentes
representam as principais causas de 6bito em todas as regides do Brasil, alcangcando um
tergo das mortes (BRASIL, 2005). Destaca-se o contexto de industrializacdo vivenciado
no Brasil na década de 1930 como desencadeador da mudanca do padrdo de doencas,
sendo neste contexto observadas expressdes como urbanizagdo, migragdo
industrializacéo e insercdo do capital internacional tipicos de uma transicdo do modelo
agro-exportador para o urbano-industrial no panorama desta época.

Os fatos expostos permitem elucubrar acerca do cenério das doencas, que ndo se
caracteriza por ser uma particularidade do Brasil, mas uma tendéncia presente em

diversos paises. Variaveis como a transicdo demografica, vislumbrada no aumento da
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expectativa de vida e de idosos da populagéo total, a transicdo epidemiologica, com a
mudanga de um perfil de doencas infecciosas para um contexto exacerbado de doengas
cronicas; confluem para 0 aumento da carga das doengas cronicas na populacdo. Se néo
bastasse, fatores macrossociais caracteristicos do modelo econdmico prevalecente e
microssociais colocados nas mudancas de padrdo de vida, alimentacdo e a prevaléncia
da inatividade fisica da populacdo, também corroboram para a expansdo do quadro de
doengas cronicas.

Pari passu ao crescimento das doencas cronicas, observa-se elevados custos e
gastos com hospitalizacbes, tratamentos, aposentadorias precoces por invalidez ou
incapacidade. Sdo aspectos que impactam em gastos sociais no ambito das politicas que
compdem o tripé da seguridade social. Harb (2011) destaca que os gastos no Brasil com
doencas cronicas, em 2005, alcancaram a margem de 2,7 bilhGes de dolares.

Por serem geralmente doencas de longa duracdo as doencas cronicas também se
caracterizam pelas maiores demandas de servigos, procedimentos e a¢fes dos servicos
de satde. Em termos de gastos com servicos de salde para atencdo as doencas cronicas,
Mendes (2010) apresenta dados que expressam o0s valores despendidos, em 2002, com
as DCNT.

Tabela 1. Estimativa de gastos hospitalares e ambulatoriais do SUS com doencas

cronicas - 2002.

TIPO DE GASTO VALOR EM R$ %

Gasto ambulatorial 3.824.175.399 35,0
Gasto hospitalar 3.738.515.448 34,2
Gasto total com doencas cronicas 7.562.690.848 69,2
Gasto total hospitalar e ambulatorial 10.938.741.553 100,0

Fonte: Mendes (2010, p.42).

O crescimento das doencas cronicas reflete impactos que ndo se restringem
somente aos servicos de saude, mas também se traduzem em custos econdmicos e
sociais. Portar uma doenca cronica implica a reducdo das atividades de trabalho para o
usuario que pode perder o emprego, 0s prestadores de servicos oneram cada vez mais
com 0s custos crescentes das doengas, 0s gestores de saude se defrontam com resultados

pifios com relacdo ao manejo das doengas cronicas e em termos sociais observa-se uma
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grande perda de produtividade e de qualidade de vida impostas pelas condic¢des cronicas
de satde (MENDES, 2010).

Com relagdo as repercussdes no ambito da Previdéncia Social, Moura et al
(2007) explicita dados que permitem constatar 0 aumento de volume de gastos da area
na concessdao de beneficios as pessoas ainda em idade produtiva em decorréncia de
doengas cronicas, da elevada morbidade, das mortes prematuras e incapacitacdo de
pessoas em idade produtiva. No estudo realizado pelos autores em Recife, demonstra-se
que em relacdo as cinco primeiras causas para a concessdo de auxilios doenca e
aposentadorias por invalidez, as doencas cronicas ndo transmissiveis ‘“foram
responsaveis por cerca de 35% de auxilios-doenga e 53% de aposentadorias por
invalidez, confirmando sua repercussdo para a Previdéncia Social, bem como no atual
perfil epidemioldgico da populagédo trabalhadora” (MOURA et al, 2007, p.1670). No
que concerne ao grupo de doencas associado a concessdo dos beneficios, entrevé-se que
as doengas 6steo musculares sdo as principais desencadeadoras de auxilio doenca e as
doencas do aparelho circulatério, das aposentadorias por invalidez. Os autores
destacam: “no grupo das doencas cardiovasculares, predominam a hipertenséo arterial
como primeira causa para a concessao do auxilio-doenca e as doencas cerebrovasculares
em relacdo as aposentadorias por invalidez” (MOURA et al. 2007, p.1671).

Os dados corroboram com as estatisticas que demonstram o grupo de doencas
cardiovasculares como maior indice de acometimento entre as doengas croénicas. Em
2003, por exemplo, a magnitude das doencas cronicas podia ser avaliada pela incidéncia
de doencas cardiovasculares, responsaveis por 31% dos 6bitos por causas conhecidas.
Na sequéncia, as doencas neoplasicas representavam 15% dos Obitos em 2003. O
diabetes, neste panorama, vem apresentando indices crescentes em todas as regides do
Brasil (BRASIL, 2005). Mendes (2010) enfatiza as consequéncias econdmicas
decorrentes do enfrentamento inadequado das condiges crbnicas, destacando uma
projecdo entre os anos de 2005 e 2015 com relacdo ao diabetes e doencas
cardiovasculares. O gasto estimado para este grupo de doencas compreende a cifra de
50 bilhdes de ddlares. A perda estimada em 2005 foi de 2,7 bilhdes de délares podendo
atingir, em 2015, 9,3 bilhdes de ddlares, podendo significar um dispéndio concernente a
aproximadamente 0,5 do PIB em 2015.

Em se tratando de doencas cardiovasculares, principalmente nos momentos

agudos e criticos vivenciados pelos usuarios, como também os agravos com relacdo ao
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diabetes, destaca-se a realizacéo de cirurgias e procedimentos de alta complexidade para
a particularidade deste tipo de doenca, com destaque a realizacdo de amputagdes.

De acordo com Schmidt et al (2010), estima-se que as amputacfes de membros
inferiores dizem respeito a 85% de todas as amputagcdes de membros, ainda que nao
haja informacgbes precisas sobre o assunto. Em 2011, aproximadamente 94% das
amputacdes realizadas pelo SUS foram de membros inferiores, cujas indicacdes mais
freqlentes para a amputacdo referem-se as complicacbes das doencas cronico-
degenerativas, ocorrendo com maior freqliéncia em idosos. A literatura aponta que
aproximadamente 80% das amputacdes de membros inferiores sdo realizadas em
pacientes com doenca vascular periférica e/ou diabetes.

Configurando-se como ponto nodal desse trabalho, destacam-se as internagdes
hospitalares e a realizacdo de amputacbes de membros inferiores causadas por
agravamentos da situacdo de salde corroboradas por doengas cronicas. Autores lancam
luz a discussdo quando referem a presenca de doencas cronicas (a exemplo da diabete
mellitus e doencas cardiovasculares), como fatores de risco para a amputagéo (SEIDEL
et al, 2008; COSSON; NEY-OLIVEIRA; ADAN, 2005; ASSUMPCAO et al, 2009).

Além dos impactos observados no @mbito da economia do pais e das politicas
sociais, observam-se outras repercussdes que estdo colocadas para o individuo adoecido
e para a familia, que na maioria das vezes se apresenta como a unidade de cuidado,
relacdo esta que muitas vezes sdo reforcadas por discursos que naturalizam a associacao
familia-cuidado tanto pelo senso comum guanto no ambito das politicas sociais.

Autores como Silva et al (2002) discorrem que 0 processo vivenciado por uma
pessoa acometida por uma doenca crdnica demonstra um impacto que, para além da
condicdo de salde, enraiza-se e penetra no convivio pessoal, profissional e social. Ser
um doente crénico implica mudancas de estilo de vida e exige restricdes decorrentes da
presenca da patologia, das necessidades terapéuticas e do controle clinico, ndo obstante
a incerteza do estado de satde que em momentos de agudizacdo colocam a necessidade
de internacdes hospitalares recorrentes. Os autores ainda mostram repercussdes de
ordem subjetiva, como por exemplo, sentimentos de inseguranca e ansiedade. Neste
limiar os individuos adoecidos vivenciam sensacfes de que seus projetos de vida
potencialmente ndo se concretizardo.

Na internacdo hospitalar, a familia vivencia processos de adaptacdo para o
cuidado e acompanhamento do familiar adoecido, potencializando-se no momento da

alta quando a familia e o paciente encontram-se desprovidos da assisténcia em salde
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proporcionada pelo hospital. Especificamente no que compete a discussdo sobre o
acompanhamento de familiares, estudos demonstram a incorporagdo da familia nos
servigos que se traduzem também no &mbito hospitalar com o papel de acompanhante.
Caetano e Mioto (2011, p.06) exemplificam contextualizando que ‘“nas unidades
hospitalares, o acompanhante, frequentemente, é chamado para assumir funcdes de
cuidado ao paciente que deveriam ser executadas por profissionais habilitados, como a
administracdo de remédios, alimentacdo do paciente, cuidar da higiene pessoal, entre
outros”.

Essa realidade exige readaptacdes que se revelam nas dimensdes individual e
familiar para a manutencdo do acompanhamento de saude, no dispéndio de gastos para
o0 cuidado e, por vezes, a necessidade de afastamento do trabalho por parte do cuidador
em virtude da dependéncia do familiar adoecido. N&o obstante, nesse processo de
adoecimento, os lacos se estreitam ou se fragilizam, em que a fragilidade se acentua
quando o paciente dispde de uma rede de apoio familiar restrita que ndo possibilita a
manutencdo do cuidado deste paciente que, apds a realizacdo de uma cirurgia de
amputacdo, necessita de maiores cuidados pelo grau de dependéncia po6s cirdrgico.

No sentido de tornar evidente os processos familiares e as articulages com 0s
servigos no provimento dos cuidados, que séo de suma importancia para a continuidade
do tratamento de salde e para evitar agravamentos que causem reinternacoes
hospitalares e a realizacdo de novas intervencdes, problematiza-se a relacdo familia e

servigos no provimento de cuidados.

2.3 Os impactos da doenca cronica: mais familia e menos estado?

Quando se aborda o trabalho do assistente social no &mbito da politica de salde,
de maneira geral, e no contexto hospitalar, de maneira especifica, a discussdo sobre a
familia e a relacdo com as politicas sociais evidencia uma polarizacdo que coloca ao
profissional dilemas no processo de trabalho. Cotidianamente no ambito da atuacdo
profissional o assistente social é chamado para ac6es que envolvem as familias, que se
revelam principalmente no suporte que esta pode oferecer com relagéo aos cuidados que
o familiar adoecido demanda e a articulagdo com a rede de servigos, pensando-se a
protecdo social a familia frente as suas necessidades. Se relembrarmos que
hodiernamente as politicas sociais latino-americanas estdo norteadas para 0 que se
denominaria familismo (ESPING-ANDERSEN, 1991, p.5), vai-se observar que a
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fragilidade das politicas sociais tende a tensionar a familia na responsabilizacdo do
cuidado. Nao diferente, observa-se que as familias vivenciam processos de
reorganizacdo para o cuidado do familiar adoecido, 0 que pode ser coadunado com o

que diz a literatura:

Os acontecimentos proprios do curso de vida das familias — como
nascimentos, mortes, envelhecimento, casamentos, separacdes — e as
demandas individuais de seus membros produzem continuas
transformacBes no carater dos vinculos familiares, na natureza das
competéncias, nas atribuicdes de autoridade e de poder, nas formas de
insercdo dos grupos familiares na sociedade. Por isso, 0s momentos de
transicdo provocados pelas vicissitudes da vida familiar também
colocam as familias em situacdo de vulnerabilidade, que pode ser
maior ou menor dependendo das condicBes sociais e da qualidade de
vida (MIOTO, 2000, p.215).

O amago da questdo traz a tona o aprofundamento do conhecimento em torno da
incorporacdo da familia pela politica social brasileira. A relevancia dessas discussfes se
acentua para as profissfes de carater interventivo, principalmente para aquelas que estéo
na execucdao dessas mesmas politicas, dos quais o assistente social faz parte. A
discussdo adquire mais significado quando se observam discursos e praticas de
responsabilizacdo das familias que vdo sendo naturalizados e incorporados aos
processos de trabalho profissionais (MIOTO, 2012)

O contexto anteriormente explanado condiz com premissas historicamente
colocadas, principalmente quando se observa que a familia tem sido tratada como
espaco natural do cuidado. DiscussBes corroboram com esta assertiva quando sinalizam
a existéncia de dois canais, considerados naturais, para a satisfacdo das necessidades dos
cidaddos, quais sejam: o mercado (por meio do trabalho) e a familia. Destarte, o Estado
e outras instituicGes entram como atores do processo (de maneira temporéaria) quando
um desses canais esmaece (SARACENO, 1997 apud MIOTO, 2000).

Laurell (1994) contribui com a discussdo ao sinalizar as prerrogativas
endossadas pelo Banco Mundial, cujos entendimentos indicam que saude é pertencente
ao mercado e o governo (Estado) assumiria, nesta area, as responsabilidades por
problemas que o ambito privado ndo quer ou ndo pode resolver. De forte apelo
neoliberal, a tendéncia desmonta os servicos sociais prestados pelo Estado e, no caso da
salde, apregoa que o principal responsavel pela saude é o individuo e sua familia ao
adotarem condutas saudaveis, sendo 0 mercado o prestador de servicos de salde em

casos de enfermidades.
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Outrossim, poder-se-ia refletir acerca dos limites do Estado enquanto fonte de
apoio na protecdo social destacando os conceitos elaborados por Esping-Andersen
(1991) ao analisar os sistemas de protecdo social nas diferentes sociedades. O autor
supracitado menciona os conceitos de desfamilizacdo e familismo, sendo este Gltimo o
prevalecente no ambito das politicas sociais latino-americanas e, ndo diferentemente,
nas brasileiras.

A desfamilizagdo poderia ser conceituada enquanto “o grau de abrandamento da
responsabilidade familiar em relacdo a provisdo de bem-estar social” (ESPING-
ANDERSEN, 1991, p.135). Ainda segundo o autor a desfamilizacdo esta
intrinsecamente relacionado com o processo de independéncia da familia e diminuigéo
dos encargos familiares em relacdo ao parentesco por meio das politicas sociais
familiares. O familismo, ao contrario, estd presente nos sistemas de protecdo social “em
que a politica publica considera — na verdade insiste — em que as unidades familiares
devem assumir a principal responsabilidade pelo bem-estar de seus membros”
(ESPING-ANDERSEN, 1991, p.5). No Brasil o processo de responsabilizagdo das
familias é caracteristica das politicas sociais. Mioto (2012) sinaliza os elementos legais
e operacionais constantes na politica social, que consideram fortemente o papel da
familia na protecdo social. N&o obstante, a mesma tendéncia é observada no interior das
politicas sociais por meio de normativas e orientacdes e que repercutem diretamente na
organizacdo e provisdo dos servigos. Segundo Mioto (2012, p.132-133)

um caso tipico dessa condigdo é a politica de saude, especialmente
através da naturalizagdo da responsabilidade da familia e do carater
instrumental que ela assume nos dispositivos e diretrizes oficiais.
Pode-se destacar as Diretrizes Operacionais do Pacto pela Saude, a
Politica de Humanizacdo e o Guia Pratico do Cuidador. Neles,
verifica-se toda énfase na solidariedade e no cuidado calcado numa
concepcao de amor ao préximo e atitude de humanidade.

Outra categoria importante diz respeito a “desmercadorizagdo”, que estaria
essencialmente vinculada a efetivacdo dos direitos sociais via Estado que colocaria para
a familia um abrandamento do acesso ao mercado para a provisdo do bem-estar. Nesse
sentido, a cidadania é atingida quando os direitos sociais constituem-se inviolaveis e
universais tanto na pratica e na legalidade, fomentando a ‘“desmercadorizacdao” da
familia e do individuo em relacdo ao mercado, podendo a pessoa Sse manter sem
depender deste. A prestacdo dos servigos sociais, nesta logica, é vista como direito,
sendo o Estado o agente primordial da protecdo social e também forca ativa no

ordenamento das relagdes sociais (MIOTO, 2008).
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No contexto da sociedade moderna é conjecturado um movimento que vai de
encontro a perspectiva da desmercadorizagdo. O que se observa é um novo consenso em
relagdo as politicas sociais, no que vem sendo denominado de pluralismo de bem-estar
ou economia mista de bem estar social, onde prevalece a quebra da centralidade do
Estado na provisdo do bem estar social em favor do mercado. Desta forma, deteriora-se
a responsabilidade coletiva da protecdo social, transferindo-a para a esfera individual e
familiar. Segundo Mioto (2008, p.139),

a crise do Estado de Bem Estar implicou na adogdo de uma ‘solugao
familiar’ para a protecdo social, quando se caminhou para redugdo da
dependéncia em relagdo aos servigos publicos e para a ‘redescoberta’
da autonomia familiar enquanto possibilidade de resolver seus
problemas e atender suas necessidades.

Acerca do processo historico que propiciou a face da politica social em épocas
contemporaneas, Pereira (2010) resgata o contexto de crise de um Estado de bem-estar
pés-bélico que permitem relembrar um panorama de arrefecimento econémico,
desequilibrio fiscal e a perda da legitimidade das politicas sociais publicas, cujas
repercussdes se espraiaram e influenciam a estruturacdo das politicas sociais em
contextos recentes. Sob a égide de uma narrativa neoliberal, viu-se desenhar a
reestruturagdo das politicas sociais com recomendacfes para uma atuacdo mais ativa da
iniciativa privada em contrapartida a um modelo onde o Estado imperava como
principal agente regulador.

Diante da mudanca de paradigma, entreviu-se que as agOes antes de
responsabilidade do Estado foram sendo transferidas para a familia e sociedade,
pulverizando a provisao da protecdo social para multitude de fontes, como o Estado, o
mercado, as organizagdes voluntarias e caritativas e a rede familiar. Neste agregado de
instancias fomentadoras do bem-estar, é possivel identificar quatro setores principais,
quais sejam: o setor oficial, identificado por meio do Estado; o comercial, representado
pelo mercado; o setor voluntario, identificado com as organizacfes sociais e nao-
governamentais; e o setor informal, caracterizado pelas redes primarias de apoio
desinteressado e espontaneo, dentro os quais se encontra a familia, a vizinhanga e os
grupos de amigos proximos (PEREIRA, 2010).

Esse modelo prevalecente, que se poderia denominar pluralismo de bem-estar,

coloca em voga uma estratégia de esvaziamento da politica social como um direito de
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cidadania, expandindo a possibilidade de privatizacdo das responsabilidades publicas e
a ruptura da garantia de direitos. No ambito das discussdes acerca do pluralismo de
bem-estar e os conceitos veiculados pertencentes a essa doutrina, importa destacar a
“co-responsabilidade ou parceria ¢ solidariedade”, cujos principios corroboram a
criacdo de redes informais e comunitarias, que incentiva a desinstitucionalizacdo e a

3

desprofissionalizagdo no campo das politicas sociais, enaltecendo a “valorizacdo do
papel voluntarista da familia como fonte privada de protecdo social” (PEREIRA, 2010,
p.36). Neste cenario a familia, no seu carater informal, vai ganhando relevancia e se
tornando favoravel diante de um esquema de pluralismo de bem-estar, que apregoa e
valoriza a flexibilidade provedora. O desejo espontaneo de cuidar, a predisposi¢do para
proteger e educar que caracteriza a familia vai sendo estrategicamente utilizada como
preceito para a responsabilizacdo das familias.

N&o obstante os discursos sobre a responsabilizacdo da familia estarem presentes
no interior das politicas sociais, identificam-se produces tedricas na area da satde que
tendem a naturalizar os discursos de incorporagdo das familias nos servicos publicos.
Nas discussdes sobre os processos familiares e a saude, demonstra-se 0 impacto que o
agravo de saude ou uma doenca crénica coloca para a familia quando um dos membros
adoece. Simon et al (2013, p.44) elucidam que “o adoecimento cronico proporciona
diversas limitagcbes, modifica a rotina, gera gastos financeiros e demanda cuidados
continuados. Tais aspectos acometem tanto o individuo com a doenca, como também a
sua familia”. Diante deste novo contexto que a familia enfrenta e com o objetivo de
auxiliar na convivéncia de um ente com adoecimento, busca-se apoio no que as autoras
denominam “redes sociais”. Neste sentido, essas redes, quando estaveis e efetivas, sdo
geradoras de salude na medida em que aceleram o processo de reabilitacdo e cura,
aumentando, consequlientemente, a sobrevida (SIMON et al, 2013).

Sdo incontestaveis as repercussdes que uma doenca cronica coloca para o
individuo e a familia, principalmente quando esta doenca gera limitacGes e coloca para
0 sujeito adoecido uma relacdo de dependéncia e incapacidade. Essa sobrecarga no
cuidado, os gastos gerados, sdo colocados pela auséncia de alcance dos servigos
publicos nessas dimensdes presentes na vida do sujeito e da familia. Elucida-se o
argumento em situagdes de desospitalizacdo de usuarios em situacdes de doenca cronica
ou em pos-cirargico em virtude de uma agudizagdo de uma doenga crbnica. Os
programas de internacdo domiciliar e home care falam a favor disso, pois “sdo

veiculados como grande alternativa para 0 bem-estar do paciente, mas nao escondem o
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seu objetivo que é a diminuicdo de custos. [...] A producdo de cuidado passa a ser
‘tecnificada’, com a transferéncia de tecnologia de cuidados a familia [...]” (MIOTO,
2012, p.133).

Os discursos e producdes de conhecimento que tendem a afirmar as redes de
apoio social vao definindo essas redes como as relagdes do individuo com a familia, as
amizades, relacdes de trabalho, como também as relagcbes comunitarias. Andrade e
Vaitsman (2002) colocam em discussdo que muitas vezes essas redes sdo, com
freqiéncia, uma das unicas formas de suporte que as familias em situacdo de
vulnerabilidade podem contar, sendo também o Unico suporte para o alivio da carga da
vida cotidiana. N&o obstante, coloca-se que as familias de classes populares dispdem de
uma ampla rede de apoio social, compostas essencialmente por amigos, vizinhos e
irmaos de religido.

Oliveira e Bastos (2000) sugerem que os individuos recorrem a estratégias de
superacao de situacdes adversas que comprometem o seu estado de satde. Nesse sentido,
esgotadas as competéncias individuais, recorrem a rede de apoio social, que
envolveriam os familiares, vizinhos, etc (KLEINMMAN, 1980, apud OLIVEIRA;
BASTOS, 2000). Coloca-se também que a presenca de uma doenca crdnica corrobora
para o estreitamento e a fragilidade na rede social, reduzindo-a e contribuindo para o
estabelecimento de um circulo vicioso no processo enfermidade/declinio da rede. Assim
“os comportamentos de cuidados com pacientes cronicos tendem a ser percebidos como
pouco efetivos, pouco gratificantes, no sentido de que, apesar de todos os cuidados, o
usuario ndo melhora rapidamente” (ROCHA, 2008, p. 73).

Frente as explanacgdes realizadas, reitera-se a fungdo das redes de apoio sociais
enguanto estruturas que vem suprir o hiato dos servigos sociais publicos no provimento
do bem-estar e do cuidado, ou seja, “esta ¢ uma perspectiva em que as redes funcionam
no sentido de suprir as deficiéncias deixadas pelas politicas sociais implementadas pelo
Estado liberal” (RIBEIRO, 2005, p.06). No que tange a protecdo social, sdo salientados
0S servicos estatais como significativos para o processo de cuidar do familiar com
doenca cronica. Para Simon et al (2013), esse tipo de apoio contribui para reducdo da
sobrecarga dos cuidados pelo cuidador, podendo ser prestado por uma equipe
multidisciplinar, que proporciona suporte para a saude fisica e o treinamento para o
cuidado no domicilio.

O panorama da literatura que se buscou tratar permite refletir sobre o reforgo que

os lagos de solidariedade (de amizade e familiares) possuem, que se materializam nos
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servigos e nos conhecimentos produzidos e difundidos a partir dessas préaticas. Alem de
indicar a “naturalizagdo da responsabilidade da familia e do carater instrumental que ela
assume nos dispositivos e diretrizes oficiais” (MIOTO, 2012, p.132), evidenciam a
confirmacéo do carater de pluralismo de bem-estar social (PEREIRA, 2010), pois além
de explorarem o papel do “setor informal” na protecdo social, sinalizam o papel do
Estado enquanto “setor oficial” na corresponsabilizacdo por esse bem-estar.

Com relagdo aos mecanismos que buscam conciliar os encargos familiares com
as diferentes esferas que o0s sujeitos se relacionam, poder-se-ia citar as politicas de
conciliacdo entre trabalho e responsabilidades familiares. Configurando-se como um
mecanismo para se pensar o equilibrio entre trabalho e as responsabilidades familiares,
a Organizacdo Internacional do Trabalho (OIT) apresenta discussGes para se pensar a
relacdo entre as duas esferas. Neste sentido, pensar o equilibrio entre responsabilidades
familiares e trabalho apresenta-se como um grande desafio, haja vista que trabalho e
familia sdo esferas regidas por l6gicas diferentes (uma publica e outra privada) e que,
apesar disso, se afetam mutuamente. Ao mesmo tempo em que as pessoas precisam
acessar o trabalho para satisfacdo das suas necessidades, sdo defrontadas com
exigéncias de cuidado no ambito domiciliar e familiar (OIT, 2011). Essa discussdo se
aplica também as repercussdes causadas na familia em virtude do adoecimento de um
dos membros, pois

o0 envelhecimento e a incidéncia mais alta de doencas cronicas
geraram novas necessidades de assisténcia a pessoas mais velhas
e as tendéncias mostram que as responsabilidades familiares
aumentaram, enguanto o desenvolvimento de servicos formais
de assisténcia ainda se mantém incipiente (OIT, 2011, p.02).

No mesmo documento é abordado que a necessidade de combinar o trabalho
com as atividades domiciliares faz com que as familias recorram a estratégias
(geralmente privadas, familiares e femininas) que vdo depender essencialmente dos
recursos financeiros das familias e da oferta de servigos. Destarte, na auséncia do
servico publico, as familias com mais recursos recorrem ao mercado para ter acesso a
servigos privados de cuidado, o que coloca 0s grupos mais vulneraveis em situacao
desvantajosa (OIT, 2011).

No documento “Diretrizes de Atengdo a Pessoa Amputada” (2012), na qual se
pode refletir sobre aqueles pacientes que possuem uma doenga crbénica que se agrava
necessitando a realizagdo de amputacdo (seja uma doenca do sistema circulatorio ou

agravamento do diabetes), sinaliza-se para a discussdo dos servicos publicos na atencéo
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a esse perfil de usuarios. Referenciam-se a Rede de Atencdo a Saide (RAS)*e a
Atencao Basica (AB) enquanto servicos mantenedores do cuidado ao amputado. No que
diz respeito & RAS, entrevé-se que esta possui como fungdo “elaborar, acompanhar ¢
organizar o fluxo dos usuarios entre os pontos de atencdo. Atua como centro da
comunicacdo entre os diversos pontos e oferece um cuidado por meio de uma relagéo
horizontal, continua e integrada” (BRASIL, 2012, p.31). O documento explicita ainda
que a amputacdo de um membro é um procedimento realizado no nivel de atengdo em
alta complexidade, o que ndo implica desconsiderar o papel da AB neste processo. No
desenvolvimento do texto, vai se observar que a responsabilizacdo pelo cuidado é
conferida & AB, endossado principalmente pelo seguinte excerto:

O papel da AB, porém, ndo se limita a acBes de prevencao e de
promogdo. As pessoas que ja realizaram a amputacdo também seréo
assistidas pelos profissionais da AB, que tém a funcdo de oferecer o
cuidado integral a esse usuério, que ndo deve ser considerado como
uma pessoa amputada, apenas. Ela deve ser vista em sua integralidade,
como um usudrio que apresenta necessidades de cuidado e de
assisténcia para além do cuidado especifico decorrente da amputagdo
(BRASIL, 2012, p.32).

A partir das ideias e conceitos explanados, observa-se uma relacdo polarizada
entre 0 acesso a rede de protecdo social e as redes de apoio para o cuidado, como 0s
familiares e amigos. Argumenta-se que neste processo tornar-se-ia importante uma rede
de protegéo social que efetivamente possibilite ao doente o suporte para a manutengéo
do cuidado pos alta. Entrevendo-se a fragilidade da rede de protecdo social e da rede de
apoio, o paciente vivencia processo de vulnerabilidade que se acentua na auséncia de
um suporte protetivo.

Mioto (2010, p.133) ao realizar a discussao sobre os programas de atencéo
domiciliar argumenta a veiculacdo dos programas como grande alternativa para o bem-
estar do paciente, contudo, em suas nuances, ndo camuflam a intencionalidade de
reducdo dos custos com as internacfes hospitalares, além de ocorrer a transferéncia de
um cuidado tecnificado para as familias. Exemplos que sustentam a argumentagdo

podem ser vislumbrados em documentos produzidos pelo proprio Ministério da Saude,

* De acordo com Mendes (2011) as Redes de Atencdo & Salde (RAS) sd0 uma nova
forma de organizar o sistema de atencdo a saude em sistemas integrados que permitam
responder, com efetividade, eficiéncia, seguranca, qualidade e equidade, as condic¢des
de saude da populacéo brasileira. Para o autor, as RAS convocam mudancas no modelo
de atencdo a saude praticado pelo SUS, exigindo novos modelos de atencdo as
condigdes agudas e cronicas de saude.
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dos quais podemos destacar o Guia Pratico do Cuidador (BRASIL, 2008). Ao se
observar o texto, entrevé-se a sumarizacao de praticas a serem realizadas pelo cuidador
e ¢ reforgado no proprio documento que “a caréncia das institui¢des sociais no amparo
as pessoas que precisam de cuidados faz com que a responsabilidade maxima recaia
sobre a familia e, mesmo assim, é geralmente sobre um elemento da familia” (BRASIL,
2008, p.10).

Diante das discussoes, langa-se a ideia de que a auséncia de uma agéo protetiva
por parte do Estado poderia ocasionar numa dificuldade na prestacdo no cuidado,
acarretando um processo de recuperacdo paulatino que poderia, inclusive, culminar em
uma reinternacao hospitalar. De acordo com Mioto (2000, p.219-220),

entende-se, deste modo, que 0s problemas que se apresentam ao longo
da histéria das familias estdo relacionados prioritariamente com a
impossibilidade de elas articularem respostas compativeis com 0s
desafios que lhes sdo colocados. Assim, a proposicdo de cuidados a
serem dirigidos as familias deve partir do principio de que elas ndo
sdo apenas espacos de cuidados, mas principalmente, espacos a serem
cuidados.

Neste sentido, problematiza-se as repercussdes vivenciadas pela familia, que se
materializam nas mudancgas e reorganizacdes que esta enfrenta com a realidade de um
familiar doente cronico. Se ndo bastasse, quando tratamos de um contexto poés
hospitalar ocasionado pela agudizacdo de uma doenca cronica, como, por exemplo, a
realizacdo de uma amputacdo de membros inferiores, as necessidades de cuidado e
suporte se acentuam, sendo muitas vezes vislumbrada a sobrecarga da familia. No
ambito das politicas sociais a categoria “campo do cuidado” (MIOTO, 2012, p.129) tem
sido a roupagem que identifica o principal meio de responsabilizacdo das familias. Sob
a prerrogativa do cuidado observam-se, nos servi¢os, as principais estratégias de
transferéncia de custos do cuidado para as familias, tanto financeiros, quanto
emocionais e de trabalho. Desta forma, o limiar entre 0 acesso as politicas sociais e as
exigéncias de cuidados que recaem sobre a familia revela uma sobrecarga desta quando
sdo vislumbradas as fragilidades daquelas. Poder-se-ia, frente a este contexto,
evidenciar que as familias vém sendo cada vez mais chamadas para responder pela
provisdo de bem estar, traduzidos em processos instaurados no campo das politicas
sociais que relegam & familia a responsabilizacdo pelo cuidado (MIOTO, 1997).

A discussdo que se realiza evoca ao debate sobre a distribuicdo dos servigos e
acesso aos mesmos. Trata-se de se pensar nos mecanismos redistributivos, tanto no que

concerne a transferéncia de recursos monetarios, como a presenca de servi¢os sociais no
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territorio, sejam eles educacionais, sanitarios ou sociais. Observar como 0s recursos
publicos estdo distribuidos é elemento preponderante nos processos de producdo e
reproducdo das desigualdades. Assim, servicos desigualmente distribuidos, tanto no que
diz respeito ao numero quanto a qualidade, evidenciam como se coloca a distribuicdo da
riqueza.

A forma como as familias usufruem dos servicos vai se apresentar como
elemento fundamental na medida em que estes recursos sdo essenciais para o bem-estar
das familias e na forma como se da sua organizacao. Ai é que se observa a importancia
dos servicos em acgdes vinculadas a protecdao social, entendendo essas mesmas acoes
desenvolvidas por servigos publicos de incumbéncia do Estado conferindo
materialidade por meio da garantia de direitos sociais. Pensar essa garantia exige um
movimento de redistribuicdo de recursos pelas politicas sociais, a distribuicdo dos
servicos no territdrio e a qualidade dos servigos ofertados (MIOTO, 2012, p.131). Neste
sentido, segundo Mioto (2012, p.129), h& o imperativo da producéao de servicos frente as
necessidades da populagdo e “no bojo dessa equagdo — servico ofertado e necessidades —
ou na solucdo dessa equacao é que se materializa o processo de responsabilizacdo da
familia”.

Destarte, a partir das consideracGes realizadas, entende-se que o papel da politica
social em relagcdo ao setor informal (a familia) deve estar voltado para agdes que
oferecam alternativas realistas de participacdo cidadd. Nesse sentido, objetam-se agdes
que pressionem as pessoas a assumirem responsabilidades além de suas forcas e de sua
alcada. Para tanto, é condicdo sine qua non a influéncia de um Estado participe naquilo
que tem como monopolio: a garantia de direitos. Desta forma,

para além do voluntarismo e da subsidiaridade tipica dos arranjos
informais de provisdo social, ha que se resgatar a politica e, com ela,
as condicbes para a sua confiabilidade e coeréncia, as quais se
assentam no conhecimento 0 mais criterioso possivel da realidade e
no comprometimento publico com as legitimas demandas e
necessidades sociais reveladas por esse conhecimento. Ou seja, €
preciso reinstitucionalizar e reprofissionalizar as politicas de prote¢do
social e leva-las a sério (PEREIRA, 2010, p. 40).

Sobre tais condigdes o contexto econdémico e social brasileiro corrobora a
tendéncia de resolver na esfera privada questdes de ordem publica. Frente a protecéo
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social fragilizada e a auséncia de direitos, “é na familia que os individuos tendem a
buscar recursos para lidar com as circunstancias adversas” (ALENCAR, 2010, p. 63).

Assim, em situacOes adversas como desemprego, doenca, velhice, encaradas como
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drama da esfera privada, apresentam-se como responsabilidades dos membros da
familia, ou mais especificamente da mulher, haja vista ser esta a principal responsavel
pelos cuidados dos filhos menores de idade, idosos, doentes e deficientes (ALENCAR,
2010).
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3 METODOLOGIA

3.1 Delineamento da pesquisa.

Diferentemente da arte e da poesia que se concebem na
inspiracéo, a pesquisa € um labor artesanal, que se ndo prescinde
da criatividade, se realiza fundamentalmente por uma linguagem
fundada em conceitos, proposi¢es, métodos e técnicas,
linguagem esta que se constréi com um ritmo préprio e
particular. A esse ritmo denominamos ciclo de pesquisa, ou seja,
um processo de trabalho em espiral que comegca com um
problema ou uma pergunta e termina com um produto provisério
capaz de dar origem a novas investigacdes (MINAYO, 1998, p.
25-26).

Para a realizacdo da investigacdo optou-se pelo método de pesquisa qualitativa
que, segundo Minayo (1998, p.10) ¢ entendido como aquele capaz “[...] de incorporar a
questdo do significado e da intencionalidade como inerentes aos atos, as relacdes, e as
estruturas sociais, sendo essas Ultimas tomadas tanto no seu advento quanto na sua
transformacgdo, como construgdes humanas significativas”. Neste sentido, entende-se
que a pesquisa qualitativa, no ambito das ciéncias sociais, oferece subsidios para a
busca de respostas para questdes muito particulares, preocupando-se com um nivel de
realidade que ndo pode ser quantificado. Interessa-se pelos espagos mais profundos das
relagOes, ultrapassando o aparente e a quantificagdo de fendmenos e processos que nao
podem ser reduzidos a operacionalizacdo de variaveis (MINAYO, 2002).

Ao se tratar das posicOGes qualitativas no ambito da pesquisa social, é possivel
destacar dois grandes campos que orientam este tipo de pesquisa: a fenomenologia e 0
marxismo. Cada uma dessas duas grandes areas apresenta concepcfes ontoldgicas
especificas na sua maneira de compreender e analisar a realidade, cujo teor do enfoque a
ser dado esta intrinsecamente relacionado com o referencial teérico o qual o pesquisador
se apoiara. A matriz fenomenoldgica, que foi engendrada como forte reacdo ao enfoque
positivista nas ciéncias sociais, entende a realidade social como uma constru¢do humana
e privilegia a consciéncia do sujeito, norteando-se por um entendimento da realidade
social que ndo busca explicagdes dos fendmenos em suas bases historicas. A matriz
historico-estrutural oriunda do marxismo, por outro lado, oferece ferramentas que
possibilitam “assinalar as causas e as conseqiiéncias dos problemas, suas contradigdes,

suas relagOes, suas qualidades, suas dimensdes quantitativas, se existem, e realizar



32

através da acdo um processo de transformagio da realidade que interessa” (TRIVINOS,
2006, p.125).

Richardson destaca que no inicio de seu desenvolvimento a pesquisa qualitativa
foi questionada em termos de validade e confiabilidade por abdicar de principios
caracteristicos observados na pesquisa quantitativa. Essa representacdo acerca da
pesquisa qualitativa foi paulatinamente mudando com o decorrer do tempo, corroborada
por uma tendéncia a aplicacdo de critérios quantitativos de confiabilidade e validez.
Uma das consequéncias desse processo foi afastar a metodologia de seu conteddo
critico. “Talvez se supde que a pesquisa qualitativa possa ser valida ou possa ser critica,
mas ndo ambas a0 mesmo tempo” (RICHARDSON, 1999, p.90). Neste bojo é que se
poderia localizar o lugar que assume a pesquisa social critica, cuja necessidade de
validez apresenta-se diferente daquele tradicionalmente adotado pela pesquisa
quantitativa ou pelo empirismo positivista. Desta forma, poder-se-ia definir a pesquisa
social critica como sendo

variada e flexivel, e s6 assume uma forma especifica quando
aplicada ao estudo de um fendmeno particular. Mesmo assim, a
aproximacdo critica tem varios elementos essenciais, e a
intencdo é resumi-los para chegar a uma melhor compreensdo do
fendmeno (RICHARDSON, 1999, p. 92).

Em sintese, por meio da argumentacdo realizada, entende-se que a primazia na
pesquisa qualitativa esta no aprofundamento da compreensdo de um fenémeno social
por meio da realizacdo de entrevistas em profundidade e analises qualitativas os
discursos dos atores envolvidos nos fendmenos, e isso ndo relacionado & busca de
opiniBes representativas e objetivamente mensuraveis de um grupo (RICHARDSON,

1999).

3.2 Coleta de dados.

Para a realizacdo da pesquisa com os pacientes e seus familiares, sera utilizado
como procedimento de pesquisa o0 estudo de caso. Esta estratégia, segundo Gil (1991),
caracteriza-se por um estudo aprofundado de um ou poucos objetos de modo que se
possa adquirir um conhecimento mais amplo e detalhado sobre o mesmo.

Trivifios (2006) ao abordar a técnica do estudo de caso explicita que esta € uma
categoria de pesquisa em que 0 objeto é uma unidade que se analisa aprofundadamente,

onde a complexidade do assunto aumenta a medida que se aprofunda o assunto. De
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acordo com Gil (1991), muitos autores concebem a entrevista como técnica por
exceléncia para a coleta de dados no ambito da pesquisa social. A entrevista, deste
modo, poderia ser definida como ““a técnica em que o investigador se apresenta frente ao
investigado e lhe formula perguntas, com o objetivo de obtencdo dos dados que
interessam a investigagao” (GIL, 1991, p.113). A entrevista semiestruturada, por
conseguinte, poderia ser denominada como

aquela que parte de certos questionamentos basicos, apoiados
em teorias e hipdteses, que interessa a pesquisa, e que, em
seguida, oferecem amplo campo de interrogativas, fruto de
novas hipoteses que véo surgindo a medida que se recebem as
respostas do informante (TRIVINOS, 2006, p. 146).

No estudo de caso, a entrevista aprofunda-se cada vez mais e caracteriza-se por
ser uma “entrevista aprofundada” (TRIVINOS, 2006). Com o objetivo de ndo se
restringir a uma visdo unilateral da pessoa, torna-se Util para se obter uma concepcao
mais fiel da histdria do sujeito revisar documentos e realizar entrevistas com as pessoas

vinculadas a eles.

3.3 Cenario.

O impulso para a realizacdo deste estudo esta relacionado a experiéncia de
trabalho no &mbito hospitalar. A partir da experiéncia de trabalho com usuérios doentes
cronicos e seus familiares, foi-se observando a necessidade de problematizar e trazer
respostas para as questdes vivenciadas no cotidiano. O trabalho com esse publico foi
demonstrando que a doenca cronica enraiza-se em todas as dimensdes da vida do sujeito.
Dependendo do agravamento, a doenca vai colocando para o usuario a perda da
independéncia em atividades cotidianas e a incapacidade para a vida laboral, que
assume maior dimensdo quando acontece uma amputacdo pela agudizacdo de uma
doenca crbnica. Enquanto assistente social atuante em um hospital, as acdes
profissionais com o0s pacientes e seus familiares sdo realizadas observando as
expressdes da questdo social envolvidas no processo salde/doenca, respondendo as
demandas articulando com as politicas sociais, principalmente os servigos e redes
disponiveis. Frente a um contexto de retracdo das acBes do Estado, observa-se a
valorizagéo das responsabilidades familiares e 0 acesso aos servicos via mercado.

A experiéncia hospitalar enquanto assistente social foi possibilitada por meio da

insercdo no Programa de Residéncia Integrada Multiprofissional em Saide no Hospital
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Universitario Polydoro Ernani de S&o Thiago (HU/UFSC), na area de concentracdo alta
complexidade. Estritamente no que concerne ao nivel de atengdo em alta complexidade,
encontra-se a definicdo de que esta compreende um “conjunto de procedimentos que, no
contexto do SUS, envolve alta tecnologia e alto custo, objetivando propiciar a
populacdo acesso a servicos qualificados, integrando-os aos demais niveis de atencéo a
saude (atengdo basica e de média complexidade)” (BRASIL, 2009, p. 32). O hospital
pertence ao SUS e realiza somente atendimentos publicos. E um hospital universitario e
tem como objetivos realizar atendimentos em salde a comunidade e oferecer o
aprendizado necessario a alunos de diversos cursos de graduacdo e pés-graduacdo da
universidade (CONSELHO REGIONAL DE SERVICO SOCIAL, 2007).

De acordo com Gabarra (2010) as unidades de internacdo cirurgicas sdo
divididas em diferentes especialidades médicas, a saber: urologia, proctologia, plastica,
vascular, aparelho digestivo, cabeca e pescoco, toracica e geral. Na totalidade sdo 60
leitos divididos em duas unidades de internagcdo com 30 leitos cada uma. Os quartos sao
duplos ou quadruplos, divididos em quartos masculinos e femininos. As cirurgias
ocorrem diariamente, tantos as eletivas quanto as ndo eletivas. Apos a alta hospitalar os
pacientes sdo acompanhados nos ambulatorios de cada especialidade no préprio hospital.

Os pacientes submetidos a cirurgia de amputacdo sdo atendidos pela equipe
médica do Servico de Cirurgia Vascular, que possui 10 leitos localizados na Clinica
Cirdrgica Il. Ao total séo seis leitos masculinos e quatro leitos femininos. O fluxo das
internacbes ocorre por meio de encaminhamentos dos profissionais que atendem na
emergéncia e nos ambulatdrios (principalmente no Servico de Endocrinologia e Cirurgia
Vascular) do préprio hospital, como também por meio de encaminhamentos externos de
municipios do interior do Estado.

Nesta unidade de internacado, é possivel identificar internac6es hospitalares por
complicacdes e agudizacdo de doencas cronicas, onde um dos desfechos pode ser a
amputacdo de um membro inferior. Vinculando-se a &area de alta complexidade, a
experiéncia na residéncia multiprofissional em salde junto aos pacientes submetidos a
cirurgia vascular demonstra uma situagdo de satde que é o cume de um processo de
adoecimento cronico que assola o usuario e sua familia.

Gabarra (2010), ao realizar uma pesquisa com 0s pacientes submetidos a
amputacdo no mesmo locus aqui proposto, ja mencionava que 0S pacientes que
internavam na Unidade de Internagéo Cirdrgica Il por doencas vasculares apresentavam

fatores de risco relacionados & amputagdo, tais como: diabetes, hipertensdo arterial,



35

tabagismo, etilismo, doencas cardiacas e insuficiéncia renal cronica, ou seja, doencas
cronicas, destacando-se um dos procedimentos que é a realizacdo de amputacao,

principalmente de membros inferiores.

3.4 Participantes e amostra.

Para selecdo dos participantes, a amostra configurou-se como nao probabilistica,
por ndo se utilizar de critérios matematicos e estatisticos para a sua realizacdo, em que
dependem unicamente de critérios elaborados pelo pesquisador. O tipo de amostragem
considerada foi a amostragem por acessibilidade, onde o pesquisador seleciona os
elementos a que tem acesso, admitindo que estes séo, de alguma forma, representativos
do universo (GIL, 1991). Neste sentido, propde-se 0 acompanhamento de dois casos de
pacientes internados, que serdo acompanhados durante a internacdo e no periodo pés-
hospitalar, observando-se o acompanhamento ambulatorial de tais pacientes pela
especialidade vascular, onde pretende-se a realizacdo do estudo de caso e a aplicacdo do
instrumento de entrevista semiestruturada.

Os estudos a serem realizados compreendem dois pacientes (e seu familiares)
que vivenciaram a internagdao na Clinica Cirurgica Il do HU/UFSC, em virtude de se
encontrarem, neste locus, os pacientes sob atencdo da especialidade vascular. Como
critérios de selecdo foram incluidos no estudo os pacientes cuja realizacdo da amputacéo
esteja associada a presenca de alguma doenca crbnica anterior e que o periodo de
internacdo tenha compreendido o periodo entre mar¢o de 2013 e dezembro de 2014.
Em virtude de o estudo propor a realizacéo de entrevista com os participantes, ndo serdo
incluidos os pacientes que apresentem historico de deméncia ou tenha sofrido acidente
vascular cerebral. Como o0 objetivo desta pesquisa também apresenta como alvo 0s

familiares, estes também fardo parte da pesquisa.

3.5 Aspectos éticos.

A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
da UFSC, conforme Parecer n. 772.083 datado de 25 de agosto de 2014 e somente foi
iniciada apds a sua aprovagdo. A formulacdo da pesquisa embasou-se e atendeu aos
requisitos postulados nas recomendagdes da Resolugdo do CNS n. 466/2012. N&o se

previu riscos aos participantes envolvidos, no entanto, priorizou-se 0 né&o
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prosseguimento dos questionamentos caso fosse identificado algum constrangimento
porventura suscitado. Comprometeu-se também a manter o sigilo das informacdes
coletadas, uma vez que os registros escritos e gravados permanecerdo arquivados na
sala da orientadora da pesquisa, no Departamento de Servico Social da UFSC, nédo

tendo sido feitas quaisquer referéncias a identidade dos participantes no trabalho.
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4 APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

Os sujeitos participantes da pesquisa foram entrevistados no ambulatorio da
especialidade vascular do HU/UFSC, que atende nas tercas-feiras, no periodo vespertino
e do qual o Servico Social participa’. Para a selecdo dos entrevistados entrevia-se a
listagem de pacientes com consultas agendadas para o dia e posteriormente realizava-se
a consulta ao prontuario para observar se 0 pacientes enquadrava-se Nnos critérios
estipulados para a pesquisa.

As entrevistas ocorreram no ambulatorio da vascular, na sala do Servico Social,
no periodo posterior ou anterior a consulta. Cabe ressaltar que apds a alta hospitalar os
pacientes sdo acompanhados no ambulatdrio de curativos do HU/UFSC pela a equipe de
Cirurgia Vascular. As consultas sdo semanais, quinzenais e mensais nos primeiros
meses. Com a observacdo da melhora da cicatrizagdo as consultas se tornam mais
espacadas. Apos a cicatrizacdo total, os pacientes permanecem em acompanhamento
ambulatorial com a equipe anualmente.

Cabe destacar a particularidade do Caso 2, cuja entrevista foi realizada na
prépria unidade de internacdo. Este sujeito, que havia internado em junho de 2013 para
realizacdo da amputacdo da perna direita, reinternou em dezembro de 2014 por
complicacdes nos dedos do pé esquerdo em decorréncia da diabetes. Em virtude da
primeira amputacdo de perna ter sido realizada no periodo estipulado pela pesquisa,
realizou-se a entrevista com este sujeito e sua cuidadora. N&o obstante, faz importante
mencionar que o paciente foi de alta no més de dezembro e retorna em janeiro de 2015
para realizacdo da amputacdo da perna esquerda.

Com o objetivo de compilar e analisar os dados coletados, esta secdo sera
organizada em torno de trés tematicas, objetivando-se respostas aos objetivos
especificos propostos para este trabalho. Deste modo, os dados serdo abordados em trés

eixos: 1) as demandas dos doentes cronicos em pds operatorio de membros inferiores;

> O Servigo Social realiza atendimento no ambulatério da especialidade de maneira individual.
S&o atendidos os pacientes que realizam amputacdo de membros inferiores com o objetivo de
observar 0 acesso & rede de protecdo social e aos servicos cujos encaminhamentos foram
realizados durante a internacdo. Os atendimentos sdo agendados, geralmente, para 0 mesmo dia
da consulta médica. Também sdo realizadas orientacGes com relacdo ao acesso a proteses no
Centro Catarinense de Reabilitagdo (CCR), que é um servi¢o de salde publico que atende o
estado de Santa Catarina. O CCR possui o Programa de Orteses, Proteses e Meios Auxiliares de
Locomocdo, onde sdo realizados os processos de acesso a proteses para usuarios que realizam
amputacao. Neste sentido, o Servico Social realiza as orientagdes para acesso ao programa e faz
a articulacdo com a equipe de salde para a realizacdo dos encaminhamentos.
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2) as repercussbes causadas na familia em virtude da realizacdo da cirurgia de
amputacdo; e 3) a atencdo prestada pela rede de protecdo social ao doente cronico
amputado.

Com relacdo aos sujeitos da pesquisa, descreve-se:

CASO1

Sexo Masculino, 56 anos, agricultor, residente no municipio de Anitapolis.
Realizou a amputacdo de ante-pé ha aproximadamente 5 meses. Como comorbidades,
apresenta: ex-tabagista (100 macos/ano), hipertenso e possui histérico de Doenca
Arterial Obstrutiva Periférica. Amputacéo de ante-pé realizada em julho de 2014.

Cuidador: Esposa, 51 anos, empregada doméstica e pequena agricultora.

CASO 2

Sexo masculino, 49 anos, jardineiro, reside no municipio de Florianopolis.
Realizou amputacdo prévia de perna direita em junho de 2013. Reinterna em de
dezembro de 2014, onde é submetido a amputacdo do primeiro e segundo dedos do pé
esquerdo. Como comorbidades apresenta HIV, hipertenséo arterial e diabetes mellitus.

Cuidador: Esposa, 49 anos, empregada domeéstica.

4.1 o cenario antes da doenca

4.1.1 As atividades laborais e a rotina de trabalho antes do adoecimento.

Com o objetivo de oferecer um panorama sobre a inser¢do dos sujeitos no
mundo do trabalho e as rotinas de vida, serdo explicitados dados que permitem
compreender minimante a histdéria desses sujeitos antes do adoecimento. Levar-se-ao
em conta tanto a historia dos pacientes quanto a de suas cuidadoras.

Acerca da situacdo de trabalho dos participantes da pesquisa anteriormente ao
adoecimento, observa-se a insercdo no mundo do trabalho sem vinculos empregaticios
formais, porém com contribuicGes previdenciarias. De acordo com as defini¢Ges
colocadas pela Previdéncia Social, os dois sujeitos que compdem os relatos a seguir

enquadram-se na categoria de contribuinte individual, ou seja, “aquele que presta
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servico de natureza urbana ou rural, em carater eventual, a uma ou mais empresas sem
relagdo de emprego” (BRASIL, 2015). O caso 1 era agricultor e o caso 2, jardineiro.

Caso 1: Antes eu trabalhava normal. Trabalhava na roca: plantava
milho, feijdo, essas coisas... verdura. Tomava umas cachacinha,
fumava bastante... ai 0 médico mandou parar porque sendo nao ia
tratar. Eu parei um pouco e ai comecei de novo.

Caso 2: Eu toda vida trabalhei com jardineiro. Era por dia, vocé me
chamava, eu ia na tua casa, trabalhava o dia todo e recebia e dai eu
pagava o meu INSS autbnomo. Durante um bom tempo eu paguei o
meu INSS autbnomo porque eu ja tinha um peso na cabeca que eu ia
ter problema né, porque um homem que ndo paga o INSS, ele ndao tem
beneficio. E um homem sem beneficio vai comer, vai viver do que? Um
cara que j& estd com 49/50 anos, né?

Com relagdo aos principais cuidadores, observa-se que nos dois casos sdo as
esposas dos pacientes. Nas duas situacbes as cuidadoras desenvolvem atividades
laborais como trabalhadoras domésticas. No caso 1 a cuidadora, além de trabalhadora
domeéstica, desenvolvia atividades como pequena agricultora junto com o esposo, 0
paciente, desde o casamento.

Casol: Eu trabalhava na roga, trabalhava de diarista fazendo faxina
no sitio, de diarista, né... quando eles vem e vao embora eu vou la
faco a faxina... estou até hoje.

Caso2: Eu trabalhava de doméstica. Quando ele me conheceu eu
trabalhava todo dia, no meu primeiro emprego, ai depois fui morar
com ele. Eu trabalhava ele me buscava, eu trabalhava e ele me
buscava, porque ele ¢ muito ciumento. Ele € muito ciumento, ele ndo
me deixa sozinha. NOs ifamos para casa juntos porgue ele era
jardineiro e eu trabalhava de doméstica. Ele saia do jardim, me
buscava e n6s iamos para casa com o filho dele. Ele trabalhava em
varios lugares, ai um dia ele trabalhou no meu emprego e eu conheci
ele... ai foi tiro e queda: ele me viu e me carregou. Entdo eu
trabalhava todo dia, com carteira assinada, morava no meu emprego
e tudo.

4.1.2 O acompanhamento de saude antes de receber o diagnostico.

No intuito de observar as trajetorias de acesso aos servicos de salde
anteriormente a descoberta da doenga, ou seja, formas de prevengdo aos agravos de
salde, questionou-se aos entrevistados acerca dos acompanhamentos nos servigos de

saude. No caso 1, a procura por algum servico era realizada em situacdes agudas e ndo
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foi demonstrado acompanhamento rotineiro. No Caso 2, observa-se 0 acompanhamento
de salde em virtude da SIDA. Contudo, no que concerne a diabetes, ndo foi
mencionado 0 acompanhamento para esta doenca.

Caso 1: “Nao. Sé quando eu ficava doente la eu ia para o hospital. S6
as vezes quando estava precisando é que ia”.

Caso 2: “Sim, eu sempre ia no posto. Porque para receber o coquetel
vocé tem que ir no postinho, vocé tem que ir no Celso Ramos. Entao
vocé tem que ter um vinculo com o profissional. A hora de ir, tem a
hora de chegar tem a hora de sair, tem o dia de ir e outras coisas mais
porgue também tem o ambulatério e no ambulatdrio vocé tem que ter
uma ficha no ambulatorio, né... da onde vocé mora, telefone, idade e 0
profissional tem que saber sempre como vocé esta: vocé esta andando,
vocé esta enxergando e vocé vive do que, vocé ta comendo o que, vocé
recebe da onde? Entdo tem que ter esse vinculo com o profissional. E
ganhado trés folhas dessas, e trés folhas dessas d& para trés meses.
Entéo de trés em trés meses eu tenho gue ir 14 no Celso Ramos e falar
com ele”.

4.1.3 A descoberta da doenca

Nos dois casos o0 processo de descoberta do diagnostico apresenta-se atrelado a
um momento agudo de uma doenca que ja existia. No caso 1, a realizacdo de uma
safena indicou o diagndstico de hipertensdo arterial. No caso 2, o aparecimento de uma
lesdo no pé evidenciou o Diabetes. Cabe destacar que no caso 2 o0 sujeito entrevistado ja
mencionava acompanhamento de salde em virtude da SIDA, mas destaca a descoberta
da diabetes em decorréncia de uma lesao no pé.

Caso 1: Ai eu comecei a passar nos hospitais para achar recurso e
ninguém descobria que doenga que era até que eu cheguei aqui e ai
descobriram, né. Passei nesses hospital tudo aqui. la &4 eu marcava e
ndo achavam a doenca e depois ia no outro, até que cheguei aqui
[HU] e dai aqui eles acharam. Até foi minha nora que tinha um
parente que indicou mais ou menos onde era. Em 2007 comegou. Com
a primeira safena que eu fiz na perna e ai comegou tudo. Em 2007
comecou e em 2008 eu vim para o hospital. Em 2008 fiz a safena e
descobri a hipertensdo. Eu fui no médico que era especialista nessas
coisas.

Caso 2: Eu descobri porque eu trabalho com jardim e eu pisei em
cima de um prego e fui no postinho, dai o postinho me deu trés
injecdes contra o tétano. Trés semanas depois comegou a vazar um
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liquido na ferida do prego e dai os profissionais do postinho
constataram que ja estava em inicio de gangrena, né, ja com perda do
0sso0. E dai me pediram para eu ir no HU para fazer a remogao
daquela parte que apodreceu. Ai foi assim que eu fiquei sabendo e ta
fazendo dois anos. Antes ndo sabia. Eu tinha HIV, faz uns 25 anos que
eu tomo o coquetel.

4.1.4 As limitacdo para as atividades da vida diaria em virtude da doenca.

Nos discursos seguintes observam-se duas repercussOes distintas causadas pela
doenca. Trata-se de diagnosticos distintos: um dos sujeitos era diabético e o outro
apresentava doenga arterial obstrutiva periférica. O sujeito 2 externa: “Ela € uma
doenca serena e perigosa”, 0 que evidencia caracteristicas de uma doenca silenciosa,
muitas vezes assintomética. Por essa caracteristica, ndo ocasionou ao sujeito
dependéncia para as atividades da vida diaria. O sujeito 1, por sua vez, apresentava
doenca arterial obstrutiva periférica, que causa dores fortes no membro acometido
dificultando, inclusive, caminhadas de pequenas distancias. Neste sentido, a doenca vai
colocando ao sujeito uma série de limitacdes, impactando na dimensdo de trabalho e das
atividades da vida diaria. De acordo com a fala do sujeito 1, as dificuldades ocasionadas
pelos sintomas da doenca levaram a incapacidade para o trabalho.

Caso 2: Eu fiquei foi da perna. A diabete vocé tomando a medicacéo
certo e tomando o seu cafezinho certo, evitar de beber, evitar de fumar
e evitar de usar droga, da para vocé trabalhar legal com a diabetes,
né. Agora se vocé beber e tem diabetes, dai a Unica coisa que espera
vocé é a morte. Ela é uma doenca serena e perigosa. Bebida e cigarro
com ela ndo combinam.

Caso 1: A primeira coisa que mudou é que eu perdi o emprego. Eu
trabalhava cuidando de um sitio 1a, dai comegou a complicar e ndo
funcionava mais como era para ser. Dai para frente comecou a
complicar, ai fui para o hospital [...]. Nao dava de andar, comecou a
estragar o pé... e ai fizeram a safena e dai melhorou o pé e eu
aguentei até agora no come¢o desse ano. Dai ndo adiantou mais e
estragou, né. [...]. Atrapalhou em tudo. Qualquer coisa que era para
fazer atrapalhava. Para andar, para subir morro, ir na roga, dai ndo
funcionava mais.

4.1.5 As implicagdes do cuidado para os familiares.
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Com relagéo ao aparecimento da doenca e as repercussdes para os familiares que
tem centralidade no cuidado, entrevé-se que 0 acesso ao trabalho permaneceu
inalterado, ou seja, nas duas situacdes as cuidadoras, que desenvolviam atividades
laborais como empregadas domeésticas, continuaram a trabalhar normalmente. Porém,
conforme colocado pela cuidadora do caso 1, o cuidado representa um trabalho a mais.
Além do acesso ao mercado de trabalho, o cuidar da casa e do esposo representa uma
forma de trabalho e caracteriza-se como trabalho duplicado. De acordo com Nogueira
(2006) os afazeres domésticos, que inclui o “cuidar” da familia, sdo uma atividade
reprodutiva fundamental que nédo cria mercadorias, mas objetiva a criacdo de bens uteis
indispensaveis para a sobrevivéncia da familia.

E essa é uma das diferencas essenciais entre o trabalho assalariado e o
trabalho doméstico, pois enquanto um estd vinculado ao espaco
produtivo, ou seja, criando mercadorias e conseqlientemente gerando
valores de troca, o outro esta relacionado na producdo de bens Uteis
necessarios para a reproducao dos proprios componentes da familia,
permitindo, em grande medida, que o capital também se aproprie,

mesmo que indiretamente, da “esfera da reproducdo” (NOGUEIRA,
2006, p. 207-208).

No relato do caso 2 é interessante observar, de certa maneira, a inversdo dos
papeis tradicionais. A mulher, que é a principal cuidadora, esta inserida no mercado de
trabalho enquanto o homem assume as tarefas domésticas e alguns cuidados com os
filhos. Vejamos os relatos:

Caso 1 - cuidador: Eu fiquei na mesma, 0 meu servi¢o € 0 mesmo...
trabalho 14, de diarista, trabalho Ia, no meu servico, quando eu tenho
servico 14 eu vou e estou na roga a mesma coisa. Eu continuo
trabalhando na roga, fora, em casa, cuidando dele, tudo... dobrou,
né...

Caso 2 - cuidador: Sim eu ia trabalhar todos os dias, até que um dia
eu cheguei em casa e fiquei com uma pena dele. Os meus filhos iam
para a aula e ele levava, mesmo com o pé machucado. Até que um dia
eu cheguei em casa e ele disse assim: P0, deixasse a panela de
pressdo para mim lavar e eu estou com muita dor no meu pé, e aquilo
me tocou o coracdo dai eu fiquei com pena dele. Dai eu falei: Zé, vai
no médico, vai... foi ai que 0 mogo da farmacia disse para mim dizer
para ele correr porque estava entrando alguma coisa na corrente
sanguinea, que eu ndo sei falar.. é que estava infeccionando e
poderia estar atingindo a corrente sanguinea. Ai com muita
dificuldade ele se levantou, se arrumou e foi sozinho no PA e eu fiquei
com os meninos. As 09 horas da noite ele me ligou que estava sendo
internado.
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4.2 O cenario com a realizacdo da amputacéo

De acordo com a fala dos sujeitos, a realizacdo da amputacdo representa uma
limitagdo de acesso ao trabalho. Ambos desenvolvem atividades laborais que exigem
esforgo fisico, tanto nas atividades como agricultor quanto jardineiro. O sujeito 1
destaca que ndo pode retornar ao trabalho. Externa os cuidados realizados pela esposa e
0 acesso aos materiais via unidade de saude. No caso 2 foi destacada a limitacdo de
acesso ao trabalho e de certa maneira os impactos na renda da familia. Segundo o
sujeito 2, 0 apoio dos amigos € uma alternativa para o acesso a alimentagdo, por meio de
doacdo de cestas basicas.

Caso 1: Dai que eu estou de molho até hoje, to de molho sem
trabalhar sem nada... ndo posso fazer nada. Sai daqui e fui para o
hospital de Anitapolis uma semana... dai de 14, ai... s6 que dai volta e
meia eu volto la para ver como esta indo. Volta e meia eu volto 1a
para ver como ta indo, quando eu ndo venho aqui eu vou la. Agora
eles iam |4 em casa, acho que eles vdo comegar a visitar em casa, 0
postinho. Dai eu fui para casa e as coisa tudo eu pego no posto. De
curativo, essas coisa... dai a mulher que faz. Essas coisas, 0S outros
tao fazendo mais eu ndo posso olhar... 0 negécio de abelha o rapaz faz
mas nunca viu fazendo, ndao sabe como é que faz. E no comego [para
as atividades da vida diaria] ela ajudava direto, mas agora nao,
agora eu ja me viro também, as vezes ela ajuda as vezes ndo. Quando
ela tem que sair e coisa.... eu tenho que me virar. Fico em casa e a
Unica coisa que eu posso fazer, fazer comida, lavar a louca, essas
coisas...

Caso 2: Agora ficou meio ruim, né... porque eu ndo tenho equilibrio.
Eu ndo tenho equilibrio para pegar qualquer coisa no chao. Entao eu
dependo muito ainda dos meus amigos, porque sdo caras que tem...
duas cestas bésicas assim como eles... eles vdo |4 e compram, levam
4 em casa. [...] E dai eu preciso trabalhar muito de cocoras, porque
eu nao tenho as pernas para... porque sentado para mim é muito ruim.
Entdo ou estou trabalhando de cdcoras ou meio deitado... entdo a
vida da gente muda, muda muito, e ndo tem como a pessoa fechar os
olhos. Nao, ele vai fazer o meu jardim, ele vai com uma perna sé, ndo
tem como. A perna comeca a doer, prego ou qualquer coisa que vocé
bater e abrir uma ferida fica no estado que estd, fica uma coisa feia, a
ferida, incomoda... entdo corre o risco de perder a outra perna, que
dai o problema é pior ainda.

Em ambos os casos os familiares cuidadores continuam a vida laboral para além
dos cuidados realizados. O espaco da reproducdo acaba sendo compartilhado com os
sujeitos que realizam a amputacdo. Ambos realizam tarefas domésticas e na
especificidade do caso 2, é destacado o apoio do filho.

Caso 2: A esposa sai todo dia as 7 da manha e voltas as 5 horas.
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Ent&o eu como pai eu procuro fazer o que eu posso. Mesmo com uma
perna sé eu levava 0s meninos na escola. Mesmo com uma perna so
eu buscava eles e dai ela deixava o arroz, o feijao pronto. E entrava
eles normal, como um pai normal. A louca eu lavava. Eu botava o
coto em cima de uma cadeirinha e lava a louca. Era isso que eu fazia.
E o resto das coisas eu ligava para uma venda onde eu compro fiado e
eles traziam e ela deixava as coisas prontas. E também eu tenho um
moleque de 10 anos, ele é muito util, né. Bem mais normal do que
uma casa que tem um cara com as duas pernas, mas bebe, ndo ajuda
e ndo faz nada, nem busca nem faz nada dentro de casa.

Caso 1 - cuidador: Dai as faxina, quando vinham as faxina dai...
aquela minhas faxina do sitio a minha cunhada fez uma vez, outra vez
minha nora fez... porque dai eu também ja fiz a cirurgia do pterigio,
né...dai elas faziam no meu lugar... elas faziam mas para elas, né...

Outra particularidade a ser destacada na situacdo do caso 1 € a forma de acesso a
renda, por parte da familia, por meio da producdo de hortalicas. Neste trabalho, que
caracteriza a agricultura familiar, os proprios membros da familia sdo os produtores e
ndo ha a contratacdo de terceiros fixa ou temporariamente. Nesse contexto, por ocasiao
da doenca e a presenca do familiar, a esposa, ho acompanhamento para o tratamento de
salide do esposo, apresentou impactos na producdo das hortalicas e por conseqiiéncia no

acesso a renda.

Caso 1 - cuidador: A lavoura ficou abandonada, eu perdi o feijao 14,
agora tinha que plantar as coisas, eu plantei, mas os passarinhos
estdo comendo tudo, comeram todo o milho que estava nascendo...
mas o feijdo, no ano passado, em dezembro, eu perdi pela metade
porque passou a época de apanhar. No dia de ano novo eu estava la
na roga arrancando um pouco de feijao para n&o perder tudo. E que
nos ficamos internado 20 dias no Hospital Regional... dai meu filho
arrancou um pouco e 0 outro eu arrenquei... porque s6 chovia, chovia
e meu filho trabalhava fora, né.

Nas duas situacdes apresentadas, 0 acesso a parte dos materiais para 0s cuidados
em salde sdo adquiridos via rede publica de salde, no entanto sdo relatadas algumas
dificuldades de acesso aos materiais. Frente a dificuldade de acesso, outros materiais
sdo adquiridos via rede privada. Com relacdo ao cuidado, observa-se que acaba sendo
instituido a familia, como no caso da realizagdo dos curativos.

Caso 2 — cuidador: E eu que cuidava dele. Ai a gente comecou a
correr atras de curativo, aquelas coisas que a gente tem que pedir no
postinho, com muita dificuldade eles davam algumas coisas. Ai um
dia ele ia e eu ia junto... eles ndo queriam fazer curativo e ele voltava.
Um senhor do lado da nossa casa levava de carro. Eles brigavam
porque eles ndo queriam fazer, ninguém queria fazer... ai eu disse:
entdo vamos fazer assim, Z&, eu vou atras dos apetrechos e eu cuido
do teu pé. [...] Ai eu cuidei do pé dele e quando o pé estava quase
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fechado ai vieram atras dele do postinho. Dai eu fiquei doida né. Ai
eu disse: ndo, agora ndo precisa mais, ele ja esta com o pé bom! Dai
depois criou outro ferimento na outra perna, ai tiveram que fazer uma
raspagem. Ele ndo deixou eu deixar de trabalhar. Ele ndo deixa eu
deixar de trabalhar. Ele ndo admite nem que ele estiver vegetando em
cima da cama, ele cuidando das criangas... porque eu tenho um filho
de 10 anos que j& é um homenzinho... eu posso ir trabalhar, eu s6 ndo
posso sair! Eu posso trabalhar, eu posso fazer as minhas coisas no
mercado, tudo, ele ndo se importa. Ai deixo tudo arrumadinho para
eles assim.

Caso 1 - cuidador: Mas é complicado, porque tem que ter todo o
cuidado, tem que estar correndo atrds, tem que estar toda semana
pegando as coisas e ai vai 14 e diz: ahh isso tem que comprar, aquilo
tem que comprar, a luva, eles dizem que tem que comprar, eles dizem
que tem que pegar... E que o médico de |4 fez uma lista, né... do nosso
hospital, que tinha que ter um acompanhamento, em casa, fazendo o
curativo todos os dias e pegar as coisas no posto. [...] Dai eu pego o
6leo, como é que é... o Dersani... 0 soro, as faixas, a gase, aquela fita
para colar a faixa a gente compra, porque dai pedir tudo também nao
da, né... o remédio mais caro a gente compra, o da circulacdo... tem
um que é sessenta e seis reais, da circulacdo que ele toma s6 de
manha...

4.2.1 Sobre a rotina de cuidados: a vivéncia dos cuidadores

Os relatos que seguem ddo visibilidade a rotina diaria dos familiares que
realizam os cuidados. Torna evidente as estratégias de organizacdo das familiares para
administrar as fungdes de trabalhadoras assalariadas, cuidadoras e o trabalho na
reproducdo, ou seja, aquele realizado no ambito do espaco doméstico. No relato da
cuidadora do caso 1, a peculiaridade de ser trabalhadora doméstica em um sitio permite
a flexibilidade de horéarios. Os horarios de trabalho podem ser administrados dentro da
semana, desde que cumprida a funcdo.

Caso 1: E que eu faco depois do almogo, né...eu faco antes do
meu servico, ou entdo se ele ndo quer eu fago depois quando eu
chego... é tudo 0 mesmo... porque 0 meu horario, eu faco 0 meu
horario, que ndo tem patrdo junto.. que dai eu vou la e
trabalho a mais, uma hora a mais, né... estou trabalhando na
roca, na minha roga, e nessa faxina que eu estou ha doze anos
nesse sitio. E que dai a gente ta em casa né, dai quando tem
que fazer aquele servico eu to naquele servico, naquela faxina...
levo trés quatro dias, fazendo por hora, assim, né... se eu
trabalho duas horas, trés horas hoje dai amanh& eu completo e
vou completando, né... nem que eu leve a semana mas eu vou
completando, né. Porque os patrdo nado tdo junto, eles s6 vao
para o sitio e vao embora e eu que limpo.
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Caso 2: Eu fazia de manha. Eu levantava as cinco e meia da
manha. Eu preparava o pé dele, lavava, fazia o curativo... ai
fazia o café para ele, deixava as criancas tudo alimentadinhas.
Assim, era uma rotina bem legal. Ai eu fazia de manha e depois
guando eu chegava. Fazia duas vezes por dia. S6 que foi muita
correria: vai no mercado, cuida das criangas, as coisas do Zé...
olha, ndo € brinquedo nao.

4.2.2 O papel do cuidador: um trabalho pela solidariedade familiar

A partir dos relatos coletados, entrevé-se que a realizagdo dos cuidados em
salde, ndo sendo alcancados pelos servicos de saude, sdo relegados a familia tendo a
centralidade do cuidado em um membro da familia que, nos dois casos apresentados,
sdo as esposas dos pacientes. Além de trabalhadoras assalariadas, o cuidado apresenta-
se como mais um trabalho que neste caso é realizado pela solidariedade familiar, ndo
caracterizando-se como um trabalho remunerado. Desta forma, observa-se que a
solidariedade familiar apresenta-se como um recurso que as familias encontram para
enfrentar e buscar saidas para as demandas sociais e econdémicas que lhes sdo postas em
seu cotidiano (BAPTISTA et al. 2009).

Cuidador 1: [afirma com a cabeca] dai tudo tem que ter horario, tem
gue cumprir aquele horério, tem que ir correndo la fazer, voltar
correndo, 0 pensamento da gente fica 1&4 né, tem que fazer o servigo
aqui mas o pensamento ta nele em casa, né... E porque dai a gente
tem que cumprir aquele horéario, tem que fazer tudo direitinho, acho
que é assim... é que agora tem um servigo a mais que eu néo tinha,
né... que tem que fazer, cumprir direitinho o servico, o do curativo, de
cuidar dele, assim...

Cuidador 2: Nao é facil, né! Ah, quando ele voltou do hospital eu
fiquei quase louca, porque ele sentia muita fome, Meu Deus, ele me
acordava duas trés vezes na madrugada para comer, ai ficava
enchendo o saco [...]. Dai eu fazia o café, colocava as coisas na mesa
perto da cama dele [...] Dai depois eu lavava a louga e ia deitar e
dormia até as cinco e meia... ai la ia eu e levantava e preparava o pé,
era muito engracado.

Com relacdo aos familiares que possuem centralidade no cuidado, observa-se
que nos dois casos estudados as mulheres sdo referéncia, mais especificamente 0s
conjuges. Apesar de se tratar de estudos de casos, 0 que restringiria generalizacdes, 0s
dados sdo compativeis com aqueles evidenciados na literatura. Segundo Bicalho,
Lacerda e Catafesta (2008, p.121), “nota-se predominantemente que o cuidado passa a

ser executado pelo conjuge, que entende ser este 0 seu papel junto aquele que durante
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anos dedicou-se em plena salde e que agora necessita de cuidados”.

4.2.3 O acesso aos servicos

Nos excertos a seguir serdo explicitadas as vocalizacbes dos sujeitos
concernentes ao acesso aos servigos por eles destacados apds a realizacdo da cirurgia de
amputacdo. Primeiramente, foi considerada pelos dois sujeitos entrevistados 0s servicos
da politica de satde, como é o0 caso do acesso aos materiais de curativo, no caso 1, e 0
encaminhamento para acesso a prétese, no caso 2.

Os servicos destacados nos relatos estdo identificados com as politicas que
compdem a seguridade social, que fazem parte da intencdo constituinte sob a rubrica da
seguridade. De acordo com Vianna (1999), a Seguridade Social foi inicialmente pensada
para consignar um padrdo de protecdo social no intuito de assegurar direitos de
cidadania. Até a Constituicdo de 1988, Seguridade Social era um conceito até entdo
oficialmente inexistente no Brasil. Este termo se tornou corrente a partir dos anos 1940
em realidades especificas, como por exemplo, a européia, contrapondo-se a ideia de
seguro social no que diz respeito a garantia de seguranca as pessoas em situagoes
adversas. Desta forma, “o risco a que qualquer um, em principio, esta sujeito — de néo
conseguir prover seu proprio sustento e cair na miséria, deixa de ser um problema
meramente individual e passa a constituir uma responsabilidade social, publica”
(VIANNA, 1999, p.91).

Apesar de pensada essa proposta de Seguridade Social no &mbito brasileiro, ela
ficou apenas sinalizada. O que se viu foi a fragmentacdo das politicas e ndo a integracédo
dos 6rgdos. No contexto de transicdo do autoritarismo para o regime democratico, as
politicas foram regulamentadas por leis distintas, institucionalizadas em ministérios
diferentes e os orcamentos regidos separadamente (VIANNA, 1999). Nessa época, 0
pais atravessou um contexto politico-econémico marcado pela recessao, déficit publico,
inflacdo e crise fiscal. Esse contexto trouxe reflexos que se expressaram em
desequilibrios estruturais, enxugamento de recursos e aumentando a necessidade por
protecdo frente aos condicionantes impostos pelas agéncias multilaterais ao credito
externo. Enxugamento do Estado e desengajamento na oferta de beneficios e servicos
coletivos foram condicionantes incorporados pelos governantes brasileiros e transpostos
para praticamente todas as decisfes, afetando a economia e, por conseguinte, toda a
sociedade (VIANNA, 1999).
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Com a reflexdo realizada e a caracterizacdo, ainda de que de maneira brevissima,
do contexto de uma época, buscou-se demonstrar porque de certa maneira 0s sujeitos
participantes da pesquisa foram encontrando dificuldades de acesso aos servigos. Essas
dificuldades podem ser traduzidas tanto na dificuldade de acesso aos materiais, na
morosidade de acesso as proteses, e outras expressoes.

Caso 1: [...] E & no postinho onde eu pego o remédio, essas coisas...
0 material para curativo, eu pego tudo la4 no posto. Eu pego gaze,
soro, aquele “olhinho” [Dersani], pomada.

Caso 2: Eu fui no postinho e dai do postinho acessaram a assistente
social e a assistente social fez um papel e me mandou em alguns
lugares para ver se eu conseguia a prétese e dai comegou a correria.
Dai eu fui no centro de reabilitacédo e fiz toda a documentacdo, do
centro de reabilitagdo eu fui no departamento. Dai sumiram com tudo
num raio de trés meses, sumiram com tudo, com a papelada que eu
tinha feito para fazer a protese. Dai depois demorou, demorou e tive
que refazer tudo de novo, dai perdi mais ou menos um seis meses de
informacé&o: onde tu mora, quem é€ tu, estas fazendo através de quem...
dai eu consegui encaixar tudo na reabilitacdo, na Agronémica, onde
eu to fazendo né. A prétese, pelo que a moga me falou... agora no dia
13 de fevereiro ela vai me chamar la para ver como é que esta o
coto... porque o coto tem que medir 26 tanto em cima como embaixo.
Dai eu vou passar por essa consulta e ela vai me mandar para casa
para mim esperar até... (risos), entendeu? Porque ja esta fazendo dois
anos e meio que eu estou esperando, dai n6s temos mais um més e
pouco para me chamar.... dai ela vai me chamar s6 para ver como
esta o coto e dai ela vai pegar meu telefone novamente e dai e vou
esperar em casa.

Outra politica social evidenciada pelos sujeitos foi a Previdéncia Social, onde
sdo desatacados os beneficios por incapacidade como importantes nesse processo. Neste
sentido, a Previdéncia Social publica integra um sistema de protecdo social e
compreende um rol de beneficios que visa dar suporte ao trabalhador quando este deixa
de exercer uma atividade laboral nos momentos de doenga, invalidez, idade avancada,
etc. (DUARTE, 2003). Na especificidade do caso 2, observa-se a dificuldade de acesso
ao beneficio. A Politica de Previdéncia caracteriza-se por ser contributiva, ou seja, 0s
usudrios, para terem direito aos beneficios, necessitam realizar contribui¢bes prévias
vide as regras na legislacdo previdenciaria.

Caso 1: O unico lugar que fui foi o INSS. Eu ainda estou naqueles que
vocés fizeram no INSS, por que eu fui duas vezes e ndo... s6 que eles
estdo pagando. Eu ainda estou naqueles que vocés fizeram daqui
ainda.

Pela falta de contribuicbes o sujeito do caso 2 foi encaminhando a outro
beneficio, que é garantido na Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS), porém ¢é
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operacionalizado pela Previdéncia Social: o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC).

Caso 2: Eu paguei um tempo... eu tentei, eu tentei... perdi a perna e eu
j& ndo estava pagando mais porque eu nao tinha condicdes, e dai eu
fui, passei pela médica, pela perita, ela deu como insuficiéncia para o
trabalho. Mas dai ela quis saber porque eu ndo continuei a pagar ai
eu disse para ela que ndo tinha condigdes de manter a casa e pagar
por més para depois eu me aposentar ou encostar. Entdo ela disse que
eu nao tinha direito porque para eu ter direito eu tenho que contribuir,
entdo como eu ndo contribui entdo eles me mandaram ir atras de
outro beneficio, que é um beneficio que tem na Constituicao e que eu
tinha direito, mas sé que é um beneficio que é 500 reais por més e
nada mais.

Sobre a restricdo de acesso aos beneficios previdenciarios, viu-se
estabelecer, na conjuntura do governo Fernando Henrique Cardoso, a remodelacéo do
conceito de Seguridade Social da Constituicdo de 1988 outorgando a previdéncia uma
configuracdo de seguro social. Ipso facto, entreviu-se a reafirmacdo do caréater
contributivo permitindo somente aqueles que contribuem o acesso aos beneficios.
Destarte, poder-se-ia analisar esta conjuntura como rompimento da ideia de Seguridade
Social e caracterizacdo da privatizacao de previdéncia, onde se assume a ideia de seguro
privado, individual e excludente (DUARTE, 2003).

4.2.4 As formas de apoio

Quando perguntados sobre as formas de apoio consideradas mais importantes
depois da realizacdo da amputacdo, 0s sujeitos entrevistados destacam trés fontes:
amigos, familia e servicos puablicos. Com relacdo aos servigos, 0 beneficio
previdenciario é considerado nas duas situacbes. No ambito da familia, no caso 1 é
destacada a presenca da cuidadora e no caso 2, a presenc¢a do filho no apoio para o
desenvolvimento das atividades laborais. No caso 2, o apoio prestado pelos amigos €
considerado como muito importante. Outrossim, observa-se que as formas de apoio
relatadas condizem com estratégias de acesso a renda, seja por meio de beneficios
previdenciarios, a ajuda de outra pessoa (familiar) para a continuidade das atividades
laborais ou 0 apoio dos amigos para suprir 0s gastos mensais.

Caso 1: Se ndo fosse isso o cara passava fome ja, né... ndo pode
trabalhar né... é importante o apoio do posto e esse negdcio de, INSS,
né... se ndo fosse o INSS nem luz podia pagar, né... [...] No caso, da
minha familia? S6 ela que me ajuda assim, direto...

Caso 2: Foi amigos e esse que todo més entra... € uma coisa que
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chove, a pessoa vai la no banco, pega o salario familia... entdo isso ai
ajuda muito, 0os amigos e 0s pequenos bicos que eu faco, né.... [...]
Fulano, tu consegues fazer isso aqui para mim? Eu vou dizer para ti:
nédo, com a ajuda do meu filho sim... ele vai me alcancar as plantinhas
e eu vou plantar e deixar tudo bonito para ti. Entdo eu sempre penso
isso de uma segunda pessoa. Mas voltar como era antes, ndo. Antes
era muito legal. Os amigos. Eu tenho muitos amigos que sdo mini
empresarios, entdo eles foram segurando. Eles compraram uma vez.
Entdo eles comecaram a ir 14 em casa, viram como era a rotina do
més, como 0S meninos iam para a escola e desde o dia em que perdi a
perna até hoje, por causa dos meus amigos néo faltou nada. Gracas
aos meus amigos. Porgue se for ver quanto é que sai a minha vida
mensal, quanto é que eu gastava, chega em torno de 2.000, por ai.

Diante dos relatos dos sujeitos, cabe resgatar as discussdes acerca da
configuracdo da politica social em tempos atuais, onde as formas de protecdo vao sendo
compartilhadas entre os diferentes setores da sociedade como o Estado, o mercado, as
organizagOes voluntarias e caritativas e a rede familiar.

Nos relatos acima descritos observa-se a presenca das quatro instancias
fomentadoras do bem-estar: o setor oficial, identificado por meio do Estado,
identificado pelos sujeitos nos beneficios previdenciarios; o comercial, representado
pelo mercado, quando relatam dificuldades de acesso aos materiais, tendo que adquiri-
los no servico privado; o setor voluntério, identificado com as organizagcGes sociais e
ndo-governamentais; e o setor informal, caracterizado pelas redes primérias de apoio
desinteressado e espontaneo, dentro os quais se encontra a familia, a vizinhanca e os
grupos de amigos proximos (PEREIRA, 2010). Especificamente no que concerne ao
setor informal, o sujeito do caso 2 relata a importancia dos grupos de amigos proximos
como fonte de acesso a renda frente a restricdo de acesso ao mercado de trabalho em

virtude da realizacdo da amputacao da perna.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A partir das exposigdes realizadas nesse trabalho, vislumbra-se que o Brasil
hodiernamente atravessa um periodo de transicdo epidemiologica que permite
caracterizar este tempo como sendo de profundas modificacdes dos padrdes de saude e
doenca. Essas modificacBes interagem com fatores extrinsecos, dentre os quais 0S
demogréficos, econémicos, sociais, culturais e ambientais. Nas duas grandes vertentes
de doencas prevalecentes, as infecciosas e as cronicas nao transmissiveis, observa-se o
crescimento vertiginoso das ultimas.

As doengas cronicas ndo transmissiveis compreendem um rol de enfermidades
que trazem aqueles que sdo acometidos pelas doengas um alto grau de limitacdo nas
atividades de trabalho e lazer, cuja gravidade pode culminar em incapacidades e
dependéncia para as atividades da vida diaria. As repercussdes das doencas cronicas ndo
transmissiveis trazem impactos que ndo se restringe somente aos Sujeitos,
individualmente. Além das repercussbes para 0 sujeito doente e a familia, as
enfermidades geram grande pressao nos servicos de salde e, por sua vez, no sistema de
protecdo social. Pode-se destacar que o alcance dos servicos de salde e da rede de
protecdo social, bem como a formulacdo de programas que atendam a especificidade
destas doencas, ndo tem acompanhado de forma concomitante e atendido as
necessidades impostas por essas doencas.

A explanacdo dos casos demonstra as dificuldades encontradas pelos sujeitos e
suas familias, tanto no que diz respeito ao acesso a elementos basicos de cuidados em
salide, como materiais de curativos, ou a materiais de alto custo, como € o caso do
acesso a proteses.

Outro aspecto evidenciado com relacdo as cuidadoras € a realizagdo de um
trabalho duplicado: tanto aquele realizado no mercado de trabalho, com o intuito de
auferir renda, como aquele realizado no espaco do domicilio, no qual se enquadra o
cuidado, que é realizado de forma voluntaria. Nos dois casos ndo havia a presenca, no
espaco do domicilio, de um adulto aléem das préprias esposas dos pacientes, 0 que
impedia o compartilhamento das atividades com outros membros da familia. Diante
disso,

0 cuidador de uma pessoa dependente tende a assumir total
responsabilidade quanto a situacdo vivenciada. Porém, em
muitos casos, o cuidador ndo tem opc¢do, pois € o Unico familiar
disponivel para realizar o acompanhamento do paciente em
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domicilio, assumindo totalmente a responsabilidade sem ter com
quem dividi-la. Isto faz com que ele passe a lidar com situacGes
sobre as quais ndo tem dominio, o que, conseqiientemente, o faz
conviver com incertezas e perigos ao cuidar do doente
(BICALHO; LACERDA; CATAFESTA, 2008, p. 119).

Os discursos dos sujeitos demonstra alguns elementos que permitem vislumbrar
0s processos de responsabilizacdo da familia pelas politicas sociais. Nota-se
dificuldades no que diz respeito a atencdo primaria e 0 acompanhamento desta ao
paciente pos cirdrgico. Nas duas situacBes os relatos apontam para a auséncia ou
escassez de acompanhamento domiciliar para a realizacdo de curativos, sendo as
familiares de referéncia, ou seja, as cuidadoras, as principais responsaveis por essa
tarefa. Os relatos apontam também para a falta de alguns materiais de cuidado em
salde, onde as familias recorrem a recursos internos para acesso desses materiais via
mercado. Os relatos observados no caso 2, cujo sujeito realizou a amputacéo de perna,
demonstram as dificuldades de acesso a protese. Essa dificuldade, ao que se indica, da-
se em virtude da morosidade de acesso ao servigo, principalmente pela auséncia de uma
rede efetiva de servicos publicos de reabilitacdo fisica e programas de proteses no
estado de Santa Catarina que supram a demanda que bate a porta.

Um ponto interessante enfatizado pelos sujeitos é o acesso aos beneficios
previdenciarios e, no caso 2, o beneficio assistencial (BPC). Os beneficios da Politica de
Previdéncia Social encontram-se na ordem de acesso a renda, haja vista serem
beneficios que visam garantir 0 acesso a recursos financeiros quando da incapacidade
temporaria ou permanente dos sujeitos. Interpreta-se que a énfase a esse tipo de
beneficio se da principalmente por ser por meio da renda 0 acesso aos servigos e as
necessidades basicas de subsisténcia. Ou seja, é por meio do salario que se da o acesso
ao setor comercial ou 0 mercado. N&o obstante, as redes de apoio informais também séo
levadas em conta, principalmente o apoio prestado por amigos, como é destacado no
caso 2: “[...] Entdo eles comecaram a ir |4 em casa, viram como era a rotina do més,
como 0s meninos iam para a escola e desde o dia em que perdi a perna até hoje, por
causa dos meus amigos néo faltou nada. Gragas aos meus amigos [...] .

Com essas consideracOes cabe resgatar a discussdo acerca da politica social e a
protecdo familiar sob a Otica do pluralismo de bem-estar, onde a familia se caracteriza
como um dos mais antigos e autbnomos provedores informais de bem-estar, ao lado da
vizinhanca e dos grupos de amigos proximos. Observa-se que na politica social

contemporanea a familia vem sendo pensada como um dos recursos privilegiados,
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justamente pelo seu carater informal, livre de constrangimentos burocraticos e controles
externos (PEREIRA, 2010). De maneira geral, o que se observa, por meio dos relatos, é
que os entraves no acesso aos direitos fazem com que as familias recorram a recursos
internos para a provisao do bem estar, 0 que esta intrinsecamente relacionado ao acesso
a renda que permite a compra de bens e servicos. As redes de vizinhos e amigos
aparecem quando os recursos financeiros da familia ndo séo suficientes, conforme pode-
se perceber no discurso do sujeito que compreende 0 caso 2.

N&o obstante, entende-se que a aposta na familia como fonte privilegiada de
bem-estar tende a se fragilizar com as mudancas observadas na sua organizacdo, gestao
e estrutura. Em tempos atuais a tradicional familia nuclear, composta por um casal
legalmente unido, com a presenca de alguns filhos, no qual o homem o homem assume
a provisao da familia e a mulher as tarefas do lar, tende a extin¢cdo (PEREIRA, 2010).

No que diz respeito aos objetivos iniciais propostos para o trabalho, conclui-se
que foi possivel analisar as repercussdes de atencdo trazidas pelo doente crénico em pos
operatério de amputacdo de membros inferiores, no ambito da familia e da rede de
protecdo social. Por meio dos discursos extraidos na aplicacdo do instrumento de
entrevista, foi possivel observar ndo somente as necessidades e demandas do doente
crénico em pés operatério de amputacdo de membros inferiores, conformo proposto no
primeiro objetivo especifico, mas alargar alguns dos processos vivenciados no inicio da
descoberta da doenca crénica. Como foi possivel observar no caso 1, a condi¢do cronica
de salde, representada pela doenca vascular do usuario, imp6s limitacdes e restricdes no
acesso ao mercado de trabalho. Diferentemente, 0 caso 2, que possuia diabetes, uma
doenca por vezes silenciosa e assintomatica, apresentava necessidades de cuidados em
salde em virtude de outra doenca crbnica existente: o HIV. Contudo, viu-se desenhar
uma nova realidade com a complicacdo do diabetes, que culminou na amputacdo da
perna.

Observaram-se também as repercussdes causadas na familia em virtude da
realizacdo da cirurgia de amputacdo, conforme proposto no segundo objetivo especifico.
Aqui foi possivel identificar, nos dois casos estudados, que a centralidade no cuidado
estava representada na figura de uma mulher, ambas esposas dos entrevistados. Por
ultimo, com relagdo ao terceiro objetivo especifico, entreviu-se 0s principais servicos
acessados pelos dois entrevistados, cujas principais servi¢os destacados foram os de
salde e os previdenciarios. Cabe ressaltar que essa rede de protecdo social ndo poderia

ser generalizada como uma rede de protecdo social ao doente crénico amputado.
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Entende-se que para verificar a atencdo prestada pela rede de protecdo social seria
preciso um mapeamento minucioso dos servigcos disponiveis, 0 que ndo seria possivel
diante das limitagdes do presente trabalho.

Conclui-se que a apresentacdo das vocalizacBes dos sujeitos participantes da
pesquisa possibilitou demonstrar os processos e as dificuldades enfrentadas por um
doente crénico submetido a amputacdo de membros inferiores. Nao diferente,
demonstrou-se 0s processos Vvivenciados pelas familiares, as cuidadoras, cujas
trajetérias demonstram a realizacdo de multiplas funcdes materializadas principalmente
no cuidado ao familiar adoecido e na continuidade de acesso ao mercado de trabalho
para a provisdo da familia. Com relagdo a tematica do cuidado, destaca-se a importancia
de estudos que abordem a salde do cuidador. Ainda que ndo tenha sido objetivo desse
trabalho, entende-se a importancia da tematica e sugere-se estudos voltados para 0s
processos de adoecimento enfrentados por aquele que sdo cuidadores de doentes
cronicos que realizam amputacdo de membros inferiores. Conforme destaca a literatura,
0 que se observa é:

O cuidador familiar € uma pessoa que vivencia grande
sofrimento por conviver com a doenca de seu ente, o que lhe
causa um grande cansago e Ihe exige muita paciéncia para lidar
com a situacdo. A tensdo e o cansaco fisico limitam as
possibilidades e tempo para o seu lazer devido a compromisso
assumido na tarefa de cuidar (BICALHO; LACERDA;
CATAFESTA, 2008, p. 121).

Por fim, observa-se a auséncia de estruturas estatais que absorvam as demandas
de usudrios dependentes para o cuidado. Os dados demonstram o crescimento das
condicBes cronicas de salde, contudo, o desenvolvimento de politicas que atendam as
necessidades de salde deste perfil de usuario ndo ocorre pari passu. Como
conseqiiéncia, observa-se a transferéncia desta responsabilidade para as redes de apoio
informais ou para o setor comercial, mas para aqueles que dispdem de recursos para
acesso aos servicos via mercado. Neste sentido, entende-se indispensavel resgatar a
politica para além do voluntarismo tipico dos arranjos informais de provisao social.
Com base nos dizeres de Pereira (2010), entrevé-se urgente reinstitucionalizar e

reprofissionalizar as politicas de protecéo social. E leva-las a sério!
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ANEXO A - MODELO TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Meu nome é Bruno Grah, sou assistente social residente do Curso de Residéncia
Integrada Multiprofissional em Salde do Hospital Universitario (HU) da UFSC. Diante da
necessidade de investigar as demandas trazidas pelos doentes crdnicos em pds-operatério de
amputacdo de membros inferiores, estou desenvolvendo a pesquisa “O doente cronico em pés-
operatdrio de amputacao de membros inferiores: repercussées da atencdo em salde para
a familia e para a rede de protecao social”.

Esta pesquisa segue as recomendacdes da Resolucdo do CNS n. 466/2012, e tem
como objetivo geral analisar as demandas de atencdo trazidas pelo doente cronico em
poOs operatorio de amputacdo de membros inferiores, no &mbito da familia e da rede de
protecdo social.

Para que se possa alcancar este objetivo, 0s participantes responderdo a
perguntas, a partir de um roteiro de entrevista, com temas referentes ao processo de
acesso aos servicos pelo doente cronico e as demandas de cuidado para a familia antes e
depois da realizagdo da amputagéo.

Informamos que, em principio, a entrevista ndo envolve riscos aos participantes,
no entanto, caso haja algum desconforto devido aos questionamentos realizados
compromete-se a ndo prosseguir com os mesmos. Os entrevistados ndo terdo nenhum
beneficio direto com a pesquisa, mas estardo contribuindo para a producdo de
conhecimento cientifico que podera trazer beneficios de maneira geral a sociedade.
Esperamos com os resultados contribuir para a melhoria do acesso a rede de protecdo
social aos sujeitos que realizam amputacdo de membros inferiores.

Compromete-se também a manter o sigilo das informac6es fornecidas, uma vez
que os registros escritos e gravados permanecerdo arquivados na sala da orientadora da
pesquisa, no Departamento de Servico Social da UFSC, e que nédo se fara referéncia a
identidade dos participantes no trabalho.

Os participantes tém garantia plena de liberdade para recusar-se a participar do
estudo ou retirar seu consentimento, em qualquer fase da pesquisa, sem qualquer
penalizacdo.

Caso tenha alguma duvida em relacdo a pesquisa, neste momento ou
posteriormente, nos disponibilizamos a realizar os devidos esclarecimentos através dos
seguintes contatos: com a pesquisador Bruno Grah, pelo telefone (048) 8421-5919 e/ou
pelo e-mail: brunograh@hotmail.com, com a Profa. orientadora Dra. Keli Regina Dal
Pra pelo e-mail: keliregina@yahoo.com e com o Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da UFSC pelo endereco: Biblioteca Universitaria Central - Setor de
Periodicos (térreo) - Campus Trindade/Floriandpolis, pelo telefone: (048) 37219206 ou
pelo e-mail: cep.propesq@contato.ufsc.br.

Consentimento Pés-Informacéo

Eu, , fui esclarecido(a) sobre a
pesquisa “O doente crénico em pos-operatorio de amputagdo de membros inferiores:
repercussoes da atencdo em saude para a familia e para a rede de protecdo social. ” e concordo
gue os dados por mim fornecidos sejam utilizados na realizacdo da mesma. Informo que o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi feito em duas vias, sendo que uma delas
permaneceu comigo.

Florianopolis, de de 2014.

Assinatura do pesquisador Assinatura do participante
Bruno Grah
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