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RESUMO

Este trabalho tem como objetivo principal, analisar as repercussées do
Programa de Cuidado Domiciliar implantado pela Politica Nacional de Saude nas
pessoas cuidadoras de familiares, para compreender como elas vivenciam o
processo de cuidar, considerando as politicas publicas que responsabilizam pelo
cuidado do doente e ao mesmo tempo desasssistem. Apresenta o cuidado em uma
perspectiva historico-critica, destacando o seu significado para quem cuida, como
um trabalho nao-reconhecido e que exige atencdo, desvelo e habilidades no
atendimento ao outro. Problematiza as mudangas provocadas pelo cuidado
domiciliar no Brasil e apresenta a pesquisa realizada junto a Unidades Basicas de
Saude de Escolas no municipio de Pelotas, a qual usou como principal instrumento
a realizacao de entrevista abertas. Foram entrevistados dez cuidadores familiares de
doentes adultos em cuidado ha mais de 30 dias, e de familiares que tinham ido a
Obito até trés meses atras. A analise realizada traga um perfil dos cuidadores
evidenciando que as repercussodes produzidas em sua vida geram um adoecimento
agravado pela desassisténcia. Diante disso, é apresentada uma proposta sobre a
possivel contribuicdo do assistente social no Programa de Cuidado Domiciliar com
enfoque no cuidador.

Palavras- chave: cuidado domiciliar, familia, desassisténcia do cuidador



ABSTRACT

This paper has as main objective analyzing the repercussions of the Home
Care Program deployed by the National Health Policy in family caregivers, to
understand how they experience the process of taking care, considering the public
policies that take responsibility for the patient’s care and at the same time leave them
unassisted. It presents the care in a historical-critical perspective, highlighting its
meaning to the ones who take care, as an unrecognized job that demands attention,
zeal and skills in the care of another person. It problematizes the changes provoked
by the home care and presents the survey realized in the Basic Health Units of
Schools in the city of Pelotas, which used as main instrument the realization of open
interviews. Ten family caregivers of adult patients in care for more than 30 days and
of relatives deceased until three months before were interviewed. The analysis traces
a profile of the caregivers showing that the repercussions produced in their lives
create an illness worsened by the lack of assistance. Given this a proposal is
presented about the possible contribution of the social worker in the Home Care
Program focusing the caregiver.

Keywords: home care, family, lack of assistance of the caregiver
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1 INTRODUGAO

Monet, Ninféias, 1897-1918

Uma das inspira¢cdes de Monet, os jardins, inspiraram-me a pensar o que
€ um jardim? Lugar que segue seu curso ou recebe cuidados, com flores, insetos,
vida, beleza e espinhos. Independente do sentimento que possa provocar como
nostalgia, indiferenga, prazer e conforto, € inquestionavel que através dele
possamos fazer um paralelo com o ciclo da vida. Nele existem flores nascendo,
passaros voando, flores morrendo, chuva caindo, ocasionando mudancgas que
alteram a paisagem. E a vida do jardim sem cuidados, n&o raro, fica menos bela, as
plantas murcham.

Neste trabalho utilizei um jardim simbélico para falar sobre o cuidador
domiciliar. Ele também sofre com as intempéries, sim. Como em um jardim, quando
nao se cuida do cuidador, ha maior grau de estresse, sentimentos de abandono e
adoecimento.

Diante da percepc¢ao dessa fragilidade dos cuidadores, varias questdes
instigaram-me a estudar este tema. Uma delas, por eu ser trabalhadora da saude e
reconhecer que, enquanto membro de equipes de saude, trabalha-se com as
doencas, o doente. A visibilidade do cuidador fica determinada pela solicitacado deste
que, nao raro, é incapaz de medir seu grau de esgotamento e pedir ajuda. Na
solicitacdo as UBSs, ele enfrenta a espera ou desiste por ndo ter tempo disponivel
para aguardar na fila até chegar a sua vez, pois necessita retornar logo para casa

onde o doente depende dele para tudo. Desta forma, questbes véao surgindo
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atreladas primeiro ao senso comum. Aos poucos, apos leituras, elas foram sendo
reconstruidas, algumas ratificadas e retificadas e outras desmistificadas. Entéao,
decidi elaborar um projeto de pesquisa para aprofundar mais sobre a problematica
do cuidador.

Pretendendo comentar criticamente a Politica de Saude, do Programa de
Cuidado Domiciliar desenvolvido nas UBSs- Escola, as quais, “condenam o
cuidador” ao atendimento insuficiente e ineficaz e a mim trazem sentimentos de
frustragdo. Tracei meu objetivo de pesquisa: analisar as repercussdes do Programa
de Cuidado Domiciliar implantado pela Politica Nacional de Saude nas pessoas
cuidadoras, apés o ingresso de um familiar doente neste Programa.

O cuidado domiciliar € aqui entendido “como um processo de atencao
continuado, integral e multidisciplinar’’, envolvendo a compreensdo de “que a
familia, a vida doméstica e a comunitaria ndo sdo isoladas”, mas inseridas na
dinamica histérico-social.

Esta Dissertagao, portanto, tem origem e desenvolvimento entrelagados
com a minha pratica profissional na area da saude, a qual me inseriu em um
contexto contraditério de um Programa de Cuidado que ndo cuida daquela pessoa
que, em ultima instancia, € quem garante o seu funcionamento.

A pesquisa de campo foi realizada com dez cuidadores domiciliares
ligados as UBSs-Escola da Universidade Catélica de Pelotas e Universidade Federal
de Pelotas, situados nos bairros Santa Terezinha, Fatima, Pestano e Areal. E
relevante entender as UBSs-Escola como partes da Atencdo Primaria a Saude,
‘como porta de entrada” do SUS. Executando seus programas e mantendo-os,
observando os valores da dignidade, respeito e justica social aos usuarios.
Reconhecendo que estes também enfrentam dificuldades no acesso a outras
politicas publicas, mas, a meu ver o mais desesperador é nao ter saude nem
recursos para o alivio ou suporte para a solu¢ao deste problema.

No primeiro capitulo, procuro reconstituir a histéria do cuidado domiciliar
no Ocidente e na Politica de Saude Brasileira, no SUS, especificamente na Atencéo
Primaria. Disserto sobre o cuidado desde os primérdios da humanidade até a
atualidade, como foi desenvolvido no mundo e hoje na Unido Europeia e no Brasil,

de maneira sucinta, mas informativa.

' BRASIL, MS, 2003, p.9.
2 KLOCK, et.al, 2005, p. 238.
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O capitulo seguinte apresenta a problematizacdo do estudo, sua
importancia e a metodologia da pesquisa qualitativa a ser aplicada, para responder a
uma questdo- chave, a fim de ser possivel melhor analisar a situagdo do cuidador,
formulada da seguinte forma: Quais os efeitos produzidos pelo Programa de
Cuidado Domiciliar desenvolvido nas UBSs-Escola da cidade de Pelotas, no
periodo de 2009-2010, nos cuidadores familiares inseridos no programa ha
mais de 30 dias?

No terceiro capitulo, apresento os resultados da pesquisa e inicio a
apresentacao dos entrevistados. A seguir, fago a exposicdo da andlise das
repercussées do cuidado domiciliar nas relagdes familiares e comunitarias,
destacando a “desassisténcia” ao cuidador por parte das UBSs- Escola e da Politica
de Saude-SUS. Esta analise, embora tenha como base os dados de realidade
expressos pelos cuidadores, ndo se esgota nisto. Ela esta encharcada pelo
conhecimento critico, particularmente sobre a Politica da Saude e pelos sentimentos
nao ditos. Assim, ela engloba n&o sé aquilo expresso verbalmente pelos cuidadores,
mas também as observacgbes feitas pela entrevistadora, incluindo o visivel e o
invisivel. Decorrente desta analise, apresento algumas pistas para intervencédo dos
(as) Assistentes Sociais, junto as nossas equipes de saude e usuarios do SUS, para
que possamos contribuir na efetivacdo e resolutividade do Programa de Cuidado
Domiciliar, garantindo a visibilidade do cuidador e a adocgao de estratégias de apoio
e de facilitagcdo de acesso a servicos e direitos.

Finalmente, nas reflexdes conclusivas, pretendo contribuir para alguns
desvelamentos sobre o cuidado domiciliar, especialmente do sujeito-cuidador,
assunto relevante aos Assistentes Sociais e demais trabalhadores da saude,
compreendendo que, sem a contribuicdo de todos os sujeitos envolvidos,
continuaremos a ter um SUS a desejar.

Esta € uma investigacdo que ndo ambiciona ser completa e inédita, mas,
sim, que nos faga repensar o trabalho realizado na saude, no cuidado domiciliar,
destacando a importancia, a invisibilidade, o adoecimento, e, por fim, a possibilidade
de intervencéo do Assistente Social com o cuidador. Desta forma, pretende auxiliar
para melhor qualificacdo das acdes e construcdo de novas alternativas de

atendimento que cumpram os principios do SUS.



2 ORIGENS E INSTITUCIONALIZAGAO DO CUIDADO DOMICILIAR NA
POLITICA NACIONAL DE SAUDE

A assisténcia a um familiar por tempo indeterminado constitui uma tarefa

ardua, exigindo muito mais que aceitagdo e doacgado. Cuidados meticulosos e

dedicados, existentes em toda a historia da humanidade, vdo criando outras

exigéncias de acordo com a evolugédo da medicina e com o surgimento de novas

enfermidades. Na tentativa, através dos tempos, de adequar agbes pertinentes de

saude ao cuidado em domicilio nos diferentes niveis de atengdo, o cuidado

domiciliar vem sendo construido como integrante da politica de saude. Neste

capitulo, procura-se reconstituir sua histéria no mundo e na Politica de Saude

Brasileira, especificamente na Atencao Primaria.

2.1 ORIGENS DO CUIDADO DOMICILIAR

O programa de cuidado domiciliar tem levantado criticas e elogios. Por

esse motivo, & importante aprofundar os estudos a respeito de como surgiu e se

vem constituindo pelo mundo afora, principalmente, no Brasil, através do Sistema
Unico de Saude- SUS.

2.1.1 Cuidado

Certa vez, atravessando um rio, “cura” viu um pedaco de terra argilosa;
cogitando, tomou um pedago e comecgou a lhe dar forma. Enquanto refletia
sobre o que criara, interveio Jupiter. A cura pediu-lhe que desse espirito a
forma de argila, o que ele fez de bom grado. Como a cura quis entdo dar
seu nome ao que tinha dado forma, Jupiter a proibiu e exigiu que fosse
dado o seu nome. Enquanto “Cura” e Jupiter disputavam sobre o nome,
surgiu também a terra (tellus) querendo dar o seu nome, uma vez que havia
fornecido um pedago de seu corpo. Os disputantes tomaram Saturno como
arbitro. Saturno pronunciou a seguinte decisdo, aparentemente equitativa:
‘Tu, Jupiter, por teres dado o espirito, deves receber na morte o espirito e
tu, terra, por teres dado o corpo, deves receber o corpo. Como, porém, foi a
“cura” quem primeiro o formou, ele deve pertencer a “cura” enquanto viver.
Como, no entanto, sobre o nome ha disputa, ele deve se chamar ‘homo’,
pois foi feito de humus (terra) (HIGINO apud HEIDEGGER, 1993, p. 263-
264).
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Esta famosa fabula de numero 220 do fildsofo romano Higino definia o ser
humano como ser-de-cuidado. Ela foi assumida por Martin Heidegger em Ser e
Tempo, fazendo- o ser reconhecido como o filésofo do cuidado.

A palavra cuidado tem sua derivacao do latim cura (cura), um sinénimo
erudito de cuidado. Na forma mais antiga do latim, a palavra cura escrevia- se coera,
usada num contexto de relacbes de amor e amizade, para expressar uma atitude de
cuidado, de desvelo, de preocupacao e de inquietacdo pela pessoa amada ou por
um objeto de estimacdo. Outros derivam cuidado de cogitare-cogitatus e de sua
corruptela coyedar, coidar, cuidar. O sentido de cogitare-cogitatus € o mesmo de
cura: cogitar é pensar no outro, colocar a atengcéo nele, mostrar interesse por ele e
revelar uma atitude de desvelo, de preocupacéao pelo outro. Segundo Leonardo Boff,
o cuidado somente surge quando a existéncia de alguém é importante para o
cuidador (BOFF, 1999).

Leticia Andrade (2007) utiliza a expresséo desvelo para significar cuidado
dentro da perspectiva de sua obra®, definindo- o como efeito do desvelo: privagao do
sono, passar a noite sem dormir, velar, grande cuidado, carinho extremo,
envolvimento e dedicagédo. Assim, cuidado sempre vai sendo definido como doar-se,
exercicio de vida, relagdo consigo e com os outros visando ao desenvolvimento
humano e social.

Foucault, ao tratar de como Sdcrates fala sobre o cuidado de si, remete a

dimenséo do cuidado a humanidade, aos concidadaos e a familia.

[...] diz trés coisas importantes: [o cuidado de si] € uma missdo que |he foi
confiada pelo deus e que ndo a abandonara antes de seu ultimo suspiro; é
uma tarefa desinteressada para a qual ndo pede nenhuma retribuigéo,
cumpre-a por pura benevoléncia; enfim, € uma funcado util para a cidade,
[...], pois ao ensinar aos cidadados a ocuparem-se de si mesmos (mais do
que de seus bens) ensina-lhes também a ocuparem-se da propria cidade
(mais do que de seus negdcios materiais) (FOUCAULT, 1997, p. 119-120).

Foucault (1987), inspirado nos gregos, mostra outra face do cuidado.
Esse autor prop6e que, antes de cuidarmos dos outros, aprendamos a cuidar de nés

mesmos. Foucault ndo descreve o cuidado de si como autonomia solitaria, mas

3 A obra aqui referida é a tese de doutorado de Leticia Andrade em Servico Social pela PUC-SP,
defendida em 2007, sob a orientacdo da Prof? Maria Lucia Martinelli. Trabalha os cuidados paliativos
na assisténcia domiciliar com o objetivo de entender como se efetiva tal pratica e como o familiar se
organiza para o cuidado. Utiliza a Historia Oral como metodologia de pesquisa.
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solidaria. A pratica reflexiva da liberdade poderia ser condigdo transformadora do
trabalho ndo sé6 em algo humano para o cuidador, mas também para o doente.
Dessa forma, estariam exercendo efetivamente a arte de cuidar (WENDHAUSEN,;
RIVERA, 2005).

Outra reflexao teorico-filoséfica aborda a politicidade do cuidar, expressa
por meio da mediacao de interesses, da negociagédo ardua de projetos e pelo modo
de ser solidario ou de vir a ser politico. E o chamado cuidado emancipatério,
‘cuidado se interpenetra em rica tensao e contradicdo, podendo tanto aprisionar-se
em tarefas mecanizadas e destituidas de autonomia, quanto irromper em dimensodes
e sublevagdes” (PIRES, 1998, p. 249). A autora entende que a “politicidade do
cuidado diz respeito ao manejo disruptivo da ajuda-poder, expresso pelo conhecer
para cuidar melhor, cuidar para confrontar, cuidar para emancipar que, em contextos
socio-historicos especificos, pode se constituir numa referéncia reordenadora de
relacdes de dominio” (PIRES, 1998, p. 5).

2.1.2 O Cuidado Domiciliar

O cuidado domiciliar aparece em relatos desde o do novo e velho
testamento, até os dias atuais, como prestacédo de atendimento aos doentes em
seus domicilios. Habitualmente as pessoas eram tratadas em casa,
predominantemente cuidadas por uma figura feminina, consanguinea ou uma
pessoa da comunidade. Para Chaves (2004), o fato é que ja existia a divisao social
do trabalho: homens eram responsaveis pelos alimentos e defesa enquanto as
mulheres eram responsabilizadas pelo cuidado a familia.

O atendimento domiciliar confunde-se com a histéria do desenvolvimento
dos cuidados a saude. O atendimento aos pacientes era realizado nas casas dos
doentes pelo médico, que convivia na intimidade dos lares, dividindo os momentos
significativos da vida familiar (doengas, almogos, jantares, casamentos,
nascimentos, conflitos), como também compartilhando segredos (BRASIL, MS,
2003).

S6 no final do século XVIII surgem os hospitais para tratar dos doentes,
institucionalizando o cuidado. “O hospital como instrumento terapéutico é uma

invencao relativamente nova, que data do final do século XVIII. ” (FOUCAULT, 2004,
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p. 99). Até entédo, usava-se o hospital para a caridade, para cuidar dos pobres e
desamparados. O cuidado era realizado por irmas de caridade, padres e leigos
piedosos (CHAVES, 2004).

Com a urbanizagado, o desenvolvimento tecnologico, a fragmentacdo do
cuidado em especialidades, a taylorizacdo do processo de trabalho na area da
saude e a concentragdo do cuidado as pessoas no modelo hospitalocéntrico® trazem
modificagdes na atuagcdo da medicina (BRASIL, MS, 2003).

Com o tempo, os hospitais comegam a ser encarados como O0s
responsaveis por enormes gastos do Estado, “dai o apoio ao atendimento domiciliar
e a desospitalizacdo da populagdo” (ANDRADE, 2007, p. 30). Assim, inicia-se 0
interesse pelo tratamento no domicilio, para diminuir gastos e também dar maior
conforto aos pacientes (ANDRADE, 2007).

A primeira unidade em atendimento domiciliar é registrada nos EUA em
1947 com o objetivo de descongestionar o hospital e dar aos pacientes e seus
familiares um ambiente mais acolhedor.

Com o ideario liberal nos EUA, a prestacao de servicos a saude torna-se
ligada as iniciativas de empresas privadas, com ou sem fins lucrativos. A intervencéo
do Estado, com maior ou menor intensidade, atua como financiador destas
empresas (MENDES JUNIOR, 2000). As prestadoras de assisténcia domiciliar estdo
entre as pioneiras, formadas por profissionais de enfermagem e voluntarios. As
mulheres, culturalmente, exerceram sempre o papel de “cuidadoras”. O primeiro
registro oficial de assisténcia domiciliar encontra-se na Carolina do Sul, concretizada
pelas mulheres da Sociedade Beneficente de Charleston, que desenvolviam
atendimento aos doentes pobres (DIECKMANN, 1997).

Em 1947, é introduzida a nog¢ado de assisténcia domiciliar como extensao
do hospital, ocorrendo o primeiro registro de alta hospitalar precoce, gerada no
Hospital do Bronx, evidenciando o inicio da preocupagao com o cuidado a domicilio.
“‘Nos dias de hoje, essa € umas das atividades mais importantes do modelo”
(MENDES JUNIOR, 2000, p. 18).

* Modelo em que o hospital tem funcionado como o centro do “sistema de saude” (Cecilio, 2000, p. 4),
onde se trata a doenca. Cohn aborda a questdo do modelo hospitalocéntrico como um legado
negativo para o Sistema Unico de Saude. [...] Uma heranca de um modelo de atengdo a saude
comandada pela logica da assisténcia médica, vale dizer, um modelo que vem sendo denominado
hospitalocéntrico, com um complexo industrial médico hospitalar altamente sofisticado e lucrativo.
(COHN, 2006, p. 240).
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Em 1965, surge o Medicare, programa oficial do governo americano no
financiamento da assisténcia a saude e assim também a assisténcia domiciliar.
(MENDES JUNIOR, 2001). A partir dos EUA, esta experiéncia se difunde por toda a
América do Norte e Europa. Dados de 1999 relatam a existéncia de 20. 215
organizagbes atendendo oito milhdes de pacientes por ano (REHEM; TRAD, 2005).
Na Europa, a primeira experiéncia formal da-se em Paris, Franca, em 1957, o
chamado Santé Service, que ainda presta assisténcia a pacientes cronicos e com
enfermidades sem cura. (RAMALLO & TAMAYO, 1998).

Desde os anos 60, no Canada, os servigos de Assisténcia Domiciliar,
estdo direcionados para a alta precoce de pacientes cirurgicos. Em 1987,
desenvolve-se uma experiéncia- piloto em trés hospitais da area de Montreal para o
atendimento a pacientes clinicos agudos. A origem desses servicos € atribuida a
trés freiras que, vindas da Franca, para prestar servigos de enfermagem a
populacdo na nova colbnia, ali abrem um hospital e comecam a oferecer alguns
cuidados a pessoas doentes nas suas proprias casas (RIBEIRO, 1999).

Segundo Ramallo & Tamayo (1998), na Espanha, a primeira unidade de
Assisténcia Domiciliar é criada em 1981 e, nos anos seguintes, surgem iniciativas
similares em diversos hospitais. Hoje, nos paises desenvolvidos, o cuidado
domiciliar tem sido direcionado ao cuidado de idosos. (MENDES JUNIOR, 2000).

Na Uniao Europeia, o modelo de protecdo das pessoas em situagao de
dependéncia pode ser classificado em trés sistemas diferentes de atencéo:

1- de protecdo universal, modelo dos paises noérdicos, Holanda e
Espanha;

2- de protecao através do Sistema de Seguridade Social, modelo centro
europeu, Alemanha, Austria e Luxemburgo.

3- assistencial, vigente no sul da Grécia e Portugal (RUIZ, 2009).

Na Espanha, o desenvolvimento dessa modalidade tem- se dado, tanto a
partir da demanda dos usuarios do Sistema Publico de Saude por uma atencao de
qualidade mais humanizada, quanto da iniciativa dos gestores que, diante do
aumento dos custos e considerando serem limitados os recursos destinados a
saude, buscam racionalizar os seus gastos sem comprometer a qualidade da
assisténcia prestada. Este sistema de assisténcia domiciliar € consolidado em 2006

pela Ley para la Promocion de la Autonomia Personal y Atenciéon a las
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Personas en Situacion de Dependencia®, com o objetivo de atender as pessoas
em situacao de dependéncia e apoiar as suas familias( RUIZ, 2009).

Destaca-se, nesta normatizacdo, a forma de abordagem do cuidado em
domicilio, reconhecendo que existe diversidade nas situacdes de dependéncia e dos
recursos familiares para realizar os cuidados e da oferta das redes de servigos
existentes nas areas onde residem as pessoas em cuidado domiciliar. Para tal, sdo
definidas categorias de cuidadores e de prestagao de servigos®.

1. Cuidador familiar: Geralmente é um familiar que desempenha as
tarefas do cuidado. Ele pode inscrever- se na Previdéncia Social como cuidador
formal para receber o considerado como uma pequena ajuda econdmica (500
euros). Porém, para se transformar em cuidador formal, ele devera passar por um
cuidadoso estudo. Se aprovado e em casos excepcionais, além da ajuda financeira
recebera curso de formacao profissional. Mais ainda, podera dispor de um centro de
apoio para esclarecimento de duvidas sobre o cuidado a ser dispensado ao familiar
e, também, usufruir de servigos para repouso e cuidados médicos.

2. Ajuda financeira as pessoas dependentes: tem o fim de obter
servigcos do mercado que nao existem no setor publico atualmente.

3. Assistente pessoal para pessoas em grande grau de
dependéncia: esta modalidade de cuidador € nova na Espanha e n&o existe em
nenhum outro lugar dos paises europeus. Ainda esta sendo discutida qual a melhor
formacgdo e que personalidade estes denominados “Assistentes Pessoais” deverao
ter para auxiliar os dependentes mais severos a terem uma vida o mais normal
possivel e a garantirem a sua autonomia. A ajuda recebida pelo dependente destina-
se a contratar no mercado o cuidador, que nao podera ser um familiar. Para o
cumprimento desta modalidade, foi necessaria uma forte mobilizacdo das
associagdes dos “grandes incapacitados” (RUIZ, 2009).

Sobre as modalidades de cuidado oferecidas pelo sistema de saude na
Espanha, Santos alerta: “A consciéncia de estatizar o descanso necessario a uma
familia com geronte dependente sé existe em Barcelona. E o caso do RESPIR, uma

proposta de alivio anual a uma familia com idoso dependente” (2010, p.184).

°Lei paraa Promogéo da Autonomia Pessoal e Atengao as Pessoas em Situagdo de Dependéncia.
A seguir sera apresentada uma traducéo livre, realizada pela autora da dissertagcédo, sobre estas
categorias e prestacéo de servicos.
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Portanto, mesmo nos paises desenvolvidos, com Lei de protegdo aos
dependentes, como na Espanha’, ainda esta por ser construido um programa de
total apoio aos familiares cuidadores. Observa-se que mesmo a lei coloca
condicionalidades na concessao dos beneficios, exigindo passar por avaliadores e
haver comprovagédo da excepcionalidade. E, mesmo quando concedido, o beneficio
nao vem sendo cumprido em todo seu territoério ou de forma completa (RUIZ, 2009).

No Brasil, segundo Mendes Junior (2000), provavelmente a primeira
experiéncia de cuidado domiciliar € desenvolvida pelo Servigo de Assisténcia Médica
Domiciliar e de Urgéncia — Samdu, criado em 1949. Ligado inicialmente ao Ministério
do Trabalho, é incorporado pelo INPS em 1967 (MENDES JUNIOR, 2000-2001). Um
fator que diferencia a origem nos EUA daquela no Brasil € a presenca do Estado
brasileiro nas atividades de assisténcia domiciliar. O Hospital do Servidor Publico
Estadual de Sao Paulo, pertencente ao Instituto de Assisténcia ao Servidor Publico
Estadual (IAMSPE), mantém um servico de assisténcia domiciliar a pacientes
cronicos desde 1967, portanto tem uma experiéncia bastante longa deste tipo de
servico. (MENDES, 2001).

O conceito expresso no documento “Memoria do Servigo de Assisténcia
Domiciliar”, de autoria do Dr. Adalberto Domingues Pedro, médico que
trabalha nesse setor desde a sua fundagdo, demonstra o pioneirismo da
instituicdo: Em 1967 a administragdo do IAMSPE imaginou que uma AD
(Assisténcia Domiciliar) fosse o prolongamento do tratamento hospitalar e
poderia permitir a alta precoce dos doentes internados, diminuindo seu
tempo de permanéncia e, em decorréncia, ampliando a capacidade de
internacdo. Ja naquela época havia o problema de vagas (MENDES, 2001,
p. 21).

Havia condigbes para o ingresso de pacientes neste servigo,
privilegiando: os pacientes crénicos; os nédo necessitados de cuidado diario de

médico e enfermeiro; os doentes cujo tratamento fundamental fosse o repouso; os

"o préprio presidente reconhece, que apesar do grande avancgo, ainda ha que consolida-lo: A partir
de hoje muitas pessoas e muitas familias do nosso pais comegarao a sentir-se menos sozinhas. E s6
0 comego. Essas pessoas sabem muito bem que os milagres n&o existem. N&do se enganam, mas
também sabem o valor. O imenso valor de um passo. Um passo & comecar a andar. Comegamos
este caminho juntos, com um grande acordo, um acordo e uma vontade a altura da tarefa que temos
pela frente. Hoje demos um passo definitivo para construir uma sociedade mais justa e mais digna;
uma sociedade na qual todos possamos sentir-nos mais integrados; uma sociedade que direcione
sua solidariedade para aqueles que mais dela necessitam, ganha com a sua prépria dignidade. E nos
faz a todos mais dignos. Por isso, creio que hoje a Espanha é melhor. (Presidente José Luis
Rodriguez Zapatero - Congresso dos Deputados 30/11/06).
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da ortopedia e cirurgia seguidos pela equipe; aqueles com dificuldades de ir ao
hospital pela enfermidade ou condi¢cdo social (MENDES, 2001). Entre os critérios
para triagem, aparece a “avaliacao feita pelo assistente social, das condi¢des de
moradia, de disponibilidade da familia e de proximidade da residéncia.” (MENDES,
2001, p. 22). Assim, pela primeira vez, o Servigo Social € mencionado junto com a
pratica do cuidado domiciliar. Entretanto, o papel do Assistente Social fica restrito a
avaliacdo socioecondmica documental, para prestar informag¢des importantes aos
outros profissionais, mas n&o é inserido no planejamento do plano de tratamento do
doente, portanto, ndo é visto como profissional importante para o programa de
cuidado domiciliar.

No programa de Estratégia de Saude da Familia do Ministério da Saude,

o Assistente Social nado faz parte da equipe minima obrigatoria, como consta:

O trabalho de equipes da Saude da Familia € o elemento-chave para a
busca permanente de comunicacdo e troca de experiéncias e
conhecimentos entre os integrantes da equipe e desses com o saber
popular do Agente Comunitario de Saude. As equipes sdo compostas, no
minimo, por um médico de familia, um enfermeiro, um auxiliar de
enfermagem e 6 agentes comunitarios de saude. Quando ampliada, conta
ainda com: um dentista, um auxiliar de consultério dentario e um técnico em
higiene dental. ®

As estranhezas da falta deste profissional entre muitos outros
guestionamentos, levanta as seguintes indagacgdes: o Assistente Social ndo é o
profissional com formacéo tedrico-pratica para conhecimento e intervencdo em
questdes comunitarias? Que diferencas produz o trabalho do Assistente Social na
comunidade? Por que o Brasil o excluiu do programa de ESF? Esta € uma pauta
que sustentaria um outro projeto de pesquisa, mas esta relacionada indiretamente
com o tema em estudo. Pois, entende-se a ESF e as UBSs como parte da Atencéo
Primaria em Saude, cujo objeto de atengéo é saude-comunidade-equipe no enfoque
da prevencao. E o Assistente Social como elemento crucial da equipe de saude,
habilitado por sua formacgao, na busca da consolidagdo dos lagos de parceria entre
equipes e comunidades.

O cuidado domiciliar, no Brasil, constitui uma atividade a ser realizada em

atencédo a saude, indo ao encontro dos principios e diretrizes fundamentais do

8 Disponivel em: <http:// dab. saude. gov. br/atencaobasica. php#equipes> Acesso em: 18 dez. 2009.
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Sistema Unico de Saude: universalidade, equidade, integralidade, participagéo da
comunidade e descentralizagdo politico-administrativo. Universalidade é a garantia
de atencado a saude a todo cidaddo. Com a universalidade, o cidadao tem o direito
de acesso a todos os servigos de saude, seja o publico ou o contratado/conveniado
pelo servico publico. Ela afirma a saude como um direito do cidadéo e dever dos
governos municipal, estadual e federal.

Equidade é “entendida como a superacdo de desigualdades que, em
determinado contexto histérico e social, sdo evitaveis e consideradas injustas,
implicando que as necessidades diferenciadas da populacdo sejam atendidas por
meio de agdes governamentais também diferenciadas [...]” (MALTA, 2001, p. 135-
136).

Integralidade é a compreensdo de que o homem € um ser integral e a
atencdo a saude inclui um sistema integrado de ac¢des de promocgao, protecédo e
recuperacao da saude individual e coletiva. Isto implica reconhecer também os
profissionais de saude como uma dimensdo das suas praticas, buscando a
compreensao do conjunto das necessidades de agdes e servigos de saude que um
paciente apresenta para além da atencéao individual curativa e reabilitadora. Implica,
portanto, n&o separar praticas de saude publica e praticas assistenciais, agcbes de
saude coletiva e atencdo individual. A integralidade, como construgdo de politicas
desenhadas para dar respostas aos problemas de saude que afligem um
determinado grupo populacional e vinculadas intra e intersetorialmente, tendo em
vista a articulagdo de diversos espacos para a busca de solugdes, objetiva a
qualidade de vida. Por isto, a integralidade conduz a ampliacdo do horizonte de
intervencao sobre problemas (BRASIL, 2010).

Participacdo da comunidade ou controle social significa o exercicio da
participacdo dos usuarios na gestéo, avaliando, fiscalizando e propondo algo quanto
aos servigos prestados. Ela se efetiva pelos Conselhos de Saude e Conferéncias de
Saude.

Descentralizacado politico-administrativa: nacional, estadual e municipal,
com gestor Unico em cada esfera. Os municipios tém o papel mais importante na
prestacédo e gerenciamento dos servigos de saude.

O cuidado domiciliar, regulamentado pela lei n® 10. 424, de 15 de abril de
2002 (BRASIL, MS, 2002), estabelece a Assisténcia Domiciliar como modalidade de

assisténcia em saude. Ele é operacionalizado pelas Estratégias de Saude da
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Familia®, Unidades Basicas de Saude e Programa de Internagdo Domiciliar
Interdisciplinar’’. Atualmente, no Brasil, ha aproximadamente 20 mil equipes que
atendem a 60 milhdes de pessoas em cuidado domiciliar (KLOCK; HECK;
CASARIM, 2005).

Na literatura atual encontra-se uma variedade de termos para designar
atencdo de saude no domicilio: 1- assisténcia domiciliar (predominante), por
exemplo, no Ministério da Saude, Grupo Hospitalar Conceicdo, Manual de
Assisténcia Domiciliar na Atengdo Primaria a Saude; 2- cuidado domiciliar nas
dissertagcdes e teses dos Programas de Pés-Graduacdo em Enfermagem; 3-
atencdo domiciliaria, em artigos da Revista Cadernos de Saude Publica; 4- Home
Care frequentemente utilizado nos servicos de atendimento da rede de saude
privada; 5- internacdo domiciliar, quando o doente necessita de cuidados de maior
complexidade, como oxigenoterapia. Estas variadas denominagdes derivam das
dificuldades histéricas em caracterizar as modalidades, mas ndo se tornam distantes

na atengéo a saude no domicilio.

° A Saude da Familia ¢ entendida como uma estratégia de reorientacdo do modelo assistencial,
operacionalizada mediante a implantagdo de equipes multiprofissionais em unidades basicas de
saude. Estas equipes sdo responsaveis pelo acompanhamento de um numero definido de familias,
localizadas em uma area geografica delimitada. As equipes atuam com acdes de promogdo da
saude, prevencgdo, recuperagdo, reabilitacdo de doengas e agravos mais frequentes, € na
manutengdo da saude desta comunidade. A responsabilidade pelo acompanhamento das familias
coloca, para as equipes de saude da familia, a necessidade de ultrapassar os limites classicamente
definidos para a atenc&o basica no Brasil, especialmente no contexto do SUS. Ministério da Saude-
Departamento de Atengéo Basica — DAB IN: Disponivel em: <http://dab. saude. gov. br/> Acesso em:
23 jan. 2010.

'% Unidade Basica de Sautde: unidade para realizagao de atendimentos de atencéo basica e integral a
uma populagdo, de forma programada ou ndo, nas especialidades basicas, podendo oferecer
assisténcia odontolégica e de outros profissionais de nivel superior. A assisténcia deve ser
permanente e prestada por médico generalista ou especialista nessas areas. Pode ou n&o oferecer
Servigos Auxiliares de Diagnoéstico e Terapia (SADT) realizados por unidades vinculadas ao SUS e
pronto atendimento 24 horas (SUS A_Z, 2009a, p. 381).

" “Internacdo Domiciliar: no ambito do SUS, o conjunto de atividades prestadas no domicilio a
pessoas clinicamente estaveis que exijam intensidade de cuidados acima das modalidades
ambulatoriais, mas que possam ser mantidas em casa, por equipe exclusiva para este fim”.
Disponivel em: <http://www. ciape. org. br/AtenDom2529. pdf> Acesso em: 12 dez. 2009.
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A Organizacédo Mundial de Saude define Assisténcia Domiciliar como:

[...] a provisdo de servicos de saude por prestadores formais e informais
com o objetivo de promover, restaurar e manter o conforto, funcdo e saude
das pessoas num nivel maximo, incluindo cuidados para uma morte digna.
Servigos de assisténcia domiciliar podem ser classificados nas categorias
de preventivos, terapéuticos, reabilitadores, acompanhamento por longo
tempo e cuidados paliativos (OMS, 2009). '

Cabe lembrar que alguns autores utilizam o termo assisténcia domiciliar
como a modalidade de maior amplitude na atencdo a saude no domicilio,
envolvendo acgdes de promogdo a saude, prevencao e tratamento de doencas e
reabilitagdo em domicilio, sendo assim definida pela Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria- ANVISA (BRASIL, MS, 2006).

No Manual de Assisténcia Domiciliar na Atencdo Primaria a Saude, do
Ministério da Saude- Grupo Hospitalar Conceigdo- RS, tem-se a assisténcia
domiciliar “como um processo de ateng¢ao continuado, integral e multidisciplinar, no
qual se realizam fungbes e tarefas sanitarias, assistenciais e sociais, dentro da
l6gica da vigilancia a saude” (BRASIL, MS, 2003, p. 9).

Klock, Heck & Casarim empregam o conceito de cuidado domiciliar
relacionando-o com o contexto histérico, como aquele que “envolve compreender
que a familia, a vida doméstica e a comunitaria ndo sao isoladas, mas inseridas na
dinamica politica e econdmica da sociedade...” (2005, p. 238).

Portanto, entende-se o cuidado domiciliar ao se evidenciar o paciente
como sujeito de direitos de cidadania, dentro de um contexto integral, atendido por
diferentes disciplinas num trabalho de condutas profissionais conjuntas, conectadas
ao contexto social em que estéa inserido o individuo. Engloba uma gama de servigos
realizados no domicilio por equipe de saude e cuidador (FLORIANI; SCHRAMM,
2004).

Neste sentido amplo de saude, a Organizagédo Pan-Americana da Saude,

afirma:

'> OMS. Organizagao Mundial de Satde. Disponivel em: <http://www. omsinternacional. org> Acesso
em: 20 jul. 2009.
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El pensamiento actual en el campo de la salud publica se ha desplazado
mas alla del simple reconocimiento de las causas biol6gicas y conductuales
de la enfermedad para incluir un examen de las relaciones entre el contexto
sanitario y el social, es decir, la forma en que obran la pobreza, el género y
el origen étnico, entre otras cosas, como factores determinantes de la salud
(OPAS apud MOTA, 2008, p. 228).

A partir do exposto, coloca-se o cuidado domiciliar abrangendo aspectos
do processo saude-doenga, enfocando que saude vai além de nao estar doente,
compreende também direitos de cidadania.

O cuidado domiciliar tem como objetivos hoje: otimizacdo dos leitos
hospitalares; redugcéo de custos com internagcéo; busca por melhores terapéuticas e
mais direcionadas; tratamento mais humanizado para pacientes e familiares;
mudancas no perfil epidemioldégico da populagao; exigéncia de humanizagao; maior
integracéo da equipe de saude; paciente e sua familia; realizacao de “morte digna”,

ou recuperagado mais eficaz e com menores traumas (ANDRADE, 2007).

2.2 INSTITUCIONALIZAGAO DO CUIDADO DOMICILIAR NA POLITICA NACIO
NAL DE SAUDE

O cuidado no domicilio sempre esteve presente na historia da
humanidade, como uma preocupacgao antiga das familias na protecéo e cuidado de
seus familiares.

No Brasil, o cuidado foi sendo desenvolvido conforme as caracteristicas
peculiares dos determinantes histéricos e sociais. No final do século XIX, os
cuidados nas familias ricas era realizado pelas amas de leite’* e mucamas'®, que
ficavam junto nas casas ou, no caso da ama de leite, que residiam o mais perto
possivel das moradias, facilitando o cuidado e a vigilancia da familia sobre elas. Os

cuidados envolviam higiene pessoal dos moradores, alimentagao, limpeza da casa,

e) pensamento atual no campo da saude espraiou-se para além de um simples reconhecimento das
causas biologicas e de condutas da doenga para incluir um exame das relagbes entre o contexto
sanitario e o social, ou seja, a forma em que operam a pobreza, o género e a origem étnica, entre
outras tantas, como fatores determinantes da saude (OPAS apud MOTA, 2008, p. 228).

" Mulheres geralmente negras, que amamentavam filhos de outras mulheres da sociedade através
do pagamento do servigo de aleitamento.

'® Escravas negras, que comegavam a trabalhar na casa do seu senhor a partir de 10anos, cuidando
das criancas, estas também denominadas creoulinhas ou negrinhas. Adultas realizavam servigos
domésticos e outros que a familia do senhor achasse que lhe caberia, como o cuidado aos doentes.
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atencéo aos doentes e todo e qualquer outro tipo de trabalho escravo (VANTI,
1998).

Mais tarde, o servico de assisténcia aos doentes aparece no sentido da
caridade crista e da filantropia (SILVA, 2005), com as Santas Casas de Misericérdia
e o trabalho das freiras. Nas residéncias, o atendimento aos doentes era realizado
pelo médico da familia aos que podiam pagar.

Com o passar do tempo, a mulher entra no mercado de trabalho e as
empregadas domeésticas assumem também o cuidado do doente e das familias de
outras mulheres, com remuneracao e horario determinado pelos patrées. Somente
mais tarde este trabalho doméstico € regulamentado como profissé\o16 com direitos
trabalhistas especificos.

Assim, se foi constituindo, por longo tempo no Brasil o cuidado. O
atendimento médico, ap6s a implantacéo das leis trabalhistas, dirigia-se aqueles que
contribuiam para a Previdéncia Social. Os sem este suporte eram considerados
indigentes, dependiam da caridade alheia, sendo atendidos somente em instituicbes
de saude abertas para este segmento, e internados nos hospitais em alas
separadas, geralmente em hospitais religiosos ou nos construidos pelo Estado.

Na década de 1980, no Brasil ha uma agao significativa na saude coletiva:
o movimento sanitario, fruto das lutas e mobilizacdo dos profissionais da saude,
tendo como premissa fundamental, a saude como direito de todos e dever do
Estado. O marco da Reforma Sanitaria foi a 8% Conferéncia Nacional de Saude,
realizada em 1986, em Brasilia.

A Constituigdo de 1988 consolida o marco legal do SUS como um sistema
de direito universal, descentralizado e participativo, voltado para as acbes
preventivas, sem prejuizo dos servicos assistenciais. Em 1990, o pais recebe a
normatizagao estabelecendo direitos iguais na saude para todo cidadao brasileiro

com a implantag&o do Sistema Unico de Saude-SUS.

'® Lein®5.859, de 11 de dezembro de 1972. Regulamenta a profissédo de empregado doméstico.
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[...] quebrando com uma desigualdade histérica que classificava os
brasileiros em cidaddos de primeira e segunda classe. Os de primeira
classe eram os que integravam o mercado de trabalho, tendo acesso a
medicina previdenciaria. Os de segunda classe tinham suas necessidades
de saude atendidas unicamente através de um precario sistema constituido
pelas Santas Casas de Misericordia,pela boa vontade da classe médica e
pelos raros servicos mantidos pelo Ministério e Secretarias Estaduais de
Saude.( NOGUEIRA, MIOTO, 2008, p. 222)

Embora normatizado o sistema de saulde brasileiro — SUS, verifica-se o
descumprimento de seus principios, o descompromisso com as politicas publicas e a
necessidade de ampliar a democracia na esfera politica, da economia e da cultura
(Bravo, 2000). E, somente apés uma década da implantacao, pelo SUS, da Politica
Nacional de Saude, surge a Lei que regulamenta a assisténcia domiciliar como
modalidade de assisténcia em saude. Assim, através da Lei n°® 10. 424, de 15 de

abril de 2002, é criado um subsistema do SUS denominado:

“SUBSISTEMA DE ATENDIMENTO E INTERNACAO DOMICILIAR”.

Art. 19-1. Sao estabelecidos, no ambito do Sistema Unico de Saude, o
atendimento domiciliar e a internacéo domiciliar.

§ 1° Na modalidade de assisténcia de atendimento e internagéo domiciliares
incluem-se, principalmente, os procedimentos meédicos, de enfermagem,
fisioterapéuticos, psicolégicos e de assisténcia social, entre outros
necessarios ao cuidado integral dos pacientes em seu domicilio.

§ 2° O atendimento e a internagéo domiciliares serdo realizados por equipes
multidisciplinares que atuardo nos niveis da medicina preventiva,
terapéutica e reabilitadora.

§ 3° O atendimento e a internagdo domiciliares s6 poderédo ser realizados
por indicagdo médica, com expressa concordancia do paciente e de sua
familia.

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagdo (BRASIL, MS,
2002).

Esta normatizacédo refere-se, no ambito do Brasil, aos Cuidados
Domiciliares e esta inserida na proposta do SUS, sendo universal e igualitaria, mas &
ineficaz em sua aplicabilidade, bem como nao faz referéncia ao cuidador, aos seus
direitos e muitos encargos. A existéncia de uma normatizacdo nao é garantia de
cumprimento da norma. Observa-se que o cuidado domiciliar, por vezes, também
depende da disponibilidade e vontade prépria dos profissionais para a sua
execucao. Geralmente, fica direcionado ao doente, ou, melhor, a doenga, néo sendo
dispensado ao cuidador nenhum apoio de natureza informativa, material ou

psicologica.
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Nos estudos e praticas desenvolvidos no Brasil, € possivel classificar a
assisténcia domiciliar em algumas modalidades: atendimento domiciliar; internagéo
domiciliar; acompanhamento domiciliar; vigilancia domiciliar, agdes preventivas e
acompanhamento de egressos hospitalares, tendo, como principios basicos,
abordagem integral a familia; trabalho em equipe e interdisciplinaridade;
consentimento da familia, participacdo do usuario e existéncia do cuidador;
adscricdo da clientela; insergcdo na politica social local; estimulo a redes de
solidariedade. (BRASIL, MS, 2003)

Pode-se denomina-lo de processo complexo, inovador, exigindo abertura
para a interdisciplinaridade se efetivar e ocorrer o atendimento a varios doentes com
patologias diversas, necessitando de constante rede de apoio, conforme expresso

pelo Ministério da Saude:

1- N&o é especifico de uma patologia concreta, nem de nenhum grupo de
idade, sendo que sua indicagdo vem determinada pelo grau de necessidade
e/ou incapacidade do enfermo.

2- A demanda de assisténcia nem sempre & gerada pelo enfermo e sua
familia, e sim pelo sistema de saude.

3- Requer em muitos casos, a prestacdo de servigos ou cuidados tanto
assistenciais como sociais, sendo necessario que exista uma boa conexéo
entre estes dois.

4- Em razdo do grau de complexidade dos cuidados a serem prestados
pode ser necessaria a colaboracdo e adequada articulagdo entre recursos
da Atencao Secundaria e Terciaria com a Atencao Primaria a Saude.

5- E imprescindivel que exista uma integracdo adequada com outros
elementos e recursos que complementam a assisténcia, tais como hospitais
dia, reabilitagédo e outros, formando uma linha de cuidado.

6- Para que possa desenvolver-se corretamente a assisténcia domiciliar
necessita a participagdo e apoio dos elementos familiares, da vizinhanca e
do uso de uma rede de apoio disponivel ou a ser construida na comunidade
e sociedade.

A participagdo ativa das pessoas, familias e profissionais envolvidos na
assisténcia domiciliar constitui um aspecto fundamental para a
implementacdo de uma assisténcia domiciliar que se caracterize pela
integralidade, universalidade e equidade de suas ag¢bes. (BRASIL, MS,
2003, p. 11).

Como todo processo, o cuidado domiciliar ainda apresenta dificuldades
tanto na organizagdo e operacionalizagdo, quanto na destinacdo de recursos
humanos e materiais para um adequado desenvolvimento da assisténcia domiciliar
(BRASIL, MS, 2003). A consequente “falta de literatura sobre a avaliagado do cuidado
domiciliar, onde existam critérios e padronizacdo para a realizagdo da mesma”
(KLOCK; HECK; CASARIM, 2005, p. 241) aponta para muitos questionamentos a

respeito dos ganhos e perdas do cuidado domiciliar, tanto para os doentes quanto
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para os cuidadores e as equipes técnicas. Cita-se Lacerda que observa como ponto

positivo:

[...] a certeza de que os maiores beneficiados da atencado domiciliar a
saude serdo os clientes e seus familiares, porque o cuidado passara a ser
individualizado, humanizado, distante dos riscos iatrogénicos, pertinentes ao
contexto hospitalar e, acima de tudo, contar& com a participacdo do
principal cuidador: o familiar ou o significante (2006, p. 94).

Assim, o cuidado domiciliar também pode trazer beneficios para o doente
e cuidadores. Apresenta questdes positivas, como estar junto de seus objetos que
representam sua histéria de vida, seus animais de estimacéo, plantas, amigos e
familiares que consolidaram lagcos de afeto e cumplicidade. Ficar a vontade na
questéao do vestir-se, alimentar-se e na satisfacéo de suas necessidades fisioldgicas,
podendo manter sua privacidade. Também aspectos especificos de saude como
estar longe do hospital e suas infec¢bes, aparelhagens e sofrimento alheio.

Outros estudiosos do cuidado domiciliar levantam algumas questbes

pertinentes, tais como:

O Sistema Unico de Salde teria condicdes de disponibilizar recursos
humanos, equipamentos e materiais para a realizagdo desta modalidade de
atencdo na residéncia do usuario, seja ela vinculada ao hospital ou a
atengdo basica? Este questionamento ndo visa expressar uma posi¢do
pessimista quanto as perspectivas de implantacdo e implementacdo da
assisténcia domiciliar no Brasil. Na realidade, ele € trazido para lembrar que
em um contexto de recursos escassos, diferentes projetos competem no
ambito das politicas publicas e ha que estar atento para aspectos
estratégicos como: o processo de definigdo de prioridades, base de apoio
institucional e social, insercdo nas agendas de governo (REHEM; TRAD,
2005, p. 241).

Consideragao igualmente importante € feita a respeito do cuidador,
aquele que cuida por opg¢éo e, também, o que cuida por falta de opgéo, tornando o
cuidado muito mais desgastante e gerando sentimentos de sacrificio, culpa e
perdas. No cuidado domiciliar quase sempre ha um emaranhado de sentimentos
contraditérios, trazendo mais sofrimento: cuida-se de alguém que sofre e sofre-se
porque se exerce o cuidado. Segundo Mendes “... ndo ha um preparo ou intencao
prévios, ‘escorrega-se para dentro da situagao’ (1995). E Silva corrobora esta

posicao dizendo:
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[...] por uma série de motivos velados que a experiéncia cotidiana desvela:
impossibilidade ou desinteresse de outros familiares, desemprego deste que
ird assumir o papel, proximidade emocional ou fisica (residem na mesma
casa), obrigacao, amor, culpa, retribuicdo, gratiddo. Na maioria das vezes,
0s motivos se inter-relacionam, se sobrepdem, se complementam e em
algumas situagdes, ndo sao tao claros no emaranhado de emocgodes e de

obrigacdes dai gerados. . . e sdo poucos os estudos que indicam os
resultados positivos do cuidar para quem exerce tal atividade (2007, p. 12-
13).

No cuidado domiciliar reaparece a questado da sociedade estar separada
por espacgos e atividades masculinas e femininas: o cuidar esta adscrito ao sexo
feminino (LIMA, 2003) em raz&o dos componentes histéricos que delegam a mulher
as acgdes de cuidar de sua familia e aos homens, prover o sustento. Assim, no
cuidado domiciliar, acontece a divisdo de valores entre homens, mulheres e

geragbes. E, segundo Aguirre:

La pregunta acerca de quién asume los costos del cuidado de las personas
dependientes tiene implicancias en los niveles macro y micro. A nivel
macrosocial, se plantea cdémo encarar la divisiobn del bienestar entre
Estado/familia/mercado/comunidad. A nivel microsocial, se vincula a la
division de tareas entre varones y mujeres y entre generaciones. Ello
?gﬂc))qs cambios en los contratos de género y entre generaciones (2007, p.

Dentre todos os ganhos e perdas do cuidado domiciliar ficam, para os
profissionais da saude, grandes desafios. E um deles diz respeito a formacao
profissional e ao trabalho em equipe interdisciplinar. Este é entendido por Andrade
como uma acao realizada por uma equipe interdisciplinar e ndo obrigatoriamente
proporciona resultados satisfatérios, mas € sempre a que chega mais proximo do

ideal (2010). Por isso, Nogueira diz:

[...] a abertura para o novo, para o desconhecido, para a mudanga € um dos
requisitos para o sucesso do trabalho interdisciplinar o qual supde
reconhecer o conhecimento do outro, trocas e reflexdes com inimeros
pontos de vista diferenciados, a complementaridade e a construgcado de
projetos com objetivos comuns (2000, p. 47).

'7 A pergunta sobre quem assume os custos do cuidado das pessoas dependentes implica nos niveis
macro e micro. No nivel macrossocial, se apresenta a pergunta de como encarar a divisao do bem-
estar entre Estado/familia/mercado/comunidade. No nivel microssocial, se vincula a divisdo de tarefas
entre homens e mulheres e entre geragbes. Isso supde trocas nos contratos de género e entre
geragdes (2007, p. 194).
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Considerando que este trabalho tem como foco principal “o cuidador”,
utilizou-se o Manual de Assisténcia Domiciliar na Atencdo Primaria a Saude para
elucidar quais sao as suas atribuicées. Assim, segundo esse Manual compete, ao

cuidador familiar:

Ajudar no cuidado corporal: cabelo, unhas, pele, barba, banho parcial ou
completo, higiene oral e intima.

Estimular e ajudar na alimentagéo.

Ajudar a sair da cama, mesa/cadeira e voltar.

Ajudar na locomogédo e atividades fisicas apoiadas (andar, tomar sol,
movimentar as articulagdes).

Fazer mudanga de decubito e massagem de conforto.

Servir de elo entre o doente/ familia e a equipe de saude.

Administrar medicag¢des conforme prescrigao.

Comunicar a equipe de saude as intercorréncias ((BRASIL, MS, 2003 p. 26).

Em comentario a uma matéria do jornal Correio do Povo de Porto Alegre
publicada no dia 24 de outubro de 2008, a qual levanta um debate sobre o
atendimento domiciliar, um leitor do Jornal fez a seguinte manifestagdo em seu blog

na internet'®, intitulado, Ha casos e casos:

A principio a ideia de cuidado domiciliar € bem- vinda, afinal, € salutar poder
imaginar que as pessoas possam estar dentro de seus espagos de
pertenca, proximas as pessoas que se ama, dos animais de estimagéo e de
maior controle sobre a prépria vida. Assim, o cuidado domiciliar poderia
colaborar para o implemento de autonomia do usuario. Entretanto, quando
se pensa na questao dos custos, pode existir um movimento mediado muito
mais pelo "econdmico" que ensaia transferir custos para quem ndo tenha
como arcar com eles. Por exemplo, quando as casas comeg¢am a ter que
manejar formas de cuidado em uma rede de ateng&o basica deficiente ou
quando tem que consumir produtos exigidos por tipos especificos de dietas,
ou quando tem que arcar com materiais e utensilios que fazem parte da
dindmica hospitalar, ndo havendo condi¢des materiais para isso. A pratica
do cuidado domiciliar tem que estar atrelada a uma efetiva politica publica
de saude que intensifique o trabalho em rede. A redugéo dos custos seria
uma simples consequéncia e ndo um motivador. (RUIZ, 2008).

Este comentario evidencia a complexidade da questdo e o risco de o
Programa servir para a reducéo de custos do Estado e ndo para a qualidade de vida
do paciente. Ele aponta para a necessidade de o préprio Estado compor uma efetiva

politica publica de saude.

'® Disponivel em: <http://redehumanizasus.net/blog/erasmo-ruiz%> Acesso em: 20 dez. 2010.
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E fundamental igualmente considerar que o cuidador, no cotidiano do
cuidar, tem muitas atividades a responder, para o conforto e bem-estar do doente.
Resta analisar qual é a qualidade de vida deste cuidador com a sobrecarga de
atencdo que devera dispensar ao outro. As palavras de uma cuidadora podem

melhor problematizar esta questéao: Nao tenho tempo nem de rezar..”
(Agucena)'. Sabe-se que, na maioria das vezes, os cuidadores acabam
abandonando sua prépria rotina de alimentacgao, lazer, vida afetiva e, como exemplo
maximo, renunciam a um espaco sO seu, onde possam pensar, agradecer, chorar ou
pedir forca superior para continuar nesta tarefa. Convém lembrar que a
espiritualidade faz parte da esséncia humana, conforme a define Boff a partir das
palavras de Dalai Lama, para quem as pessoas que possuem a espiritualidade,

consequentemente, teriam as qualidades necessarias para o exercicio do cuidado:

Considero que espiritualidade esteja relacionada com aquelas qualidades
do espirito humano - tais como amor e compaixao, paciéncia e tolerancia,
capacidade de perdoar, contentamento, nogao de responsabilidade, nogéo
de harmonia - que trazem felicidade tanto para a propria pessoa quanto
para os outros (1999, p.21).

Assim, eu, autora deste trabalho, entendo que dentro da contradi¢do que
perpassa o Programa de Cuidado Domiciliar, o sujeito que o exerce e sobre o qual
recaem sérias atribuicbes e grandes exigéncias cotidianas, ndo tem recebido a
devida atencdo por parte da Politica de Saude. Por isto, ao eleger este Programa
como tema de pesquisa, coloco o cuidador como foco principal da analise, conforme

sera apresentado no capitulo seguinte.

' Nome ficticio da pessoa cuidadora entrevistada pela autora.



3 CUIDADO DOMICILIAR EM UNIDADES BASICAS DE SAUDE: UMA PESQUISA
QUALITATIVA

3.1 IMPORTANCIA E DELIMITACAO DO TEMA

Na area da politica de saude, existem conquistas significativas, como a
universalizagdo, a implantagcdo do controle social democratico, com a criagéo,
inclusive, de Conselhos Gestores Locais de Saude. Embora de maneira ainda
timida, a populagédo comeca a discutir e a exercer o controle em saude, mas também
ha retrocessos, como a transferéncia de responsabilidades do Estado para as
comunidades e familias em relagcéo as politicas publicas. A familia, hoje, passa por
um processo de supervalorizag&o, no tangente ao desenvolvimento social em que se
expande o perfil compensatério e residual da politica social, com base nos critérios
da focalizacdo, da privatizacéo e da participacdo da sociedade civil na execucao de
programas e servicos sociais (PEREIRA, 2004), na tentativa de diminuir as
desigualdades sociais. Com isto, além de penalizar a familia quanto a protecéo
social no campo politico, os problemas coletivos tornam-se individuais. A
preocupagdo com o coletivo, o comunitario, da lugar as disputas por interesses
individuais, gerando a desmobilizagédo social e o individualismo.

Na contemporaneidade, principalmente nos paises de tradicéo catdlica, a
familia é cada vez mais o centro de atencdo da sociedade pelo numero de
atividades de protecdo, ajuda e cuidado desenvolvidos, devido aos problemas e
politicas sociais que lhe sédo repassados pelo Estado. Entre elas, a do cuidado
domiciliar, predominantemente efetivado por um familiar da pessoa com problemas
de saude, denominado cuidador.

No tema em estudo, compreendo o cuidado domiciliar, evidenciando o
doente como sujeito de direitos de cidadania, dentro de um contexto integral,
atendido por cuidadores e orientado por diferentes disciplinas, num trabalho dirigido
de condutas profissionais conjuntas, conectadas ao contexto social em que esta
inserido o individuo. O cuidado domiciliar €, assim, definido no Manual de
Assisténcia Domiciliar na Atencao Primaria a Saude do Ministério da Saude, Grupo

Hospitalar Conceigéo:
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uma atividade bésica a ser realizada em Atencdo Primaria a Saude para
responder as necessidades de assisténcia de pessoas que, de forma
temporaria ou permanente, estdo incapacitadas para deslocarem-se aos
servigos de saude. Em seu desenvolvimento intervém de forma diferenciada
todos os componentes da equipe de saude, estando a resolutividade
relacionada com a composi¢cdo da mesma e as condigdes proporcionadas a
equipe pelo doente, familia e domicilio. (BRASIL, MS, 2003, p. 9).

Pode-se afirmar que o cuidado domiciliar € uma pratica em construgdo no
Brasil, devendo envolver profissionais preparados tecnicamente, mas, sobretudo,
dotados de uma visdo de totalidade do problema dentro de um contexto familiar,
complexo e contraditério. A honestidade é outro atributo importante e € com ela que
o trabalho tem de ser executado, ou seja, de maneira clara e transparente, sendo o
sustentaculo da relagdo paciente-cuidador-familia (PAPALEO NETTO, 2007). Mais
do que técnicos, nos domicilios, enquanto profissionais de saude/ sujeitos sociais,
“adentramos” na vida das pessoas em situacdes dificeis e delicadas. Isto exige estar
atento ao compromisso e ao cumprimento do codigo de ética profissional®® do
assistente social que constitui valioso instrumento da profissao.

Esta modalidade de Programa de Cuidado Domiciliar vem sendo
construida, tanto no Brasil, como em outros paises. Por esse motivo, é necessario
aprofundar os estudos nessa area, principalmente no Estado brasileiro onde as
politicas sociais sdo tensionadas pela desresponsabilizacédo estatal ao seu dever de
efetivar programas e servicos, ao repassar suas obrigacdes para a sociedade civil.

Deste modo, quanto mais informagdes houver sobre dificuldades e
beneficios do cuidado domiciliar, mais subsidios serdo oferecidos aos responsaveis
pela politica da saude para melhorar este Programa, e, consequentemente,
qualificar o atendimento a saude. Assim, compreende-se o cuidado domiciliar como
mais um Programa da Politica Publica de Saude, no Estado Contemporéneo,
programa permeado de contradi¢gdes, pois ao mesmo tempo em que consegue
trazer beneficios para as familias e doentes incapacitados de procurarem
atendimento, também atende a interesses do sistema neoliberal vigente.

Se as familias ndo necessitam deslocar-se do circulo doméstico para
terem proximidade com o familiar adoentado que pode continuar gozando do mesmo
ambiente residencial, contando permanentemente com o afeto dos entes queridos,

elas precisardo vivenciar mudangas importantes. Enquanto o Estado reduz gastos

%0 CFESS. Conselho Federal de Servigo Social. Cédigo de Etica do Assistente Social.
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com despesas hospitalares, aumentam as despesas delas para conseguirem, ainda
gue minimamente, manter os cuidados necessarios a sobrevivéncia dos enfermos,
exigindo instalagdes fisicas adequadas, higienizacao, alimentacao,
medicamentacdo, além da imprescindivel afetividade, que deve ser garantida
mesmo em ambientes hospitalares. Lembrar que, quanto menor a capacidade fisica
e/ou mental maior serdo as exigéncias e, consequentemente, os gastos e o
desgaste fisico e psicoldgico da familia.

A observacdo realizada durante o exercicio profissional permite-me
afirmar que sempre a familia delega para uma pessoa a funcao especifica do
‘cuidado” do doente, ficando os demais como “colaboradores”, “auxiliares”,
“ajudantes”. E é sobre esta pessoa responsavel pelo cuidado, ou “cuidadora” que
recaem as maiores consequéncias do Programa. Desta forma, o Programa faz uma
transferéncia de responsabilidades em relagéo ao cuidado do doente para a familia
cuidadora, atribuindo uma responsabilidade maior a pessoa identificada como
cuidadora.

Por isto, decidi estudar a realidade das familias cuidadoras, focando
principalmente a pessoa cuidadora, isto é, a figura familiar central e imprescindivel
ao cuidado, tanto por ser o elo entre as equipes de saude e o paciente, quanto por
ser quem exerce atribuicées, que precisam ser pactuadas entre equipe de saude,
familias e cuidadores. Ora, isto pode levantar uma questado: - sem o devido respaldo
para o oferecimento de um servico de qualidade, ndo podera este programa de
cuidado domiciliar, atualmente desenvolvido, ser o criador do adoecimento, no
futuro, da pessoa responsavel pelo cuidado no domicilio, isto €, “do cuidador’?
(STELMAKE; SILVA, 2009, p. 9).

De fato, o cuidar sem as condicbes adequadas de instalacdes fisicas
(espaco e equipamentos), de suporte financeiro e afetivo, provoca o adoecimento do
cuidador por estresse e preocupagao, nao s6 com o doente mas consigo mesmo,
por descuidar de suas proéprias necessidades, pois, parafraseando Foucault (2004a),
nao € possivel cuidar sem primeiro saber cuidar-se. Portanto, a tarefa do cuidador
ultrapassa os “dilemas éticos, morais ou religiosos” (PIRES, 2002, p. 154), pois ndo
existe uma preparagao para ser cuidador, “o cuidado se faz no cuidar” (ANDRADE,
2007, p. 12).

Foi exatamente a percepgao da complexidade deste “cuidado”, quando

desenvolvido em um ambiente familiar, durante a realizacdo de minha atividade
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profissional em uma UBS-Escola, que me suscitou a vontade de efetuar um estudo
sobre este tema. Enquanto membro da equipe de saude, percebo que ndo cuidamos
do cuidador. Fornecemos orientacédo, tarefas, normas e cobrancas quanto ao
cuidado do doente, porém, esquecemos o cuidador. Entdo , coloquei-o como sujeito
principal da pesquisa a realizar, a fim de descobrir sua realidade, ap6s a inser¢ao de
um familiar no Programa de Cuidado Domiciliar.

1]

Lembrei o que afirma Engels: “... a verdade move-se pelo impulso da
reflexdo ou da paixéo” (1977, p. 108). Em meu caso, os dois levam a busca de um
conhecimento mais profundo. A paixao, pelo respeito primario a saude e ao cuidado
domiciliar, principalmente quando, no cotidiano, se apresentam entrelagcados, exige
constante posicionamento ético-profissional. A reflexdo sobre o problema demanda
um olhar mais atento e critico da realidade, capaz de descobrir as contradi¢gdes que
permeiam este programa, para favorecer a descoberta de alternativas em seu
aprimoramento.

Ainda, com este tema, cria-se a expectativa de facilitar o conhecimento e
0 acesso ao programa de cuidados domiciliares oferecidos pelas UBSs aos usuarios
da saude, considerando que ele ainda é desconhecido pela maioria da populacao. E
espero também poder contribuir para o fortalecimento do exercicio profissional neste
programa, pois ndo quero®“ cometer a indignidade de falar pelos outros” (DELEUZE,
1992, p. 110). Ou seja, ndo pretendo apropriar-me das palavras, ideias e da vida das
pessoas somente pelo exercicio da pesquisa pela pesquisa. A intencdo é
compreender as pessoas cuidadoras familiares, socializar descobertas que as
ajudem na construcdo de uma vida mais saudavel e oferecer pistas para a
prevencédo de possiveis maleficios decorrentes de sua vinculagdo com o Programa
de Cuidado domiciliar.

E fundamental, lembrar que o cuidado domiciliar se desenvolve de forma
diferenciada, dependendo da situagdo econémica do doente. As pessoas com boas
condigdes financeiras, plano de saude privado, tém a possibilidade de contratar os
servicos de um cuidador profissional, com turno de descanso, folga semanal e
remuneracado. Ja os usuarios do SUS-UBS sé&o, na grande maioria, pessoas com
dificuldades financeiras, cujas familias assumem o cuidado no domicilio, sem
remuneracao especifica e sem recursos financeiros para quaisquer despesas extras
que possa vir a gerar, como aumento de conta de luz, compra ou aluguel de

equipamentos. Assim, embora tanto o cuidar remunerado, quanto nao pago,
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contribuam para o bem-estar, desenvolvimento social e crescimento econémico, a
fungcdo, dependendo da classe social em que é exercida, € reconhecida como
trabalho, ou nao, e, devera oferecer ao trabalhador condigbes adequadas ao seu
oficio.

O Instituto de Investigacion de las Naciones Unidas para el Desarrollo
Social*’- UNRISD( 2010), assim entende:

Estas labores contribuyen al bienestar y al crecimiento econémico por
medio de la reproduccion de una fuerza laboral apta, productiva y capaz de
aprender y ser creativa. Ademas, se calcula que si se asignase un valor
monetario J)ara este tipo de trabajo, representaria entre 10 y 39 por ciento
del PIBZ-%( 2010, p.1).

Entdo, segundo estes dados, aplicar na remuneracéo de pessoas para
familias que nao conseguissem pagar um cuidador ndo significaria um grande
investimento para o Estado.

Entendendo que o Programa de Cuidado Domiciliar produz efeitos mais
complexos em cuidadores de familiares pobres, estes foram escolhidos como
sujeitos da pesquisa. E, para delimitar o universo, trabalharei com os cuidadores
familiares inseridos em programas das UBSs-Escola da cidade de Pelotas.

A cidade de Pelotas, com aproximadamente 340 mil habitantes, possui 52
Unidades Basicas de Saude®* e, em 17 delas existe Estratégia de Satde da Familia.
Mesmo as UBSs sem ESF tém a prerrogativa de cuidados domiciliares, o que n&o
garante serem executados.

As UBSs - Escola na cidade de Pelotas s&o sete. Trés vinculadas a
Universidade Federal de Pelotas- UFPEL: UBS Areal Leste, UBS Centro Social
Urbano do Areal e UBS Vila Municipal. As da Universidade Catolica de Pelotas-
UCPEL séo quatro: UBS Pestano, UBS Santa Teresinha, UBS Fatima e UBS Py

Crespo.

21 O Instituto de Investigagdo das Nagdes Unidas para o Desenvolvimento Social- UNRISD ( 2010)

2 produto Interno Bruto.

% Estes trabalhos contribuem para o bem-estar e para o crescimento econbémico através da
reproducdo de uma forca laboral apta, produtiva e capaz de aprender a ser criativa. Além disso,
calcula-se que se determinasse um valor monetario para este tipo de trabalho, representaria entre 10
e 39 por cento do PIB.

% Dados fornecidos pelo Departamento de Saude Publica da Secretaria Municipal de Saude de
Pelotas.
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A pesquisa envolvera cinco destas UBS-ESCOLA das duas
Universidades de Pelotas que tém o curso de graduacdo em Medicina. Da UFPel
escolheram-se duas e da UCPel, trés UBSs. A escolha se deu em fungédo de serem
estas as UBSs com gestdo administrativa unica das Universidades, néo terem o
Programa Estratégia de Saude da Familia-ESF, e ainda, por contarem com
Assistentes Sociais no seu corpo técnico.

As UBSs da UFPEL serdo: a do Areal Leste?, com aproximadamente 10
mil habitantes, fundada em 1980 e desde esta data prestando cuidados domiciliares
e a do Centro Social Urbano do Areal®®, com cerca de 6-8 mil habitantes, fundada
em 1982, cujas atividades de cuidados domiciliares comecaram a partir de 1987.

As UBSs da UCPEL?" serdo: a do Pestano com aproximadamente12 mil
habitantes; a do Fatima com cerca de 6-8 mil habitantes e a da Santa Teresinha,
com o mesmo numero de habitantes do Fatima, fundadas em 1984, todas com
atividades de cuidados domiciliares desde sua instituig&o.

Tendo em vista a delimitagdo do tema da pesquisa, pretendo, com a
pesquisa, responder a seguinte questdo: Quais os efeitos produzidos pelo
Programa de Cuidado Domiciliar desenvolvido nas UBS-Escola da cidade de
Pelotas, no periodo de 2009-2010, nos cuidadores familiares inseridos no

programa ha mais de 30 dias?

3.2 PROBLEMATIZACAO DO CUIDADO DOMICILIAR

O Cuidado Domiciliar, que abrange todo o atendimento de saude -
entendido como atendimento as necessidades de saude e ndo somente como
atendimento pontual a doenga — tem carater multidisciplinar e engloba politicas de
saude, prevencao e tratamento, envolvendo a familia, a vida doméstica e a
comunitaria, inseridas numa dindmica politica, econdmica e social da sociedade
contemporanea. E considerado como programa da politica de satde que deve

respeitar as diretrizes do SUS.

% Dados fornecidos pela Assistente Social da UBS Areal Leste- UFPeL

% Dados fornecidos pelo primeiro médico da UBS CSU Areal- UFPeL,

" Dados fornecidos pelo Coordenador do Nucleo de Saude Coletiva da Universidade Catolica de
Pelotas e pelo Diretor Geral do Hospital Sdo Francisco de Paula da Universidade Catélica de Pelotas.
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A escolha do periodo de inser¢do no Programa ha, no minimo, 30 dias &
porque o considerei um tempo de adaptacéo da familia e doente as modificacdes
havidas e as que vao ocorrer na vida dos envolvidos. Também o pds-6bito em
funcao de todos os encargos a serem resolvidos depois do ébito, como Previdéncia
Social, dividas e outros.

No tempo de construcdo desta pesquisa, alguns autores suscitaram-me
reflexdes e questionamentos, langados como pano de fundo para o estudo e analise
a serem realizados, visando responder a este problema, tendo como
direcionamento, o compromisso com os direitos e com a protecao da cidadania. S&o
eles:

v “O Sistema Unico de Saude tem condicdes de disponibilizar
recursos humanos e materiais para a execugdo do cuidado
domiciliar, seja vinculado ao hospital ou a atengcdo basica?”
(REHEM; TRAD, 2005, p.241).

v" “O cuidado domiciliar pode “estabelecer tutela/prote¢do, amparo e
defesa — ou dependéncia [...], obediéncia, subordinacdo ou
submissao?”’(LACERDA, 2007, p. 5).

v Na familia contemporanea, quem arcara com o cuidado e a
provisao e gestao dos lares? (PEREIRA, 2009).

v' “As visitas domiciliares enquanto parte do cuidado domiciliar s&o:
“‘acompanhamento ou vistoria/ fiscalizagao?”(SAKATA et al, 2007).

v' “Aquilo que ira vigorar vai depender, fundamentalmente, das
intencdes e atitudes...” (FLORIANI; SCHRAMM, 2004).

Ainda é preciso ter claro que o cuidado domiciliar é especial, envolve
muitos sentimentos e afazeres, compreendendo tempo e contratempo, instituicbes e

politicas sociais. Aguirre assim discute:
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Es importante considerar las actividades de cuidado separadamente del
trabajo doméstico, porque definen un campo de problemas de investigacion
e intervencion social con sus actores, sus instituciones y sus formas de
relacion, campo situado en la interseccion entre las familias y las politicas
sociales (AGUIRRE, 2007, p. 191).%

Para os profissionais da saude, no ambito das politicas publicas, fica mais
um desafio, o de ser “provavel que nao se resolva por hora, ndo se cure agora, mas,
seguramente se cuida. Depois de ter descartado a ‘solugéo-cura’ se descobriu que
cuidar significa ocupar-se, aqui e agora.” (ROTELLI, 1990, p. 92).

O cuidado domiciliar, portanto, consegue éxito, em grande parte,

dependente do “cuidador”.

3.2.1 O cuidador

O cuidador é pessoa- chave, € imprescindivel, tanto pela responsabilidade
no cuidar como por fomentar a relagcéo entre equipes de saude e paciente, havendo,
nesta relacéo, uma transferéncia de responsabilidades: uma parte do cuidado passa
da instituicdo de saude para a familia ou cuidador. (FEUERWERKER; MERTHY,
2008)

E compreensivel “o 6nus desta ardua e desgastante tarefa” (FLORIANI;
SCHRAMM, 2004, p. 988) do cuidador, pela repeticdo de atividades, as vezes
diuturnas, solitarias e sem folga, que podem estender-se, ndo raro, durante anos. A
execucao das pequenas atividades pessoais € colocada a disponibilidade da boa
vontade de terceiros. A reorganizacdo do orgamento financeiro e das rotinas
domésticas precisa ser revista. Somado a isso, ainda podem aparecer problemas de
relacionamentos na familia, levando o cuidador “a um isolamento afetivo e social’
(FLORIANI; SCHRAMM, 2004). Cuidar é dificil, fisica e emocionalmente, o que se
agrava, muitas vezes, por ser o cuidador uma pessoa em fase de envelhecimento,
necessitando de cuidados também (MELLO, 2002), (KARSCH, 2004) "e o mais
comum é nao haver ‘férias’do cuidador. "(LAHAM, 2010, p. 415)

B g importante considerar as atividades de cuidado separadamente do trabalho doméstico, porque
definem um campo de problemas de pesquisa e intervengéo social com seus atores, suas instituicbes
e suas formas de relagdo, campo situado na interseccéo entre as familias e as politicas sociais
(AGUIRRE, 2007, p. 191).
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Como dito, o cuidador geralmente € um familiar, ndo possui formacao
técnica e necessita do apoio da comunidade para suprir suas necessidades,
sobretudo aquele mais pobre. Ele é foco da abordagem para a preparagédo da casa,
do ambiente fisico e familiar para o enfrentamento de uma nova situagao delicada
(SODRE, 2005). As vezes, pode ser um vizinho, amigo ou cuidador contratado,
porém, o mais comum é pertencer ao nucleo familiar, quer por razdes afetivas, quer
seja por dificuldades financeiras para remunera-lo.

Outro aspecto relevante do cuidar, aqui ja tratado, € o envolvimento das
relacbes de familia. Embora seja uma palavra masculina, quem promove o cuidado,
na maioria dos casos, sdo as mulheres, por meio de muitos pequenos atos, sem
remuneracao e sem reconhecimento social.

Mioto (2008) observa que o0s servicos se organizam por meio de uma
perspectiva calcada em papéis tipicos da familia colocando a mulher como
responsavel pelo cuidado e pela educacdo dos filhos. O desempenho dessas
fungdes, nao raro, encontra-se relacionado a julgamentos morais, principalmente em
relacdo a figura materna/ feminina, a cuidadora.

No cuidado colocam-se sentimentos, agdes, tempo e vida. Segundo
Aguirre, “[...] el cuidado esta inmerso en la l6gica del sacrificio, sacrificio que puede
entrafar- sin pretenderlo- un grado de reconocimiento social, [...] y termine por
“robarle” el tiempo a quien lo prodiga”®® (AGUIRRE, 2007, p. 192.).

As autoras Waidman e Elsen (2005), em seu trabalho Imagens e Familia,
discutem a importancia das imagens das familias, do cuidado e de suas
representacées no imaginario de cada ser humano. Utilizando-se de Rubem Alves
falam: “Imagens s&o passaros em voo. Imagens sdo brinquedos dos sentidos. Eu
digo: s6 se pensa por imagens” (WAIDMAN; ELSEN, 2005, p. 166). Nesta
perspectiva, pode ser destacada uma imagem reconhecida mundialmente gragas ao

famoso artista Michelangelo, como representacao do cuidado familiar.

#...]o cuidado esta imerso na l6gica do sacrificio, sacrificio que pode entranhar- sem pretendé-lo-um

grau de reconhecimento social, [...] e termine por “roubar-lhe” o tempo a quem o dissipe”.
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Figura 1: LA PIETA de Michelangelo de 1498.

Assim, utilizando o texto de Waidman e Elsen (2005), pode-se dizer que a
obra da Figura 1 demonstra a confirmagdo maxima de a familia sempre ter estado
envolvida com o cuidado, em diferentes momentos histéricos, por muito tempo e ao
longo do tempo, bem como, a materializagdo do cuidado acontecer principalmente
por meio de uma mulher cuidadora. Porém, é importante considerar que este
cuidador esta inserido em um contexto socioecondmico, o qual interfere no exercicio
de seu trabalho. Destaco, a seguir, os aspectos de maior incidéncia sobre o cuidado

realizado no domicilio.

3.2.2 Aspectos intervenientes do cuidado domiciliar

3.2.2.1 Ambiente Familiar e comunitario

A familia, no ideario do senso comum, exerce um papel de cuidadora e
protetora de seus membros. O cuidado € passado de geragdo em geragao: pais
cuidam de filhos e filhos cuidam de pais, marcando a valorizada importancia da

familia na vida social.
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Historicamente, a familia assumiu diferentes configuragdes, originando
igualmente uma variedade de conceituagbes. Em grande parte da histéria, a familia
foi formada por pai, mée e filhos, no modelo patriarcal expandida, de lagos
consanguineos e fortemente ligados a dogmas religiosos.

Na legenda de uma obra de arte de Humbelot-Huart do final do século
XVII, pode-se visualizar essa familia, colocada no mesmo plano de Deus e do Rei:
“Feliz daquele que segue a lei do céu/ e emprega a parte mais bela de sua vida / em
bem servir a seu Deus, sua familia e seu Rei "(ARIES, 2006, p. 141). O autor Ariés
descrevia a familia pela andlise das imagens e obras de arte da época, uma vez
que, naquele momento da histéria, nao havia escritos sobre o contexto familiar.

Ainda hoje essa concepgéo é veiculada na sociedade. Embora muitos
avancgos tenham sido alcangados com o passar dos tempos, através das revolugdes
econbmicas, sociais e politicas, dos movimentos sociais, das lutas feministas, a
composicao de familia ainda esta muito arraigada aos costumes sociais. Porém, na
contemporaneidade, ela é formada em novos arranjos, com unides livres, familias
monoparentais femininas ou masculinas, familias compostas por homossexuais, o
que nos da ciéncia dessas mudancgas e coloca em questdo a hegemonia da familia
nuclear (STAMM; MIOTO, 2003).

Para dar conta de todas estas transformacdes, o conceito de familia
amplia-se, envolvendo muitos outros aspectos da vida das pessoas. A familia,

atualmente, pode ser conceituada, conforme Mioto, como:

[...] um ndcleo de pessoas que convivem em determinado lugar, durante um
espacgo de tempo mais ou menos longo e que se acham unidos ou n&o por
lagos consanguineos. Tem como tarefa primordial o cuidado e a protegéo
de seus membros e se encontra dialeticamente articulada com a estrutura
social na qual esta inserida. (MIOTO, 1997, p. 115)

Portanto, a familia contemporanea € aquela que acolhe todas as relagbes
de afeto, valores, de satisfagdo do cotidiano da vida, reestruturando-se e, em alguns
momentos, gerando insegurangas; noutros, libertando-se de antigas amarras
opressoras familiares (PEREIRA, 1995). Para elucidar a “nova familia”, Pereira
ressalta seu carater contraditério, “ponderando que o nucleo familiar ndo é uma ilha
de virtudes e consensos, devendo ser encarada como uma unidade

simultaneamente forte e fraca” (2009, p. 38).
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A familia geralmente é forte na solidariedade, como refugio contra o
desamparo e muralha contra a inseguranca da existéncia. E forte, ainda, porque é
nela que se da a reprodugdo humana, a socializacdo e a transmisséo de
ensinamentos. Mas, é fragil, também, pois convive com despotismos, violéncias,
confinamentos, desencontros e rupturas, podendo gerar a inseguranga ou o bem-
estar de individuos historicamente oprimidos: mulheres, criangas, jovens e idosos.
(PEREIRA, 2009).

E fato que todas essas modificacdes na familia estdo intrinsecamente
relacionadas as mudancas ocorridas na sociedade, na qual predomina o carater
liberal “com a pressdo da agenda dos organismos internacionais” (MIOTO, 2009 p.
43) e “associadas a privatizagédo e a participacdo da sociedade civil na execugao de
programas e servigos sociais” (PEREIRA, 2004, p. 139). Ainda assim, a familia
continua a ter papel significativo na organizagdo e no desenvolvimento da protecao
social (MIOTO, 2008).

O capitalismo trouxe alteragcdes na forma de prover a protec¢ao social, até
entdo asseguradas pela familia, pela igreja e pelos senhores feudais, por meio da
solidariedade. Os impactos do capitalismo, na familia, podem ser elencados nos
efeitos da separacéo entre rua e casa; da divisdo de tarefas entre a mulher e o
homem; da instauragao do salario individual, ocorridos nas rela¢des e nas condi¢des
de vida da classe operaria.

Assim, aparece a familia como instancia privada, com uma clara divisao
de papéis entre homens e mulheres, sendo o homem o provedor “moral” da familia e
a separagao do individuo (homem e trabalhador assalariado). Desse modo, surge o
reinado da familia como fonte de protecéo por exceléncia, ou seja, ela passa a ser o
“canal natural” de protecéo social, vinculado as suas possibilidades de participagao
no mercado para compra de bens e servigos essenciais a provisdo de suas
necessidades (SECCOMBE, 1997).

Segundo Mioto (2008), a questdo social determinou mudancgas
significativas nas formas de protecéo social, levando o Estado a intervir na regulagéo
das relagbes entre a economia e as demandas sociais. Deste modo chegou-se, no
ambito da sociedade europeia do pds-guerra, a “uma concepgéo da forma e do uso
dos poderes do Estado, denominado de Estado de Bem-Estar Social” (HARVEY,
1996, p. 124).
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A mudanga nas relagcbes econOmicas exige, também, trabalhadores
saudaveis, corpos cuidados e limpos para a producao, inaugurando nas familias a
relacéo entre “cuidador’ e “cuidado”, o que legitima a diferenga entre burgueses e
trabalhadores. Assim, as mulheres tornam-se cuidadoras (CAPONI, 2000), o que
nem sempre € compativel com as suas conquistas de cidadas (PEREIRA, 2009).

Para Esping-Andersen (1991) a protecao social nos diferentes Estados de
Bem-Estar Social configura-se por meio de dois conceitos: desfamilizacédo e
familismo. A desfamilizacao refere-se ao grau de abrandamento da responsabilidade
familiar em relacédo a provisdo de bem — estar social seja através do Estado ou do
mercado. O familismo, ao contrario, esta presente nos sistemas de protecéo 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). Isso corresponde a uma menor
provisao de bem-estar por parte do Estado (MIOTO, 2008).

No Brasil, Campos e Mioto (2003); Mioto; Campos e Lima (2006) colocam
0 pais no grupo dos denominados Estados familistas. Para as autoras, no Brasil,
isso pode ser verificado tanto nas definicbes legais quanto nas operacionais das
politicas sociais brasileiras ao longo dos séculos.

Nos ultimos tempos, vive-se o capitalismo sob a égide do chamado
neoliberalismo, que podemos resumir, com sua tese central, consistindo em alterar
as dimensdes e fungcbes do Estado, para transforma-lo em Estado Minimo,
reduzindo o seu tamanho, papel e fun¢gées em prol do mercado. Para isto usa da
privatizacdo de empresas publicas, transferindo a iniciativa privada fungdes que
eram de seu dominio; da nado intervengdo na economia, deixando livre o jogo das
forcas de mercado, definido pela lei de concorréncia e pela lei da oferta e da
procura; e da reducdo do gasto publico, diminuindo recursos destinados a area
social — nas politicas sociais e assistenciais.

Assim, ha um “retrocesso, no ambito da protecao social da garantia dos
direitos” (MIOTO, 2008, p. 137) e “a familia é retomada como ancora principal para a
socializacdo de seus membros e na garantia de vinculos relacionais que previnam
os riscos de ruptura e de isolamento social decorrentes das transformacgdes da
sociedade”, (LIMA, 2006, p. 11), retomando-se a ideia da familia como provedora de

bem-estar.
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Nesse processo de reducdo do Estado, Pereira (2008) aponta, em
contraposicao ao Estado de Bem-Estar Social, o que denomina de pluralismo de
bem-estar: a protecéo social passou a ser definida a partir de trés eixos: o do Estado
como o recurso de poder; o do Mercado como recurso do capital; o da sociedade e
da rede familiar como recurso da solidariedade. Todo o descompromisso do Estado
com relagdo a protecéo social leva a “consequente quebra de garantia de direitos”
(PEREIRA, 2009, p. 33).

No Brasil, as politicas sociais séo de tradicao familista, culminando com a
Constituicdo de 1988 em que, no Capitulo VII, os artigos 226 a 230 versam
especificamente sobre a familia, a crianca, o adolescente e o idoso. Isso esta
associado ao avango dos principios neoliberais do Estado e do mercado como
reguladores da vida social (MIOTO, 2008). Com esse carater familista, o Estado
transfere a maior responsabilidade sobre o bem-estar para a sociedade civil, para as
familias e, também, para as organiza¢des ndo governamentais.

E preciso ressaltar que a protecéo social de hoje fere direitos do cidad&o
e familias. Veja-se o que diz Mioto:

O limite da privacidade é diretamente proporcional a vulnerabilidade social.
As familias pobres, “desestruturadas”, sdo mais facilmente visitadas por
uma assistente social, para verificar suspeitas de violéncia, educagéo
inadequada. As familias consideradas “normais” conseguem defender com
mais facilidade a sua privacidade, esconder com mais sucesso as suas
violéncias e buscar alternativas de solugbes sem publicizagao (2009, p. 50).

E relevante pensar a intervengdo do Estado para além da garantia dos
direitos individuais, também como processo de definicdo e implementacédo de
politicas sociais que promovam instrumentos de sustentabilidade e disponibilidade
de recursos para as familias. Todas essas questbes fazem parte das discussdes
empreendidas na contemporaneidade sobre o tema. As familias ndo sdo uma
unidade simples e homogénea, nem o Estado tem uma unica face: ao mesmo tempo
em que protege as familias, impde normas e estratégias de controle (MIOTO, 2009).

A familia, atualmente, é cada vez mais objeto de atencédo da sociedade,
principalmente por causa da enorme quantidade de atividades de protecéo, ajuda e
cuidado por ela desenvolvida em relagdo aos problemas sociais e as politicas
sociais, sendo a grande provedora de bem-estar. Pode-se ver tal afirmativa retratada

no Sistema Unico de Assisténcia Social-SUAS, que dispde sobre a centralidade na
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familia e tem como uma de suas diretrizes a matricialidade socio-familiar: “a familia &
0 nucleo social basico de acolhida, convivio, autonomia, sustentabilidade e
protagonismo social” (BRASIL, MINISTERIO DO DESENVOLVIMENTO SOCIAL E
COMBATE A FOME, 2005). Entretanto, é feito um alerta nesta mesma diretriz sobre:
‘o fortalecimento de possibilidades de convivio, educagéo e prote¢cdo social, na
prépria familia, ndo restringe as responsabilidades publicas de protecao social para
com os individuos e a sociedade” (BRASIL, MDS, 2005).

Porém, entende-se ser o alerta revestido de menor importancia do que o
“reforgco a responsabilidade familiar”. Assim, entendemos que na politica social, entre
0os varios programas existentes estd o Programa de Cuidado Domiciliar,
interrelacionado com todas estas mudangas na familia e na provisdo de bem-estar
delegado a ela por um Estado familista, que penaliza principalmente o cuidador-
familiar, quando repassa a ele a responsabilidade do cuidado, sem a preocupacao
de conhecer as condi¢cbes da familia para poder presta-lo.

Para Mioto, o ambiente familiar € um espaco constituido de pessoas que
se empenham uma com as outras, de modo continuo, estavel e ndao casual [...]
quando subsiste um empenho real entre as diversas geragdes”. (MIOTO, 2004 p. 14-
15). Este espaco pode ser tanto um espaco de felicidade como um espaco de
infelicidade, tanto um espaco de desenvolvimento para si e para seus membros,
como um espaco de limitacdes e sofrimentos (MIOTO, 1997). “E construido a partir
de sua histéria e de negociagdes cotidianas que ocorrem internamente entre seus
membros e externamente com o meio social mais amplo”. (MIOTO, 1997, p. 117).
Nas palavras de Damatta, “como a casa € minha, tenho limites e meus segredos. Ha
coisas que nao posso ver e ha momentos de desamparo e insegurancas” (1997). E,
€ este espaco, geralmente intergeracional, de partilha de afetos, de conflitos, de
tensdes, de alegrias e de sofrimentos, que compdem o ambiente familiar, e que
pode ser mais ou menos favoravel para o desempenho da fung¢éo do cuidador.

A familia esta situada em um ambiente comunitario o qual pode facilitar,
ou ndo,o cuidado. Entendo como ambiente comunitario o espago onde acontecem
as relagdes sociais diretas de troca, a acessibilidade de servigos e oportunidades de
melhorias nas condi¢des de vida, como moradia, seguranca, educacédo, lazer e
servicos de saude. Nele podem ser estabelecidos vinculos de amizade, vizinhanga,
prestacdo de servigos sociais, redes espontaneas e/ou voluntarias de solidariedade

e iniciativa coletiva. Mas, também, podem ocorrer competicdes, violéncia,
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exploracéo, sendo, assim, um ambiente contraditério para o desenvolvimento do
cuidado domiciliar, podendo facilita-lo, por exemplo, com gestos de solidariedade, ou

dificulta-lo, por exemplo, com o preconceito com “a casa do doente”.

3.2.2.2 Espaco fisico da moradia e orcamento doméstico

O espaco fisico, isto &, a arquitetura da moradia, a infraestrutura material
também é importante para o exercicio do cuidado domiciliar. Ha aspectos do
desenho da moradia que dificultam ou facilitam o conviver familiar. Segundo
Damatta, “a casa, [...] é brasileira. Nela ha regras para o anfitrido, ha também
normas para as visitas” (1997 p. 26-54). “[...] Seja um barraco ou uma mansao, ela
define seu ambiente e suas possibilidades de relagéo... onde vocé guarda
lembrancas, objetos e escritos que conservam memoérias de sua vida. Morar é muito
mais do que habitar um espacgo” (CRITELLI, 2003, p. 110). Estas relacbes entre
‘casa” e familia geralmente irdo sofrer alteragdes com o cuidado domiciliar e muitas
vezes se constituirdo em sérios limites para o exercicio da fungdo do cuidador, o
qual, por exemplo, podera ser obrigado a renunciar a seu descanso em local
privado, ou ainda, da possibilidade de dormir em sua cama.

Por fim, igualmente o orcamento doméstico, entendido como a previsao
dos gastos monetarios que, num periodo determinado, devem entrar e sair da renda
familiar, envolvendo despesas com alimentacdo, vestuario, moradia, educacao,
lazer, saude e salarios (SANDRONI, 2005) influi no exercicio do cuidado e por ele
sera afetado. Assim, muitas vezes, o cuidado domiciliar exigira do cuidador alguns
malabarismos para conseguir obter o minimo indispensavel a funcéo de cuidador
(material para higiene, medicamentos, uso permanente da rede elétrica, entre
outros), sem acarretar a perda do minimo necessario para o atendimento das

necessidades dos demais familiares.

3.3 OBJETIVOS DA PESQUISA

Tendo presente o tema e a problematizagdo realizada, a pesquisa tem

como objetivo geral: analisar as repercussdes do Programa de Cuidado Domiciliar
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implantado pela Politica Nacional de Saude nas pessoas cuidadoras ap6s o ingresso

de um familiar doente neste Programa.

E como objetivos especificos

a) Identificar mudancgas na vida dos cuidadores familiares, considerando o
ambiente familiar e comunitario, o espaco fisico da moradia e o orgamento
doméstico, apos o ingresso no Programa de Cuidado Domiciliar.

b) Conhecer necessidades e interesses despertados no cuidador pelo
exercicio desta fungéo.

c) Analisar beneficios, dificuldades, vantagens e prejuizos do Programa
Cuidado Domiciliar para as pessoas cuidadoras.

d) Conhecer o conceito de cuidar para os cuidadores.

3.4 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS USADOS NA PESQUISA

Para desenvolver a pesquisa, foi usada a metodologia da pesquisa
qualitativa, pois “o objeto das Ciéncias Sociais é essencialmente qualitativo”
(MINAYO, 2006, p. 42) e a realidade social € mais complexa e contraditéria do que
se pode ver. Assim, o principal instrumento usado foi a entrevista aberta. A
pergunta30 norteadora da entrevista exigiu “a preparacgéo suficiente do pesquisador,
permitindo-lhe, durante a entrevista, levantar questbes que ajudem o entrevistado a
abranger niveis cada vez mais profundos em sua exposi¢do” (MINAYO, 2006, p.
190). Além disso, usei a observacao no decurso das entrevistas, para enriquecer 0s
dados colhidos e possibilitar o uso da “criatividade do pesquisador” (MINAYO, 2006,
p. 44) na condugéo da pesquisa, criatividade que é pessoal e subjetiva.

Foram entrevistados os cuidadores familiares de doentes adultos, com
patologias de doencas que os impossibilitavam de exercer suas fungdes diarias,
momentaneamente ou de forma cronica, em cuidado ha mais de 30 dias. Também,

cuidadores cujos doentes tinham ido a Obito até trés meses atras. Assim, foram

%0 Ver roteiro em apéndice A.



51

entrevistados aqueles cuidadores domiciliares, dentro destes critérios, no periodo da
coleta de dados.

As informagdes recebidas revelaram haver, em média, nas UBSs, um
namero de quatro pessoas em atendimento de cuidado domiciliar mensalmente,
permitindo estimar, aproximadamente, vinte cuidadores. As entrevistas foram
gravadas com a devida permissao por Termo de Consentimento®'-, assinado pelos
entrevistados, em cumprimento & exigéncia do Comité de Etica em Pesquisa da
UCpel que aprovou o projeto desta pesquisa.

A observacao contribuiu para a compreensao além do visivel e do dito,
valorizando gestos, olhares, suspiros, sorrisos, lamentos, pois, na area social, &
dever facilitar o encontro entre o visto e o escutado para procurar descobrir a
esséncia do fendbmeno.

Na analise e interpretagdo dos dados, segui alguns passos, possibilitando
uma nova aproximagao com o objeto, pois, como Minayo destaca: “o pensamento
antigo (proveniente da fase exploratéria) que é negado, mas nao excluido, encontra
outros limites e se ilumina na elaboragao do momento presente” (2006, p. 356). No
primeiro momento, ordenei os dados obtidos com a transcricdo das gravacbes das
entrevistas e acrescentei aqueles das observacdes realizadas. Apds a releitura de
todo o material, organizei os relatos, dando inicio a classificacdo segundo os
aspectos estabelecidos para a analise.

A segquir, revisei toda a classificagdo de dados, etapa muito importante
para nao “ocorrer algo muito comum das produgdes qualitativas: ou a mera
exposicao das falas com comentarios do pesquisador ou um solene menosprezo dos
achados em campo” (MINAYO, 2006, p. 357). Esta fase consistiu em uma leitura
cuidadosa de cada entrevista e de todas as observacgdes anotadas e lembradas das
primeiras impressodes, analisando cada frase, palavra, gesto, associacéo de ideias e
sentido geral dos textos, ja iniciando a fase de interpretacdo dos dados obtidos. E,

cheguei a interpretacao final dos dados, isto €, a um:

*" Ver apéndice B.
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[...] movimento circular, que vai do empirico para o teorico e vice-versa, que
danca entre o concreto e o abstrato, que busca as riquezas do particular e
do geral é o que se pode chamar, parafraseando Marx (1973), “o concreto
pensado (MINAYO, 2006, p. 359).

Busquei, com a interpretagdo, expressar a légica do grupo estudado e
expor as consequéncias essenciais do Programa de Cuidado Domiciliar na pessoa

cuidadora, tendo presente o comentario feito por Martinelli:

[...] Temos vida, temos histéria, temos emocao! [...] Ndo podemos pensar
que, para mantermos a objetividade, devamos ocultar a emogéo. O sujeito
nao pode ser oculto, nem o pesquisador, nem o pesquisado, ambos s&o
saturados de historia, sao plenos de possibilidades! (1994, p. 26).

Saliento, aqui, estar prevista a devolugéo dos resultados da pesquisa para
as UBSs por meio de CDs para a chefia de cada unidade e /ou por reunides com as
equipes interessadas na discussdo do tema. Também, ap6s a conclusdo de todo
este trabalho, sera feito um encontro com os entrevistados para apresentar os
resultados, com especial destaque as pistas de agdes preventivas de maleficios aos
cuidadores.

Seguindo os procedimentos metodologicos aqui apresentados, a pesquisa
procurou expor as descobertas sobre o tema, acreditando que “os pesquisadores
sdo, dialeticamente, autores e frutos de seu tempo historico [...], influenciam
decisivamente o0s processos internos e as condicdes de possibilidades do
desenvolvimento da ciéncia” (MINAYO, 2006, p. 41).

Assim, em outras palavras: o estudo ndo surgiu no agora, é fruto da
minha pratica e de todas as minhas vivéncias, da forma que as percebi. A
metodologia serviu para sistematiza-lo na investigacdo e avangar no conhecimento

sobre o tema escolhido.

3.5 A entrada no campo da pesquisa

O Cuidado Domiciliar € uma atividade inerente ao processo de trabalho

das equipes de saude da Atengdo Primaria ou Basica compreendida como:
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[...] um conjunto de ag¢des de saude no &mbito individual e coletivo que
abrangem a promoc¢&do e protecdo da saude, prevencdo de agravos,
diagnéstico, tratamento, reabilitagdo e manutencdo da saude. E
desenvolvida por meio do exercicio de praticas gerenciais e sanitarias
democraticas e participativas, sob a forma de trabalho em equipe, dirigidas
a populagbes de territorios bem delimitados, pelas quais assume a
responsabilidade sanitaria, considerando a dinamicidade desses territorios
em que vivem essas populagdes (BRASIL, 2009a, p.43-44).

Este nivel de atencéo costuma ser pensado como de baixa complexidade,
mas o numero de variaveis envolvidas no processo de atendimento na rede primaria

retrata outra dimenséo, segundo Campos:

nesse sentido &€ necessario intervir sobre a dimenséao biolégica ou orgénica
de riscos e doengas, mas sera necessario encarar riscos subjetivos e
sociais. Essas dimensdes estardo presentes em qualquer trabalho de
saude, no entanto na rede basica atingem uma express&o maior (2005, p.1).

Assim, embora o foco da pesquisa seja o cuidador € necessario entender
a qual tipo de atencdo em saude estdo vinculados, objetivos e finalidades desta,
considerando que esse nivel de atengdo a saude possui peculiaridades nos seus
programas. Ponderando a delimitagdo do tema, recorri as UBSs-Escola do municipio
de Pelotas para me aproximar do universo a ser pesquisado.

Nas UBS- Escolas, duas tém o Programa de Cuidado Domiciliar
elaborado pela residéncia do departamento responsavel pelas UBSs, mas ele nao
vem sendo seguido na sua amplitude. As outras trés ndo tem um programa
organizado de cuidado domiciliar. Entre as cinco UBS-Escola, uma realiza as visitas
nos domicilios com certa sistematica, outras quatro quando solicitado pelo familiar.
Curioso foi a informacao dada por cuidadores, um que esperava a visita ha 3 meses
€ agora nem precisava, pois o doente teve que ser levado ao hospital e la
permanece. Noutra residéncia informou a cuidadora que nunca receberam visita da
equipe de saude em casa, sempre consultam na UBS.

Quanto aos registros observa-se que as anotagdes sdo no prontuario das
familias, apenas em uma UBSs atualmente existe um registro especifico dos
cuidados. Foi colocado pelas UBSs que a questdo dos atendimentos no domicilio
encontra entraves na reducao de profissionais nas UBSs e também no interesse do
profissional, na sua maioria médico. A responsabilidade deste programa fica a cargo

dos médicos, com excecao de duas UBS que é feito em conjunto com o Assistente
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Social. Também constatei que ndo existem reunides para discussdo dos cuidados
domiciliares em nenhuma unidade, sio feitas na informalidade de salas de estudos,
corredores e quando ha necessidade.

Assim, por esta primeira aproximag¢ao com a realidade a ser pesquisada
conclui que o Programa de Cuidado Domiciliar ainda esta centrado na doenca e ndo
na prevengao, sendo o médico indicado como o unico responsavel pelos cuidados a
serem dispensados aos doentes. Situado no modelo biomédico, a realizagdo dos
cuidados é feita segundo o poder de decisdao do médico.

O inicio da realizacdo das visitas € sempre um momento fundamental
para o éxito da pesquisa, pois sabia que era necessario criar bons vinculos para
poder desenvolver um bom trabalho. Coloquei, como minhas ferramentas todas as
técnicas de pesquisa estudadas, associadas a teoria, percebendo os movimentos,
obstaculos, superando-os e reinventando formas que podiam facilitar o estudo sem
perder a conducdo da intersecgdo da técnica e da teoria. E o momento, segundo
Minayo, de ter claro que “a dialética entre técnica e criatividade é o tempero da boa
pesquisa”’ (2006, p. 199). A seguir relato a entrada de campo nas comunidades
estudadas.

Ap6s entrar em contato com as chefias das UBSs-Escola das
Universidades, recebi as informac¢des necessarias para iniciar o trabalho de campo,
como enderecos, telefones e nomes das chefias e das Assistentes Sociais das
UBSs escolhidas.

A primeira UBS, que chamarei de Z, foi selecionada para comecgar o
trabalho, por ser uma das desconhecidas e eu poder caminhar até ela, pois esta
bem préxima do centro da cidade. La, entrei na fila, e, na minha vez, solicitei falar
com a chefia, apés me identificar. Fui prontamente recebida, e encaminhada ao
técnico responsavel pelo Programa de Cuidado Domiciliar. Conversamos sobre o
cuidado na UBS e solicitei 0 nome das pessoas e cuidadores em atendimento.
Pediu-me o responsavel para voltar outro dia e conversar com a Assistente Social
que melhor passaria as informacgdes. La estive quando a A.S. deveria estar na UBS,
mas como trabalha em turnos alternados; ndo a encontrei.

Na seguinte tentativa, a colega estava a minha espera; trocamos
experiéncias e recebi a lista com os nomes. Solicitei informagdes sobre qual estava
ha mais tempo no Programa de Cuidado Domiciliar, como chegar aos enderecos

mais facilmente. A partir destes dados, entrei em contato com os cuidadores,
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identifiquei-me, falei da pesquisa, do termo de consentimento, no sigilo e questionei
sobre o seu interesse em participarem dela, agendando as visitas conforme a
disponibilidade deles. Este procedimento foi usado com todos os entrevistados das
demais UBSs.

Na UBS- W, telefonei e a recepcionista deu-me os horarios nos quais
poderia encontrar a chefia. No primeiro dia, apresentei-me e soube que ela nao
estava trabalhando. Solicitei falar com a colega Assistente Social, sendo atendida no
balcdo. Segui todas as recomendacgdes de um entrevistador: fazer a identificagéo,
dar o objetivo, e no final, agradecer, mas a colega nao pbde falar comigo pois teria
de ir a escola do bairro dali a trinta minutos. Sabendo que trabalhava também na
UBS-T aonde eu iria, solicitei sua ajuda para marcar o agendamento com aquela
chefia. Pediu-me um prazo de uma semana para poder agendar. Em nova tentativa
na UBS-W, voltei quando a responsavel pelo Programa de Cuidado Domiciliar,
deveria estar 14, mas n&o a encontrei novamente.

Entdo, parti para o contato telefénico com a UBS-T. Apoés a identificagao,
foi marcado dia para visita-la. Recebida pela mesma Assistente Social da UBS-W, fui
levada a sala da chefia, cujo responsavel fora aluno do departamento onde trabalho
e tive uma conversa informal. Passou-me os dados dos dois cuidadores mostrando,
no mapa como melhor chegar as casas, se colocou a minha disposi¢céo. Ao procurar
os indicados no domicilio, fiquei apreensiva num primeiro momento, pois o bairro

tem fama de violento. Na primeira casa, descobri que a cuidadora é formal?

,nao
familiar e a entrevista gorou. Na outra, conseguir agendar a entrevista.

Quanto a UBS-W, decidi ligar para o telefone particular da chefia. No dia
marcado, apresentei-me e esperei. Finalmente chamada para conversar, ouvi
desculpas por ter esperado. Conversamos na cozinha com informalidade e senti sua
preocupagao social com os cuidados domiciliares. Ela lamentou a demissao da
Assistente Social ha trés meses la trabalhando. Entregou-me a lista com o nome das
pessoas e enderegos e procurou orientar-me como chegar aos domicilios.

Fiz o primeiro contato, agendei as entrevistas, as duas pessoas
frequentadoras da UBS-W mostraram-se bem disponiveis para a pesquisa.

Constatei que a comunidade € organizada, ha casas na maioria boas, cuidadas, com

%2 Cuidador que exerce a fungdo mediante remuneragéo financeira.
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jardim, lembrando o interior, as pessoas tém boa vontade quando se solicitam
informagdes, € um local tranquilo e bonito.

Na UBS- P, também foi tranquilo o seu acesso, localizada perto de uma
zona residencial privilegiada, ela atende todo o entorno de comunidades em
vulnerabilidade social, inclusive cuidados domiciliares fora de sua area de
abrangéncia, caso das duas entrevistadas, ambas com mais tempo na fungéo. Fui
bem recebida nas casas, € uma comunidade de boa convivéncia, e a conhego.
Agendei as entrevistas sem problemas.

Na UBS-M A colega Assistente Social forneceu-me todas as informacgdes,
com o aval da chefia para falar em nome da UBS, e de seus programas.
Conversamos em sua sala e depois com os colegas da UBS informalmente durante
o cafezinho. Na visita as duas cuidadoras, uma ficara sem a paciente, por ndo mais
precisar de cuidados. Voltei @ UBS, e procurei e contactei com outro cuidador. E
uma comunidade simples, e, como todas tem problemas sociais, mas é tranquilo
transitar por |la e as pessoas ajudam, quando solicitadas.

No capitulo seguinte apresentarei os resultados da analise realizada
sobre as repercussbes do cuidado domiciliar no cuidador, destacando a

“desassisténcia”.



4 O “CUIDADOR” NO CONTEXTO DO PROGRAMA DE CUIDADO DOMICILIAR

A realizagdo das entrevistas com os cuidadores, complementadas com as
observacgoes feitas, enquanto elas se desenrolavam nos proprios domicilios, permitiu
conhecer quem sao estas pessoas a quem o Programa de Cuidado Domiciliar
delega atribuicbes: como vivem, quais as repercussdes do exercicio do cuidado em
suas vidas, o que esperam das UBSs.

Assumir em casa o papel de cuidador familiar ja faz parte da rotina de
muitas de familias brasileiras. Assumem por escolha ou por falta desta, por
obrigacao ou por gratiddo, por amor ou por culpa, “por um querer explicavel ou por
um nao querer sem explicacdo” (ANDRADE, 2007, p.100). Os sujeitos, doente,
cuidador e familia dependem uns dos outros para ter uma relacdo saudavel no
cuidado domiciliar, nem sempre tranquila, mas necessaria: o papel de cada um
interfere e complementa o do outro nesta relacdo cheia de contradicdes. Assim,
mesmo tendo como foco de analise o cuidador, é preciso manter sempre presentes
estas inter-relagdes com o doente e a familia, pois somente dentro deste contexto é
possivel buscar a compreensao das consequéncias do cuidado no cuidador. Ao
trazer 8 memoaria as entrevistas realizadas com os cuidadores, lembrei o que afirma

Leticia Andrade:

[...] o papel social, muito mais do que provisério, descartavel ou superficial,
é percebido como passivel de nele se ter escrito uma histéria e de por meio
dele se contar uma histéria. E percebido como algo saturado de marcas
pessoais, e de um meio pelo qual ha a possibilidade de se rever a propria
vida” (SILVA, 2000, p. 100).

Nas entrevistas, percebi um desenho realizado pelos entrevistados de sua
histéria, gestos, angustias, emoc¢des, medos, cultura. Cada um cria o seu papel
social de cuidador, construido e reconstruido pelo desenvolvimento de sua atividade
dentro do proprio domicilio.

O cuidado domiciliar € um tema familiar para mim pois trabalho em uma
UBS-Escola, desenvolvendo, em suas atividades de saude, este programa, tendo o
Servico Social como parte ativa da equipe de saude para o cuidado no domicilio. E,
também, como pessoa que, especialmente durante o mestrado, enfrentou o cuidar

familiar. Fagco estas referéncias para registrar quéo necessario foi um significativo
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esforco para me afastar de preconceitos na analise dos dados, sabendo do perigo
de realizar uma interpretagcéo ingénua e/ou pessoal, sem a objetivagéo basica.

Para tal, as entrevistas foram lidas muitas vezes, as observacbes
pensadas e (re) pensadas no intuito de enxergar, o mais claramente possivel, a
realidade dos entrevistados da pesquisa. Depois de separadas as falas e agrupadas
em elementos e dimensdes relacionadas ao objetivo do estudo, descobri outros
elementos secundarios nas conversas. Ao analisar os conteudos de modo particular
e inter-relaciona-la com a totalidade dos dados, cheguei, enfim, as descobertas que
mostram as repercussdes do Programa de Cuidado Domiciliar no cuidador.

A partir destas entrevistas ricas de detalhes e particularidades, pelo
movimento do cuidar e da vida, pelo processo social desenvolvido no cuidado
domiliciar e por sua politica social, tive a possibilidade de interpretar a nova vida que
o cuidar acarreta ao cuidador. E foi possivel, entdo, apontar a contribuicdo que o
Servico Social pode dar para o Programa de Cuidado Domiciliar e,
fundamentalmente ao cuidador.

A seguir, exporei as descobertas feitas.

4.1 APRESENTACAO E PERFIL DOS CUIDADORES ENTREVISTADOS

Coragem nada mais é que a vontade mais determinada e, diante do perigo
ou do sofrimento, mais necessaria [...]. Mas a coragem esta no desejo, ndo
na razdo, no esfor¢co, ndo na intengdo. Trata-se sempre de perseverar em
seu ser, e toda a coragem é feita de vontade [...] um comego sempre
recomecado, apesar do cansago, apesar do medo, e por iSso sempre
necessario e sempre dificil [...] como toda virtude, a coragem so6 existe no
presente [...], € preciso ser corajoso, ndo amanhéa ou daqui a pouco, mas
agora. (Comte-Sponville)

Para responder a pergunta sobre o cuidador, iniciarei tragcando, ainda que
rapidamente, o seu perfil. Para isto, optei por apresentar os entrevistados, colocando
a emogao que o assunto gera, suas marcas, moradias, comunidades e a interacéo
com a entrevistadora. Atribui a todos os entrevistados nomes ficticios de flores, em
funcdo de ter encontrado muitas dessas espécies nas casas, com a pretensao de
perfumar um pouco o assunto dificil, complexo, delicado, cheio de lagrimas e de

coragem, agora. Assim, comeco pelo mais jovem e unico homem, o guri Lirio.
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LIRIO

ya

Divide com a tia os cuidados com a avée. E um belo guri de
bochechas redondas. Pela manha vai a escola e a tarde até as 21
horas cuida da Sr® B: significa esquentar comida, fazer café,
alcancar o balde para as necessidades fisioléogicas, fazer o tema de
casa da escola e dar uma espiada na rua para ver os outros guris
brincarem. Seus pais moram noutro bairro da cidade, longe deste.
Como crianca que é, tem ansiedade de falar logo comigo, responde
em monossilabos, preserva a marotice de toda crianca, embora
tenha a responsabilidade de cuidar de uma avo diabética, amputada
de ambas as pernas. Diz-me que a unica coisa que deixa de fazer

para cuidar da avo é “brincar”.

LiRIO: masculino, 10 anos, estudante da 32 série do ensino fundamental,
catolico, neto de B, cuida ha dois meses da Sr?. B.
Sr? B: feminino, 65 anos, diabética, amputada de uma perna.

Renda Familiar: aproximadamente R$ 750,00; renda per capita: R$ 250,00

JASMIM

Uma jovem de 21 anos, de sorriso largo como as outras de
sua idade, peculiar sao as lagrimas que correm cansadas. Chego a
casa, encontro-a com suas trancinhas, a mae, uma visita e guris
correndo. E o seu dia de folga no emprego-estagio. Pela manha e
noite cuida da mae, dividindo com o sobrinho os encargos do cuidar.
De tarde, trabalha num supermercado como estagiaria. Relata a

forca que o namorado lhe da, pois aceita ficar o fim de semana
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inteiro em casa vendo filmes. Gostaria de voltar a estudar, mas
reconhece nao poder, nao tem tempo. Fala estar desde os treze
anos, envolvida com os cuidados com a mae. Durante a entrevista,
chora bastante, emociona-se no primeiro momento que falo sobre o

objetivo de minha pesquisa.

JASMIM: feminino, 21 anos, solteira, 2° grau completo, operadora de cali]
catolica, filha de B, cuida ha um ano.
Sr? B: feminino, 65 anos, vitva, diabética, amputada de uma perna.

Renda Familiar: aproximadamente R$ 750,00; renda per capita: R$ 250,00.

AGUCENA

Encontro com Acucena no portao da casa, onde me espera
com as cadeiras na area da frente. Mesmo ja me conhecendo, fica
nervosa com a entrevista, novamente explico o objetivo, mesmo
assim sente-se mal varias vezes, tendo de parar a entrevista.
Acucena tem 48 anos, foi casada com A aproximadamente uns 30
anos. Relata, que no comeco da vida a dois, tinham uma ligacao
tranquila, ambos trabalhavam e criavam os filhos. Aos quarenta
anos, Acucena ficou gravida outra vez; no comeco o susto, depois as
alegrias. Hoje, este filho se tornou sua companhia e grande amigo
com seus 6-7 anos, inclusive dividindo com ela cuidados com A.

Algum tempo atras, a vida conjugal comecou a ficar dificil
em funcao de A consumir alcool e ter outros envolvimentos fora de
casa. Surgiram as brigas e o relacionamento conjugal comecgou a se

deteriorar.
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Aproximadamente ha trés anos atras os primeiros sintomas
da doenca de A comecaram a surgir, finalizando com o diagnéstico
de doenca neuroldgica degenerativa e progressiva. Com o tempo, A
nao caminhou mais, nao mexe os bracos, tem dificuldades para se
alimentar e falar. Acucena é quem cuida sozinha, com a ajuda do
filho pequeno (envolvido desde os 4 anos de idade) que alimentava o
pai. Quando a mae nao acordava a noite, devido ao cansaco,
chamava-a para atendé-lo. Durante a entrevista, o menino procura,
todo o tempo, ouvir nossa conversa e me diz que também tem o que
falar. Peco que fale e, entao, ele diz: “Eu cuidei de meu pai também?”.
Enche os olhos negros de lagrimas e sai com a bicicleta.

No inicio da doenca de A, Acucena enfrentou os cuidados
em casa também de um filho casado com problemas psicossociais,
que fez o tratamento afastado de sua esposa e filho. A mae,
Acucena diz ter sido um periodo que ela chorou muito e A as vezes,
era muito rigido com este filho, mas, a noite, choravam juntos. Ela,
hoje, se alegra de ele estar bem.

Os filhos mais velhos e casados iam ajudar nos fins de
semana quando podiam, mas geralmente A nao os aceitava, exigia
que tudo fosse realizado por Acucena. Acha-se deprimida, muito
cansada, tem o olhar triste. Faz trinta dias que A faleceu, ela ficou
sem renda e com um processo de usucapiao na justica para obter a
propriedade de seu terreno. Sua casa sofreu transformacgoes
enquanto A estava doente: para ele se distrair, iam trocando as
coisas de lugar. Durante o agravamento da doenca, Acucena fala:
“Eu ficava apavorada quando ele tinha dores, em casa é horrivel, da

um desespero!”.
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ACUCENA: feminino, 47 anos, viluva,

ensino fundamental incompleto, desempregada, catdlica,

mae de trés filhos, cuidou por 3 anos do marido.

A: masculino, 52 anos, doenc¢a neuroloégica degenerativa.

Obito no Pronto Socorro Municipal de Pelotas em outubro de 2010.

Sem renda familiar. (antes do obito do Sr.A, recebia beneficio assistencial)

LAVANDA

Quando chego, vou entrando pelo corredor estreito até a
porta dos fundos, a da frente nao abre para facilitar a acomodacao
de todos no quarto e a cadeira de rodas. O cao nao late mais, ja me
conhece, mas o papagaio da seu sinal, alias, acompanha toda a
entrevista.

Lavanda € uma mulher de 62 anos, ja bisavo, que aparenta
mais idade, ndo se preocupa com sua aparéncia, inclusive fala nao
ter colocado os dentes que faltam porque niao tem tempo para si. E
gentil, doce, preocupada, perdeu um filho faz poucos meses, tem a
dor de todas as maes nesta situacao. Gosta de animais, com varias
espécies em casa. Cuida de D e “repara” os netos, alguns moram
nas casas dos fundos do mesmo terreno, filhos de suas filhas. Sua
casa, embora nela residam cinco pessoas, sempre esta mais cheia.

Tem problemas de saude, mas, com todos os afazeres, os
seus exames de saude estiao atrasados. Conversamos num dos
quartos onde mora uma das filhas com o filho. E o lugar mais
reservado e, mesmo assim, tem de pedir aos netos que saiam do

local. Varias vezes, na entrevista, fica com os olhos marejados.
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Diz: “Todos os meus filhos um dia foram embora, mas vao

voltando aos poucos”.

LAVANDA: feminino, 62 anos, vitva, ensino fundamental incompleto,
dona de casa, evangélica, méae de D, cuida dele ha quase trés anos.
Sr D: masculino, 42 anos, separado, diabético,

amputado de uma das pernas, em tratamento para colocar a protese.
Renda Familiar: R$ 1250,00; renda per capita: R$250,00

GIRASSOL

Esta é minha daltima entrevista, meu desejo de que fosse
mais leve logo desaparece. Ao chegar a casa, encontro no patio uma
cadeira de rodas ja bastante estragada.

O filho me conduz para o interior da residéncia de madeira,
Girassol vem sorrindo e explico como vai ser a entrevista. Logo
observo que, no quarto ao lado da sala, esta o doente. Isto me faz
perguntar se nao devemos ir para outra peca, Girassol diz nao ser
necessario. Fala do acidente do marido que o deixou paraplégico,
com naturalidade.

Vejo, noutro quarto uma menina estudando, ela vem juntar-
se a noés. Fico sabendo que ela de 15 anos e a irma de 17anos
cuidam do pai, enquanto a mae trabalha. A menina que esta conosco
na entrevista, estava com sete anos quando o pai sofreu o acidente.
No inicio, era a irma mais velha a cuidadora e assim foi passando de
filha para filha, os filhos homens nao ajudam em nada. As filhas

casadas vém de suas casas trocar as fraldas do pai e cuidar de tudo
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mais que lhe diz respeito. As solicitacoes a UBS sao realizadas por
Girassol, ela cuida de Sr. E quando esta em casa. A menina de
quinze anos, junto na entrevista se emociona, Girassol parece
acostumada com a situacdao. No final do encontro peco para
cumprimentar o Sr°. E, o qual passa a maior parte do tempo na
cama. A filha de 15 anos me diz do que sente mais falta: “E de sair

com o pai para passear”.

GIRASSOL: feminino, 46 anos, casada, analfabeta, cuidadora formal,

sem religido, esposa de E, cuida dele ha 8 anos.Recebe ajuda dos filhos
no cuidado.

Sr° E: masculino, 54 anos, casado, paraplégico.

Renda Familiar: aproximadamente R$1.000,00; renda per capita: R$200,00

ORQUIDEA

Sou recebida por Orquidea no portao, é uma casa
confortavel, organizada e ampla. Logo estamos na sala, junto de
uma das filhas que Orquidea cuida, F a do meio de trés filhos, com
problemas mentais; o mais velho é casado e mora noutra cidade; G a
mais mog¢a, que vou conhecer no fim da entrevista, é literalmente
um bebé de 26 anos. Segundo a mae, por erro médico, encontra-se
desde muito pequena com lesao cerebral muito grave, nao responde
a estimulos, nao se comunica, embora a mae fale com ela como se
G conseguisse nos entender.

Durante toda entrevista, Orquidea chora muito. Mulher de
64 anos, de aparéncia cuidada, mas muito sofrida. Nao consegue

sair de casa sem deixar alguém para ficar com as meninas,
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geralmente paga. O marido é grande companheiro, ajuda sempre que
esta em casa.

Fala Orquidea que nao estudou, sabe escrever e ler um
pouco, pois, quando pequena morava na colonia e tinha de levar a
comida para as irmas na lavoura, desde cedo comecgou a cuidar dos
outros. Nao se queixa da vida com todo o trabalho que passa. Em
sua ultima fala comigo, diz: “A preocupacao maior € com o depois”
(quando ela e o marido falecerem). Na saida, vejo o belo jardim da
frente da casa e nas duas janelas ha orquideas floridas. Pego o

onibus, torcendo para que o trajeto até minha casa demore.

ORQUIDEA: feminino, 64 anos, casada, alfabetizada, dona de casa,

mé&e de F e G, cuida F -36 anos; G 26 anos.

F: feminino, 36 anos, problemas mentais.

G: feminino, 26 anos, neuropatia.

Renda Familiar: Aproximadamente R$ 2.000,00; renda per capita: R$ 500,00

HORTENCIA

Foi a casa com maior dificuldade de localizar, a UBS
forneceu o endereco onde o pai de Horténcia residia ha um ano e
meio, mas os vizinhos me ajudaram a encontra-la, foi a unica sem
contato prévio.

Apresento-me e explico por que estou ali e que os encontrei
através da UBS. Horténcia se confunde e pensa que sou a
Assistente Social de sua UBS, pois faz trés meses que solicitou

visita domiciliar da equipe de saude e me julga da equipe. Como o
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pai esta no hospital, acha nao ter o que conversar comigo.
Esclareco a situacao, convida-me para entrar, mas coloca nao poder
demorar pois vai visitar o pai. Com o andar da entrevista, sai da
defensiva. Sua casa é clara, com todos os objetos da modernidade.
Afinal, ali com ela e o pai moram seus trés filhos adolescentes, que
cuidam do avo, os tios dao-lhes uma recompensa financeira.
Horténcia diz nao ser facil viverem juntas trés geragcoes mas sabe
que seus filhos estao tendo uma aprendizagem de vida, pois sempre
contornam a situagcao com o avd, Sr. H, mesmo sendo ela dificil e
repetida muitas vezes ao dia. Horténcia tem 50 anos, trabalha como
empregada doméstica, comecou aos 11 anos como baba e nunca
mais parou. Emociona-se varias vezes, mas percebo ser uma mulher
forte e gostar da vida. Diz que, quando o pai, que esta demenciando,
a incomoda pensa: “Ele tantas noites nao dormiu para me cuidar, o

que me custa, ta velhinho, retribuir!”.

HORTENCIA: feminino, 50 anos, separada,

ensino fundamental incompleto, doméstica, evangélica, filha do Sr. H,
cuida dele ha um ano e meio. Recebe ajuda dos filhos no cuidar.
Sr. H: masculino, 88 anos, deméncia senil.

Renda Familiar: R$ 1.500,00; renda per capita: R$ 300,00

VIOLETA

A casa fica de esquina, sou recebida por Violeta, passamos

pelo meio da lancheria de sua propriedade para entrar na parte da
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moradia. Encontro o Sr. | deitado na cama num saladao enorme.
Quando nos aproximamos, senta com o auxilio de um equipamento
com cordas que Violeta adaptou para ajuda-lo. Existem outras
adaptacoes na casa para ele poder locomover-se melhor, pois é
amputado de ambas as pernas por problemas circulatoérios. Violeta e
Sr. | sao separados, mas ela o cuida, mora no andar de cima e, pelo
telefone, o Sr. | a chama a noite se precisar, mas durante o dia
convivem pois ele, mora no andar térreo, mas separado da familia do
filho. A netinha alegra o casal.

Violeta é uma mulher de 65 anos, espirita, comerciante, de
cabelos bem cortados e pintados, demonstrando o tempo todo,
disponibilidade para cuidar o Sr. . Gosta de coloca-lo no carro para
passearem, nada é dificil. Fala da situacao de cuidar com enorme
tranquilidade, da separacao e do retorno sé para cuidar do ex-
marido doente com paciéncia. Logo entendo ela ter um sofrimento
maior para dividir com este homem que um dia foi seu esposo:
perderam uma filha adulta com cancer. Mostra fotos e resume:
“Nada é pior que perder um filho, & inimaginavel essa dor, s6 quem
passa, sabe”. Fica muito emocionada e vejo que ele também. Logo
vem a netinha fazendo manha e comegcamos a conversar sobre ela.
Aperto a mao do Sr. | e agradeco, Violeta me convida para conhecer
o quarto da neta, um quarto de princesa. Abraco Violeta e sigo para
a outra entrevista do dia, pensando quantos lagcos diferentes nos

ligam uns aos outros, as vezes com alegrias, outras com dor.
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VIOLETA: feminino, 65 anos, separada,

ensino fundamental incompleto, comerciante, espirita, ex-esposa de |,

cuida dele ha 5 anos.

Sr. I: masculino, 74 anos, problemas circulatérios com amputacdo de ambas
pernas.

Renda Familiar: R$ 1.000,00; renda per capita: R$ 500,00

TULIPA

Cuida dos pais ha dois anos, o pai esta acamado, usa
fraldas, s6 se movimenta com sua ajuda, a mae apresenta
esquecimento e desorientagcao. Ja cuidou da avé, quando esta
adoeceu e faleceu junto dela. E mae de trés filhos, dois casados e
uma adolescente e mais uma neta que ela ajuda a cuidar. Casada,
estudou pouco, tem aparéncia melhor que seus 55 anos, diz nao se
cuidar, deixar-se por ultimo. Mora com sua familia na casa ao lado,
atende as duas casas no mesmo terreno. De noite ha uma
campainha para os pais chama-la. Alias, o terreno é dos pais, s6 a
casa foi construida por seu marido. Isto a preocupa, pois hoje sé ela
cuida, mas sabe que, mais tarde, todos os irmaos terao direito ao
terreno. No comeco dos cuidados teve depressao, sofria muito, hoje
ja se acostumou em ter de se dividir, diz ser muito complicado
atender as duas familias, tem muita vontade de chorar. Pergunta-se:
“Por que tenho de passar por isto, nao sou uma pessoa ruim”. A Sri.
J esta na sala conosco, pouco fala, na casa esta tudo em ordem. No

final da entrevista, peco para cumprimentar o Sr. K no quarto ao
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lado. Percebo que ha muito tempo Tulipa nao tinha com quem falar
do cuidado com os pais, suas lagrimas eram de alivio também
naquele momento. Estou num bairro que lembra a colénia, vejo, no
trajeto de volta para casa, ovelhas nos patios de algumas casas, me

distraio.

TULIPA: feminino, 55 anos, casada, ensino fundamental incompleto,
dona de casa, evangélica, filha de J e K, cuida-os ha dois anos.

Sr? J: feminino, 80 anos, deméncia senil.

Sr. K: masculino, 82 anos, acidente vascular cerebral, acamado.
Renda Familiar: R$ 1.020,00; renda per capita: R$ 510,00.

ROSA

Comeca a entrevista falando ter sempre trabalhado, parou
ha vinte anos para cuidar da mae, de quem fala com muito carinho e
saudades, falecida faz trés anos e do pai, Sr. C, ha um ano
adoentado. Sempre morou junto, apresenta deméncia como doenca
atual. Rosa é uma mulher determinada, gosta de flores e animais,
diz que estes a ajudam a enfrentar a dureza do dia a dia de cuidados
com o pai.

Desde pequena, aos 13 anos, comecou a trabalhar por isto
se aposentou cedo. Sua irma sempre auxilia, mas mora com sua
familia noutro local. Rosa gosta de se reunir com eles, mas esta
cada vez mais dificil, pois o pai nao quer ficar sem ela em casa.

Cuida do salao de uma igreja catodlica, a proprietaria da
casa onde Rosa mora. Coloca que o kardecismo é sua religiao, na

qual encontra a paz, unica atividade que nao abre mao. Para sair,
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conta com uma moc¢a que a ajuda. Como os outros entrevistados,
fala do quanto é dificil cuidar e acrescenta ser pior ainda de homem.
Resignada, diz: “A missao é minha, nao da para por na porta da
outra”. Refere-se as relagoes do passado do pai.

Rosa fala calma, nao esconde suas magoas, diz: “Hay que
endurecer, pero sin perder la ternura jamas”*.

Quando me despeco no jardim da frente da casa, recebo
uma rosa branca perfumada, aquelas nativas, assim é a casa de
Rosa com muitos objetos antigos e organizados, com cheirinho de

café com leite, sao quinze horas; lembro-me da minha infancia.

ROSA: feminino, 67 anos, solteira, 2° grau incompleto,
aposentada, espirita, filha do Sr.C, cuida-o ha 1 ano.

Sr. C: 89 anos, viuvo, deméncia senil.

Renda familiar: R$ 1.500,00; renda per capita: RS 750,00.

Considerando as apresentacdes feitas das pessoas entrevistadas, é
possivel tracar um rapido perfil dos cuidadores participantes da pesquisa. Quase a
totalidade s&o do sexo feminino (9), e apenas um do sexo masculino. Quanto a
idade, a maioria sado adultos entre 51 e 70 anos, incluindo, portanto a terceira idade.
Ha outras duas faixas etarias entre 10 e 30 anos e 31 e 50 anos. Do total, 60%
possuem ensino fundamental incompleto. A renda familiar predominante vai até 2
salarios minimos. A maioria & dona de casa e evangeélica. O tempo de cuidado do
doente, em grande parte, esta entre 1 més e 2 anos. Este perfil se assemelha aos
estudos ja publicados que confirmam ser o cuidado domiciliar um trabalho feminino
realizado, com predominancia por pessoas da terceira idade, de pouca escolaridade
e baixa renda. Convém destacar, quanto a renda, que este perfil esta condicionado
previamente pela delimitacdo da pesquisa, aplicada a usuarios do SUS, podendo

explicar o predominio da baixa renda familiar.

BeHa que endurecer-se, mas sem perder a ternura jamais”.
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4.2 REPERCUSSOES DO PROGRAMA DE CUIDADO DOMICILIAR NOS
CUIDADORES.

Nas conversas realizadas com os entrevistados, a grande emocao
provocada pelo assunto torna-se visivel, porque suas repercussdes ocasionadas no
cuidador sado frutos da inter-relacdo de diferentes fatores e circunstancias
perpassadas por contradicbes devido a histéria e ao cotidiano de cada doente,
familia e cuidador envolvidos. Assim, os subitens usados, a seguir, servem apenas

para facilitar a exposicao, pois de fato estdo intimamente concatenados.

4.2.1 Mudancgas nas relagoes familiares e comunitarias

A existéncia de uma pessoa em tratamento domiciliar e as exigéncias
desta situacdo interferem nas relagbes familiares e comunitarias. Portanto, no
cotidiano dos cuidadores tais relagbes sao construidas e reconstruidas pela tarefa
de cuidar. Os lagos familiares ja sofrem transformag¢des logo no inicio: ha
dificuldades com o comprometimento, a divisdo de tarefas e a aceitagdo da diluicédo
de atencado dispensada pelo cuidador aos outros familiares. O cuidador, além da
responsabilidade por um enfermo necessita contemporizar conflitos e perdas,

conforme percebido nos relatos a seguir:

Mudou muita coisa. As gurias eram muito pequenas quando ele se
acidentou. A carga ficou pra mim. Se ele tivesse levantado, muita coisa nao
teria acontecido, onde no caso, onde néo ta o pai. O pai é muito importante.
A cabecga dele é boa, fala, fala, mas n&o respeitam, vai fazer o qué? Ta ali
deitado. Se tivesse de pé, teria mais respeito de certos familiares, coisas
nao teriam acontecido. Ele n&o ia deixar acontecer... (Girassol)

Minha filha quando fica com ele, diz:” M&e tu saiu, eu ja tive que alcancar as

coisas para ele de guarda- chuva aberto”.** (Lavanda)

Ao mesmo tempo que me da apoio, ele me cobra. A minha vida de casal
mudou muito com certeza. Ele (esposo) cobra carinho, fica emburrado. O
dia inteiro assim cuidando deles, de noite que animo tu vai ter? Chega a

* Afilha quer dizer a mae que, quando ela sai, ele fica rebelde e usa palavras duras.
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noite quero mais & tomar meu remedinho e dormir. E outro problema e dos
grandes. ( Fica com olhar distante.) Tulipa

As repercussdes no ambiente familiar sdo claras. Sendo um espaco de
fungbes multiplas, estas, até entdo estabelecidas, se transformam, redefinem-se,
geram ajustes, enfrentamentos, superacdes, cobrancas internas passadas de

geragcado em geracao, seguem costumes e tradicdo néo raro.

Quando nasci ele também se anulou por mim, trocou minha fralda, acho que
agora t6 fazendo... (pausa) € um dever eu precisei dele, agora ele precisa
de mim, ndo é nenhum favor, sacrificio. Se pensasse diferente eu ia me
sentir horrivel. E natural de todo filho com o pai e pai com filho. Horténcia.

Ninguém assumiu, eu n&o ia deixar meu filho assim. Lavanda

Andrade, assim observa:

O cuidado das novas geragdes, assim como dos idosos e doentes,é, por
principio, visto como uma responsabilidade da familia, independentemente
de sua organizacao, contexto cultural e momento histoérico. Se isso por si s6
ja se constitui em uma cobrancga social, individualmente os filhos que vivem
a histéria de doenca de seus pais sentem-se imbuidos de tal obrigacdo
(1997, p.109)

O processo de alteragcdes no cotidiano, estabelecido pelo cuidar, vai gera
a nova identidade do cuidador. Este processo, ocorrido em toda a familia criando
suas adaptacbes ou nao a circunstancia de convivio com a doenca e suas
exigéncias, até entdo ndo existentes. Passa entdo, a reestruturar, construir uma
nova dinamica familiar, movimento que atinge a todos os membros residentes na
casa, ocasionando os conflitos.

O apoio dos familiares, quando esperado e n&o obtido, queixa constante
da maior parte dos cuidadores, marca sua auséncia no cotidiano de cuidados. Se é
no dia a dia que o cuidador se constroi, € também neste cotidiano de tarefas a
serem realizadas, horarios a serem cumpridos, saberes a serem assimilados que a
auséncia de participacdo dos demais se faz mais presente( Andrade, 2007),
tornando o cuidador mais vulneravel ao cansaco e a tristeza, como os cuidadores

contam:
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Tiveram discussdes (os filhos), ninguém podia vir ficar com ele, se um
vinha, ja reclamava que o outro n&do veio. Ndo me ajudavam, era sbé
problema. Agucena

No inicio da doenga, o combinado era um fim de semana para cada um.
Mas nunca aconteceu. Nunca mais fui na casa da minha filha, o domingo &
em casa, eu e ele, ndo quero privar mais meus filhos.Horténcia

Minha irma n&o me pergunta como estou ou se preciso de alguma coisa. O
maximo é dar um café para eles quando ndo estou. Tudo em meia horinha.
Me abandonou. Tulipa.

Mioto (1998) ratifica estas falas, lembrando que: “[...] o grupo familiar, como
unidade, vista como um todo através de seus membros, ndo se restringe a somatéria de

seus elementos” (1998, p. 22). Para reafirmar:

Recorre a metafora saussureana de Walrond — Skinner, para elucidar: [...]
da mesma forma que néo é possivel entender um jogo de xadrez olhando
somente para as pegas, uma vez que o movimento de cada uma afeta a
posi¢édo e o significado de todas as outras, a familia ndo pode ser tomada
apenas como a soma de suas partes [...] (MIOTO, 1998, p. 22).

Outra fala pertinente nas entrevistas é a falta de habilidade e conhecimento para
desempenharem sua funcao de cuidador, como ja apresentado no capitulo anterior,
Coloca Andrade : “Nao existe uma preparagéo para ser cuidador, o cuidado se faz no
cuidar” (2007, p. 12).

Nunca esperava ter que cuidar de um doente assim. Agucena.

Ninguém espera que acontega. Girassol.

Sao raras as familias que conseguem contemporizar com as situacdes
dificeis do cuidado domiciliar dividindo tarefas, responsabilidades e organizando
uma nova rotina dentro do nucleo familiar, ressalta Mioto: “ao falarmos de ‘familias’
devemos nos ater a sua especificidade, sua particularidade, posto que as familias
diferem significativamente entre si nos diversos momentos da histéria humana”.
(1997, p.162)
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De fato, encontrei também familias nas quais, embora alguns conflitos
estivessem presentes, a tarefa do cuidador era dividida com outras pessoas que
auxiliavam como “cuidadores secundarios”. Estes casos foram observados em
domicilios onde ha jovens, adolescentes, seguindo as constatacbes de que as
meninas participam mais. Esses cuidadores secundarios, apesar de, segundo a
nomenclatura, poderem parecer menos importantes, também desempenham uma

fungéo fundamental, como constatado nas familias de Horténcia e Girassol.

Aqui é assim: primeiro foi a mais velha que cuidou dele.Tinha acho 12 anos,
que ele sempre disse que ela foi o presente de Natal dele, nasceu dia 16 de
dezembro [...] Ela virava dia e noite com ele no hospital. Ela era a
enfermeira dele. Resolvia tudo. Depois passou para a outra e ficaram as
duas cuidando dele. Até chegar aqui, nas duas pequenas. Mas, as mais
velhas vém da casa delas todos dias trocar ele, se revezam. E claro que as
vezes ele € chatinho, fica renegado, meu Deus do céu. Fazer o qué?
Girassol.

Quem fica o dia com ele sdo meus filhos, de 18 anos, 17 e 14 anos. Eles
tiveram que se acostumar, e hoje cuidam. Reclamam: “Mae nao agiiento
mais” (referindo-se ao cuidar o avd). Ai explico com amor. Dai a um pouco,
eles (filhos) la estdo: “Ta doendo meu velhinho? O que foi meu velhinho?,
Quer comer meu velhinho?” Horténcia

Assim, quando ha cuidadores secundarios, percebi a diluicdo do estresse,
da tristeza. O conflito é dividido, a soliddo € menor, resolvem juntos as maneiras de
tornar o cuidar menos penoso. Nestas duas ultimas familias, observei também que a
responsavel pelo doente trabalhava fora, favorecendo a ela sair daquele ambiente
de doenga, o mesmo ocorrendo com os filhos que vao a escola. Mas, nédo ha como
nao reconhecer que, para estes cuidadores, surge a tripla jornada de trabalho,
(escola-trabalho, trabalho doméstico, cuidar do doente), mesmo a responsabilidade
maior sendo do adulto-cuidador.

O cuidar de um familiar € permeado por cobrangas sociais, pois 0s grupos
aos quais pertencemos e a comunidade esperam o apoio incondicional da familia ao
doente, embora, o retorno nem sempre seja reciproco quanto ao ajudar no cuidado.
Ha muitas diferencas e dificuldades neste circulo de convivio ou nesta rede social,

um dos suportes sociais como analisa Elsen:
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Em nossas experiéncias, esta rede se faz presente principalmente, nas
circunstancias de doencas. A solidariedade dos vizinhos, a ajuda dos
amigos nos momentos de crise, ou mesmo no dia-a-dia da vida familiar,
representa um cuidado importante. (1992, p.45)

O apoio da comunidade poderia facilitar a administracdo do cuidar.
Entretanto, entre as familias pesquisadas a vizinhanga, nem sempre se constitui

como rede de apoio, conforme relatos a seguir

Para a vizinhanga ‘tu te vira’, ja me acostumei. O pessoal € muito sem
amor, ndo tem aquela consideragéo pelo ser humano. Ja tem seu problema,
para que ver o dos outros?Tive uma vizinha que me ajudava, mas foi
embora. Orquidea.

Tem vizinho com carro, mas ndo se oferecem. Vou ver se, pagando a
gasolina, me dao uma méo. Lavanda.

Precisa-se ter claro que algumas questdes séo relevantes. Os vizinhos,
por exemplo, também lidam com problemas financeiros e outros que ndo sio de
dominio publico. Nem todas as pessoas se sentem preparadas para tratar com
doenca e/ou nao querem por diferentes razbes. Todos tém uma historia de vida e a
solidariedade foi sendo trocada pelo individualismo presente na sociedade neoliberal
em que vivemos hoje.

Outras formas de conviver na comunidade também vao sendo limitadas
pelo cuidado. Foi possivel perceber ndo existir, referéncia a casa do Sr. Tal e sim a
‘casa do doente”, evidenciando o estigma da doenca e do doente. Quando eu
procurava alguma casa e solicitava informagdo na vizinhanga, era comum as

pessoas se expressarem de forma semelhante ao relato ilustrativo a seguir:

Ah! O doente? Aquele da cadeira de rodas? Mora ali. Paulo®.

Em situagcdo semelhante um cuidador expressou: “Ninguém visita casa de
doente, fogem”. Tulipa.
Outro elemento importante a ser pontuado € a rotina familiar que passa a

ser definida a partir do doente e da doenca, exigindo muita habilidade ao cuidador

%% Morador do bairro a quem solicitei informag&o. Nome ficticio.
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para conseguir desempenhar bem sua funcédo, sem deixar compromissos essenciais
de lado. Isto exige a imposigéo de certos habitos e limites ao enfermo, os quais nem
sempre sdo bem recebidos, gerando conflitos. Os cuidadores sao invadidos por
sentimentos de culpa, remorso e/ou piedade. As mulheres cuidadoras, ainda sofrem
mais, com a perspectiva do amor maternal incondicional. Marca-se a rotina da vida
pelo relégio da medicagao, alimentacao, enfim, da doenca. E esta rotina pode gerar,

também, conflitos interiores ou resignacao, conforme ilustram os relatos a seguir:

Em casa, fico com pena e acabo dando (alimentos) que ndo podem. Ai me
sinto culpada, fiz errado, fico sem saber o que fazer. E dificil, quando s&o
rebeldes. As vezes, tu vai com toda boa vontade e recebe um tranco forte,
ai tu te sente. Eu sou méae! (Lavanda).

Todo dia a mesma coisa, cada dia pior, ndo foi facil, até a comida, tinha que
fechar bem a cozinha para ele ndo sentir o cheiro e ter vontade e nao
conseguir mais engolir. Agucena.

Verifico as portas da casa, os dois ja prontos para dormir, dever cumprido,
alma lavada. Noutro dia, a mesma coisa (baixa o olhar) Tulipa

Ajudo a v6. D6 café, comida, alcangco o balde (para necessidades
fisiologicas), dou mate doce, fago pdo, sempre assim. Lirio

A relacédo de cuidar é uma ligacdo que, apesar de ser influenciada por
uma histéria, exige uma nova atitude frente ao cuidar. Sentimentos sao repensados,
pois ela é repleta de significados, como uma experiéncia singular pela qual ndo se
passa ileso. Muitas vezes o cuidador tera de reler o passado e comecar a escrever
outra pagina em sua vida, com a certeza de, dai para frente, sera outra relacao.
Muitos ndo conseguem virar a pagina, pois esta troca néo é facil, exige passar por
cima de muito de si, como orgulho, medo, humilhacdo; mesmo assim, continuam
cuidando e acumulando desgastes e frustracdes.

Relatos ilustrativos:

Foi um sacrificio conviver com ele ja moga, se comunicar, falava chulo, foi
um grande choque, me revoltava. Em casa, ele ficava s6 quando tava
doente, perdeu tudo na rua (bens) mas agora... Nao é facil, ele ndo aceita,
acha sempre o contrario, € mal-educado, sempre foi. O que mais me
perturba & psicologicamente, porque eu acho que ndo sou uma pessoa
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ruim. Meu sentimento de pena dele ser como é. Gostaria que ele fosse
diferente. Tenho d6, a vida ndo acaba aqui. Tive que aprender a nao
reformar o pensamento dele, abnegar, ndo argumentar, sendo acaba em
discussédo, escuto o que nao gosto. Fiquei mais dura, sensivel eu fui. T6 do
lado dele porque quero, tenho o livre arbitrio. Rosa

Aqui na volta me dizem: “Por que tu cuida dele? Depois de tudo que te fez,
eu nao cuidava”. Respondo: “cuido porque quero”. Agucena.

Vai se irritar as vezes, mas passa, ndo deixar um rancor, nenhuma magoa
passada, [...]. Depois ndo adianta chorar no enterro... tem que fazer
agora.Horténcia

Outra observagdo importante a ressaltar € a manifestacdo dos
entrevistados de qualquer relagcdo de cuidado gerar interdependéncia. O cuidador
domina ou é dominado pelo doente, numa relagao contraditéria e complexa todo o
tempo. A situagdo de uma das pessoas entrevistadas-Agucena - pode exemplificar
este tipo de relacdo. O vinculo conjugal de Agucena anterior a doenca, era fragil,
dificil. A doenga agravou isto ainda mais. Quando Agucena relatou que o esposo-
doente s6 admitia o toque dela, apés a doenga, mesmo que outras pessoas, como
os filhos, se oferecessem para ajudar, ela expressou: “Ele continua me oprimindo,
me judiando”. Mas o contrario é verdadeiro também. Apds a doencga, ela passou a
exercer poder sobre ele pelo alimentar, auxiliar na ida ao banheiro, praticamente por
ajuda-lo a continuar a viver.

O exercicio do poder igualmente se concretiza pela vigilancia constante,
gerando estresse no cuidador visto ser uma atividade de cuidado continuo, intenso,
exigindo atenc&o(sentido) ininterrupta e quase sempre sem nenhuma gratificagado
material ou simbdlica. Assim, o mais comum é a exaustdo pelas tarefas, como

podemos perceber nos relatos a seguir:

Cuidar do trabalho, filhos ndo é facil e ndo dormir a noite, passando noite,
apos noite, a gente fica estressada de n&o dormir. De ndo descansar nunca.
Ele arranca as fraldas de madrugada. Horténcia

Tem noite que levanto cinco, seis vezes. Eu tenho que virar o corpo dela,
colocar o travesseiro entre as pernas, ela ndo estica. Ndo vou deitar e
dormir como antes, sempre com o sentido alerta. Se vejo que ela puxa a
respiragdo mais forte ja acordo. E 24 horas. Orquidea.
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Acordo varias vezes, fico no sentido. Violeta

Se levanto e ele nao, fico naquela, sera que ta tudo bem? 24 horas por dia,
todos os dias, sempre no sentido. Se saio, quando volto pergunto se tomou
café, foi ao banheiro? Ele responde: “Tudo certinho méae”. Lavanda

Sem o reconhecimento, sem um espaco e tempo especificos para “se
cuidar”, o cuidador tende a se isolar. Como podemos constatar, todos os cuidadores
assumem, praticamente sozinhos, todas as tarefas e as mudangas na vida
doméstica e comunitaria que vao acontecendo a medida que a enfermidade vai- se
agravando e tornando mais fragil o doente. Associa-se a isto o ndo reconhecimento
da sociedade de seu papel de cuidador, tornando-o invisivel na divisdo sociotécnica
do trabalho. Mendes comenta: “[...] construcdo da identidade do cuidador se da a
partir de um duplo processo: a atividade de cuidar e a reflexdo existencial instigada
por ela. Nao ha atividade sem consciéncia” (1998: 175). Considerando a pesquisa
realizada, posso afirmar que geralmente a realizagdo do cuidado domiciliar € uma

atividade de solidao no cotidiano.

N&o aparece ninguém, ninguém, ninguém aqui (diz com imensa tristeza).
Vejo as maes levando os filhos para o colégio e se queixando. Penso: vocés
ndo sabem o que é passar trabalho. Como gostaria de levar minhas filhas
para o colégio elas teriam suas vidas, assim como nenezinhos. Orquidea

Preocupacéo, tu ndo dorme a noite. Eu penso: se tivesse que fazer por
mim, ndo faria. Com certeza ndo. Mas Deus estd me dando saude (sorri)
Lavanda.

S6 sabe quem perde. Nem imagina. Sempre que uma pessoa morria eu
dizia: E a vida , foi Deus que quis. Hoje vejo como eu era cretina de dizer
isto para uma mae. Nao digo nada, nada. [...] ele ndo me da trabalho
nenhum, depois do que passamos juntos. Violeta

Enfim, as mudancas nas relagbes familiares e comunitarias acabam
evidenciando a concentragédo do estresse na pessoa responsavel pelo cuidado, com
a perda quase que total da expressdo de sua subjetividade, acompanhada de uma
sobrecarga fisica e emocional. A necessidade de maior dispéndio financeiro e o
proprio espaco fisico da moradia contribuem para o agravo do estresse no cuidador.

Alguns entrevistados expressaram as seguintes consideragdes:
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Penso em adaptar a casa. E dificil pra ele ir ao banheiro. Mas, da onde?
Também nem sempre vém todos os remédios, temos que comprar fraldas.
Girassol

No banheiro ndo entra a cadeira, entdo, usei a criatividade e adaptei um
banco. Violeta.

N&o precisei mudar nada, s6 botei a cama dela no meu quarto para sempre.
Orquidea.

E possivel perceber que a maioria dos cuidadores sente a necessidade
de fazer algumas mudangas na moradia para poderem cuidar melhor ou para
oferecerem melhores condi¢des de vida ao doente. Mas isso nem sempre é possivel
devido ao escasso orcamento doméstico, obrigando-os a priorizar a alimentacéo,
medicacéao e transporte. Conforme o UNRISD: “Ademas del tiempo, la prestacion de
cuidados requiere también de una fuente adecuada y fiable de ingreso con la cual
poder tener acceso a los insumos necesarios (alimentos, vivienda, transporte)”®(
2010, p. 5).

Além disso, fazer as mudancgas no espaco fisico demanda acertos dentro
da familia, podendo produzir descontentamentos e conflitos nem sempre superados.
Importa também considerar que a casa é um espaco diferenciado do hospital. Cada
residéncia tem suas caracteristicas e apresenta particularidades de acordo com
seus habitantes. Conforme comenta Critelli: “Uma casa € o retrato do seu morador.
O tratamento que uma pessoa da a sua casa coincide com seu modo de levar a
vida” (2003, p.34). De fato, durante a pesquisa vi alguns cuidadores terem mais
cuidado com a higienizagdo e a humanizagdo do ambiente onde fica o doente.
Outros demonstram criatividade para adequar mais o espago: dividem pegas com
moveis, inventam um “puxador” para o doente poder movimentar-se sem auxilio de
outra pessoa.

Em relagcdo as repercussbes no orgcamento doméstico, estas fluiram
espontaneamente na conversa com os entrevistados, até porque a questdo

financeira € causadora de muita preocupacéo para quem cuida e para quem deixou

% Alem do tempo, a prestacdo de cuidados requer também de uma fonte adequada e fiavel de
ingresso com a qual possa ter acesso aos insumos necessarios (alimentos, moradia, transporte).
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de cuidar ha pouco. As familias de baixa renda dependem das estruturas de apoio

montadas pelo SUS, conforme € possivel perceber nos relatos a seguir:

Ganhei do Estado R$59,00 para as fraldas por més. Imagina, ndo da!Tulipa

Nao foi facil. O dinheiro dele dava s6 para os remédios, as vezes faltou
alimento (chora). Tinha que pedir para um e outro. O Estado, as vezes,
dava o remédio da doenga, as vezes tinha, outro més n&o, era sempre
assim. Por ultimo, nédo tinha vindo o remédio da doenga, ficou sem. Ficava
apavorada. [...] Fiquei com dividas, entdo assim, eu ndo tenho dinheiro, fora
que tenho luz e agua atrasadas e ainda tenho que pagar o enterro e lutar na
justica para conseguir regularizar a situagdo do terreno que moro, desde
que ele se foi. Agucena.

Com falta de dinheiro, bem ai se torna dificill Saia da onde sair! Termina o
meu dinheiro, saio a pedir emprestado. Deus me livre, na doenga n&o pode
faltar nada. Tenho dividas, ndo grandes, mas tenho. Porque em primeiro
lugar ele. Tem que ser. Lutei para ter as fitas (medidoras de glicose) na
justica, enquanto nio veio, paguei. Agora as viagens da protese da perna
amputada do meu filho, em Bagé, também, o carro da prefeitura ndo nos
leva até a rodoviaria. Para ir até a rodoviaria de 6nibus pegar o 6nibus para
Bagé cedo da manh&, ndo da. Pago o taxi, e temos que comer la, ndo é
facil... O posto me ajuda, quando pode. Lavanda

Conforme podemos deduzir dos relatos, o cuidado domiciliar agrava a

situacgao financeira da familia

Um gasto ndo previsto [...] de saude pode absorver parte significativa do
orcamento de uma familia, levando-a a abrir mao de consumir outros
servicos, [...] ou mesmo se endividar. Para algumas familias, esse evento
nao previsto pode inclusive implicar o risco de torna-las pobres ou mesmo
de uma familia pobre se tornar indigente. Ou seja, um gasto catastrofico
para essas familias. (DINIZ et al, 2007, p. 144).

No cuidado domiciliar, as familias tém o compromisso também de assumir
gastos e servigos de saude de responsabilidade do Estado, ja que o SUS nao se

sustenta no cotidiano daqueles que precisam utiliza-lo. Para Cecilio e Merhy,

o denominado “sistema de saude” &, na verdade,um campo atravessado por
varias loégicas de funcionamento, por multiplos circuitos e fluxos de
pacientes, mais ou menos formalizados, nem sempre “racionais”, muitas
vezes interrompidos e truncados, construidos a partir de protagonismos,
interesses e sentidos que nao podem ser subsumidos a uma Unica
racionalidade institucional ordenadora ( 2003, p. 04).
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So6 a falta de recursos financeiros ndo é determinante para o cuidado,
mas interfere na manutencéo do tratamento, pois o cuidador néo podera contar com
um suporte que o alicerce neste cuidar. Ha também diferencas nas condi¢bes
materiais entre os usuarios do SUS, tornando desiguais o acesso aos servigos e a
vida. “Pobreza é também a falta de voz frente as instituicbes do Estado e da
sociedade e uma grande vulnerabilidade frente a imprevistos”. (BUSS; FILHO, 2006,
p.6)

Quando o cuidador ndao possui familiares ou outras pessoas que o
auxiliem, mesmo esporadicamente, € mais dificil a superagdo dos problemas
financeiros pois, quando possivel e necessario, ttm de pagar outras pessoas para

ficar por um tempo com o doente enquanto atende outros compromissos.

Falta as coisas, tenho que pedir dinheiro emprestado para os outros,
sempre pago. A mae tem empréstimos, muita conta, sabe?Sobra R$180,00
do (INSS) dela. Agora minha irm& vai me dar um sacol&o. Tive de pedir, a
luz é R$ 150,00. Preciso ir na CEEE resolver, mas cadé tempo. Jasmim

Para sair com o meu marido tenho que pagar alguém, ela (familiar paga),
cuida tdo bem! Mas no fundo me deixa triste. Favor a gente nao faz?
Orquidea

Portanto, as repercussdes do cuidado domiciliar no orgamento doméstico
e no espaco fisico evidenciam dificuldades enfrentadas pelo cuidador: administrar
um orgcamento pequeno e/ou escasso que deve proporcionar ao doente recursos
necessarios a sua qualidade de vida; ter seu ambiente fisico dividido, quando o
espaco ja é reduzido para uma familia com saude. Com a doenga, mais

desconfortavel ficara, e, podendo acabar com o pouco de bem-estar existente.

4.2.2 “Desassisténcia” ao cuidador

As mudancgas ocasionadas pelo cuidado domiciliar acabam produzindo
novas necessidades e interesses nos cuidadores. E importante perceber que a
propria funcdo de cuidar € interpretada de formas diversas. Assim, ao perguntar

sobre o0 que é cuidar, recebi as respostas explicitadas a seguir.
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v' Proteger, tu ndo quer perder, viva muito, entenda que a vida é
maravilhosa. Rosa

v' Cuide de coragdo, nao por obrigacdo, procure o melhor possivel, ja
é tao dificil, dificil. Violeta.

v" Dever cumprido. Tulipa

v' Ter paciéncia, forga, carinho. No nosso eu cuidar faz muito bem.
Horténcia

v" Nao é facil, mas o amor supera tudo. Orquidea.

v Dificil explicar: & compromisso, responsabilidade muito grande. No
inicio do cuidado fiquei depressiva. Tulipa.

Com estas concepgbes sobre o préprio trabalho, estes sujeitos
desenvolvem novas necessidades e interesses. Entre necessidades e interesses
existem dois aspectos diferentes, mas totalmente dependentes e interligados: as
necessidades praticas, e as emocgdes, sentimentos. Poder chorar é uma das
necessidades mais ditas e expressas durante a pesquisa.

As transformacdes ocorridas na vida do cuidador e da familia
ocasionadas pelo cuidado domiciliar como estresse, angustia, problemas financeiros
e familiares, geram situagcbes novas e conflituosas na maioria das vezes, e, com
elas, um emaranhado de sentimentos nos cuidadores.

Durante as entrevistas, varias vezes aparece a palavra “dificil”. Ao
procurar o significado no dicionario®, encontrei: que exige esforco para ser feito,
complicado, penoso, triste, de convivio desagradavel. Refletindo sobre os
significados e as falas dos entrevistados, observei a correspondéncia entre o
dicionario e o expresso pelos cuidadores. O cuidado é dificil porque € constituido por
cansaco, falta de informacdes, angustia, compromisso e renuncia.

No tangente a pratica, aprender a cuidar, pode ser bastante complicado
para o cuidador. Geralmente pessoas acamadas ou com limitagdes exigem forca

fisica e certo desprendimento de costumes, por exemplo, a troca de fraldas. Além da

*7 Dicionario Houaiss, 2009. Editora Objetiva.
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questdo de nao ser agradavel ter de fazer a higiene, néo raro, aparece associada a
questdes de constrangimento. Ha filhas que ndo se sentem a vontade em terem que
higienizar seu pai, pela forma como foram criadas, no senso comum de que filhas
nao tocam no pai, € como algo proibido, é tabu. O doente também sofre com a falta

de um minimo de privacidade.

Limpar o coc6, dar banho nele. Achava uma coisa... (fica encabulada). Ele
também ficava envergonhado, a gente foi criada assim... mas tive que fazer
na marra! Entdo tenho dificuldades ainda, no inicio foi terrivel, eu chorava
no banheiro, nés dois chorava. Tulipa.

Para trocar ela 1a no Pronto Socorro, tive que expor (n&o havia biombos
entre as macas), é triste. Mas ja virei enfermeira ha muito tempo, reconhego
a gravidade ou n&o dos problemas de saude delas. Orquidea

Igualmente a necessidade de adquirir equipamentos e medicagdes, 0s
quais poderiam facilitar o cuidado € mencionada. O Estado fornece alguns destes
aparelhos, atualmente quase sempre depois de acionada a justica. Ndo basta ter a
necessidade. Ha que aprender os tramites legais, geralmente dificeis e burocraticos,
que impdem mais um tanto de sacrificio. Hoje se reconhece a fila de espera de
sentencas judiciais, a judicializac&o da satude*uma vez que os mecanismos do SUS

nao suprem estas caréncias, sendo preciso buscar o seu acesso via judicial.

Tive que aprender a entrar na justica, primeiro foram as fitas(glicose), agora
a protese e ainda n&o veio a resposta dos olhos, que é |a em Porto Alegre,
s6 la fazem isto(exames e tratamento de olhos para diabéticos com as
complicagbes deste paciente).Lavanda.

Ele precisava de uma cadeira melhor, esta toda ruim. E preciso andar sé
nas rodas de tras, da um cansaco na gente, porque tem que ter forgca. O
governo podia dar algum dinheiro a mais para manter o doente em casa
sem tanto sacrificio. Girassol

Agora nas elei¢cdes, eu queria que mexesse com a saude, fiquei uma noite
na emergéncia, ninguém merece, as pessoas no chdo. Depois, trés dias
numa cadeira. Orquidea.

* REVISTA RADIS- FIOCRUZ. RJ, AG0O/2010, p.20-21.
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Vi na TV que tem que cuidar dos velhinhos® n&o sei o qué..., ndo sei o
qué... Até fiquei meia brava, pois quando pedi ajuda ninguém
apareceu(refere-se a UBS). Horténcia

Outra necessidade citada pelos cuidadores diz respeito a falta de
informagédo sobre a doenga, como tratar, movimentar o enfermo, o que fazer em

situagdes mais agudas, a quem recorrer. Os relatos ilustrativos mostram isto:

Fui orientada a amarrar ele na cama para ndo arrancar as fraldas. E a
coragem de amarrar meu pai? Minhas filhas fizeram, mas ndo conseguimos
deixar. Ai botaram umas meias nas maos e ataram (faz o gesto de cruzar as
maos). Na cama ndo consegui, acho terrivel. Explico para ele: “Paizinho,
(fala baixinho, como se estivesse falando com um bebé) é para o senhor
ficar bem, ndo puxa o titico”. Ele diz pra mim: “Teu pai ta loco”. (as lagrimas
correm). Horténcia

Para ele, achava assim, como eu ndo sabia sobre esta doenca, tinham que
descobrir a cura, um remédio, algo para fazer. Até que o médico la de Rio
Grande me disse: "Esta doenca é pior que um cancer, fale para toda a sua
familia”. Até ndo sei se cuidei direito, s6 sei que cuidei da minha moda.
Acucena

As vezes penso que ele tem coisa pior (doenca), eles ndo me dizem (UBS),
aquilo me martela por dentro o dia todo. Tenho duvidas. Talvez sejam
coisas que ndo querem que eu saiba e ai € pior (lacrimeja) Lavanda

Percebo que, mesmo quando estdo tratando na entrevista de situagdes,
digamos, praticas, existe dor, inseguranca e medo, até porque deixaram de
continuar a fazer coisas que eram parte de seu mundo e passaram a ter um grande

compromisso na manutencao do tratamento do doente e da sobrevivéncia dele.

Gostava do grupo dos diabéticos do posto, ndo posso mais ir. A gente vé
que ndo ta sé la no grupo.Lavanda

Deixei de trabalhar, de ter meu dinheiro. Senti falta do trabalho. Vontade de
comprar alguma coisa, né?Acucena

Comecei a estudar faz cinco anos, tive que parar ha um ano por causa do
pai. Na escola estava tendo nogdo do que passa um professor com estes

% O Estatuto do Idoso (Lei n. 10.741, de 1° de outubro de 2003).
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adolescentes. Aprendi geografia, ndo sabia que o mundo era tdo grande.
Horténcia.

Sinto falta de viajar, faz 6 anos, que nem no Cassino vou. O passado me
compensa agora. Sinto falta do chimarrédo, botando conversa fora. Passa
ano e vem ano e n&o vou na minha irma.Rosa

Precisava chorar, descansar, sai sem hora, tomar um banho sem ser
correndo. Fui ficando para tras, fui ficando igual a uma loca, cara de loca.
Agucena

Tive de aprender administrar duas casas, ¢é terrivel. Tulipa.

Gostava de sair com meu namorado, passear. Agora € em casa, vendo
filme e cuidando dela. Jasmim

Nao falam dos cuidados pessoais consigo sem que a entrevistadora
instigue. Percebo que os cuidados com a prépria saude sdo negligenciados por falta
de tempo, pela divisdo de tarefas. Ha um abandono de si agravado pela
inadequacao das UBSs no atendimento ao cuidador. Dentre os dez entrevistados,
oito tomam medicagdes como ansioliticos, antidepressivos, indutores do sono,

conforme é constatado nos relatos ilustrativos a seguir

No posto, ninguém pergunta como estou. Tulipa.

Deixo recado com a guria (recepcionista) para dar a equipe, ela ndo da.
Para marcar consulta para mim é um sacrificio, tenho dor e ela
(recepcionista) quer para outra semana, como? Disse para minha filha: “Ela
nado gosta de mim, ela sabe do que a gente passa”. Lavanda.

N&o fago exames de saude ha muito tempo (chora). Se eles agendassem
para mim (UBS) era mais facil, pois cuido dela e trabalho. Jasmim

N&o tomo o meu remédio da presséao todos dias, ndo da para lembrar, € um
corre,corre. Me deixo por ultimo.Tulipa.

Me ajudava muito se o atendimento domiciliar do postinho fosse regular,
tipo uma vez por semana. Mas vir certo. Orquidea
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Assim, € no cotidiano do cuidar que vao aparecendo as dificuldades,
angustias, medos e incertezas. Aprendem com a pratica, pois falta informacao,
orientacdo e vinculo com as instituicbes de saude. Usam o bom senso, a

criatividade:

Ele se queixava das dores, ndo podia dar mais nada do que o doutor
mandava. Ele comegcava a se engasgar, ficava desesperada. Chorava
muito, chorava, rezava... Agucena.

Quando vi que a perna ndo mexia me deu um panico (faz um gesto de
encolhimento), fiquei apavorada, ficou noite... Horténcia

Uso criatividade, vou mandar chumbar um ferro com uma corda na parede
para ele se puxar. Violeta.

A fala é de resignacéo, acolhimento de uma situacdo que sabem néo
mudar por agora, ocasionando adoecimento, como foi dito por Lavanda: “O que é da

gente nao da para pér na porta do outro”.

Eu sempre gostei de cuidar da mae, sempre sé eu. Mas sinto tristeza. T
desorientada, bem descontrolada da minha cabega, tomando remédio,
preciso de apoio psicologico. Jasmim

A gente podia morar na minha irma, ele ndo quer. Tenho pena dele.
Também acho que t6 mais lapidada, quero protegé-la, eu sou mais forte que
minha irma. Além do que, t6 do lado dele porque quero, tenho o livre
arbitrio. Rosa

Tenho dores horriveis nos ombros e bragos, olha isto aqui (mostra osso
saliente no ombro) é de tanto fazer forca. Essa doenca € horrivel. Me sentia
oprimida, s6 cuidando, cuidando.Agucena

Um interesse/necessidade claramente percebido foi o de se apoiarem na
espiritualidade*®, como fonte de forca para suportar o cuidar. Apenas uma

entrevistada disse nao ter religido, todas as outras tém, frequentam ou ndo, mas

*Ver capitulo |, subitem 1.2. Dalai Lama.
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apontam a importancia da fé para conseguirem enfrentar o cotidiano. Os relatos

ilustram.

Quando ficava atacada dos nervos, rezava para me passar, me dar
coragem, pedia para a raiva passar. Agucena

Nao posso me refugiar para chorar, vem alguém atras de mim.Tulipa

Forca so Deus, sendo, ndo aguento. Jasmim.

Acho que religido é Deus, ja fui a tudo que tu pode imaginar.Deus ta vivo.
Orquidea.

Me sinto com a alma lavada, fago por mim e por Aquele la de cima ( aponta
com o dedo para o céu).Violeta

Acho forga no meu coragéo, minha fé em Jesus. Rosa.

7

Uma observacdo interessante € que mesmo com as dificuldades do
cuidar em casa, resistem a institucionalizacdo, mesmo quando ja ultrapassaram o
limite suportavel. Exceto quando percebem a gravidade da doenga e vem o medo da
morte em casa, até porque n&o ha, por parte das equipes de saude, uma orientacao

para a morte no domicilio.

Tenho preocupacgao com o depois. Nao é facil(chora muito), a gente néo é
eterno. Vao terminar num asilo, € isto que me doéi. Orquidea

Hospital € horrivel, eu nem agua tomo la, parece tudo cheio de bactérias.
Penso vinte vezes antes de levar o pai. Ele é limpinho. L4 € muita gente...
Horténcia

Tirar ele de casa, ndo. Tirar do habitat seria o fim dele. Ndo! Rosa.

Quando grave, acho melhor o hospital, 14 tem que obedecer.(risos)Lavanda
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Em casa, enquanto elas dormem, posso me distrair com outras coisas da
casa. Orquidea.

Assim, contraditoriamente, apesar de todas as dificuldades ha interesse
em “cuidar no domicilio”. Fato que chamou minha atencdo foi todos terem uma
historia de vida de cuidados pregressa, exceto os dois mais jovens, ja em sua
primeira experiéncia. Esta histéria ndo se restringe a cuidado sé de doentes, mas da

familia também pelo amplo complexo de necessidades que a constitui.

Quando menor, meus pais iam para o cercado (lavoura) e a gente ficava em
casa cuidando dos menores. Aos 11 anos, comecei a trabalhar como baba,
com essa idade! Carreguei muita agua nas costas para casa, néo tive
infancia. Horténcia.

Sei muito pouco ler e escrever. Tinha que levar comida para minhas irmas
na fabrica, todos os dias. Rosa

Cuidei de minha avé muito tempo no hospital. Tulipa.

Meu outro filho fazia hemodialise, acompanhava ele sempre. Lavanda.

Andei muito tempo com a chave da casa embaixo do travesseiro, meu filho
fez tratamento em casa, para parar com estas porcarias, eu cuidava e o
posto vinha uma vez por semana. Agucena

Falar sobre as necessidades e interesses gerados pelo cuidado domiciliar
€ muito complexo e por que nao temeroso. Sabe-se da multipla diversidade, que
envolvem sentimentos, pessoais, intransferiveis, vivenciados de forma unica,
portanto, ndo mensuraveis. Acredito que as necessidades e interesses séo (néo
necessariamente nesta ordem) companhia, afeto, divisdo de responsabilidade,
refugio, espiritualidade, recursos financeiros para suprir as caréncias trazidas pela
doengca para dentro do domicilio, além de orientacdo e apoio para lidar
adequadamente com o doente e com o entorno criado pela doencga. Devido a isto, as
UBSs assumem particular importancia para o cuidador.

As UBss sao identificadas com o Estado pelos participantes do Programa

de Cuidado Domiciliar devido a proximidade e ao vinculo dos usuarios . Assim, elas
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se tornam o local de expressao de descontentamento. Por exemplo, Jasmim solicita
a UBS que ajude com alimentos para sustentar os cuidados com a méae, entendendo
que seria de competéncia do Estado manter o doente em casa com recursos
adequados, o que nao ocorre. Assim nas relagdes do cuidador com a comunidade,
também as UBSs assumem essencial destaque devido a sua intima relagcédo com a

problematica do cuidador. Pires lembra:

[..] a partir da atengdo basica, o Sistema Unico de Salude quer o
reordenamento do modelo de atencdo a saude.Este programa entende a
familia ‘como o espago nuclear de agregacao das pessoas, inseridas em um
contexto social, devendo ser objeto prioritario a saude’ (2000, p. 15).

As UBSs- Escola estudadas estéo ligadas as Faculdades de Medicina,aos
departamentos de Medicina Social e Saude Coletiva, cujo pressuposto sdo agdes
em saude voltadas para uma logica que permita a construgdo, no cotidiano, de
vinculos conforme as necessidades individuais e coletivas da populagéo e equipes,
trabalhando a interdisciplinariedade, o conceito ampliado de saude e incorporando
ferramentas e conceitos das ciéncias sociais (Campos, 2005) para atender
efetivamente as reais necessidades de saude da populagcdo e se colocar como
formadores de profissionais capacitados para a area da saude. Reafirmando, Nunes

discorre:

[...Jlundamentando-se na interdisciplinaridade como possibilitadora de um
conhecimento ampliado de saude e na multiprofissionalidade como forma
de enfrentar a diversidade interna ao saber/fazer das praticas sanitarias. A
saude coletiva constituida nos limites do biol6gico e do social continua a ter
pela frente a tarefa de investigar, compreender e interpretar os
determinantes da producéo social das doengas e da organizagéo social dos
servicos de saude, tanto no plano diacrénico quanto no sincronico da
histéria. A saude coletiva, ao introduzir as ciéncias humanas no campo da
saude, reestrutura as coordenadas deste campo, trazendo para seu interior
as dimensdes simbdlica, ética e politica (1994,p.20).

Portanto, o Programa de Cuidado Domiciliar pode ser entendido como
prerrogativa da atencdo primaria, das UBSs-Escola e de suas possibilidades. Os
cuidadores entrevistados fizeram algumas manifestagbes sobre o atendimento

prestado pelas UBSs, conforme relatos a seguir:
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Inclusive quando ia la (UBS) cheio de dor, nunca foram capazes de passar
na frente. Acho téo frio, mas...Violeta

Eles dizem que nado vém porque ndo da tempo, tém muita gente para
atender la (UBS). As vezes, vem um aluno que ndo entende nossos
problemas, coitado, acho que ndo sabe da nossa situagéo. (Jasmim).

Como as UBSs- Escola, além do atendimento de saude a populagao,
apresentam como objetivo, a formacado profissional de estudantes de varias
disciplinas, entre elas a medicina, os alunos fazem atendimentos domiciliares,
devendo serem realizados em conjunto com a preceptoria. Ocorre que o aluno vai
ao domicilio nem sempre com o preceptor. Neste caso, ele atende e retorna a UBS
para obter a orientacéo e dar retorno a familia. Isto demanda tempo e conhecimento
prévio do caso. Naquelas ocasides de emergéncia e urgéncia, € acionado
imediatamente o servigo de atendimento moével do municipio. A rotatividade de
alunos também ocasiona um atendimento fracionado, isto &, ele ndo conhece a
realidade, o contexto em que a doenga se desenvolveu e como determinada familia
se foi constituindo para o cuidar. Campos ressalta: “[...] permitam aos trabalhadores
de saude*' lidar com a complexidade do processo salde e doenca , incorporando o
social e o subjetivo”( 2005, p. 3). O estagio pode ser momento rico para formar-se
nesta perspectiva. Entretanto, isso exige um acompanhamento direto de uma pratica
profissional. Os relatos, a seguir, podem evidenciar dificuldades dessa pratica nas
UBSs:

Andavam (UBS) dando uma boa parada, agora voltaram a vir, vém fazer
curativo. Girassol.

Antigamente pedia por telefone e o doutor mandava alguém em seguida ou
ele mesmo vinha. Agora ndo (chora). Diz ela ( nova médica) que néo
poderia vir quando pedi, pois sdo mais de 10 mil pacientes para ela atender.
Dois meses depois ligou e disse: “ Hoje tem pouco paciente, posso ir fazer a
visita?” Respondi: “Claro, né?” Gostei da visita dela. As vezes, penso num
convénio para a menor, mas como fazer para uma e ndo para outra? Mas
nado tenho como pagar para as duas. Orquidea.

*1 Alunos s3o trabalhadores da satde, no momento em estagio em uma UBS- Escola, exercendo a
pratica associada a teoria.
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As UBSs apresentam um numero grande de populagdo atendida, os
profissionais que la trabalham das diferentes areas seguem uma rotina de
atendimentos a populacao, com a fungéo de formar os alunos que ali realizam seus
estagios. O numero de profissionais ndo raro € insuficiente. As condi¢cbes de
trabalho e os recursos disponiveis pelo SUS sao insuficientes e ineficazes, levando
a baixa resolutividade dos problemas e aumentando o desgaste destes profissionais

que tentam construir saude.

Dizem que tem visita domiciliar, mas nédo tem. Isto é preciso frisar bastante,
nao adianta dizer que tem e nao vir. Horténcia.

O postinho que a gente pertence nunca podia vir (refere-se ao Programa
ESF, o qual sua residéncia faz parte do territério adstrito) quando vinha era
s6 para medir pressdo. Neste € bem atendido, em seguida vinham ver ele, e
nés também, ajudavam toda familia. Procurava a Assistente Social e ela
passava para quem tinha que passar e noés sempre fomos atendidos,
mesmo agora que ele ja faleceu.

Observo que as relagbes com as UBSs ainda s&o fragilizadas como
analisa Mendes: “[...] os servicos de atendimento domiciliar na rede de saude
publica, sado pouco significativo, pontuais e fragmentados”. (MENDES, 2002, p. 30).
Na pesquisa constatei que o Programa de Cuidado Domiciliar nas UBSs- Escola ndo
€ consolidado, fica a cargo da disponibilidade dos profissionais. Algumas n&o tém o
programa elaborado, em outras nao ha registro e, as vezes, nem interesse por parte
de alguns profissionais.

Assim, os programas de ESF que deveriam atender a populagdo com
énfase no cuidado na comunidade, ndo cumprem suas fungdes, o que se vé é uma
populagcdo desamparada, obrigada a recorrer a outros atendimentos na atengao
basica, ou ainda ao Pronto Socorro.

Ha falta de uma atencao especial por parte da prépria politica de saude,
neste caso representada pelas UBSs, a qual, em ultima instancia, € a responsavel
pela efetivagcdo do Programa de Cuidado Domiciliar. Assim, a politica repassa uma
responsabilidade sem prever nem oferecer o suporte necessario para as
repercussdes que este repasse ira desencadear nas pessoas que assumirem a

responsabilidade, isto €, nos “cuidadores”.
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Penso que os profissionais da saude podem orientar como bem resolver
0s problemas relacionados a adapta¢des no ambiente fisico para melhor facilitar o
cuidado e proporcionar melhores condi¢cdes ao doente. Para isto, € necessario que
sejam observadas as possibilidades e limites existentes e respeitadas as crencas,
cultura e lembrancgas, as vezes expressas em objetos e paredes cheios de
significados para os moradores daquele domicilio, a fim de evitar mais estresse e
angustia.

Relato ilustrativo:

Durante um cuidado domiciliar, a equipe de saude percebeu ser a casa
muito cheia de objetos que obstruiam a locomoc¢ao de todos e, principalmente, do
cadeirante. Também nao havia um local para a familia se reunir, receber vizinhos ou
para ficar a s6s. Tanto o doente como o cuidador ndo tinham visao da rua. Uma
pessoa da equipe de saude primeiro falou para as filhas adultas que ndo moram na
casa sobre a idéia de elas ajudarem a mé&e a separar 0 que nao usavam mais. Logo
a filha colocou que a méae nao aceitava, era muito difici. Com a negativa da filha, a
Assistente Social ficou entdo encarregada de conversar. Foi explicado a Lavanda
que ela nao precisaria se desfazer de suas lembrangas , mas podia tentar colocar
tudo num local mais apropriado para facilitar mover-se pela casa, deixando claro que
a vontade dela prevaleceria. Passou o tempo. Certo dia, a Assistente Social chegou
para a visita e teve uma surpresa. Depois de trés anos entrando pelo lado da casa, a
porta da frente fora aberta para recebé-la. Tinham organizado uma sala, e o doente
fez questao de vir sentar-se ali com a equipe e todos da familia que la estavam. Ao
ouvir que estava bonita a sala, Lavanda respondeu para a Assistente Social: “Foi tu
que me disse para ter um lugar mais alegre. Daqui vejo a rua e os vizinhos. E
sentamos todos juntos no domingo”.

Este relato pode dar a dimens&o de quanto o espaco fisico pode ou nao,
ajudar no cuidado, seja no tratar o doente ou para trazer a todos um melhor bem-
estar. O domicilio € um local que, a priori, € de todos, mas o cuidado domiciliar, na
maioria das vezes, leva a familia a priorizar a pessoa e suas necessidades para
realizagdo do tratamento. Tornar o espago menos centrado na doenga, sempre que

for possivel, auxilia a todos, inclusive ao cuidador e ao doente.
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Atender em domicilio, portanto, n&o significa tornar publico o espaco que &
privado, mas sim particularizar uma ac&o. Nao significa “levar o hospital
para a casa do cliente”, mas sim, conhecendo o “territério” do individuo e
respeitando suas particularidades, conseguir tracar um plano de cuidados
de acordo com as possibilidades e limites ai reconhecidos.( Andrade, 2007,
p.156)

Parecia haver chegado no momento limite dos cuidadores, suas falas
revelaram sentimentos inesperados, pelo choro, siléncio, tom convicto na voz,
expressdes do corpo, muito choro. Muitas vezes questionei minha pesquisa por
causar lagrimas, mas percebi que o proprio assunto era o problema e ter alguém
para ouvir suscitava estas lagrimas, as quais eram de alivio. Compreendi, associado
a isto, que os estava “escutando”. Nas despedidas, sempre com um abraco,
agradeciam-me por té-los ouvido e visitado.

Enfim, penso ser possivel resumir, destacando que a maioria dos
cuidadores entrevistados nao possuem nenhum tipo de assisténcia para o
desenvolvimento da ardua func¢do. Diante disso, sinto-me instigada a ensaiar
algumas propostas de acédo para o Assistente Social, embora reconhegca que a
questdo do cuidador tem de ser discutida e repensada dentro do Programa de

Cuidado Domiciliar. Requer uma resposta especifica da Politica de Saude.

4.3 PROPOSTAS PARA A AGAO PROFISSIONAL DO ASSISTENTE SOCIAL
JUNTO AOS CUIDADORES

A origem das angustias esta nas possibilidades

Sartre

Refletir sobre as possibilidades de intervencdo do Assistente Social no
Programa de Cuidado Domiciliar supde ter presentes as atribuicdes do Assistente
Social na politica da saude em toda a sua amplitude e complexidade. Parto, entao,
do entendimento de saude numa concepg¢do ampliada, compreendendo saude e
doencga como produtos das relagdes sociais e histéricas, destas com o fisico, social,
cultural e econdmico, impossivel de explica-las unicamente pela interagcédo biolégica
das partes do organismo humano. A ampliagdo da concepgédo de saude demonstra

que o processo saude-doenca nao é estatico, mas é dinamico, historico e coletivo.
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Nesse sentido, Cecilio aponta que os fatores determinantes da saude se traduzem

em necessidades de saude, classificando-as em quatro grandes conjuntos:

O primeiro sdo as boas condi¢cdes de vida, entendendo-se que o modo
como se vive se traduz em diferentes necessidades. O segundo diz respeito
ao acesso as grandes tecnologias que melhoram ou prolongam a vida. E
importante destacar que nesse caso, o valor do uso de cada tecnologia é
determinado pela necessidade de cada pessoa, em cada momento. O
terceiro bloco refere-se a criagcdo de vinculos efetivos entre usuarios e o
profissional ou equipe dos sistemas de saudes. Vinculos devem ser
entendidos, nesse contexto, como uma relagdo continua, pessoal e
calorosa. Por fim, necessidades de saude estado ligadas também aos graus
de crescente autonomia que cada pessoa tem no seu modo de conduzir a
vida, o que vai além da informacgéo e da educagéo. (2004, p. 28)

Com este enfoque, as necessidades de saude ultrapassam o nivel de
acesso a servigos e tratamentos médicos, envolvendo a complexidade das questdes
sociais. A proposta do préprio SUS foi criada dentro destes principios, embora este
SUS, para muitos usuarios, ainda seja apenas um desejo.

Mesmo esta concepcédo de saude abarcando outras ciéncias além da
Medicina, ainda é inegavel a supremacia médica nas questbes de saude, nas
relacbes de trabalho. Como exemplo, apresento o fato de o Servigo Social e suas
competéncias histéricas exigidas no dominio de técnicas e conhecimentos proprios
de sua formagao para o atendimento das demandas da populacdo, ainda néao ter
obtido o reconhecimento total de seu papel na saude. O médico ainda é o
centralizador das decisdes.

Nesta pesquisa, verifiquei a presenca ainda do modelo biomédico em
todas as UBSs- Escola. Atualmente as UBSs estudadas tém na chefia médicos,
apesar de haver profissionais de outras areas habilitados. Pude observar também o
Servi¢o Social se colocando como subordinado a Medicina.

Assim, na solicitagcdo de dados para a pesquisa, para tomar qualquer
decisao, por simples que fosse, era preciso falar com o “doutor”. Entendo que, onde
observei esta situacdo, as Assistentes Sociais eram formadas ha pouco tempo,
tinham as descobertas pela frente e as dificuldades no enfrentamento desta relagéo.

As mais antigas, que trabalham ha 13 e 17 anos respectivamente nas
mesmas UBSs, por opcéo pessoal, tém facilitada a construgcdo de seus projetos

ético-politicos. Formadas ha quase 30 anos, tem uma postura diferente, ha uma
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relativa autonomia nas relagbes nas UBSs em que trabalham. Auténomas, mas
dependentes institucionais, o que revela a contradicdo de suas atuacgdes.

Esta autonomia é revelada em funcdo de conhecerem muito bem a
populacdo atendida e as relagcdes entre os profissionais da saude. Com a
rotatividade de alunos e colegas novos, sao elas que detém o saber da rede, e da
comunidade. Os outros profissionais precisam recorrer a elas para conduzir de
maneira melhor a relagdo saude-doencga e as novas relagbes que se formam com o
conceito ampliado de saude.

Mesmo assim, estas profissionais enfrentam também dificuldades com os
médicos, mas sua qualificacdo e maturidade profissional, dominio do saber social e
também pela relacéo de trabalho entre publico e privado, gera um reconhecimento
por parte das equipes de saude que lhes permite avancgar nas relagdes de trabalho.
Somado a isto, ha também a formagédo profissional atual (que geraria outra

pesquisa), e seus vieses, como lamamoto analisa:

A pulverizacdo mais acentuada da formacg&o universitaria responde as
demandas flexiveis do mercado, estimulam o esforco dos mecanismos
ideoldgicos direcionados a submissdo dos profissionais, as normas de
mercado.( 2008, p. 441).

Portanto, encontram-se diferencas e semelhancas no trabalho das
assistentes sociais das UBSs- Escola. Consequentemente o desenvolvimento de
suas agdes nos programas como o do cuidado domiciliar, refletem isto. Mas, em
todas as falas das assistentes sociais das cinco UBSs- Escola percebi a busca atual
pelo Assistente Social nas equipes para que consigam a resolutividade dos
problemas apresentados na atencéo basica, uma vez que estes problemas também
sao resultado das questdes sociais. Os outros profissionais envolvidos ndo tem na
formacgao a especificidade necessaria para uma solugéo eficaz. Muitas vezes, sem a
participagdo do Assistente Social, os resultados de suas ac¢des passam a ser na
“analise de muitos, [...] de alta irresponsabilidade” (MIOTO; NOGUEIRA, 2008,
p.220).

Em outra analise é destacado:
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“[...] o perfil de formacao profissional, particularmente os médicos, que
enfrentam dificuldades para dar conta da complexidade dos problemas de
saude mais freqientes (tanto em seus aspectos estritamente clinicos, como
em sua relagdo com as questdes sociais como as condi¢cées de vida e
violéncia, por exemplo)’(FEUERWERKER, 2005, p.495).

Diante disso, entendo que o Assistente Social podera contribuir para a
qualidade de vida do cuidador e consequentemente do doente com sua posigao
critica dentro da equipe de saude, com atencdo redobrada a medida que se
observam outras profissdes alargando suas ac¢des em direcdo ao social. Fica
evidente a forga que a tematica do social e do trabalho com o social vem ganhando
no ambito da saude, através das diferentes profissdes (NOGUEIRA; MIOTO, 2008,
p.219) Para isto, é importante deixar claro suas atribuicdes e acbes, seu espacgo
sécio-ocupacional, destacando uma nova funcionalidade decorrente da adog¢ao dos
determinantes sociais como estruturantes dos processos saude-doenca
(NOGUEIRA; MIOTO, 2008).

A partir desta postura ele podera construir um trabalho em conjunto no
cuidado domiciliar, oportunizando a vivéncia de trabalho em equipe interdisciplinar

no campo de conhecimento da saude coletiva. Como sublinha Merhy (1997, p.72):

Nestes muitos anos de militdncia e acumulagao de experiéncias vivenciadas
na busca da mudanc¢a do modo de produzir saude no Brasil, aprendemos
que: ou esta € uma tarefa coletiva do conjunto dos trabalhadores de saude,
no sentido de modificar o cotidiano do seu modo de operar o trabalho no
interior dos servigos de saude, ou os enormes esforcos de reformas macro-
estruturais e organizacionais, nas quais nos temos metido, n&o servirdo
para quase nada. Essa perspectiva possibilita superar a suposta
dissonancia existente entre a pratica dos assistentes sociais e o projeto
ético-politico da profissdo, entre a teoria e a pratica e entre a intencéo e a
agao.

Nos capitulos anteriores ao tratar do cuidado domiciliar, reconhece-se as
exigéncias ao cuidador, desde a entrega, doagéo, renuncia de suas atividades
pessoais, administracdo de um orcamento que se ja era dificil antes da doencga, com
esta é pior, até o desenvolvimento de habilidades, como ter que manusear aparelhos
médicos que o paciente usa no domicilio, ocasionando estresse, adoecimento e
conflitos familiares. O Assistente Social podera ser aquele que como membro da
equipe assume o papel principal de “cuidar do cuidador”. Para isto, devera facilitar a

compreensao da equipe sobre o cuidador, esclarecendo sempre que necessario
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sobre a situacao vivenciada pelo mesmo no cotidiano familiar de forma objetiva e
simples e instigar para que os outros profissioanis procurem facilitar a sua atividade
de cuidador. Além disso, sera muito importante manter um vinculo sistematico com o
cuidador, tanto para facilitar a sua relagcdo com os demais membros da equipe, como
para escuta-lo, apoia-lo e incentiva-lo a descobrir formas e meios de tornar a sua
funcao mais facil de ser desempenhada e menos desgastante.

A importancia deste vinculo do Assistente Social com os cuidadores pode
ser percebido em algumas falas nas entrevistas, transcritas a seguir:

Horténcia diz: “Queria que a Assistente Social viesse aqui para me
explicar, dizer como s&o as coisas, s6 isto, me sentir amparada”.

Ela (Assistente Social) me ajudou muito, bah, como me ajudou! Orquidea.

Mais do que traduzir as linguagens, o Assistente Social precisara se
comprometer com as questdes éticas e legais que envolvem a atengcédo em domicilio,
interpretar a realidade social. Para tal, deverd saber analisar a conjuntura atual,
resultado de um modelo de economia neoliberal em que é visivel o empobrecimento,
cada vez maior, de uma parcela, que recorre ao SUS. Compreender que nesta
populacdo ha quem ndo tem o minimo de condicdo socioecondmica, fisica e
emocional, impossibilitando o cuidado domiciliar adequado.

O trabalho da familia no acesso e uso dos servicos ganha outra
conotacado quando se avalia as diferencas nas suas condicbes materiais e culturais,
ou seja, a questdo da desigualdade social. As diferencas fazem com que as
possibilidades de usufruirem dos servicos também sejam desiguais. Tanto para
avalia-los e negociar sobre as condigdes e a qualidade dos servigos ofertados,
quanto para a combinagao de recursos para usufruir dos servigos. Essa combinagéo
implica em trabalho familiar, em recursos materiais da familia e em auxilios da rede
social primaria (MIOTO, 2009).

Em muitas situacdes, esta realidade foge ao idealizado pela maioria dos
membros da equipe, por isto a interpretacédo do Assistente Social é fundamental,
para que a equipe consiga desenvolver o Programa dentro das condi¢gdes reais dos
usuarios e assuma com eles a luta pelas condi¢des necessarias a um tratamento
fora do hospital.

As vezes, isto implica em algo simples, como facilitar o acesso a UBS
para pessoas cuidadoras poderem discutir com a equipe os problemas do doente,

ou até mesmo para solicitarem um atendimento para o0 mesmo em casa, sem terem
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que enfrentar filas, e longas esperas ja que ndo podem se afastar por muito tempo
de casa. Esta também foi uma necessidade sentida durante a pesquisa como pode
ser percebido nos trechos transcritos a seguir:

Acucena” reclama que quando precisa do posto (UBS): “se ndo ta a
Assistente Social ou a técnica de enfermagem D, é dificil”.

Tulipa comenta: “Sabe as vezes preciso consultar, ai chego la e mandam
eu ir tirar ficha. Como, vou fazer, deixar eles sozinhos? Nem quero que me atendam
no dia, mas que agende que me organizo.[...] Assim, vem atenderem ele. E, ela
como caminha, querem que leve no posto. E s& mais uma dificuldade para mim, ela
€ velhinha e nao esta bem.” Tulipa

Nesta falas, verifica-se que o atendimento fica ligado a pessoas e n&o ao
servico, isto €, ndo sdo as equipes que fazem o cuidado domiciliar, mas alguns
profissionais, conforme um médico comenta:

‘Eu faco, mas tem colegas que deixam claro que ndo vao fazer e nao
fazem. Nao ha como obriga-los”.

Ou de uma entrevistada: “Quando era o Dir. ..... , era so eu ligar , que ele
mandava alguém, na maioria das vezes era ele mesmo que vinha, saudades
daquele tempo”! Orquidea

A intervencao profissional pode ser definitiva quanto a continuidade do
cuidado domiciliar. E possivel afirmar que, uma relagdo mais acolhedora, para alem
do meramente estabelecido como norma podera amenizar e em certos casos
resolver parte de um problema grande do cuidador. Assim, se o cuidar no domicilio
depende da boa vontade e autonomia profissional, isto necessita ser superado, pois
€ um dever coletivo da equipe de saude.

Para uma resolutividade dos problemas no cuidado domiciliar é
necessario que o Assistente Social participe efetivamente do processo terapéutico
proposto, rejeitando ser solicitado s6 para executar atividades ja planejadas ou para
“apagar o fogo”, como mero tarefeiro das decisbes de outros profissionais, que na
maioria das vezes tem dificuldades de enxergar o real, o social.

Para isto, no processo de cuidado domiciliar o Assistente Social deve
participar desde o planejamento, possibilitando imprimir alteragdes concretas e
visiveis na realidade, dando um contorno definido e identificavel a acao profissional
(Mioto; Nogueira 2008, p.274), e também as suas ag¢des dentro do processo

terapéutico do cuidado domiciliar. E necessario realizar avaliacdo periédica do
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programa e de cada caso em atendimento, através de reunides semanais de equipe
para esta discussdo. Na pesquisa foi visto que ndo ha reunides para discutir o
programa e 0s casos a nao ser de maneira informal, sendo isto justificado pela
auséncia de tempo, e pessoal na equipe.

O procedimento da avaliagdo garante a confiabilidade do publico-alvo e o
real servico que a UBS tem de prestar. Por parte dos profissionais, € o elemento que
garante a visibilidade das ac¢bes profissionais e a verificacdo do impacto das acdes
no contexto nas quais se inscrevem. Resultam, assim, num melhor atendimento,
flexibilidade, visibilidade e reconhecimento (MIOTO; NOGUEIRA, 2008).

Para ter os subsidios de enfrentamento da realidade e dos obstaculos
presentes nas equipes do cuidado domiciliar, reforcamos, aqui, a importancia de o
Assistente Social conhecer os usuarios fora dos limites da protecédo da UBS, atraves
de uma investigacdo exploratéria para poder se constituir em uma fonte de
conhecimentos, e de participacdo em todo o processo. Lembrando o que comenta

lamamoto:

De um lado a atuagéo do assistente social pode representar uma “ invasao
de privacidade” através de condutas autoritarias e burocraticas, como
extensdo do brago coercitivo do Estado (ou da empresa).De outro lado, ao
desvelar a vida dos individuos, pode, em contrapartida abrir possibilidades
para o acesso das familias a recursos e servigcos, além de acumular um
conjunto de informagdes sobre as expressdes contemporaneas da questéo
social pela via do estudo social. (2008, p.428)

Este é um viés que exige muita atencéo, e revela a contradicdo do
cuidado no domicilio. Quando se entra em um domicilio & obrigatério incluir o
reconhecimento do espacgo domiciliar como intimo, captar o significado da doenca
para a familia, as condigdes de moradia, organizagdo da familia, suas crencas e
cultura. Respeitar, mas nunca deixar de informar quais os melhores procedimentos e
atitudes a tomar em determinadas situagbes de forma clara e acessivel as condi¢des
da familia.

Cabe, destacar uma fala de uma cuidadora que afirmou:

“Quem me salva é a Assistente Social”’. Lavanda.

A fala acima leva a entender a contradicdo do Assistente Social, que
aparece como o profissional que facilita o0 acesso aos servicos, mas que também

pode servir como alerta para o messianismo o qual pode se efetivar, se a acéo
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profissional ndo for pautada pela postura ética e pela busca do desenvolvimento da
autonomia dos cuidadores. Esse fendbmeno tem se perpetuado e esta apoiado em
relacbes humanas de intercambio entre grupos, como o Servigo Social dentro de
uma UBS e as relagbes que cria com os usuarios e as redes sociais. Segundo
Seibel e Oliveira (2006, p. 138-144),

O substrato dessa relagdo é a reedigdo histérica de uma relagdo
socialmente perversa e excludente, pois desqualifica as demandas sociais e
suas possibilidades de transformagdo em politicas sociais de cunho
democratizante e afiangador da cidadania.

Entendo que o apoio ao cuidador é indiscutivel como parte do trabalho da
Assistente Social, incluindo desde a orientagdo sobre o acesso aos seus direitos
previdenciarios e assistenciais. E preciso, também, ter claro que esta situagéo de
cuidado no domicilio ndo deve nunca ser imposta, nem ao cuidador, nem ao doente,
evitando que este atendimento torne-se em “uma violéncia para paciente e familia,
e, a nosso ver, uma irresponsabilidade da equipe” (ANDRADE, 2007, p.96),

Mesmo que tudo tenha sido explicado de forma simples e de facil
entendimento, deixar claro como proceder em finais de semana e a noite quando
precisarem de atendimento, telefones de urgéncia e também informar sobre
questdes de ordem burocraticas que trazem transtornos quando ndo encaminhadas
corretamente, sao orientagdes importantes que o Assistente Social pode oferecer.

O profissional devera entender os significados da doenca e as mudancgas
ocasionadas nas familias, a melhor forma de intervengcédo, compreendendo também
quando € a hora de parar de abordar o assunto sobre a doenca. As familias podem
nao quererem mais ouvir, por saberem, ou ndo, mais suportar a dor, instigados
muitas vezes pela proximidade do ébito.

Mesmo assim, € conveniente passar a nogao que pode ocorrer o 6bito,
uma dor que prevalece a qualquer orientacdo, mas estar informado sobre as
medidas a tomar evitara maiores agonias. E importante reconhecer que o 6bito ndo
encerra o cuidado domiciliar, o cuidador tera ainda que receber atendimento seja
clinico, psicologico, judicial e social. Muitos ficam descobertos pela previdéncia
social, pois recebiam o Beneficio Assistencial do doente que se extingue com o
obito. A divisdo de bens ou a falta deles e irregularidades legais em documentacdes

e imdveis merecem apoio e orientagdo sobre a melhor forma de resolver os
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problemas, uma vez que o cuidador ja esta bastante desgastado pelo cuidado. Por
isto, sera muito importante verificar como se encontra a familia, os adoecimentos e
como a UBS podera tratar.

A visita apds o 6bito se possivel, devera ser realizada por um membro da
equipe que atendeu aquele caso. Com a rotatividade de estagiarios que passam nas
UBSs-Escola, pode ocorrer uma visita que vai ocasionar constrangimento e nenhum
resultado, agravando a situacao, por isto a necessidade de envolvimento da equipe
toda no acompanhamento dos casos.

Cabe, aqui, uma observagdo sobre um relato feito por uma Assistente
Social que informava que naquela UBS os alunos de medicina é que decidiam se
fariam atendimentos domiciliares, ou ndo. Entendo que os Assistentes Sociais
podem questionar na equipe esta postura problematizando sobre o tipo de formacéao
profissional que terdo estes académicos e interpretando as vantagens de todos
assumirem todo o trabalho, bem como, dos beneficios que esta pratica pode trazer
aos académicos.

Uma contribuicdo importante que pode reduzir maleficios do PCD nos
cuidadores e que pode ser dada pelo Assistente Social € a organizagao de grupo de
cuidadores. Ter um grupo de apoio podera fortalecer os cuidadores, aliviando o
estresse, recebendo ajuda de pessoas que enfrentam situagdes semelhantes e,
ainda, tendo acesso a informacdes uteis para a sua fungdo. Uma das cuidadoras
assim se expressou em uma visita:

“[...] Se tivesse um grupo para falar disto (cuidado domiciliar) como o dos
hipertensos que eu ia no posto, ia me ajudar”. (Lavanda)

Embora reconhecga a pouca disponibilidade de tempo dos cuidadores, o
Assistente Social pode incentivar a participacdo nos conselhos gestores de saude
que ficam nas UBSs, para fortalecimento do controle social, tdo importante na
Politica de Saude, e para eles incluirem suas necessidades na pauta de discusséo
dos conselhos. Do caso da total impossibilidade o Assistente Social pode estimular
outro familiar a participar e trazer para a discussdo o Programa de Cuidado
Domiciliar.

Esta proposta é reforcada por uma pesquisa anterior realizada com o
Conselho Municipal de Saude de Pelotas onde foi constatada a inexisténcia de
pauta sobre os cuidados domiciliares nesta cidade. Ora, isto significa que o

Programa de Cuidado Domiciliar ndo tem controle social nesta cidade, ficando
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ameacado em sua qualidade de atendimento e no seu comprometimento restrito
com a diminuigédo de custos da internacao hospitalar (STELMAKE; SILVA, 2010).

Outra contribuicdo podera ser a de articulagdo da rede social. O
Assistente Social podera articular as redes sociais, estimulando o entendimento da
concepcgao de rede: familiar, comunitaria e institucional, para fornecer ao cuidador a
possibilidade de criar alternativas para lidar com o problema, ja que a rede pode
potencializar acessos variados, acolher, encaminhar, tratar, reconstruir existéncias, e
criar efetivas alternativas perto de seus domicilios (Mioto, 2002). A rede social
quando articulada pelo Assistente Social podera cooperar no enfrentamento de outro
entrave que é pertinente nas relagées do SUS e, portanto, do cuidado domiciliar nas
UBSs-Escola, a desarticulagao entre a atencéo basica e os demais niveis e servigos
de saude. As acdes de referéncias e contra referéncias se ndo sao bem articuladas
resultam em baixa ou pouca resolucédo dos problemas.

No desenvolvimento do processo de Educagcdo Permanente é importante
participar e lancar questbes sobre o cuidado domiciliar na Rede Basica de Saude
para que os profissionais das equipes possam rever os conceitos.

Finalmente, o Assistente Social podera incentivar a realizacédo de
pesquisas sobre o Programa contribuindo para dar visibilidade ao mesmo, as
contradigbes que o perpassam e a complexidade do papel do “cuidador’.

Cabe destacar que para poder contribuir com o cuidador, o Assistente
Social tem que ter competéncia*® e vontade de lutar, lembrando a importancia de ser
estratégico e de fazer concessdes. Fazer concessdes, que n&o atinjam a ética,
valores e principios do servigo social, “romper as unilateralidades presentes nas
leituras do trabalho do Assistente Social com vieses ora fatalistas, ora messianicos”.
(IAMAMQOTO, 2008, p.417). Um outro autor lembra que,“usamos mal as palavras, os
conceitos. Sobretudo porque eles sdo cada vez mais externos a nés” (MARTINS,

1995, p. 168). Para o Assistente Social® cuidar” do cuidador é fortalecer o

2 Competéncia é inseparavel da agdo, e os conhecimentos tedricos e/ou técnicos s&o utilizados de
acordo com a capacidade de executar as decis6es que ela (a agédo) sugere. Ou seja, competéncia é a
capacidade de resolver um problema em uma situacdo dada. [...] se fundam relacionam-se com a
mobilizacdo de um conjunto muito mais diversificado de objetos que o da qualificagdo". [...Jtorna-se
competente (porque, ao articular saberes em face dos problemas encontrados em seu trabalho, atua
criticamente, evidenciando autonomia e responsabilidade, tendo visdo de conjunto, langando
proposi¢des novas), ndo so no e/pelo seu espacgo de trabalho, mas também em todas as esferas
sociais em que atua como cidaddo.( DESAULINIERS, 1997, p.52-54)



103

compromisso com os direitos do cidadao, destacando o respeito as questdes de
género, etnia, racga, orientacéo sexual e as populagdes especificas.

Agindo, desta forma, o Assistente Social trabalhara na perspectiva de
integralidade e da intersetorialidade®.

Por fim, “cuidar” do cuidador para o Assistente Social é intervencao,
articulagdo em uma sociedade “formada simultaneamente por momentos de
estrutura e momentos de acdo” (COUTINHO, 1990, p.27). E prevenir situacdes que
poderdo causar sérios danos aos cuidadores. E, sobretudo, dar visibilidade a um
trabalho penoso e né&o reconhecido no nosso pais pela divisdo séciotécnica do
trabalho, alertando para a possibilidade de exploragéo feita pelo Estado justificada
pelo repasse de obrigagdes para a sociedade civil, no caso, para as familias em
nome de uma solidariedade que desonera os cofres publicos, ndo sé pela

desospitalizagdo, mas pelo abandono do atendimento necessario.

* Intersetorialidade ¢ um processo de construcdo compartilhada, em que os diversos setores
envolvidos s&o tocados por saberes, linguagens e modos de fazer que ndo lhes s&do usuais, pois
pertencem ou se localizam no nucleo da atividade de seus parceiros. A intersetorialidade implica a
existéncia de algum grau de abertura em cada setor envolvido para dialogar, estabelecendo vinculos
de co-responsabilidade e co-gestao pela melhoria da qualidade de vida da populagéo. (CAMPOS,
2004, p. 747).



5 CONSIDERAGOES FINAIS

E as lagrimas que choro, branca e calma,
Ninguém as vé brotar dentro da alma!

Ninguém as vé cair dentro de mim!

Florbela Espanca

Os entrevistados deixaram suas lagrimas cairem nas entrevistas e fiquei

muito tempo me perguntando o que estes sujeitos tinham de especial? Porque foi

assim que os vi. Passaram e passam por dificuldades, cansaco extremo, tristeza e

mesmo assim estavam aparentemente inteiros. Ao final da pesquisa, percebi que

nao estavam inteiros, mas integros, guardam seus valores, cultura, aspiragdes e
vida possivel. Tém a coragem como parceira e lutam.

Na grande maioria dos entrevistados nao encontrei o esteredtipo de

vitima, com as queixas tradicionais, a revolta por ter sido “escolhido”, nem o

sentimento de condenacgéo pela ira divina. O processo por que passam com O

cuidado domiciliar € compreendido como mais uma etapa previsivel de experienciar

na vida que levam. Complicada, mas sua. Afinal:

[...] a vida constitui-se em uma sucessdo de historias, fatos, circunstancias,
sentimentos, sensagdes; uma somatéria de perspectivas que a fazem tao
mais rica e simbdlica quanto maior for a percepgéo possivel em cada olhar,
quanto maior for o sentimento latente em cada sujeito, quanto maior for o
significado atribuido a cada objeto, a cada lugar, a cada pessoa, a cada
gesto, a cada momento. (ANDRADE, 2007, p.186)

O cuidado domiciliar como atividade contraditéria, traz beneficios ao
doente e ao cuidador. Sabe-se que sim, mas ele, igualmente acarreta, no cuidador,
um enorme desgaste, visto ndo poder contar com uma Politica de Saude que atenda
as necessidades do doente e as suas.

A doenca interfere no bem-estar familiar, pois ha um direcionamento para
ela. A rotina é transformada e, n&o raro, o cuidado, provoca estremecimento das
relagcdes devido a nem todos os membros da familia aceitarem a nova roupagem
familiar e a queda de atencéo e afetos. Altera-se a relacao, por parte do cuidador no
ato de cuidar: sente-se s6, com medo, triste pelo familiar doente, cheio de duvidas e

incertezas, tentando fazer o melhor. Igualmente sofre presséo por parte da familia,
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(que deveria dividir as tarefas com ele), quando esta o vé como unico responsavel e,
indiscriminadamente, com disponibilidade infinita e tolerantel sempre. Nao é visto
como sujeito com vida prépria, escolhas e desejos.

Os familiares entendem o cuidador no exercicio de cuidar como se fosse
um sacerddécio ortodoxo e assim o tratam. Na verdade, é o depositario de todos os
anseios e as responsabilidades, dos demais, tendo, muitas vezes, de prestar contas
do ato de cuidar. No fundo, provavelmente isto mascare o sentimento de culpa da
familia como um todo em relacdo ao doente. Assim, o abandono por parte dos
familiares e da rede social representada aqui pela comunidade e UBSs, torna- o
cada vez mais fragilizado na tarefa de cuidar. Contudo, se houver alguma divisdo de
tarefas, havera também reducao no estresse de todos.

Mas, nem so6 as relagdes pessoais s&o atingidas, o orgamento doméstico
sofre cortes, pois a doencga determina prioridades. Quanto a novas despesas com
medicac¢des e aparelhos para o doente. Nem sempre tendo os recursos disponiveis,
€ basica a ajuda financeira de terceiros, criando-se dividas e mais preocupacgéo para
o0 cuidador, j4 que a luta para conseguir o necessario através de subsidios
governamentais raramente € vitoriosa e em tempo habil.

O bem-estar do ambiente fisico da moradia também é afetado e, por
vezes, totalmente anulado principalmente nas familias de baixa renda cuja casa é
modesta. O espaco ja reduzido para uma familia, com a doencga, € mais dividido,
ficando desconfortavel. A enfermidade € visualizada o tempo todo e o sofrimento
exposto. A auséncia de condigbes econdmicas também impede o oferecimento de
um minimo de bem-estar ao doente, como um quarto privativo, cama adequada,
temperatura agradavel, meios para melhor se movimentar, alimentacédo saudavel,
material de higiene adequado, e acaba agravando as dificuldades do cuidador no
exercicio de suas atividades.

Aqueles entrevistados reconhecem que, apos o cuidado domiciliar, nao
sdo mais os mesmos. Criaram novas histérias, ficaram com marcas visiveis e
invisiveis. Embora nao verbalizado, foi possivel interpretar que, se possivel, eles nao
voltardo a cuidar de outro familiar. E, dentro deste contexto de dificuldades e de
enfrentamento de situagbes novas, sofrem a “desassisténcia” na sua atividade de
cuidar. Nao recebem uma atencao especial por parte da proépria politica de saude-
SUS, neste caso, representada pelas UBSs. Assim, o SUS como Politica de Saude,

repassa uma responsabilidade sem prever e oferecer o suporte necessario para as
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repercussfes que este repasse ira desencadear nas pessoas que assumirem a
responsabilidade, isto €, nos “cuidadores”.

Portanto, o SUS, responsavel pela protecdo de seus usuarios, aparece,
neste Programa de Cuidado Domiciliar, falho por n&o oferecer as condi¢des
necessarias ao tratamento integral do doente e omisso na atenc&o ao cuidador. N&o
ha uma Politica de Saude efetiva e legitima isto é, que proteja os sujeitos,
cuidadores, para poderem enfrentar, de forma sadia, ainda que com sofrimento, as
multiplas consequéncias geradas pelo cuidado domiciliar.

Este € um Programa que exige a “construcdo de modelos onde as
condutas dos profissionais envolvidos, [...], sejam ndo somente corretas do ponto de
vista técnico (imprescindiveis), mas também amorosas e empaticas” (FLORIANI,
SCHRAMM, 2004.). Porém, constatado por parte da maioria dos profissionais foi a
nao assisténcia nem técnica e, menos ainda, empatica e amorosa, quer seja por
falta de tempo, de compromisso profissional, ou de uma formagédo adequada para o
exercicio profissional no SUS. Este aspecto é mais agravante por ocorrer em UBSs
formadoras de novos profissionais, que tenderdo, assim, a reproduzir o modelo
experienciado.

O cuidador acaba sendo alguém participe da fungao que o Estado deveria
desempenhar, mas sem recursos, rede de apoio e Politica de Saude que efetive o
cuidado domiciliar. O cuidador ndo tem voz nem sustentacdo. A engrenagem do
sistema trabalha contra o atendimento requerido pelo Programa de Cuidado
Domiciliar. A burocracia, o despreparo dos profissionais, a falta de publicizacdo de
direitos e de como acessa-los, impedem dar no momento certo, as respostas de que
o cuidador necessita, sejam estas relacionadas a recursos materiais, medicacgao,
conhecimentos ou apoio pessoal.

Encerrando este trabalho retomo, entdo, a pergunta que o originou: Quem
‘cuida” do cuidador? Aqui, o “cuidar’ estd sendo entendido como intervencéo,
articulacdo em uma sociedade formada, simultaneamente, “por momentos de
estrutura e momentos de acao” (Coutinho, 1990, p.27).

Na sociedade atual, em que as estruturas e o funcionamento das politicas
sociais estdo comprometidas pela falta de investimento financeiro, tanto na provisao
de recursos materiais como de recursos humanos qualificados, entendo que o
Assistente Social um dos profissionais que pode contribuir diretamente com este

Programa de Cuidado Domiciliar sem messianismo e renunciando ao fatalismo.



107

Para isto, o envolvimento e a participacao direta destes profissionais em
movimentos, conselhos e outras organizagdées que lutem por uma politica de saude
de resolutividade, bem como o seu incentivo para que a populagdo se organize e
busque os seus direitos é fundamental. O Assistente Social pode, ainda, atuar no
cotidiano da equipe de saude, trazendo para discussao a realidade particular do
cuidador invisivel para muitos e provocando a descoberta e a implantacdo, pela
UBS, de alternativas viaveis que possam facilitar o cuidado. E, ainda, pode usar o
seu instrumental técnico-operativo para: 1- intervir diretamente com o fornecimento
de informacgdes uteis ao cuidador; 2- favorecer a articulacdo da rede para o
atendimento nao sé do doente, mas dos familiares e especialmente do cuidador; 3-
acompanhar e apoiar a familia, dando especial atencédo ao cuidador, pela escuta
sensivel e busca da garantia de acesso aos direitos preconizados ao doente.

Enfim, este € um Programa da Politica da Saude que exige o
compromisso ético-politico do Assistente Social no dia a dia da profissdo, capaz de
animar outros profissionais a se comprometerem com o seu desenvolvimento de
forma eficaz, o que exige cuidar do cuidador.

Acredito que novas pesquisas precisam ser realizadas sobre este tema.
Aqui procurei desvelar situacdes concretas para aprofundar a reflexdo sobre como
se tem efetivado o cuidado com o cuidador. Mas, dentro das contradicbes que
constituem o Programa de Cuidado Domiciliar e perpassam o trabalho do cuidador,
ha muito a analisar, tendo em vista uma contribuicdo mais efetiva para a
implementacédo do programa. Este estudo pretende destacar a importancia do
trabalho do cuidador e dar pistas para os trabalhadores da saude e especialmente
ao Servico Social quanto ao “cuidar o cuidador”.

Por fim, manifesto que um dos maiores desafios enfrentados foi
desconstruir a imagem de um cuidador que apenas cumpre sua “obrigagao”, executa
tarefas diarias e rotineiras com um comportamento esperado por todos. Nesta
tentativa, fiz uso de gravuras, citagbes poéticas e frases afetivas, de um olhar
diferente, tentando expressar que ha vida, sentimentos, soliddo e resignagéo no
cuidar.

Este complexo conjunto desafia, técnicos para o enfrentamento desta
problematica. Mas, neste contexto, apesar de situagcbes extremamente dolorosas, ha
flores como Acgucena, Lavanda, Jasmim, Lirio, Rosa, Tulipa, Girassol, Horténcia,

Orquidea e Violeta. E como diz Tulipa:
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“DEVER CUMPRIDO, ALMA LAVADA” e um caminho novo a percorrer.

Suzart, O caminho, 2005.
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APENDICE A

ROTEIRO PARA ENTREVISTA COM O CUIDADOR

I. DADOS DE IDENTIFICAGAO

Sexo:
Profisséo:
Idade:
Religiao:
Escolaridade:
Grau de parentesco com o doente:
Doencga do enfermo:
Quanto tempo doente:
Idade do doente:
Renda:
Il. QUESTAO UNICA

Fale para mim como € ser cuidador domiciliar de um familiar.
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APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Pelo presente consentimento livre e esclarecido,
eu , declaro que fui informado (a), de

forma clara e detalhada sobre a pesquisa “Programa de Cuidado Domiciliar: o cuidador entre
quatro paredes”, que tem por objetivo geral analisar as repercussées do Programa de Cuidado
Domiciliar implantado pela Politica Nacional de Saude nas pessoas cuidadoras apds o ingresso de
um familiar doente neste programa, através de encontro individual e livre de qualquer forma de
constrangimento e coergao.

Fui igualmente informado (a) sobre:

- a garantia de requerer respostas a qualquer pergunta ou duvida acerca dos procedimentos, riscos,
beneficios e outros assuntos relacionados ao trabalho;

- a liberdade total de retirar o meu consentimento, a qualquer momento, e deixar de participar do
estudo, sem que isto acarrete algum prejuizo a minha pessoa;

- a seguranga de que nao irei ser identificado e que se mantera o carater confidencial das
informacgdes relacionadas a minha privacidade;

- 0 compromisso de acesso as informagdes com o responsavel pelo trabalho e seu orientador, em
todas as etapas do trabalho e/ou no momento que solicitar, bem como os resultados.

Ciente das informacdes citadas anteriormente, eu autorizo a aplicagdo do instrumento de coleta de
dados, gravacao das entrevistas e a utilizagcdo do mesmo em trabalhos cientificos a serem realizados.
Em caso de esclarecimentos e duvidas, entrar em contato com: Pesquisadora responsavel: Lenara
Lamas Stelmake. Telefone: 322283488; e-mail: lenarastelmach@gmail.com e/ou Orientadora: Vini
Rabassa da Silva Telefone: 21288226 e-mail: vini@ucpel.tche.br

Assinatura do pesquisado Assinatura da pesquisadora

Data:__/ | _



