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RESUMO

DIREITO E PROTECAO SOCIAL PUBLICA: a Doenca Renalé@ica (DRC) e as
implicacbes no adoecimento e sociabilidade das\gag e adolescentes e suas familias -
Hospital das Clinicas da UFG/Goiania/GO - 2008 5020

Esta dissertacdo objetiva apreender as implicadfgsocesso de adoecimento sobre a vida
social das familias com criancas e adolescentéadmes de Doencga Renal Cronica (DRC),
que realizam tratamento no Servico de Nefropedialo Hospital das Clinicas da UFG.
Buscou-se identificar as tensdes e os conflitosindos do processo de adoecimento,
baseando-se no conjunto das relacbes sociais eadr@g de sociabilidade que a familia
constréi diante das distintas fases do tratamelat@nfrentamento do diagndstico a busca dos
complexos servicos de assisténcia social e de saildea. A principal relacdo estabelecida
situa-se no campo do direito e da politica so&labblematiza-se até que ponto a influéncia
dos fatores socioecon6micos e historico-culturbsm como a ineficacia das politicas
publicas, potencializam as condi¢cdes e situacdeaddecimento e de vulnerabilidade das
familias com DRC, levando-as a constru¢cdo de uno nmdrdo de sociabilidade como
estratégia de sobrevivéncia. O Estado brasileireadnhecido como legitima instancia
responsavel pela assisténcia social e protecaal smiblica dos cidadaos que dela necessitam.
O conceito de politica social € utilizado com baseconcep¢do positiva de direito e nas
condicOes objetivas e operacionais previstas narrabtacédo dos direitos nos marcos legais
como: LOS/SUS (1990), SUAS (2004), LOAS (1993) eAET990), com destaque para a
garantia dos direitos sociais. Entende-se que msdarializacdo se da por intermédio da
implementacdo de politicas sociais publicas querdem das relacdes, ora de antagonismos,
ora de reciprocidades estabelecidas entre Estairiedade. A protecdo social publica é
analisada como prerrogativa universal de todosdzslaos e como dever e responsabilidade
do Estado, mediante o desenvolvimento de politaslicas, entendidas como esferas
garantidoras da protecdo social afiancadas na @ogd&b de 1988, em uma perspectiva de
direito. A andlise esta focada na superacdo dasasageradoras das situacfes a que esta
submetida significativa parcela da populacdo, em@icadas diretrizes gerais da politica
econdmica do pais que tém seguido orientacdes wleocneoliberal privatista. Em uma
perspectiva critico-reflexiva, este estudo evidgnainda, como pano de fundo da analise, o
paradoxo brasileiro vivenciado no campo da protesgiial publica, ou seja: de um lado, a
protecao publica € assegurada pela ConstituinO8é8, vista como Carta Cidada. De outro,
essa protecdo é negada pela ofensiva neolibemltemu assumido posicdo de rechaco aos
direitos sociais e as politicas publicas. Com estedo objetiva-se, ainda, contribuir para
maior conhecimento das implicagbes produzidas @pe$€ncia da intersetorialidade entre as
politicas publicas, para que familias e profiss®rencarem a luta politica em defesa da
garantia de servi¢o publico de saude, de qualidqae,satisfaca as demandas apresentadas
pela populacdo usuaria. O principio da matricigledéamiliar € apreendido no contexto de
implantagdo do SUAS/2005. Este estudo se contrap@&orica neoliberal de transferéncia
da responsabilidade do Estado para a sociedadk#&apur meio do cuidado de seus
membros, mediante provisao social privada.

PALAVRAS CHAVE: Politica Publica, Protecdo Social, Saude/AssigéBocial, Doenca
Renal, Familia.



ABSTRACT

SOCIAL PUBLIC PROTECTION AND SOCIAL RIGHTS: Chroni€idney Disease (CKD)
and its implications in disease and sociabilitycbildren and adolescents and their families -
Hospital das Clinicas da UFG/Goiania/GO - 2008ab®

This dissertation aims to grasp the implicationshef process of illness on the social life of
the families with children and adolescents with @ic Kidney Disease, who undergo
treatment at the Servigco de Nefropediatria do Hakplas Clinicas da UFG, by identifying
the tensions and conflicts arising from the proadsseatment, based on the set of relations
and patterns of sociability that the family builas the different phases of the iliness: coping
with the diagnosis and treatment and the searcledomplex health public services that the
disease requires. To accomplish this aim, the oblthe state is recognized as a legitimate
body responsible for public assistance and soaiaieption of citizens who need it. The
concept of social policy is used based on the pesdonception of rights and the operating
conditions for the realization of the rights proaidfor in legal frameworks as: LOS / SUS
(1990), ITS (2004), LOAS (1993) and ACE (1990), exsally with respect to social rights
guarantee. It is understood that this embodimentarsied out by the implementation of
public social policies that derive from relatiorathp of antagonism and reciprocity established
between State and society. The public social ptioiecregarded as a right of all citizens, and
as a duty and responsibility of the State, by mesnsiplementation of public policies, is
seen as provider of the rights secured in the I8&&stitution, in a social rights perspective.
The analysis of these conditions is focused orotregcoming of the causes of the situations
to which significant portion of the population sbgected, because of the Brazilian economic
policy that has generated economic discrepanciesliberal, privatizing capitalism. This
study also outlines as the analysis backgroundBrezilian paradox experienced in the field
of public social protection, i.e.: on the one hamaplic protection is ensured by the
Constitution of 1988, seen as the Citizen CongitutOn the other, it is denied by the neo-
liberal offensive rebound to social rights and prpblicy. This study intends to contribute to
a better understanding of the impact of the lackntérsectoral cooperation between the
public policies, so that families and professiomatsy engage in a political battle to guarantee
a public service of quality that meets the demanfdhe users of the public health service.
The principle of family matriciality is considered the context of the implementation of
SUAS/2005. This study contradicts the neoliberatohic of social provision that tries to
transfer to the society/family the State respotigibior the caring of its members through
private social provision.

KEYW ORDS: Public Policy, Social Protection, Health/Socials&sance, Kidney Disease,
Family
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INTRODUCAO

Esta dissertacdo tem por objeto de estudo a poléicial e a relacdo entre o
direito, a assisténcia social publica e a saude, destaque para as implicacbes produzidas
pelo adoecimento nas familias de criancas e adwits portadores de Doenca Renal
Cronica, atendidas no Hospital das Clinicas da UE@ania/GO- 2008 a 2010. O presente
trabalho objetivou identificar os fatores socio tdnigos, econdémicos e culturais como
mediacdes que determinam e interferem nas situatg@esnflito vivenciadas pelas familias
de criancas e adolescentes com diagndstico de Bdeewgal Cronica (DRC), na perspectiva
dos direitos sociais. Ao se analisar as mediacdas determinacfes que interferem nos
processos de adoecimento e tratamento, primou-aealise, pela perspectiva de como esses
fatores afetam a vida social e afetiva dessasgate adolescentes e de suas familias.

De um lado, priorizou-se como abordagem teéricaedmbgica, e como
perspectiva analitica, a relacédo entre o diredaqgeotecao social publica diante da garantia de
tratamento a esse segmento. De outro, as condigdesla dessas familias que vivenciam o
processo de adoecimento de seus membros, de fodmaa

Este estudo faz parte do projeto de pesquisa, derema institucional e
interdisciplinar denominado: Familias brasileiras situacdo de conflitividade: dimensdes
sécio histéricas, juridicas, culturais e subjetivéoiania-Goias — 1980-2012. Esta pesquisa
foi apresentada ao Centro Coordenador de Invefitigala Federacdo Internacional das
Universalidades Catélicas (CCI/FIUCEom sede em Paris / Franca, e desenvolvida par um
equipe de resquisadores da Area de Ciéncias Sddisisanas na PUC/Goiés.

A relevancia social e cientifica deste trabalhadeesia expectativa de que seu
resultado forneca subsidios ao debate sobre aegpndkita da familia contemporanea, e que
também contribua com elementos que estimulem agifjefivas com vistas a melhoriada
qualidade nos servi¢os publicos prestados a pogildrioriza-se a garantia do principio da
intersetorialidade pela possibilidade de estabeleterfaces com outros érgdos e instituicoes
que executam politicas de atencao e protecdo rcaria a familia no municipio de Goiania
(SUAS/BRASIL, 2005).

! Pesquisa de ambito internacional, realizada case mo Convénio de Cooperacdo Mutua firmado coen est
Federacéo e a Pontificia Universidade Catdlica didasBPUC-Goias, para fins de investigacao cieatiigbre a
temética da Familia na América Latina, incluindBrasil.



A motivacdo para a escolha desse tema advém deanmajbtoria profissional da
pesquisadora no setor da Clinica de Pediatria d&HG, em que atuo como pedagoga desde
1996, desenvolvendo atividades multidisciplinar adlencdo a crianca hospitalizada. Essa
experiéncia evidenciou a importancia do trabalhterdisciplinar com as familias na
perspectiva de lhes assegurar intervengdes baseadiamiltiplos olhares, sobre os problemas
gue se apresentam no processo do adoecimentojads@ete nos casos de tratamento de
doencas crdnicas, como 0s renais cronicos.

Buscou-se um suporte tedérico e metodolégico conmaldmento a analise dos
dados empiricos, para se compreender as implicapdesa doenca renal crénica (DRC)
produz nas condi¢fes de vida das familias de baixda, cujas criancas e adolescentes sao
portadores da DRC, atendidas no servico de nefrapeddo Hospital das Clinicas de
Goiania.

Buscou-se ainda, a identificacdo dos marcos legamsados como referéncia,
para repensar a pratica das acfes desenvolvidasidimmalmente. Entende-se que esses
marcos legais sdo consequéncia de um processoidusti® consolidacdo de conquistas de
setores organizados da sociedade civil brasil@pmis longos anos de lutas e debates
explicitados em importantes documentos, tais cor@onstituicdo Federal de 1988,
implantacdo do Sistema Unico de Saude (SUS/1996)Organica de Assisténcia Social
(LOAS/1993) e implantacdo do Sistema Unico de A@sia Social (SUAS), Norma
Operacional Basica (NOB/2005)Desta forma, do ponto de vista juridico-formatsde
1988, a problematica da familia, que vivencia fortpressbes nos processos de
vulnerabilidade e de exclusdo socioecondmico eur@l/tpassou a ser tematizada em uma
perspectiva publica e universalizadora, tendo esta\a garantia dos direitos da crianca e do
adolescente, incluindo os hospitalizados.

Considerou-se como relevante o que preceitua ati@oc&o Federal brasileira,
por meio do artigo 227, com vistas ao que se dsiadsobre o papel do Estado para com a

familia:

2 A Norma Operacional Basica do SUAS de 2005 (NOB\SI2005) representa um marco fundamental na
estruturagdo da politica publica de assisténcialsdmprimiu um grande salto quantitativo na imgkcao de
servicos socioassistenciais em todo o territériciamal, tendo como base critérios de partilha parentes e
objetivos, adequados a distribuicdo territorial gepulacdes vulneraveis, o que possibilitou a g@ca
equitativa do cofinancimento federal e a superat@alistorcdes regionais histéricas. De 2005 a 2fik@m
implantados no pais 5.105 novos Centros de RefieréiecAssisténcia Social — CRAS e 904 novos Cermteos
Referéncia Especializados de Assisténcia SociaREAS. Em junho de 2010 ja totalizavam 6.010 CRAS
cofinanciados pelo governo federal, distribuidos €885 municipios, representando 78,8% dos muoigipi
brasileiros. No mesmo periodo, 1.979 municipigsjssuiam CREAS (BRASIL, 2010, p.5)



E dever da familia, da sociedade e do Estado, assedy crianca, ao adolescente e
joven?, com absoluta prioridade, o direito & vida, & saGal alimentacdo, a
educacdo, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultaralignidade, ao respeito, a
liberdade e a convivéncia familiar e comunitariénade coloca-los a salvo de toda
forma de negligéncia, discriminacdo, exploracdolévicia, crueldade e opressao,
alterado por Emenda Constitucional (E®5/2010).

No campo da atencdo a infancia e adolescéncia,tatuks da Crianca e do
Adolescente (ECA/1990), sendo uma lei especifieatgata dos direitos (Artigos 7° e 11°),
dentre outros, também foi tomado como referéncséedestudo, por reiterar o direito a vida e

a saude, ao dispor:

Art. 7°- A crianga e o adolescente tém direito@qméo a vida e a saude, mediante a
efetivacdo de politicas sociais publicas que peammito nascimento e o
desenvolvimento sadio e harmonioso, em condic@gsdide existéncia.

Art. 11°- E assegurado atendimento integral & sdadgianca e do adolescente, por
intermédio do Sistema Unico de Saude, garantidoessa universal e igualitario as

acles e servicos para promocédo, protecdo e recdpeda salde (Redacdo dada
pela Lei n® 11.185, de 2005).

Além dos dispositivos legais que tratam dos diseitwesguardados
constitucionalmente, o Estatuto da Crianca e dolesdente (ECA) dispbe, ainda, em seus
Artigos 12° e 17°, sobre a politica de atencdoigado a saude, que prevé a presenca da
familia ou de seu responsavel junto a criancaadatescente durante o tratamento hospitalar,
como garantia do respeito a dignidade humana, edpente desse segmento. O conteudo
desses artigos interessa em particular a estecegtudraduzir o que a lei determina sobre o

estabelecimento de atendimentos e internacao alecas e adolescentes:

Art. 12°- Os estabelecimentos de atendimento aesal&lerdo proporcionar
condicbes para a permanéncia em tempo integraindgos pais ou responsavel, nos
casos de internacdo de crianca ou adolescente (RRASDO0).

Art. 17°- O direito ao respeito consiste na invididade da integridade fisica,
psiquica e moral da crianca e do adolescente, gdmndo a preservacdo da imagem,
da identidade, da autonomia, dos valores, ideiagercas, dos espacos e objetos
pessoais (BRASIL, 1990).

O objeto deste estudo prioriza o desvelamento disanéla problematica
vivenciada pelas familias de crianca e adolescgmuieadoras de DRC, atendidas no Hospital
das Clinicas de Goiania (HC), em razdo dos cosfiifteidos no ambito familiar, decorrentes

do tratamento, ainda insatisfatorio, dispensado pmdadores dessa doencga. Segundo

® Emenda Constitucional’65, de 13 de julho de 2010 — Interesses da JuventuBa Familia, Crianca,
Adolescente, Jovem e Idoso — Ordem Social — DOU.2@10. Alterou a denominacao do Capitulo VII do
Titulo VIII da CF/1988, passando a Da Familia, daa, do Adolescente, do Jovem e do Idoso, efinodio
seu Artigo 227, para cuidar dos interesses da juden



Abrahdo (2010), esta situacao “envolve grande tepsi&oldgica para a crianga/adolescente
e sua familia, uma vez que tendo que lidar conoaicddade de uma doenca, essa condi¢ao
gera desordens estruturais na familia, e geralnpangéste durante todo o decurso da doenca
e de seu tratamento” (ABRAHA@T al, 2010, p. 19).

Como agravante da problematica vivenciada por efssalias, de acordo com
Santos e Sebastiani (2003, p. 150), a doenca eréniaracterizada por ser de longa duracao.
E uma doenca incuravel, e traz outros significa@msviver, tanto ao portador da doenca,
quanto a sua familia, que geralmente passa poodusride desorganizacdo familiar, em
consequéncia das mudancas drasticas produzidaseerotma.

Segundo Oliveira (1994), a doenca cronica “afdandlia de diversas maneiras e
em diferentes graus de intensidade”, pois, a sewesea interferéncia ocorre com frequéncia
e atinge todas as areas: fisica, afetiva, emogipaajuica e social (OLIVEIRA, 1994, p. 03).

O processo de investigacdo e estudo realizadosilmginhm para trazer a tona
questionamentos sobre as principais situacdes d#iteovivenciadas pelas familias, no
decorrer do tratamento da crianca e do adolescmigecomo: a) as condi¢cdes sécio
econdmicas precéarias; b) a falta de moradia propyias condicdes precarias de trabalho dos
companheiros e a impossibilidade das mulheres wkeilooir com a renda familiar.

Nesta dissertacdo, a problematizacédo do objetcaestértada em uma abordagem
sécio-histérica, que inclui analise das formas mtervengcdo social, com destaque para o
protagonismo assumido pelas familias brasileinads @ Constituicdo de 1988, a despeito do
que dispdem o Plano Nacional de Saude (PNS/200ECA/1990 e a NOB/SUAS/2005.
Também foram levados em conta os aspectos aprdesnte cotidiano do atendimento
realizado no HC/UFG com pacientes renais croniB&),(a saber:

a) O prejuizo na qualidade de vida dos pacientesjddeao tratamento

prolongado e continuo;

b) os possiveis efeitos colaterais das sessfes dedi@ise ou dialise;

c) a exaustdo da familia devido as constantes visitagnédico, exames de
controle;hospitalizacdes e reinternacoes;

e) dificuldade das familias no controle alimentacdanca ou do adolescente.

A combinagao e recorréncia desses e outros fatl@ssrganizam seu cotidiano e
comprometem as relacdes familiares, bem como saiadgde de vida (q¥)e a sociabilidade

4 O conceito de Qualidade de vida adotado nestd@séuo conceito elaborado pela Organizacdo Mundial
Saude (OMS, 1994), em que “qualidade de vida&reepcéo individual de um completo bem-estar, nhenta
social.”



de sua familia. Percebe-se uma tendéncia de destota dos conflitos para o ambito
privado das relacdes familiares, com risco de diligacdo das familias como responséaveis
pela situacdo de desamparo social em que se emcosdus membros.

Com base nas observacdes realizadas junto a equilpidisciplinar que atua no
Servico de Nefropediatria do HC-UFG, e as famitjge utilizam esse servigo, formulou-se
guestdes consideradas centrais e norteadoras giaigsgedais como:

* Que respostas objetivas as familias obtém juntEstado, por meio do

Sistema Unificado de Saude (SUS) e do Sistema UigcAssisténcia Social

(SUAS) e as demais instancias de protecao e assst&ocial, como garantia
de direitos para o tratamento de suas crianca®lesagntes portadoras de
DRC, atendidos no HC?

 Como se da a articulacdo entre os principios dsdrictalidade familiar e da
intersetorialidade propostos pelo Sistema UnicoSdgide (SUS) e pelo
Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS), em @ajdendo em vista a
garantia do tratamento desses pacientes renaisa@sao HC?

» Como se da o processo de construgcdo de socialielatre os membros das
familias que tém crianca ou adolescente portad®@RI@ diante das situacdes
adversas que tendem a enfrentar para garantir radicées adequadas de
tratamento em suas distintas fases?

Essas indagacdes levaram a elaboracdo do objetval @ dos objetivos

especificos que se seguem.

O objetivo geral foi identificar os fatores socistricos, econémicos e culturais
que determinam as situagfes de conflito vivencipetass familias de criangas e adolescentes
com diagndstico de Doenca Renal Cronica (DRC),emsgectiva do direito social.

E como objetivos especificos:

1) Analisar de que forma os bens e servicos oferscidategorizados como

direitos sociais, e preconizados nos marcos ragidatdo SUS (1990), do
Estatuto da Criangca e Adolescente (ECA/1990), &esolucdo n® 41/1995
(direitos das crianca e adolescentes hospitaliaglato SUAS (2005), séo
assegurados a esse segmento;

2) ldentificar como se materializam os principios idtersetorialidade e da
matricialidade familiar na articulacdo das acOesedeolvidas pelo Sistema
Unico de Sautde publica (SUS) e pelo SUAS, em Gajarom as demais

politicas publicas, tendo em vista as implicacoexlyzidas no tratamento,



bem como na vida familiar e social das familiascdancas e adolescentes
com diagnéstico de DRC;

3) Investigar qual a incidéncia do fenbmeno da miépatas familias analisadas,
ao se deslocarem de outras regides para Goiaargjfidando os motivos que
ocasionaram tais mudancas e quais as condi¢cOeuulmsténcia dessas
familias, em Goiania, em relacdo aos aspectos:altrap moradia e
alimentacéo;

4) ldentificar quais beneficios das politicas socidés assisténcia e saude a
familia utiliza como: Programa de Beneficio de Rg#o Continuada (BPT)
bolsa familia, medicacéo de alto custo, TFdentre outros;

5) Fornecer subsidios para o debate sobre a inté&weprpfissional junto a
familia, de forma integral e interdisciplinar, sé@gmentar o atendimento as
suas necessidades sociais basicas por meio depgaésas e descontinuas.

Do exposto, torna-se mister a explicitacdo da séntde alguns conceitos

utilizados por este estudo, tais como:

a) o conceito de familia € incorporado nas andlisesseu sentido mais amplo.

Este estudo entende a familia como uma das inagrichdamentais na constituicdo da

relacdo individuo e sociedade, uma vez que refisteontradi¢cdes, impasses e desafios
presentes no contexto sociocultural e politico mal @ sujeito estéa inserido. Dai porque seréao
consideradas as mudancas e transformacfes porgsanpaas familias atendidas pelo

Ambulatério de Nefropediatria do HC. Sua composigddesenho sera objeto de analise
tedrico-empirica, no Capitulo Il desta dissertag@wscando apreender o cotidiano dessas
familias com base em sua nova configuracdo. Poy liinscar-se-a 0s conceitos e pré-

conceitos estabelecidos ao longo da histéria sabfamilia, bem como o processo de

construcdo de um novo padrdo de sociabilidade cocomsequéncia do adoecimento e da
cronicidade da doenga.

Segundo Heller (2004), a familia é uma esfera gaya primeiro e principal

agente no processo de socializagdo das criangas:

® BPC - é um beneficio da assisténcia social, previa LOAS/1993, que prevé o pagamento de 01 (atajis
minimo mensal pago as pessoas idosas com 65 (&esseinco) anos ou mais, conforme o estabele@darn

34 da Lei n° 10.741, de 1° de outubro de 2003 stat&o do Idoso, e as pessoas portadoras deéoeimi
incapacitadas para a vida, independente e paedallio.

® TED - Tratamento Fora Domicilio - instituido petartaria n° 55 da Secretaria de Assisténcia a Saude
(Ministério da Saude). Um instrumento legal que\garantir, por meio do SUS, tratamento médicocieptes
portadores de doencas ndo trataveis no municipmrigem por falta de condicGes técnicas. Consistauma
ajuda de custo ao paciente, e em alguns casossta@t acompanhante.



A familia se torna a esfera intima da existéncidygar exclusivo onde podemos
exprimir as préprias emogfes e esperar que 0SSOfHIGAM O Mesmo, em que
podemos relaxar juntos, como também o lugar onddempos ficar a sés com
aqueles que, em certo sentido, nos pertencem. &peetambém o lugar onde
podemos nos recompor das humilha¢cées do mundmexterdugar onde podemos
descarregar a agressividade reprimida, relaxar tcentrole, brigar e nos
sobrepujar aos outros (HELLER, 1987, p. 10).

Para Viana (2007), a atual centralidade atribu@daanceito de familia deve ser
analisada em uma perspectiva teorica critica. [@st@ ancorada no entendimento de que,
para que a familia contemporénea possa cumpriggeiakexpectativa e/ou responsabilidade
como promotora da protecdo social privada de sexshros, necessita primeiramente ter
garantidas as condi¢cBes de sua propria segurasgatentabilidade, ou seja, precisa estar
protegida socialmente pelo Estado. Ademais, entgndeessa responsabilidade € do Estado
como legitima esfera protetora e provedora dasicdesl de cidadania, logo, dos bens e
servicos basicos que deverdo ser repassados afesgias como direitos sociais. Esses
direitos devem estar ancorados na proposicdo de potitica social familiar, de cunho
universalista e de carater publico, objetivada aautencao dos direitos civis e politicos, de
conformidade com as demandas e necessidades [sadfcuexpressas pelas familias
atendidas.

A Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS/A06xpressa o contetudo da
assisténcia social nos marcos de criagédo do Sisienfrotecdo Social Brasileiro no ambito
da Seguridade Social. Esse conteudo se expressmgiordas acdes concretizadas pelo
Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS). Insaegarticularmente a este estudo
apreender a centralidade atribuida a familia pieada pelo SUAS. O SUAS propde,
mediante execuc¢do de programas, projetos, sewiggdes, o atendimento a todas as familias
que tenham direito a incluséo nessa politica detéasia, de forma igualitaria e universal. A
premissa se baseia no cumprimento dos pressupstG®nstituicdo Federal de 1988 e da
Lei Orgéanica da Assisténcia Social LOAS de 1993 ASINOB/2005, articulando seus
contetidos ao Sistema Unico da Salide (SUS), tendeistana identificacdo das interfaces
entre as politicas publicas da assisténcia socialsaude.

Nesta perspectiva analitica, sabe-se que para guatemdimentos realizados
tenham qualidade e sigam principios igualitariasn dase na logica da universalidade, a
politica da assisténcia, em articulagdo permaneone a saude, deveria se pautar por um
reordenamento e um papel fundamental no processamd@cipacdo da familia e de seus
membros, além de contribuir para o estabelecimégmitidadania no Brasil. Do ponto de vista

juridico formal, a politica de assisténcia sociael constitui, por exceléncia, na defesa e



atencdo aos interesses e necessidades sociaisamdifad e de seus membros mais
empobrecidos e excluidos da sociedade (BRASIL, ROR4 entanto, sabe-se que esse
preceito constitucional e esse reordenamento nfaz ggesente no cotidiano das familias.

b) o conceito da protecdo social integral € abordeddoampo da seguranca e do
amparo contra riscos pessoais e sociais a que sgvaretidos individuos e familias, e como
mecanismo viabilizador de um conjunto de acOesdateriais e articuladas na perspectiva de
se atingir a totalidade da acédo publica. Privilegiana analise, a superacédo da fragmentacao e
da sobreposicdo das acdes voltadas a familia, moefpreconiza o ECA no art. 98. A
protecdo social integral, em sua dimensdo publieaanalisada e concebida como
responsabilidade da familia e da sociedade, co@o egmplementar, mas, sobretudo, como
dever do Estado, com prioridade absoluta, comaasgfaantidora da seguranca e protecao
afiancadas pela Constituicdo de 1988 e pelo ECAQ)L9

Trata-se, portanto, de analisar as condi¢cdes whgetle garantia desse preceito
constitucional, tendo em vista a extensao e a tsalirzacédo dos direitos sociais, por meio da
responsabilidade conjunta do Estado e da sociedAdandlise dessas condicdes objetivas
esta focada na identificacao e superacao das cgeissdoras das situacdes de conflitividade a
que esta submetida significativa parcela da pofolagspecialmente a familia cujo membro é
portador de DRC.

A premissa orientadora do artigo 5° do EstatutGuianca e Adolescente é de que
se promovam mecanismos especificos para que ac&ri@ano adolescente permanecam
protegidos integralmente. Por essa razao, o refariigo (ECA) foi buscado por este estudo,
ja que a politica de atendimento dos direitos @aca e do adolescente prevé, como linha de
acdo, o oferecimento, por meio de um conjunto dées¢governamentais e nao-
governamentais, de servicos especiais de prevenafendimento psicossocial as vitimas de
negligéncia, discriminacao, exploracao, violéncragldade, opressao, e outros. Ha previséao,
ainda, de punicéo na forma da lei, a qualquer atientpor acdo ou omisséo, aos seus direitos
fundamentais.

c) a categoria da contradicdo € entendida por esteleesomo intrinseca ao
meétodo dialético adotado como referéncia no deswaito da imediaticidade do objeto em
estudo. E constituinte e constitutiva da dinamizgcesso em que a histéria se constitui de
movimentos presentes na realidade social que seapéem continuamente. Entende-se que
por meio da apreensdo das contradicbes e medidedese a possibilidade de desvelar a

realidade em sua opacidade e imediaticidade pareeber sua esséncia. Esse desvelamento



implica movimentos de continuidade e de ruptura iamd sucessivas aproximacdes ao
objeto, para se chegar ao concreto pensado, enpensgectiva de totalidade.

d) a politica social é vista ndo somente como instnimviabilizador de bens e
servicos sociais de qualidade, categorizados coimgtod sociais, como conteludo da
Constituicao federal do Brasil de 1988. Represaunganco juridico-conceitual no contexto de
uma nova concepgéao de seguridade social plblieatdhdida, sobretudo, como intervencéo
social ativa e positiva do Estado, quando objetivath bases democraticas e universais,
visando a "superacdo das necessidades basicasiedos cidadaos, e por esta razao afeta
diretamente sua qualidade de vida e seu bem-gstiardeveria se basear nos principios da
igualdade de direitos e da universalizacdo de acass bens e servigos sociais" (VIANA,
2007, p 54).

Para Viana, a expressao “politica publica”, da guablitica social € uma espécie,
€ um termo recente na literatura das ciéncias iso@éirma que seu surgimento se deu no
final dos anos 1970 e diz respeito ao conceito stadd6 em acdo (VIANA, 2007), por meio
de:

posicdo ativa em relagdo as demandas e necessidadess com as quais se
defronta a acao politica do Estado, ou seja, sugifude instancia concretizadora de
direitos sociais e reguladora das relacdes soeigisonémicas. Nessa relagdo, um
dos papéis da sociedade consiste em apresentandi&snao Estado e exercer o
controle social, em bases democraticas, sobre ass eatdecisfes governamentais
(2007, p. 53).

No ambito da relagcéo Estado e sociedade, de acordd/iana (2007), o controle
social € uma tarefa civica e ético-politica da esaile no campo dos direitos de cidadania
social. Diz respeito a capacidade de uma sociedadautorregular de acordo com o0s
principios e valores desejados e ao exercicio nedecia direta.

Para Pereira (2006), apesar de seu traco inteveerdgi de seu conteudo
multidisciplinar, o fenébmeno contemporaneo da malisocial pretende ser saber cientifico
particular, uma vez que sua acgao requer pesquiga$eEncias tedrico-conceituais bem
definidos, assim como indicadores sociais e ecordsrie qualidade. Além dessa exigéncia,
possui uma dimenséo ética, que, em principio, alm@yus gestores a se comprometerem com
o combate as iniquidades sociais. E por essa nigjmlitica social que esta dissertacdo se
guia.

Trata-se de uma acéo que deve guiar-se por catpliblicos (de todos e voltada

para todos), e ndo meramente estatais (nuclecoan hb poder). Tem como principal misséao



zelar pelo interesse publico e prover a sociedadéeahs publicos como direitos devidos.
Pereira (2006) entende que um bem publico, paraceeesta qualificacdo e ser regulado por
uma politica, deve ser assumido por uma autorigaiiica e deve possuir as seguintes
caracteristicas: a) ser indivisivel, isto €, deareconsumido por inteiro por todos os membros
de uma comunidade. E o que se chama de “consuradvadioporque todos devem acesséa-lo
de forma gratuita, uma vez que ele é pago pelodémaontribuinte; b) ndo pode ser
oferecido com base na légica do mercado; c) deta dsponivel, ja que cada consumidor
potencial tem direito a ele. Esta presente nessasteristicas o carater universal do conceito
de publico(PEREIRA, 2006).

Ao qualificar o conceito de politica publica, Viafa007, p. 53) destaca a
necessidade de se atentar para as diferencasoenie é publico, o que é coletivo e o que é
plural ou misto. A seu ver, ser publico ndo sigaifiser governamental e nem implica
necessariamente ser coletivo, plural ou mistoreeigroca € verdadeira. A condi¢cdo para uma
acao ser publica, é ser universal, ou seja, desteqmara todos, tanto em sua oferta quanto no
seu usufruto. Outra condicdo é guiar-se pelos ipive da soberania popular, do bem-
comum, tendo como horizonte a equidade e a justicil redistributiva e 0 acesso universal
e igualitario a protecdo social publica.

Por fim, entende-se que a relacdo entre direitéalsecpolitica social publica
remete a satisfacdo das necessidades humanas sba&sitendidas como contetdo e
fundamento do direito (VIANA, 2007, p. 54). O atendnto dessas necessidades sociais
remete a responsabilidade do Estado por meio dememtacdo de politicas publicas. Nesses
termos, a relacdo Estado/direito/politica socidlliga e familia, tornou-se central e relevante
para este estudo.

No ambito da investigacdo, o desafio maior encdotridi o de identificar e
analisar as dimensdes e mediacbes consideradasantele para o enfrentamento do
adoecimento, tais como: a) os conflitos internaentiados pelas familias em processo de
enfrentamento do adoecimento; b) a influéncia dasmsdes socio- histéricas, econbmicas e
culturais na ocorréncia desse processo; e c) dfisggo atribuido ao atendimento pela
familia, a luz da legislacéo especifica, na petsgeda protecédo social publica e do direito a
ser assumida pelo Estado.

A revisao bibliogréfica e de literatura realizadagalou a existéncia de pesquisas
ja desenvolvidas no Brasil acerca das implicac@esagDoenca Renal Cronica (DRC) tem
sobre a vida da crianca, do adolescente e de sudiafa As Doencas Crbnicas Nao

Transmissiveis sdo conhecidas também pela siglaTDE€Nonstituem uma das principais



causas de morte entre os brasileiros nos diasaeantre essas enfermidades esta a Doenca
Renal Cronica (DRC) que se caracteriza pelo comgtiomento progressivo da fungao renal.
Estudos demonstram que o adoecimento fragilizeodugrum padrdo de sociabilidade que
evidencia marcas de uma cultura que vivencia aggoemmo uma fase de ruptura com a vida,
ocasionando a construcdo de uma nova sociabiliddeleorrente de mudangas e
transformacdes significativas na vida do indivigude sua familia, como incertezas, medo,
inseguranca, desconhecimentos da doenca, e odligums desses estudos especificos se
baseiam em: Oliveira (1994); Silva JR; Pestana &} 99antos, Sebastiane (2003); Abrahao
(2010).

No contexto de realizagéo deste estudo, entendaesa abordagem sobre alguns
aspectos decorrentes da Doenca Renal Crbnica seefassaria para que se tenha uma
melhor compreenséo do significado do adoecimertm omo suas implicacbes para toda a
familia.

Com base nas primeiras aproximacdes ao objeto tlelogstendo em vista
apreender as mediacbes e contradicbes que o cerdantificou-se que os conflitos
enfrentados por essas familias diante da situagioadbecimento estdo diretamente
interligados a fatores conjunturais, mas, sobretedtruturais, como a pobreza (relativa e
absoluta) e a desigualdade social constituidas historicagnesth consequéncia do modelo
econdmico e societario adotado no Brasil. Esse looden agravado situacbes de risco
pessoal e social nas familias, tais como: desempmglusdo social, influéncia de uma
estrutura patriarcal, discriminacdo de género @,rpgecarizacdo do trabalho, e outros. A
permanéncia desses fatores na realidade sociaévetanciado ainda mais as situagdes de
conflitividade vivenciadas no interior dessas féasil

A Doenca Renal Cronica (DRC), quando ja evoluivrap@ quadro de
insuficiéncia renal, com a perda de 90% das funddesm (Ministério da Saude, 2002), é
denominada também de Doenca Renal Terminal (DRKgeecondutas ndo curativas e o
paciente se ressente da disfuncéo renal, sendongrezalo para a realizagao de terapia de
substituicdo renal adequada, como a didlise ou tigiise (ROMAO JR., 2004, p. 01).

Contudo, a medida que a funcéo renal é substitoglaintomas da doenca séao aliviados,

’ Pobreza absoluta e pobreza relativa transcendpobi@za cronica e a mera auséncia de renda. A zmbre
relativa é causada pela desigualdade social, gslltimos tempos vem aumentando cada vez maisag@sp
que separa “ricos” e “pobres”, sendo entendida com@rocesso de excluso social E classificadatmsa na
rendapercapitae no PIB do pais. A pobreza absoluta atinge umeeptagem da populacdo que se encontra
abaixo do nivel de vida minimo, conhecido comodirmtu limite da pobreza, denominada por um padrédo de
privacdo extrema e pela auséncia de requerimeniosmos necessarios a condicdes de sobrevivéncia
(PEREIRA, 2006).



podendo preservar a vida do paciente. Esses tmtaméncluem desde a Hemodidlise
(ROMAO JR, ARAUJO, 1998), a Didlise Peritonial Anttorial Continua - CAPD
(PECOITSet al 1998), até o transplante (SILVA JR.; PESTANA, 1098

Com base na problematica que envolve essas famdiegou-se a primeira
hipétese deste estudo, a saber: supde-se queodividixa efetividade e precariedade da
estrutura e funcionamento da saude publica em Gpismeio do SUS , e a ineficacia da
descentralizacdo das acdes e servicos de saude @énidc e demais municipios,
determinados pela Constituicdo Federal de 1988gn@rganica da Saude (NOB/SUS-1/96),
e na LOAS (1993), muitas familias migram para Gai@&m busca do tratamento de algumas
especialidades, como a nefropediatria, 0 que temribaido para o aumento dos conflitos
vividos por essas familias, afetando sobremaneaasciabilidade.

Nesse contexto, deve-se ressaltar que o HospgaCtiaicas da UFG, é o unico
hospital publico do Estado de Goias que responltegtendimento dos pacientes (criangas e
adolescentes) em fase renal crbnica, localizadGei@nia, e que possui uma unidade publica
de hemodialise. Contudo, ndo tem conseguido garassisténcia a toda populacdo que o
procura, fazendo com que muitas familias permanesam condicdes de realizar o
tratamento adequado que seus membros necessitam.

Esta realidade agrava-se ainda mais pelo fatoahspgtante renal infantil ainda
nao ser realizado em Goias. Este fato faz com gudanailias se desloquem para Sao Paulo,
gerando a fragmentacao e a descontinuidade das, ag@a vez que, realizado o transplante
em Sao Paulo, o HC ndo mais realiza 0 acompanhardesses pacientes no ambulatorio de
nefropediatria, pois ndo existe o servico pos-pamée em pediatria no HC ou em Goiania.
Os pacientes e suas familias sdo obrigados aaeakse acompanhamento somente em S&o
Paulo, aumentando ainda mais as dificuldades mwstbrnos para a familia, pois o tempo de
permanéncia em Sao Paulo, apés a realizacdo dsplaate, € de trés a quatro meses. As
familias sO séo liberadas para o retorno a cidaderijem, entre trinta a sessenta dias,
conforme protocolo ap6s transpldhte

Com base no exposto, uma segunda suposicao serdprdsa indicios de que as
mudancas paradigmaticas (de modelo), produzidasivess de protecdo social publica e de
assisténcia a saude, estabelecidos pelo SUS/19#8aeNOB/SUAS/2005, acrescidas do

8 _ Ap6s a alta, o transplantado faz exames clirécladoratoriais semanalmente, durante os prim8iadias, e
depois duas vezes por més. Os trés primeiros nsésess mais dificeis e perigosos, porque é quacdreo
maior niamero de rejeicdes e de complicacdes irdeasi A partir do terceiro més, iniciam-se os exame
mensais por um periodo de seis meses. E assimtmleonai se espacando, conforme a evolugéo clitica
paciente, a rotina do servico e a situacdo do emxenal.



conceito de vulnerabilidade social e das exigérmiéscadas pelo principio da matricialidade

sécio familiar, que atribui centralidade a famé@mo nucleo central de protagonismo social

diante da necessidade de garantir condi¢cdes densaisilidade para seus membros, constata-
se que, aléem das situacOes sociais que as fareiliasntam diante do adoecimento, sao

expostas a padrdes de intervencédo conservadoretg presentes nas instituicdes . Essas
acdes contribuem para o aumento das dificuldadescesso aos servicos e agfes publicas
voltadas as familias em Goiania-Goias.

Do exposto, tem-se como problematica central e cpnestdo de partida a baixa
efetividade das acbes e servicos de saude e dosnis®os de protecdo social publica
oferecidos pelo Estado a essas familias, consiittse uma dimenséo reveladora do descaso
do setor publico, e a inexisténcia da intersetdaale necessaria no trato as politicas publicas
de atencdo as criancas e adolescentes e suasafandliperspectiva do direito e de forma
integrada. Segundo Mioto, Schutz (2011), a interedidade envolve acdes integradas de
distintos setores, no atendimento da populacédasagcessidades sao pensadas com base em
sua realidade concreta, de modo a colocar em paupeeculiaridades de suas condicbes de
vida (MIOTO; SCHUTZ, 2011, p.2).

METODOLOGIA E PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

A investigacdo foi realizada junto as familias deéangas e adolescentes
portadores de Doenca Renal Cronica que realizaamemto no servico de Nefropediatria do
Hospital das Clinicas da Universidade Federal deas;obem como junto a equipe
multiprofissional que presta esse atendimento. Egage € formada por representantes das
areas de enfermagem, psicologia, servi¢co sociadama.

A pesquisa atendeu as normas da Resolucdo 19&/9dinistério da Saude, que
preconiza, sob a oOtica do individuo e da coletadjaos quatro referenciais basicos da
bioética: autonomia, ndo maleficéncia, beneficéegastica; e visou assegurar os direitos e
deveres que dizem respeito a comunidade cientifisa,familias e profissionais como
participantes da pesquisa.

Utilizou-se como instrumento de coleta de dadositeeeista, para se obter as
informacdes necessarias, mediante relatos dogagjjeio movimento dinamico de relacéo

entre 0 que os sujeitos pensam e o contexto dasdadal (MINAYO, 1994, p. 174). As



entrevistas semiestruturadas (Anexo | e Il), coastade questbes fechadas e abertas.
Entende-se que essa técnica possibilitou assegs@ostas as indagacdes que norteiam este
estudo, além de permitir liberdade ao entrevise@dsuas colocacoes.

Optou-se por trabalhar na pesquisa com a abordagemtitativa e qualitativa,
por entender que se trata de uma ferramenta faadwvez para o cruzamento de dados e para
a compreenséo da realidade pesquisada, por meifatdssempiricos. Buscou-se entender 0s
fendbmenos em suas contradi¢cdes internas. De acomoKosik (1976), a importancia da
exposicao ou da explicitacdo adequada do conhetonpenduzido esta na viabilizacdo ou na
explicitacdo do proprio conhecimento, assinalande tpquilo de onde a ciéncia inicia a
propria exposicdo ja € resultado de uma invest@acde uma apropriacao critico/cientifica
da matéria” (KOSIK, 1976, p. 31). Dai ser necess@ue haja um desenvolvimento da
investigacdo com coeréncia, para que o metodo plesepdo se fundamente dialeticamente na
concepcgao da realidade como totalidade concreta.

A opcéo por trabalhar com uma abordagem quanttaiqualitativa ancorou-se
na perspectiva de que as dimensdes qualidade #dpadendo sdo opostas, e se completam,
pois segundo Gramsci (1987, p. 50), “a contrapostl# dois termos €, racionalmente, um
contrassenso”.

Foram analisadas as mediag0es e as determinag@estederem nos processos
de adoecimento e tratamento, objetivando compreetmlao esses fatores afetam a vida
social e afetiva dos sujeitos e de suas familiasdedos pelo Servico de Nefropediatria do
HC/UFG, no municipio de Goiania, no periodo deifange 2008 a agosto de 2010.

Espera-se que dessa metodologia se obtenha algwspsstas para melhor
apreensao da realidade vivida pelos sujeitos pssdos, pois de acordo com lanni (1991) “o
contraponto passado e presente € essencial, istasdd explicar ou compreender a realidade
social”. Ademais, a seu ver, toda interpretacaopprde, minimiza ou empobrece o momento
do real, sacrifica uma dimenséo basica desse mesgshGANNI, 1991, p. 204).

Considerando a abrangéncia da pesquisa, o caleusteal foi definido com base
no numero de familias com crianca ou adolescenmtagumr de Doenca Renal Crénica (DRC),
e baseou-se no levantamento realizado no Serviéoglevo Médico e Informacédo de Saude
do HC-SAMIS, e nos registros de consultas nas apedds ambulatérios de Nefropediatria
do HC, no periodo de 2008 a 2010. Obteve-se urhdetd71 pacientes em tratamento nesse
periodo. Desse universo, estao inclusos os pasiemédratamento de hemodidlise e didlise.

Apoés a coleta dos dados documentais das crianedslescentes portadores de

DRC, foram extraidas desse universo, vinte familgs meio dos seguintes critérios: a)



idade menor que 18 anos; b) local de moradia, esmé&ncia em Goiania, ou regido proxima
a Goiania; c) pacientes em tratamento na hemoeglidlisdidlise; e d) pacientes em tratamento
conservaddt ou com Insuficiéncia Renal (IR), que realizavatomos nas consultas com
maior frequéncia nos meses referentes a coletaadtesd

Utilizou-se de entrevistas orientadas por meio rerateiro semiestruturado cujas
informacdes foram gravadas. O roteiro investigas, questdes abertas, aspectos da historia de
vida das criancas, adolescentes e de suas famélasionados a situacdo socio-historica,
econdmica e cultural, o que possibilitou compreemddesvelar a situacado de conflitividade
vivenciada pelas familias diante do enfrentameat®BRC e as implicacdes sobre o grau de
sociabilidade desses sujeitos.

Também foram realizadas cinco entrevistas comigsiohais que atuam na
equipe de nefropediatria do HC/UFG, sendo uma tass$gs social, uma psicologa, uma
enfermeira e dois médicos nefropediatras. A erdtavioi realizada com um membro
responsavel legal pela crianca ou pelo adolescEntada familia, totalizando vinte sujeitos.
Esses dados constituem objeto de analise no Gafitul

O conteldo das entrevistas foi gravado e transemoseguida tabulados os dados
gualitativos e quantitativos, utilizando-se o peyga Microsoft Excel. Posteriormente os dados
tabulados foram apresentados em forma de grafatoaslas e andlise critica e analitica textual.

Em termos de organizagdo e desenvolvimento, esbalho se divide em trés
capitulos, como se segue:

No primeiro capitulo, desenvolve-se uma breve xéflehistérica e conceitual
sobre o papel do Estado e a relagao existente ®urdever constitucional e a efetividade das
politicas publicas de protecdo social, destacandonatituicdo e garantia do direito como
conteudo historico. Apresenta-se 0s principioseanidres dos pilares fundantes do modelo
beveridgiano keynesiano fordista, bem como o pemds transicdo para o modelo taylorista
de mercado, nos marcos do capitalismo moderno, arecessaria apreensado da historica
relacdo existente entre Estado e sociedade cigib. t8mbém apresentadas as principais
caracteristicas das politicas de saude e assstgocial no Brasil, elucidando o seu percurso
historico e a intervencdo do Estado brasileiro mbiéo dessas politicas, como também as
mediagbes e condi¢Bes histéricas no descumprimaémtdireito aos respectivos servigos

publicos.

® Tratamento conservador é a fase em gue o paciemténsuficiéncia renal crénica (IRC), ainda nd@esindo
submetido a didlise (fase pré-dialitica ou trataxmennservador).



No segundo capitulo, aborda-se as politicas p&bhedtadas a familia sob a
responsabilidade do Estado, reconhecendo a fatoilieesfera que se constitui de sujeitos de
direitos de cidadania. As mudancas ocorridas ndigroacdo e desenho da familia dos
pacientes pesquisados portadores de DRC séo pmtitenas no desvelamento do objeto.
Analisam-se as mediacdes que cercam o objeto, bam o processo de constru¢do de um
novo padrédo de sociabilidade constitutivo da realkédvivida por essas familias. Destaca-se
os fundamentos do principio da matricialidade feaniho contexto do SUAS, por considerar
a centralidade atribuida a essa matriz analitielo $UAS/2005. Objetiva-se nesse capitulo,
uma maior compreensdo do papel da familia contdimpar na sociedade, associando o
padrdo de sociabilidade construido a trama de vitlEadas pelo adoecimento. Busca-se
ainda, assinalar conceitos considerados primorgeia uma abordagem mais consistente da
problematica das familias pesquisadas. Trata-smueeitos sobre saude e o significado da
Doenca Renal Crbnica (DRC) em crianca e adolescefitmlisa-se também as disposi¢cdes
do SUS/1990, SUAS/NOB/2005 e o ECA/1990, quantei@igade da atencdo a crianca e
adolescente, e 0 acesso ao servico publico, etpedi a saude, tomada como referéncia a
oferta da assisténcia especializada, como a nefiapea no Estado de Goias.

No terceiro capitulo, sdo analisadas as espedfieisl da politica de protegéo
social publica desenvolvida junto as familias dangas e adolescentes acometidos de DRC,
atendidos em um hospital publico de Goiania, o MNEssa andlise faz-se a relacdo da
problematica do acesso aos servicos de assisténsmide e as situacOes geradoras de
conflitividades registradas pelas familias. Ao liiafeita uma sintese dos dados e resultados

obtidos para fins de efetivagdo da conclusao dmalina proposto.



CAPITULO |

ESTADO E PROTECAO SOCIAL PUBLICA

1.1. Estado brasileiro: o direito as politicas de prote&o social publica

A primeira analise que se faz neste estudo rete@esEstado brasileiro em sua
constituicdo histérica, no contexto da sociedagetalesta dos séculos XIX e XX, por uma
razao primordial: necessario se faz entender astanicia do ponto de vista tedrico e politico,
para compreender sua trajetoria, bem como as digiies e os paradoxos que permeiam as
politicas publicas na atualidade, em especial #igmwlde saude em sua interface com a
assisténcia social.

N&o se tem a pretensdo de traduzir em toda suaséxteo pensamento dos
estudiosos, classicos ou contemporaneos, que sacdedim na compreensdo das teorias e
concepcbes do chamado Estado moderno. Esperarggr aima sintese dos principais
elementos que constituem as teorias do Estadonpalfeor compreender especificamente a
formacdo do Estado brasileiro, em distintos mongentostoricos, bem como as
transformacdes ocorridas, com destaque para asasooomo essa instancia, de natureza
politica, se relaciona com os diversos setored@dade civil no campo de prote¢do social
publica.

Conforme anunciado na Introducédo, optou-se pelgdmao método dialético
como ferramenta tedrico-metodologica e como camighe possibilita cientificamente a
compreensao da logica da formacgéo historica daedade capitalista, com suas mediacdes,
possibilidades e contradicdes. Para a apreensaubjeto deste estudo e interpretacdo da

realidade social, utilizou-se da Teoria Social caM1982).

1.1.1 A concepcéao de Estado

A concepcgdo de Estado trabalhada neste estudo dem ceferéncia as obras

classicas de Marx (1982) e Engels (1981) pelo ¢msses autores abordarem a categoria



Estado, por meio da elaboracéo de premissas elgmssuconsiderados relevarifes por
apresentarem uma andlise critica preliminar soblEstado capitalista, embora ndo tenham
formulado uma Teoria de Estado. Nessas analisesdéms bases e os fundamentos tedrico-
metodoldgicos e analiticos da relacdo Estado eedade capitalista, com destaque para a
organizacdo da vida social. Objetiva-se compreeosl@ementos historicos que desvendam
os fatos constituintes da histéria das politicasipés no Brasil, com destaque para a atencao
dispensada pelo Estado brasileiro as politicasateg#o social publica.

Esta dissertacdo estad referenciada também em oatrtmses e estudiosos
contemporaneos que tém empreendido analise e igagdib de conceitos pertinentes ao
objeto deste estudo, quais sejam: Estado, politiGbicas e direitos sociais. Sao eles, entre
outros, Coutinho (1980, 1992 e 2000); Kosik (197&hni (1985); Gramsci (1991); Frigotto
(1989); Pereirg2001, 2006) ,Viana (2007), Esping-Anderson (2@W1,0) e outros.

A denominacdo Estado, segundo Dallari (2012), teas saizes no latiretatus
(estar firme) que significa “situagdo permanentea®vivéncia” e esta ligada ao exercicio de
poder e a hocdo de sociedade politica. O conceitéstado aparece pela primeira vez em “O
Principe” de Maquiavel escrito em 1513. Porém, cl@db com Dallari, a ideia de Estado,
como sociedade politica, s6 aparece a partir ddsed/I. Outros tedricos trataram de temas
especificos da teoria politica incluindo a quest@&o Estado, como: Bodin (1530-1596),
Hobbes (1588-1679), Locke (1632-1704), Rousseal2(1778), Montesquieu (1689-1775),
e Hegel (1770-1831) (DALLARI, 2012, p. 59).

Tem-se que uma contribuicdo tedrica e ideoldgitevamte para se entender a
constituicdo da sociedade moderna vem da fundag@ntaarxista, que aponta o trabalho e a
producdo como elementos essenciais que estdo padbakistoria humana. No contexto
capitalista, a ideia de classe social e as cawsi@esondmicas constituem a forca motora do
aparecimento do Estado, conforme referenciada read#bEngels (1981). Para Engels (1981)

o Estado é concebido como

[...] um produto da sociedade que alcanca deteduimpau de desenvolvimento,
uma instituicdo capaz de perpetuar a divisdo dssef legitimando o privilégio da
classe possuidora de explorar as classes nao gossiie garantindo o dominio da
primeira sobre as demais (Engels, 1981).

10 Este estudo entende que, em principio, ndo ha am,Me forma explicita, uma teoria de Estado ekdme
acabada (VIANA, 2007). Contudo, avalia que Marxymedoria de suas obras, lancou as bases e os fenttzsn
tedrico- metodoldgicos e analiticos, em especiatesa relacdo e o papel do Estado com a sociedgitalista,
de forma critica e contundente, tornando-se reféaegpara outras obras. De Gramsci (1991), estel@sama
como referéncia a Teoria de Estado Ampliado.



O Estado é analisado como instituicdo de podetigmliem uma perspectiva de
classe social e em continua relagdo com a socieildde

Duas categorias sao fundamentais na anélise de $daéne o papel do Estado e
da sociedade dividida em classes sociais, no cantix sociedade moderna. A primeira diz
respeito as diferencas e determinacfes econdroigd@grais, politicas, sociais e histéricas e a
segunda, a categoria da contradicdo, que a sea fiangdante na constituicdo do Estado e do
modelo de sociedade capitalista. O Estado n&o imawgy sociedade civil. Antes, se ergue a
partir dela com base no interesse de uma determicladse social. A sociedade capitalista
desigual € uma dimensdo analisada por Marx e Ef@®R3) para explicar o modo de
producdo capitalista que esta assentado na didsaduas classes sociais: a) a burguesa,
formada pela classe dominante, e b) o proletari@timada pelos trabalhadores. Essa divisao
tornou-se expressdo da tensa relacdo eatpdal e trabalhg esséncia e razdo de ser que
dinamiza e alimenta a lI6gica capitalista.

Entende-se a luta de classe como resultado doocofque passou a existir entre
essas duas classes, que sdo antagbnicas em seessies € em sua visao de mundo, além de
se situarem de forma distinta no processo produiigsas lutas ocorrem no plano econémico,
politico e ideologico e as tensdes decorrentesetdgdo capital e trabalho passaram a se
constituir no contetido da questdo sdéial

Sabe-se que as contradi¢cdes do sistema capitsdisigudizaram em decorréncia
da industrializacdo desenfreada, ocorrida no perital Revolugcdo Industrial no inicio do
século XVIII, na Inglaterra, estendendo-se atéicondo século XX. Essa revolu¢do ganhou
adesao de outros paises como Franca, HolandacBéidemanha, Russia, e Estados Unidos.
De acordo com Barbosa (2002, p. 61), o “capitalisorcorrencial e de livre iniciativa, nasce
com a Revolucéo Industrial, se esgota no finalémile XIX. O capitalismo monopolista, por
sua vez, nasce a partir de entdo e se estendeiamositdais”. Esse modelo de producéo
industrial (séculos XVIII e XIX) produziu um aumerndos problemas sociais como expressao
da questdo social, vista como consequéncia diratéendsdo entre capital e trabalho. O
fendmeno do éxodo rural levou ao crescimento aadtedas grandes cidades e produziu um
cadtico processo de urbanizacdo. A auséncia de adwer pconstituido contribuiu para o

desenvolvimento de um processo desigual de acuéujlage concentragdo de riqueza

1 A questdo social é definida por lamamoto (200£7%), como: “o conjunto das expressdes das desigdes
da sociedade capitalista, que tém uma raiz comuyra@ucao social é cada vez mais coletiva, o thabgrna-
se mais amplamente social, enquanto a apropriagfieals frutos se mantém privada, monopolizadaimar
parte da sociedade”. Ela expressa, portanto, agudésdades econdmicas, politicas e culturais dasseb
sociais.



produzida. Tornou-se necessaria a criagdo de ufeeaague regulasse e ao mesmo tempo
minimizasse a forma desregrada da acumulagéo dezag concentrada nas maos de uma
minoria que passou a deter os meios de produc@xgarar o trabalho assalariado.

Nessa perspectiva, a criacdo do Estado capitédstaum papel preponderante na
utilizacdo de acdes estratégicas, bem elaboragag, ¢ar respostas as necessidades de
socializacéo das forcas produtivas no capitalistoaforme demonstra Lojkine (1997), para
guem a intervencao estatal “é sempre uma formaedh dessas forcas econémicas”. Em
sua tese, o autor registra uma primeira definigdtares a génese e funcdo das politicas
publicas urbanas pelo Estado, criadas a seu var,acfinalidade de “atenuar e regular os
efeitos negativos do funcionamento das formacoesispem especifico na ocupacao urbana,
na segregacao social e na mutilacdo dos equipaseritanos” (LOJKINE, 1997, p. 217).

Em sintese, como criacdo da sociedade, e comcaeasfguladora das relacdes
sociais e econdmicas o Estado capitalista, senteneleu, prioritariamente, aos interesses do
capital, pois o Estado “ndo € um arbitro neutronnem juiz do bem-estar dos cidadaos”
(FALEIROS, 2007, p. 52).

No contexto de desenvolvimento das for¢cas prodsitd@ modelo capitalista, o
Estado passou a ser considerado como instanciasoese dos interesses do capital, ao
implementar formas de regulagédo e de controle lsoSiegundo Marx (1982) uma das
caracteristicas do Estado capitalista € o de sdianh@ dos conflitos de classe e mantenedor
do dominio e controle das lutas sociais, respaldasdinteresses das classes que possuem o
maior poder econdmico na sociedade. No modeloaispit, surgem os principais parametros
societarios que deram suporte a estruturacdo di#igéansocial de vida e de organizagédo da
sociedade contemporanea. Com base na légica do oedwoducdo capitalista, surge a
expropriacdo do trabalho. A producdo passou panm&ss do capital, que se utilizou de
diferentes formas de disciplina e vigilancia pa@ntmlar todo o processo produtivo
privilegiando o capital em detrimento do trabalho.

Nesse modelo, 0 modo de produgdo recebeu um inotenmeetodologico no
inicio do século XIX e metade do século XX, por oméa implantacdo de métodos cientificos
e operacionais defendidos por Frederick Td§lauja aplicacéo fundamentou e incentivou a
racionalizacdo da producdo em série. Esse modettufivo é chamado de taylorismo.

Diante das transformacfes ocorridas, somadas @sldiédes que os operarios

enfrentavam diante das mudancas e adequacfesy sungiideia inovadora referenciada no

120 método taylorista foi criado no fim do séculoxXXé inicio do século XX. Ele simplifica o trabalho
complexo das industrias, reduz gastos e comportasmerscartados no processo de producao.



préprio modelotaylorista Henry Ford (1863-1947) desenvolveu a ideia de umaaor
racionalizacdo da producgé&o por meio da reducaoedpd ocioso do operariado. Propos
aumentos salariais, com jornada fixa de trabalHémAdessas medidas, criou mecanismos
para controlar a forma como cada trabalhador gasiaeu salario, desempenhando um papel
de vigilancia policialesca sobre o trabalho e adaewos operarios. Com esse modelo
taylorista fordista, a economia capitalista creseesurgiram novas formas de consumo.
Fatores como aumento dos salarios, crescimentorodugho de bens e consumo e,
consequentemente, o aumento do poder de compitsathathadores, passaram a alimentar e
a favorecer os ciclos do capital e, em consequgnsianecanismos de acumulacéo e de
concentracdo de renda.

Nesse contexto de regulacao social e de poliiciéadas ao trabalho assalariado,
surgiram novas funcdes e configuracdes das ingligsi politicas, dentre elas o Estado, que se
viu pressionado de um lado, a ampliar e incremestarintervencao e, de outro, a se tornar
assistencialista e paternalista, como estratégi qgunseguir controlar os trabalhadores e os
ciclos econdmicos. Nesses termos, sua funcdo mialgrassou a ser a de regular as novas
relacdes sociais que emergiam com base na novan@cenoémica que ganhava a hegemonia
planetéaria.

Apds o término da Segunda Guerra Mundial (1945hstraiu-se nos paises
europeus (Reino Unido/Inglaterra) uma experiéndaiocs historica, denominad&Velfare
State que representou uma “resposta do capitalismdaaipacdo entre dois grandes modos
de producéo da vida social: o capitalismo e o caosmuo’, conforme afirmam Behring e
Boschetti (2007, p. 45).

Arretche (1995) considera que, em fungdo da expadsacapitalismo apds a
Revolucdo Industrial, adotou-se uma posicéo “irecionista” do Estado nas relacbes de
producdo e implementacdo de politicas de cunhalsddesse contexto de expansao foi
elaborado e implantado na Europa e Estados Unidlasnte a “grande depress&ob
modelo de Estado de Bem-Estar Social, que pretenddeurespostas as demandas por
protecdo social publica, e por servicos de segarasgcioecondmica, por meio da

implementacdo de medidas de combate ao desempdeg@mpliacdo do conceito de

13 A “grande depressao”, também chamada de Crise988, ¥oi uma grande crise econdmica que assolou o
mundo no século passado e persistiu ao longo daldée 1930, terminando com o fim da Segunda Guerra
Mundial. A Grande Depresséo € considerada o pimmaais longo periodo de recessdo econdmica doosécul
XX. A cultura especulativa e do endividamento comteava as camadas médias e altas nos Estados Unidos
(EUA), impulsionando para um forte investimentomercado de acdes em detrimento de investimentestno
produtivo. A crise de 1929 afetou todos os paisdsstintamente, provocando um caos social, exigimcha
politica social e econdémica contraria ao que at&ogpredominava (CHESNAIS, 1998).



cidadania, com estabelecimento de bens e servigos direitos sociais a populacdo. Destaca
Arretche (1995, p. 11), que

as medidas de protecdo aos pobres foram progressive deixando de trata-los
indistintamente, isto €, passaram a surgir pofitii@ atencdo a heterogeneidade da
pobreza.

Nos anos 1940, as modalidades de regulacdo existpot meio da intervencao
do Estado para atender as necessidades da clasathadora e fortalecer o paradigma de
acumulacdo capitalista fordista/taylorista, congtitm-se nas bases da formagéo do sistema
de protecdo social europeu, assentado em poliegdeno emprego e de bem-estar que se
consolidou apds a Segunda Guerra Mundial. Esseeparmodelo de protecdo social como
sistema de seguridade social publica foi implantaa@dnglaterra (1942), sob a coordenagéo
de William Beveridge, de forma pioneira.

Esse sistema propunha a unificacdo das medidasotiec$o social, incluindo,
além de politicas de aposentadoria, salude e edusaitadas aos trabalhadores formais,
politicas de atendimento aos cidaddos aptos acaltiab mas que se encontravam
desempregados, criancas e idosos incapacitados;drampessoas portadoras de deficiéncia.
(VIANA, 2007, p. 75-79). Esses foram os pressumodiasicos da proposta do sistema
econdmico formulado por Keynes e do conceito deepém social proposto no Relatorio
redigido por William Beveridge em 1942. Segundoekak (2000), o Plano Beveridge
(1942), propds a conformacédo de um sistema com@exampleto de protecédo social publica,
face a auséncia de salarios que deveriam ser filotpteno emprego.

Segundo afirma Carletto (2008, p. 52), esse periodanarcado por intensa
flutuac&o e concentracao de renda, o que levou Niglynard Keynes a publicar, em 1936, a
“Teoria Geral do Emprego, do Juro e do Dinheiralie ¢ge tornou a base conceitual da
doutrina também denominada como “revolucéo keyne&iaA doutrina keynesiana tornou-
se um dos principais instrumentos responsaveisipal@cao tedrica e intelectual formulada
a época no campo da economia capitalista.

Segundo Viana (2007), ao final dos anos 1970, surgiEuropa e nos EUA, uma
proposta de modo de intervencdo e de regulacdalsdoi capitalismo, denominado

“pluralismo de bem estarivelfare pluralisn), em oposicdo ao modelo e padrdo do Estado de

4 Keynesianismo refere-se a doutrina econdmica edalopor John M. Keynes (1883-1946) de organizacéo
capitalista, desenvolvida ap6s o periodo da “grateggessao” nos EUA (anos 1930). A doutrina ecocdrde
Keynes buscou articular a eficiéncia econdmicaajotalismo, com a justica social e a liberdadeviiddial com
énfase no consumo e na demanda. (VIANA, 2007).



Bem-Estal’, que vigorou entre 1945 e 1975 nas sociedadesalisigis industrializadas do
ocidente. Essa proposta pluralista, de orientagablberal, surgiu como uma reformulagao do
padrdo de bem-estar proposto pelo keynesianisnia, rpadiar uma crise que colocou em
xeque as bases histéricas e as conquistas socasblidadas apdés a Segunda Guerra
Mundial, quando ocorreu a ampliacdo da provisaatase a extensdo dos servigos sociais
(2007, p. 74). A seu ver, a modalidade de inter&enestatal pluralista, foi pensada em
substituicdo ao padrdo de bem-estar keynesianastartieverigiano, como um modo de
atendimento as demandas sociais, pressupondosidaligle responsabilidades entre Estado,
sociedade civil e mercado, de forma compartilhadimeeas trés esferagom perda de
centralidade do Estado. O padrdo de bem-estar &ieyrefordista e beveridgiano ficam
vigéncia no periodo denominado “os trinta anos w® @u gloriosos”, que compreende 0s
anos 1945 ao final dos anos 1970. Segundo Pegfle®), com o pluralismo, o Estado nao
mais se coloca como o principal responsavel pelgegiio social, havendo uma distribui¢cao
entre os setores ndo-governamentais (PEREIRA (20028).

Nesse contexto, segundo Chesnais (1996), as feg@asOmicas e financeiras
construiram instituicdes politicas mundiais, cordgrade dominio que passaram a determinar
os destinos do mundo. Essas organizacfes tambénadas de instituicdes ou organismos bi
ou multilaterais, como Organizacdo das Nac¢des Wr{iddlU), Fundo Monetario Internacional
(FMI) e Banco Internacional para Reconstrucdo eeDesvimento (BIRD), tomaram como
parametro as dimensdes produtiva e financeiraaergle mando representado pelos paises, a
exemplo, na atualidade, do chamado Grupo do G7pasim por Estados Unidos, Canada,
Japéo, Franca, Alemanha, Reino Unido e Italia.

Na ordem das definicbes econdmicas para o mundpaises beneficiarios dos
processos de mundializac&o e de internacionalizZad@ocapitalismo, passaram a utilizar de
mecanismos que envolvem “novos operadores finaxeiffundos de pensdo, fundos

muatuos§’. Esses operadores sdo considerados maiores granses bancos do mundo, ou

> 0 Estado de Bem-Estar é um modo de regulacicatiat que se realizou de distintas formas nomsar
paises da Europa e nos Estados Unidos. Deu origam eonjunto de instituicGes de bem-estar social qu
passaram a compor amplo e diversificado sistempratecéo social, cujos pilares se assentam nacpotie
pleno emprego, nas politicas sociais universaigstaituracdo de redes de protecdo contra ris@aisonas
guais se destacam o seguro-desemprego e a pregidéo@l. Para aprofundamento, consultar Espindefsen
(1991), entre outros.

'8 O enfoque de “globalizacéo ou mundializacéo” repnéa a seu ver, processos e concepcdes distoltadas
para a escolha de um instrumento analitico queifsefoaptar uma totalidade sistémica” (CHESNAIS969p.
13-18).

' Trata-se da atuacdo de uma Companhia que reGheiminde investidores para fazer varios tipos de
investimentos, conhecidos comortfélio. Acdes, titulos de crédito e quaisquer fundosngdocado monetario
sdo exemplos de tipos de investimentos que podempaoum fundo muatuo.



seja, sdo os “grandes beneficidarios da mundialzdgécapital” (CHESNAIS, 1996, p. 242-
292).
Com a internacionalizacdo do capital, a economiadiall passou a ser vista sob

outro angulo, de acordo com lanni (1996):

[...] ndo é mais um conglomerado de na¢8es, satgsdzsacionais, estados-nagbes, em
sua relacdo de interdependéncia, dependéncia, ialdomo, imperialismo,
bilateralismo, multilateralismo. Ao mesmo tempogentro do mundo nao é mais
voltado s6 ao individuo, tomado singular e coletigate como povo, classe, grupo,
minoria, maioria, opinido publica, ainda que a pag&o individuo continuem a ser
muito reais, inquestionaveis e presentes todo @deem todo o lugar [...]. A terra
mundializou-se de tal maneira que o globo deixoseilauma figura astrondmica para
adquirir mais plenamente sua significacao histdtisBNI, 1996, p. 13).

Para Chesnais (1996), o enfoque de “globalizacaGoundializacdo” representa a
escolha de um instrumento de analise que permaggtélc uma totalidade sistémica”, e € com
base nas transformacdes sociais, que se da afesgade no processo de mundializatéado
capital, compreendido como a “nova configuracaeauatalismo mundial e dos mecanismos
gue comandam seu desempenho e sua regulacédo-18).13

A leitura da conjuntura atual do desenvolvimentocdpitalismo nas sociedades
ocidentais, e no Brasil, a luz da fundamentacaandoxismo como conhecimento basico
utilizado para a compreensao de complexos procésstisicos, em muito contribuiu para se
entender a complexidade desses processos e madeldiante analise de seu funcionamento
e das formas de dominac&o em curso na sociedailalistq

Marx em sua obra Grundrisse (1857-1858), ja afiamge “o capital € mesmo a
contradicdo em processo”, e no Brasil esse progessdoi diferente. As mudancgas ocorridas
nas relagdes de dependéncia do Brasil, segundaritkrs (2002), caracterizaram-se por um
conjunto de mudancas econdmicas, politicas e @sic@ss, numa revolucao “lenta, gradual”
ocorrida durante o século XIX. Foram mudancas ggaereram processos seculares. Afirma
Fernandes (2002) que o Brasil ndo era capitaletdalo seu descobrimento:

Em contraste com o que ocorria sob o estatuto @blen mesmo sob a ambigua

condicdo do reino, o poder deixaria de se manifestmo imposicdo de fora para
dentro, para organizar-se a partir de dentro (FERDBS, 2002, p. 1522)

Desde o periodo colonial (séculos XVI-XVIII), cai@gtzado pelo modelo feudal,

a elite brasileira se preocupava muito mais corafasa e acumulo da propriedade de terras,

18 A seu ver, o termo mundializacdo do capital éritgen francesa. Permite mais forca do que o temgtabal”.
A ideia é de que a economia se mundializou (CHES\AB96).



da escraviddo com a manutencdostitus quo além da apropriacdo dos meios de poder.
Nesse sentido, depreende-se que o periodo da zadéwi (economia baseada na monocultura
da cana-de-acucar) € considerado como um elemengtitativo do processo de acumulagéo
primitiva do capitalismo, definido por Marx, como “processo historico que dissocia o
trabalhador dos meios de producédo”, ou que core@ntiqueza nas maos de poucos por meio
da expropriagcado de muitos.

O modelo e estagio do capitalismo engendrado neilBsao considerados pela
literatura especifica, como capitalismo tardio etardatario, isto €, que tem caracteristicas do
passado colonial, de carater monopolista. Paraeidiy(1985, p. 86), “esse modelo ocorreu
também nos demais paises da América Latina inauinB8rasil”.

Sob o viés dessa perspectiva analitica, percehees® Estado, visto como uma
instituicdo capitalista, tem se modificado atragés tempos, pois € um fenémeno historico e

relacional SegunddPereira (2011):

[...] é histérico: porque ndo é algo dado de foabaoluta e acabado. E algo em
movimento e em mutacdo (processamento/movimento tradesformacéo). E
relacional porque ndo é fendmeno isolado, mas ¢agae (ndo relacdo mecanica,
de termos que se justapdem e preservam sua irdgdgrithas relacdo dialética, de
0postos, que ao mesmo tempo em que se opdem gEeiTggamy’.

E com base na natureza prépria do Estado capitalisé este estudo buscou
subsidios para as analises que serdo feitas a,sggiolie as politicas sociais como, politica
publica de assisténcia, protecdo social e saudégndidas como fendbmenos de

responsabilidade do Estado, em sua relagéo cowiedade civil, na perspectiva de direito.

1.1.2 Protecdo social publica como prerrogativa umersal: entre a garantia juridico-

formal do direito e a efetivacéo da politica social

Toma-se como primeira reflexdo sobre o surgimenttedno politica publica de
protecdo, as consideracdes de Pereira (2003), gquereende seu inicio nos anos 1980,
“momento em que as politicas publicas se tornatgjetade interesse intelectual e politico”,

ficando evidenciado o “rastro da notavel expanséiontervencionismo estatal, a partir do

19 Aula ministrada no Seminério I, Teorias da PeéditSocial e da Cidadania, no curso de MestradoemicB®
Social/PUC/GO (2011).



segundo pdés-guerra (1945), momento em que o campoldica tornou-se mais complexo”.

A seu ver essa intervengao passou a

[...] englobar aspectos que indicam ag¢des colefjgagolicie9 engendradas por
uma gama de interesses em jogo, tendo como referéinca e civica a satisfagcéo de
necessidades sociais. Dai a estreita relacdo questsbeleceu entre politicas
publicas e direitos sociais conquistados por mowtog democraticos desde o final
do século XIX e consolidados no século XX. (PEREIRB03, p. 01)

As primeiras ideias e medidas sobre politicas ag¢epéo social no ambito do
Estado surgiram na Alemanha por volta de 1880 [gétiX), em consequéncia da crescente
mobilizagdo operaria, em detrimento das crisesdagma afirmacdo do capital por meio das
guerras vividas na Alemanha. A época, a Alemanhauen pais pouco industrializado e
menos desenvolvido economicamente do que a Inglat®&to entanto, por conta do
crescimento da forca politica das organiza¢despddglos operarios da Alemanha, somada a
grande pressao social no pais, o chanceler Ott@®ismnarck’ (1871-1881) sentiu-se forcado
a criar politicas de protecéo social, asseguramaoesso a protecao social publica, ainda que
de forma restrita, destinadas apenas a uma paleekociedade. O modelismarkiang
diferente dokeynesiano beveridiano fordistaeguiu a légica contratual e do mérito
individual, caracterizado pela contribuicdo indidl do trabalhador como critério para
estabelecer os beneficios previdenciarios. Esselméal predominante durante grande parte
dos séculos XIX e XX, e influenciou o modelo braisd do Governo Getulio Vargas, que se
instituiu no pais o modelo de financiamento da ipéncia social denominado “modelo de
reparticdo simples”. Esse modelo, de natureza gajbiinda em vigéncia no Brasil, esta
ancorado no principio da solidariedade intergeratjoou seja, os aptos ao trabalho e
empregados (assalariados), remuneram os benefigeguros repassados, pelo Estado, aos
nao aptos ao trabalho. Em sintese, o mobisimarkianocondicionou e restringiu 0 acesso a
protecdo social publica aos trabalhadores inseridasercado de trabalho, mediante contrato
firmado com o Estado.

A grande critica ao modelo bismarckiano se da golug parcelas significativas
da populacdo do acesso a protecdo social publaia, ponforme sua logica, quem né&o

contribui com o sistema previdenciario nao temittira receber beneficios e/ou seguros.

% Otto von Bismarck, chanceler da Alemanha, em 1&T&,conservador, aristocrata e monarquista e lutou
contra o crescente movimento social democrata caddéde 1880. Tornou ilegais varias organizac@sstuiu
medidas de protecao social: a lei de acidentesatlalho, seguro desemprego, aposentadoria e ieza[id89).
Disponivel em: <http://pt.wikipedia.orgAcesso em: 23/11/2011.




Conforme analisado anteriormente, para se contrapesse modelo, surgiu na
Inglaterra, anos 1940, o chamado modeleveridgiano fordista keynesiarfd que se
caracterizou pelo carater universal, ndo exigiratarduicao individual anterior dos cidadaos
para a obtencdo dos seguros e beneficios basiesseModelo, os direitos sociais tém como
caracteristica estarem ancorado no principio daldgde positiva e da cidadania ampliada. O
financiamento dos programas passou a ter um cauateersal, ndo apenas por meio de
contribuicdes individuais, mas mediante a somatddatributos gerais do pais em que o
Estado assumiu a protecdo social publica dos cidadddependente da relacdo contratual
estabelecida. Nesse modelo de protecdo sociakrdéer universalizador, estdo incluidos os
aptos e os nao aptos ao trabalho, como também tos, apas desempregados, em uma
perspectiva de inclusdo de todos os segmentosymia universalizadora.

Segundo Mota (2006), os direitos sociais surgentafdradicdo da sociedade

capitalista que, com base em suas media¢fes ecmampoliticas, imprimem um

movimento dindmico e dialético. Se do ponto deavigico, atende as necessidades
do trabalho, nega-se as necessidades do capitafiodim de vista histérico, a
seguridade social é por definicdo, esfera de dispat negociacdes na ordem
burguesa, portanto, as condicfes objetivas desdlt@osdo dadas pelo capitalismo
gue estimula as lutas sociais, uma vez que oslii@d@res passaram a exigir a
garantia de direitos iguais a todos os cidadaosTR@006, p. 01).

Diferente da légica do capital, na légica do thba os individuos sao
defendidos como cidad&os de direitos participasesociedade. Com base nas demandas por
direitos, surge a necessidade de politicas puldisaggarantam igualdade e dignidade a todos
os cidadaos para que todos possam ter as mesnrasnogedes de acesso aos bens e servigos
sociais categorizados como direitos. Os direitosae garantias constitucionais sao
apresentados de forma distinta. A simples existétegal na Carta Magna dos direitos
reconhecidos imprime disposicbes meramente degt@ste institui esses direitos. No
entanto, a instituicdo da garantia, implica na slefeem lutas historicas para assegura-los. Na
Constituicao Federal brasileira de 1988, encordrprsconizados esses direitos. Contudo, ndo
basta estarem inscritos em lei.

Compreende-se, no entanto que, sem a concretiglmgadireitos sociais ndo se

poderd alcancar jamais, uma sociedade livre, justa solidaria, contemplada

2L O termo refere-se a Keynes e a William Beveridgee apresentou ao governo inglés, em 1942, um
documento conhecido como o Beveridge Report, & gpieesentou uma proposta universalizante do seguro
social previdenciario. A inspiracdo desse modearte do movimento pelos direitos humanos basices
desembocou na Declaracdo Universal dos Direitos afosn de 1948. Disponivel em:
<http://www.espacoacademico.com.br/082/82 zimmermam>. Acesso em: 12/10/2011.



constitucionalmente como um dos objetivos fundaaisrda Republica Federativa do Brasil
em seu art. 3BRASIL, 1988).

De acordo com Mota (2006), € importante destacaragigarantias de direitos
sociais no Brasil, principalmente no que tange abtigas de seguridade social, traz
imbricadas uma tendéncia contraditéria, uma vez deede os anos 1980, ainda néo se
consagraram como um “amplo e articulado mecanisenprotecdo”. Ao contrario, definem-
se por uma “unidade contraditoria”, tendo em véstatensa privatizacdo sofrida pela saude e
previdéncia, e a ampliacdo da assisténcia, quarseu central ao sistema de protecao social,
conformando-se em um novo desenho politico. A jpaictendéncia prevista por Mota
(2006), na década passada, se expressa em das lorivatizacdo e da assistencializacao:

de um lado, inegavel o avango na concepc¢éo e nhagamp do acesso aos direitos

sociais, pos 1988, com todas as conquistas cagistiais traduzidas em servigos,

programas, beneficios e garantias a expressivaslparda populagéo, e, de outro, a
luz do conceito de integracdo, sob o principioal@ariedade e da responsabilidade
publica com a protecado social coletiva e univesaeguridade ainda € horizonte, e
nao se concretizou (MOTA, 2006, p. 134-135).

Nessa direcéo, a Politica Nacional de Assisténoc@aS(PNAS/2004) expressa o
conteudo da assisténcia social no Sistema de Bmt8gcial Brasileiro. No ambito da
seguridade, coloca em acdo, 0s pressupostos dditGigie Federal de 1988 e da Lei
Orgéanica da Assisténcia Social (LOAS/1993), estatdi@h como politica de protecéo social,
garantindo seus servicos e atencdo a todos quendedssitam e sem contribuicdo prévia..
Vale ressaltar que o Sistema Unico de AssistéstisAG/2005) foi a principal deliberacéo da
IV Conferéncia Nacional de Assisténcia Social, ireala em Brasilia (DF), em 2003, no
ambito da universalizacdo dos direitos a seguridadil e da protecdo social publica, com a
composicado da politica publica de assisténcia keatra nivel nacional. Trata-se de uma
politica constituida nas formacdes econémico-se@apitalistas contemporaneas, de acéo e
controle sobre as necessidades sociais basicgessmas que nao tiveram suas necessidades
satisfeitas pelo modo capitalista de produgéo.

Neste estudo partilha-se com o entendimento critteo Mota (2006) que
reconhece os mecanismos presentes na Politicardade Assisténcia Social (PNAS/2004),
como a criagdo do SUAS/2005. Porém, a seu ver,eatdjp central esta no fato de que,
embora o sistema da assisténcia social tenha ‘tetide e reordenado” as acOes da
assisténcia no pais, tenha também subtraido og#todirde outras fracbes da classe
trabalhadora (MOTA, 2006, p. 134).



Boschetti (2003, p.86), em sua incursdo sobre arislzgle social no Brasil, faz
criticas quanto ao modelo desse sistema, assimalgune ha a auséncia de uma concepcao
universal de protecdo social, e identifica uma cétacontraditoria entre previdéncia e
assisténcia, em que a previdéncia, é decorrentevidiculo contratual como trabalho
assalariado, e a assisténcia é designada aosr$eridios no mundo do trabalho”, ou seja, aos
pobres e inaptos para o trabalho. O agravante déssegdo, € que em uma sociedade de
“trabalho precarizado como o Brasil’, afirma Mot20Q6, p. 136), a assisténcia deixa
“completamente descoberto os pobres economicanagintes, pobreza relativa, ou seja, 0s
que tém trabalho, mas com renda insuficiente parangir suas condi¢des de vida”.

Para Coutinho (2006), historicamente, o Brasil sengontou com um perfil de
Estado cuja caracteristica mais determinante “@nme ter se colocado a servico de
interesses privados ou, mais precisamente, do®gstes das diversas fracfes da burguesia”.
Trata-se de um desenvolvimento capitalista heteniod) isto €, passivo e sem autonomia,
regido por outrem (sujeicdo a leis exteriores) duglente, em que 0s processos diretivos da
sociedade foram decididos pelo alto, via prus$fa@OUTINHO, 2006, p. 194).

O Brasil viveu momentos contraditorios de expar&isua economia, advindos do
periodo da industrializacdo no inicio do sécul¥ X do periodo chamado desenvolvimentista.
A chamada Era Vargas (1930-1934), aderiu ao masmadmico internacional que perdurou
até os anos 1950. Esse processo continuou no segawerno de Getulio Vargas (1951-1954),
até o chamado Golpe Militar, em 1960.

O desenvolvimentismo ganhou énfase no governo steelino Kubitschek (1956
-1961) que se valeu de politicas econdmicas, cqaced énfase na gestao da infraestrutura,
levando o pais, em pouco tempo, a alcancar elevadas de crescimento econdmico.
Contudo, essa politica econémica desencadeou disequnas contas, multiplicando
a divida externa e causando uma onda de inflac&#o grande.

No Brasil, o periodo chamado milagre econémico 9198/73), ocorrido durante
o regime militar (1969-1973), conhecido também cotanos de chumbo”, durante o
governo Médici, também apresentou um crescimertad@uico acelerado, com geracao de
empregos e aumento da renda dos trabalhadores.oBtragartida, caracterizou-se pela

ampliacdo da concentracdo de renda.

22 A chamada via prussiana foi um fendmeno formulpdoLénin (o programa agrario da social democracia
russa na primeira revolucao russa - 1905-1907)em ‘Sua expressao central na questdo da formaypela
capitalismo penetrou no modo de adequar a estragnaia as necessidades da expansao e modernadacao
capital no campo”, pois ndo existiu uma resolucgguestdo agraria na Russia, tal como houve ng&eanos
EUA (LENIN, 1980).



O periodo da ditadura militar, apés o golpe dasg@&oArmadas em 19864 é
considerado como um dos periodos mais conturbadoknto e sombrio da historia
brasileira. O pais viveu uma politica estatal deceatracao e centralizacdo da economia. A
modernizacao foi conduzida pelo executivo nacideahcordo com as estratégias dos grandes
monopolios, com repasse de benesses ao capitahngsino, tendo em vista a
internacionalizacdo do imperialismo, gerando umfilpecondmico voltado a atender as
demandas das elites econ6micas no exterior.

Essa politica representou um alinhamento do Estadsileiro a politica
dos Estados Unidos da América, acarretando profunuadificacbes tanto na organizagdo
politica do pais, como na vida econdmica e sodialcampo social as principais mudangas se
referem a unificacdo e universalizacao da previdércdando, em 1966, o Instituto Nacional
da Previdéncia Social (INPS). Vale lembrar que made politico desse periodo era de total
restricdo aos direitos politicos e civis. As poHt sociais ainda ndo se configuravam como
Insténcias ou mecanismos concretizadores dosafirgdciais.

E relevante destacar que na Europa, anos 1940neepgfio de direito se
expandiu no bojo da Segunda Guerra Mundial (1938gundo Dallari (2012), as duas
grandes guerras mundiais tiveram como causas ta$udesniveis e injusticas sociais. Essa
situacao levou os Estados Unidos a criacdo da @aygio das Nacgbes Unidas (ONU), em
1948, incrementando-se a afirmacdo dos direitos ahom fundamentais no plano
internacional, com aprovacao da nova Declaracawddsal dos Direitos Humanos.

A Declaracao Universal de Direitos Humanos (1948cpniza em seu artigo 1°
gue: “todos os seres humanos nascem livres e igoadignidade e direitos”. Ocorre que as
relacbes capitalistas estabelecidas s@o desighsia. € uma afirmacdo contraditoria por
vincular-se a ideia de ser de “universalidade”ae de “globalizacéo”, de acordo com Dallari
(2012), pois refere-se aos direitos universais domehtais que s&o direitos inerentes a
condicdo humana.

Observa-se que na perspectiva neoliberal, as gqasitsociais expressam-se

conforme os interesses do mercado. Para Viana 2€@acterizam-se por

intervencdes privatistas nas esferas pulblicas, medidas restritivas sociais
(previdenciarios, educacionais, de saude, de @ssiatbasica), reducao da jornada e
postos de trabalho, incrementando programas dsféré@mcia de renda como Unica
alternativa ao enfrentamento da pobreza absolpt@movendo reformas sociais e
trabalhistas para atender ao principio da flex@agéo do mercado (2007, p. 43).

% 0 golpe estabeleceu um regime ditatorial e todasir@o presidentes militares que se sucederame gegao,
se declararam herdeiros e continuadores da Rewtlecd964.



Os direitos sociais, vistos na perspectiva de ueraodracia igualitaria e como
instrumentos justificadores da acdo positiva dadtstSocial, que, de acordo com Pisén
(1998), se responsabiliza pela implementacdo déigasl publicas, remetem ao que ele
chama de “liberdade real, que se traduz na capizide acdo do Estado Social de atender as
necessidades dos cidaddos, tendo em vista o seedtarh (PISON, 1998apud VIANA,
2007, p. 68).

Pis6n (1998) afirma, ainda, que, sem a satisfalg®o reais necessidades dos
homens, ndo ha liberdade e nem o exercicio de wadania social. Para Pereira (2006, p.

35), necessidade basica é direito fundamental ddaede

[...] o bésico é direito indisponivel (isto é, ioegvel) e incondicional de todos, e
quem ndo o tem por falha do sistema socioecondteréoque ser ressarcido desse
déficit pelo préprio sistema.

A seu ver, ressarcir o individuo perante situac@&opdecariedade do viver,
significa que o Estado deve garantir provisbesimade otimizar as necessidades basicas, e
nao necessidades minimas. No campo da provisaal godilica, Pereira (2006, p. 27) é

enfética:

[...] a provisdo social como uma politica em movitoe que ndo se contenta em
procurar suprir, de forma isolada e estatica, nefimé ou mesmo basicamente,
privacbes e caréncias criticas que, por serem na@xiou extremas, exigem
respostas mais complexas e substanciais.

Segundo Viana (2007), para os liberais, os chamddesos individuais, civis e
politicos, sdo reconhecidos como direitos de libeed Ocorre que para o pensamento
neoliberal esse conceito de liberdade esta vinoufelleis privatistas do mercado que se
regulam pelo principio dgualdade negativaou seja, nega-se a intervencédo do Estado no
campo dos direitos sociais e das politicas publidaseu ver, trata-se de um conceito de
liberdade restrito as liberdades individuais (di®icivis e politicos), ndo vinculados,
portanto, a ideia dgualdade positivajue preconiza e defende a intervencao estatal també
na area social, como instancia de regulacdo secemlonémica. Por esta razéo, os direitos
sociais, no Brasil, sdo analisados por Carvalh@2pGcomo direitos que foram “concedidos”
pelo governo Getulio Vargas (1930-1945), com a @m@ntacdo da legislacao trabalhista, ou
pelos militares (1964-1985), com o FGTS.



De acordo com Pereira (2006), existem diferentesentes de pensamento que
discorrem e fundamentam sobre a categoria dassieades basicas. Ela opta por trabalhar
com a nocdo de necessidades bésicas de Doyal ehq§91), rejeitando a ideia de
minimos sociais, ainda presente na formulacdo daCtganica da Assisténcia Sociais
(LOAS). Segundo Doyal e Gough (19%hud PEREIRA, 2006, p. 68), ha dois aspectos de
necessidades humanas basicas, universais e objetigae devem ser satisfeitas: a saude
fisica e a autonomia. Essa classificacdo supOe e, alcancar esses objetivos universais,
tem que haver efetiva participacdo social parahgyee as condicbes necessarias para transpor
a condicdo de pobreza para a condi¢cdo cidadd, emsgiade e autonomia, com toda
complexidade que essas necessidades implicam, sespeitadas. Nesse sentido, a satisfacao
das necessidades humanas basicas € identificada coaicance de aquisicdo de bens,
servicos e direitos, adotando como exigéncia dektaimento de provisdes sociais basicas,
pelo Estado.

Para Doyal e Gough (1994pudPEREIRA, 2006, p.72), a garantia da autonomia
e da saude como conceitos universais, represerdaod@gomem, a obtencdo de provisdes de
conteudo humano-social, o que significa ter acemsama variedade de necessidades
intermediarias, que sdo empregadas visando atemglenecessidades humanas basicas
universais. Sao necessidades intermediarias: ajemfacdo nutritiva e agua potavel; b)
habitacdo adequada; c) ambiente de trabalho dedprde risco; c) ambiente fisico saudavel;
d) cuidados de saude apropriados; e) protecacaadiaf, f) relacées primarias significativas;
g) seguranca fisica; h) seguranca econdOmica; icado apropriada; j) seguranca no
planejamento familiar, na gestacéo e no parto (DO¥AGOUGH, 1991apud PEREIRA,
2006, p. 75-76).

Ainda de acordo com Pereira (2006), a discussare ssbnecessidades humanas
basicas, baseada na teoria elaborada por Gouglya (2991), considera que todos os seres
humanos, em qualquer lugar e em qualquer cultém, necessidades basicas comuns.
Necessidades humanas basicas, portanto, sdo “agge& devem ser satisfeitas como

condicdo necessaria”, que implica em evitar pregigz saude fisica e a cidadania,

sérios prejuizos a vida material dos homens eatatudestes como sujeitos [...] séo
impactos negativos cruciais que impedem ou pdenséno risco a possibilidade

objetiva dos seres humanos de viver fisica e soeidle em condi¢cdes de poder
expressar a sua capacidade ativa e critica. S&tanpm danos cujos efeitos nocivos

4 Jan Gough, professor inglés, de economia politicea do tema das necessidades humanas no codexto
assisténcia social na produc@oEconomia Politica do Estado do Bem-Estammédico e professor Len Doyal,
discute a ética médica na publicacdo conjunta coog@: A Teoria das Necessidades Humanas (1991).



independem da vontade de quem padece e do lugataocultura em que se
verificam. (PEREIRA, 2006, p. 66-67)

As politicas sociais basicas, no Brasil, referasmsana analise critica de Pereira

(2006, p. 173), podem ser assim descritas:

[...] perdem seu carater universal e finalidaddipabO salario minimo nédo atende a
necessidades basicas e para completar, Estadosieipins estdo obrigados... [...] a

submeter-se a ajuste fiscal; criando-se programagmta minima; agravando-se o
desemprego e a pobreza, reduzindo as politicagsisaginecessidades de pobres
mais necessitados.

Dessa forma, o direito a garantia das condicdes paatisfacdo das necessidades
basicas constitui 0 ponto fundamental para a exigtédas politicas sociais publicas e, em
especial da politica de assisténcia social. Paeaoguservicos sociais sejam realizados é
necessario que, priori, sejam delimitadas as necessidades sociais a satifeitas.

A questao central é saber como o Estado alia vaféb da dimenséo publica de
protecao social as politicas publicas que sdo rdascpelos esvaziamentos do espaco publico
contemporaneo e pelo crescimento de demandas sodai atendidas. No atual cenario
politico brasileiro, é notério esse esvaziament@ @iscussdo de temas sociais na esfera
publica, revela a propor¢cdo em que o publico séucale com o privado, & medida que o
Estado engendra na sociedade, a abertura dasifasng® cumprimento dessas demandas,
cedendo ao setor privado, o preenchimento do geel,p@ atendimento as demandas sociais.
Haja vista o recente processo de privatizacao ides¢gUS) em que o Estado estd delegando
gradativamente, a gestdo de hospitais publicoseflréncia as chamadas Organizagfes
Sociais (0OS), do setor privado.

Para Raichelis (2006, p. 20), diante do esvaziameiot espaco publico das
politicas, o risco é o de “fragmentacdo da sociedad| e de auséncia de projetos coletivos
capazes de criar novas agregacgfes sociais”. Nersmder, a condicdo essencial para a

cidadania,

€ a mediacao dos conflitos pela sociedade politiela negociacdo e luta pela
hegemonia. A esfera publica é espaco de lutasis@itre diferentes projetos, por
vezes antagonicos, e revela a insuficiéncia dasegigvada para processar novas
relacdes sociais (RAICHELIS, 2006, p. 20).

Pode-se afirmar, segundo Raichelis (2006), quenh&wrso no Brasil, um novo
modelo de politica social denominado “Modelo deitiRal de Protecdo para Pobres” (MPPP),



em funcdo da persisténcia da énfase na pobrezdisdarso da ineficacia das instituicdes e
organizacgfes publicas, das consequéncias socigasivees do modelo econdmico adotado, e
da perda do protagonismo do Estado ante os sqioveslos, e o chamado “terceiro setor”.
N&o se pode deixar de considerar que no modeloratecfo social brasileiro, o social é
fortemente “constrangido e determinado pelo ecoodmiPara Raichellis (2006), este é o
pesado legado a ser enfrentado: o da subordinagésodal aos interesses do capital
financeiro (RAICHELIS, 2006, p. 24-27).

Vale lembrar que o Sistema de Seguridade SociaBnmagil, de acordo com
Sposati (1997), se limita a assegurar os diredlaivos a saude, a previdéncia e a assisténcia
social, e ndo considera que haja uma assisténdi,snas diversas politicas e que cada uma
das areas da seguridade social tenha principiqeipsde diferentes objetivos (SPOSATI,
1997, p. 15). A assisténcia social, a seu ver,ypags carater ético de base, operando na
vigilancia da condi¢do humana, e tem como prinsifsomativos, a gratuidade da prestacao e
a protecdo a familia, & maternidade, a infanciada@lescéncia e a velhice, bem como as
pessoas portadoras de deficiéncia e a reintegragdmercado de trabalho daqueles que
necessitarem, além de prover 0s basicos sociase Earater especifico da assisténcia
interessa especialmente a este estudo sobre famnitiaituacdo de vulnerabilidade social.

Na sociedade moderna, a relagédo entre o publicprvado, se realiza na mesma
relacdo entre o Estado e sociedade, como expressiaa(2009), confirmando sua andlise de
que essa é uma relacdo construida social e hetoeitte, instituida nos parametros da
sociedade burguesa. Para Telles (2006, p. 08)nariceem que se circunscrevem alguns
dilemas como cidadania, pobreza e a privatizacadi@#os deve ser considerado como
“tragédia social brasileira”.

Para Raichelis (2006), esse debate entre o piblicpublicizac#d das politicas,
deve ser entendido como o processo de deslocardastaliscussdes e decisbes da esfera
privada para a esfera publica. Para a autora, asses espacos de participacdo da sociedade
civil se consubstanciam como instrumentos propetsda publicizacdo das politicas sociais,
e sdo os conselhos deliberativos e paritarios guesstituem na estratégia privilegiada dessa
organizacao.

Ao analisar as condi¢Bes historicas e objetivaspddisicas de protecdo social,
tem-se em vista a extensdo e a universalizacdo dil@stos sociais, por meio da

responsabilidade do Estado e da sociedade.

% Publicizacdo é o processo de prover politicasipaho Ambito do Estado. O Estado neoliberaisfese os
processos de execucao dessas politicas para gsesato (terceiro setor).



1.1.3. Paradoxo brasileiro: uma Constituicdo “Cidadd” e o desmonte do direito a

protecao publica pelo Estado neoliberal

Este trabalho enfatiza a discussdo da assistéacial $10 ambito da protecao
social publica, utilizando-se das analises sobrenadancas ocorridas frente a conjuntura
politica, social e econdbmica dos séculos XX e Xpdr considerar que, no conjunto das
orientacOes liberais para a constituicdo dos dse& garantias constitucionais, inclinou-se
para a desestruturacdo dos sistemas publicos tec@oosocial. Segundo Couto (2004, p.
145), essa conquista ainda se constitui em um idesafser enfrentado, pois essa
desestruturacdo esta vinculada “as estruturasasst&ta orientacdo para que 0S mesmos
passem a ser gestados pela iniciativa privadantifita-se nessa investida neoliberal,
segundo a autora, que o “Estado sempre foi maxame @s interesses privado e minimo para
as demandas por politicas sociais para o povo” (CQ2004, p. 145).

Os desafios do funcionamento da politica de assisté&ocial no Brasil, tanto do
ponto de vista de sua efetividade quanto de sg&mrfia, podem ser analisados partindo-se
de trés eixos fundantes: o movimento da Constéudiet 1988, com importantes conquistas da
classe trabalhadora brasileira, 0 avanco neolibeoah substantivas perdas para essa classe
trabalhadora e, ainda, a efetividade da seguridad&al no contexto atual com iniumeros
desafios frente a conjuntura econémica e politica.

Para Raichelis (2006), esses eixos revelam antsmgosi da politica de
assisténcia, pois vé-se um “encolhimento do hoteate legitimidade dos direitos”, ao
mesmo tempo em que ha o retraimento do Estado lagéiceaos gastos sociais. Esse € um
dos fatores que vem contribuindo para a desrespitimagdo do Estado em relacdo as
politicas sociais universais e 0 consequente mteuac na consolidacdo e expansdo dos
direitos sociais, sob o argumento da crise fiSRAICHELIS, 2006, p. 21-22).

Reflete-se entdo que, se o Estado brasileiro nporsau falhar em relacao a
provisdo social publica a populacdo que dela nigaggsermanecerdo as demandas e
necessidades dessa populagéo. Nesses termos, sseudave recorrer? A situacdo em foco
leva a outra face dessa questdo, em que se encomtoaprotagonista que tem assumido a
lacuna do Estado quanto a oferta de servicos sisfi@sciais, que € o chamado terceiro setor,

por meio de entidades beneficentes de assisté&gsa. setor utiliza-se de recursos do Estado



para manter e realizar suas funcdes, corroborando a& desresponsabilizacdo do Estado,
tornando-se uma tendéncia presente no mundo, con@o “oonjuncéo de elementos” do

capitalismo, dentre eles a énfase dada ao voladtarconforme ressalva Mota (2006, p. 07):

A emergéncia de novos protagonistas, tais comopaema socialmente responsavel,
e 0 voluntariado, com suas praticas congéneresedendolvimento sustentavel,
acBes em rede, empoderamento e empreendedorismal doc Estado, agora
atrelada a capacidade de participacéo da soci@ilakle

Para subsidiar melhor a andlise do sistema de gdimtsocial preconizado pelo
Estado brasileiro, sob influéncia neoliberal, busse nos estudos realizado por Esping-
Andersen (1991; 1995; 2000), a referéncia de andls ambito de sua tipologia sobre a
formacdo dos Estados de bem-estar. O autor fazalmoalagem com énfase no indicador
politico e nos gastos sociais, buscando enfatiZzarcga das relacdes politicas e sociais na
estruturacdo dos sistemas de protecédo social ewgofes elementos conceituais utilizados
contribuiram para a constituicdo da politica dequ&o social no Brasil.

Para Andersen (1991), a consolidacdo dos EstadBerdeEstar Europeus, se deu
por meio dos sistemas de protecdo social e setearactam como configuracdes de
organizacfes politicas e sociais, refletindo anteigho dos Estados de bem estar, na
ampliacdo ou reducéo do Estado Social. Nesses sedifierentes modelos de protecéo social
se desenvolveram nos paises europeus. Esping-£Anddi@91), afirma que a estruturacao de
um sistema de protecao social estaria ligada a@matongdas lutas, mobilizagdes e conquistas
da classe trabalhadora, aliadas a sua capacidadendgelidacdo de “formarem aliancas
politicas” (ESPING-ANDERSEN, 1991, p. 96-97).

Outra consideracdo relevante feita por Esping-Aseter(1995) refere-se a
posicdo assumida por paises da Ameérica Latina amrBaasil, que deu alguns passos em
direcdo ao fortalecimento da rede publica de sdgde social, com a ado¢do de um modelo
razoavelmente universalista, com boa cobertura @aulpcdo, enfrentando diversidades
econdmicas, tais como: “PlPer capita em declinio, pressdes inflacionarias, imensos
problemas de dividas, desemprego acelerado” (ESPANBERSEN, 1995, p. 99). Em sua
andlise, o autor reconhece que a maior resposta @rasil deu rumo a universalizagéo e
fortalecimento da politica social, foi medianteoadlecimento da salde na década de 1980.

Tem-se claro que as politicas sociais brasilei@® passando por uma nova
conformacéo, desde a promulgacdo da Constituicder&lede 1988, firmando-se do ponto de

vista juridico-formal e seguindo preceitos constidnais, como um projeto societario de



carater universalista e democratico para o enfneeniéo da questao social. Porém, viu-se nos
anos 1990, mudancgas na agenda do governo, comspaste reformas sociais pautadas por
iniciativas governamentais, que, no afa de ampkgpoliticas sociais, utilizou-se de modelos
de focalizaca®, que representam uma atenc&o restrita aos maismbreza extrema) que
sdo triados por essas politicas, excluindo pagsifgiativa da populacdo pobre (pobreza
relativa).

Esse € um paradoxo do modelo de assisténcia $oasleira, a medida que essa
politica é estabelecida com base em programas, é&enda Cidada, Bolsa Familia, BPC,
dentre outros, considerado por alguns autores, cBereira (2009), como politicas de
focalizagcdo, como forma de assegurar acesso a pssg®mas, desde que comprovada a
extrema pobreza do cidaddo. Os pobres e indigsdi@sconsiderados e transformados em
“dado bruto, lamentavel e inevitavel da natureaéifma Borsato (2005, p. 10).

Mas afinal, qual seria a concep¢édo de uma polikicprotecéo social publica que
verdadeiramente responderia as demandas legitimapogulacdo que dela necessita?
Segundo Sposati (2009, p. 21), o conceito de pEotepcial esta relacionado ao carater
preservacionista da vida, que supde apoio, guarta® e amparo, exigindo sua vinculacéo
a nocdo de seguranca social e de direito socialakefesa de que haja uma protecdo social
ndo contributivd, especialmente na assisténcia social, e assinala gpolitica de protecédo
social deve ter o sentido universal, e ndo focdtizaza pobreza, principio em que as politicas
de protecdo néo contributivas devem incorporam alé principio da gratuidade..

No Brasil, o primeiro sistema de seguridade sogabntidor de bem-estar e
protecdo social publica, surgiu ao final dos an@80]1 ap0s a promulgacédo da Constituicdo
federal de 1988. Esse modelo tem como contrapofead@neno do pluralismo de bem-estar
neoliberal que se caracteriza por delegar a protsoéial privada a sociedade/mercado e
familia, desresponsabilizando o Estado pela protegéial publica (VIANA, 2007, p. 28).

Historicamente a realidade estrutural no modeloit@izgia no Brasil, tem
acentuado cada vez mais o abismo econdmico exsastte classes sociais distintas que

%6 De acordo com Pereira (2009), trata-se de umaigaoliie “selecdo dos merecedores da politica social
base no critério da pobreza absoluta. Trata-serdmerecimento por destituigdo, inclusive de cidaadeste
caso, a politica social ndo configura um direitasmama ajuda institucional insuficiente e geralmemtogante
porque trata os pobres como devedores e ndo ceederema divida social ndo saldada pelos goverhlus.
Brasil, a palavra focalizacdo é uma traducdo dodalwaos inglesegargetingou target-oriented que significa
centrar as politicas sociais apenas nos indige(f&=REIRA, 2009, p.6).

" Sposati (2009) questiona as posicBes que assazigmtecdo social ndo contributiva, especialmente a
assisténcia social, diretamente a pobreza, vindalana uma necessidade dos pobres, devido a sagésitde
desprotecao causada pela pobreza. Argumenta queod@s)as vulnerabilidades, riscos e fragilidadéstem

por causa da pobreza, ainda que esta possa agsava-|



vivem de um lado, em condi¢Bes de miséria, readidpek ainda assola milhdes de brasileiros,
e de outro, um segmento que desfruta privilégiastenulo de riguezas, conforme indica os
dados do IBGE (2010), que evidenciam que os 10% meds do pais tém renda média
mensal 39 vezes maior que a dos 10% mais pobres.

O quadro geral de iniquidade, desigualdades e digiemp presente na economia
brasileira, serve como indicador de desequilibgqas sao evitaveis, uma vez que estao
ligadas diretamente ao acesso da populacdo agg@®lfublicas universais, como educacao,
habitacdo, salude e a oportunidade de trabalhcal®laee brasileira, identificada pelo Censo
do IBGE de 2010revela “o risco do aumento das desigualdadesciotesto da violéncia e a
necessidade da implementacdo de politicas puldjecas na pratica, sejam resolutivas frente a
problemas indicados pelo CeA4BIMENTEL, 2011, p. 01).

Segundo a autora, a realidade apontada pelo Cen®&GE (2010) revela, ainda,
gue a renda média mensal apurada foi de R$ 1.2qRi08 mil, duzentos e dois reais).
Levando-se em conta os habitantes de todas assidatlGE calculou a renda média mensal
per capitaem R$ 668,00 (seiscentos e sessenta e oito r€ai€enso indica, porém, que
metade da populacéo recebe até R$ 375,00 (trezergetenta e cinco reais) por més, valor
inferior ao salario minimo oficial, em 2010, de R#,00 (quinhentos e dez reais).

Com base no conjunto dos dados demogragcesondmicos apontados pelo
IBGE (2011) sobre a economia dos Estados braslegstima-se que a realidade econémica
esta condicionada a falta de politicas de saudest@scia e protecdo social publica para uma
populacéo estimada em 192.376.496 habitdhtes seja, o sistema de protecdo publica no
Brasil é limitado e deficitario para toda a popélaglo pais.

Observa-se nos dados apresentados sobre a realifadieira, quanto a
distribuicdo de renda, que podem ser interpretadaso representativos de uma sociedade
com diferentes graus de desigualdade e formatosstiatificagéo. \Verifica-se que alguns
fatos se destacam, por exemplo, em relacdo a amtisndice de desigualdade de renda. No
Brasil, ainda se mantém uma pequena elite econGmit¢apo da piramide social, distante da
maior parte da populagéo. Nao obstante alguns esapresentados continuam acentuando o
namero de pobres situados abaixo da linha da paljpebreza absoluta).

No conceito de Gramsci (2001) sobre o Estado eiadade civil, esta imbricada
em sua teoria a concepcdo do Estado capitalis@,eqerce o poder mediante a forca

(coercéo) ou por meio do consentimento. O Estadeuaver, ndo é visto apenas no sentido

% O municipio de Goiania esta no 12° lugar de mpitcinais populoso, com 1.3018,148 habitantes (IBGE,
2011).



de governo, mas compreendido como sociedade poltizescida da sociedade civil, ou seja,
como um Estado ampliado. Como sociedade politicam&ei (2001) entende a arena das
instituicdes politicas e do controle legal constiinal, e quanto a sociedade civil, como a
maior esfera privada ou ndo estatal da superesirufl sociedade civil € umonceitqQ
complexo e sofisticado, com o qual se pode enteadezalidade contemporanea, pois a
sociedade civil ndo € um mero terreno de iniciatifarivadas”, mas possui uma "fungéo
estatal”, @ medida que se pde como "hegemoniagaoétcultural de um grupo social sobre
toda a sociedade, como conteudo ético do EstadRAKSCI, 2001, p. 225). A seu ver, a
sociedade civil poderia se chamarpaéitico-estatal acentuando que na politica “a luta social
e a luta institucional” caminham juntas, articuless@ com base em uma estratégia de poder e

de hegemonia, em que

na nocdo geral de Estado entram elementos que desememetidos a nocédo de
sociedade civil (no sentido, seria possivel diderque Estado = sociedade politica
+ sociedade civil, isto €, hegemonia couragadacdgecéo" (GRAMSCI, 2001, p.
244),

Nesse sentido, para Gramsci (2001), o Estado, rangdr a sociedade politica e a
sociedade civil, tem uma funcdo de manter a hegendeuma determinada classe sobre a
outra. Em sintese, o Estado em Gramsci, € umaagsista como uma instituicdo social, que
envolve poder politico. Congrega, além da socieqaulitica, a sociedade civil, com seus
aparelhos de hegemonia, tornando-se fundamentaldaardirecdo politica no cumprimento
do papel de colocar ordem moral e intelectual, amopo da vida social, dos costumes e dos
principios filosofico e religioso que regem a viiss homens que vivem em uma determinada
sociedade.

De maneira mais especifica, a sociedade civil édnojunto de organismos
designados como ‘privados’, formados pelas orggbes responsaveis tanto pela elaboragéo
quanto pela difusdo das ideologias”, encontrandoeseo tais, 0 sistema escolar, as igrejas,
os sindicatos, os partidos politicos, as organesgiofissionais, a organizacdo material da
cultura (que se da pelos jornais, revistas, edif@alemais meios de comunicacdo de massa),
dentre outros. Pode-se dizer que sdo os “apargheados de hegemonia” (GRAMSCI,
2001, p. 20).

A seu ver, a combinacéo e o fortalecimento do ppdégtico, incluindo os outros
campos da vida social, consiste na forca materideeldgica como forca de reserva para

situagOes excepcionais de crise. Coutinho (200&pafque o conceito de sociedade civil em



Gramsci tem uma dimensdo claramente politica, cawmpaco de luta de classe pela
hegemonia e pela conquista do poder politico pde s classes subalternas.

Gramsci (2001) considera que “a forca politica ddividuo vem antes do
Estado”. Nesse sentido, o individuo ndo € pelodestanas o Estado é pelo individuo.
Depreende-se que esse Estado representativo séotraa em Estado de organizagbes e
partidos. Gramsci, ao ampliar a participacdo deisuje da sociedade civil no ambito do
Estado, € enfatico: “no Estado representativo mmes sujeitos politicamente relevantes
sao os individuos singulares e ndo os grupos” (GREM2001, p. 118).

Reside nessa ideia gramsciana a posi¢cao do indiyidtante o Estado e a visdo
de que & medida que ele toma a consciéncia daosuicdo subalterna, mediante lutas, ou
outra forma de organizagao social, com a criacdalesenvolvimento de uma nova culttira
em oposicao a hegemonia burguesa, favorece a graa#oidos individuos e a justica social,
para que a vida esteja acima da logica capitalistenercado. Sobre essa concepcdo Gruppi
(1978, p. 02) comenta que:

E essa conexdo de teoria e pratica que permiteamssi afirmar que a teoria e a
realizacdo da hegemonia do proletariado [...] témguande valor filosofico, ja que
a hegemonia do proletariado representa a transf@uwna constru¢cdo de uma nova
sociedade, de uma nova estrutura econdmica, denor® organizacdo politica e
também de uma nova orientacao ideoldgica e culfGRUPPI, 1978, p.2).

As acdes da sociedade civil e da sociedade polisiegundo Martins (2008),
“imbricam-se numa conjuntura” em que a hegemonipalter esta em jogo, e as profundas
alteracbes que ocorrem nas relacbes sociais, ddadas do modelo de producdo e
desenvolvimento do capital, que “vem se materiatibaem escala planetaria" (MARTINS,
2008, p. 184).

Nesse sentido, este estudo considera necesséaridagla origem dos principios
orientadores do Estado capitalista, como condigi#@a ge compreender as contradicbes e
mecanismos existentes, bem como as implicagcdesudstdp central como resultante da
complexa relacdo Estado e sociedade no contexteldedo capital e trabalho. No caso
especifico do Brasil, ha que se apreender as focora® 0 Estado brasileiro tem provido a
protecdo social publica as familias, especialmdigste do adoecimento de alguns de seus
filnos com Doenca Renal Cronica (DRC). Essa despéat se agrava quando se sabe que a

29 A hegemonia cultural, segundo Gramsci, resultagd® da sociedade civil, por meio dos organismoisisoe
politicos (escola, igreja, meios de comunicacdoyimentos sociais, familia, etc) em que a ideologiéa
sustentacdo ao pensamento dos sujeitos do prosé@sgohistorico, constituindo-se elemento a sdratteado
pelos intelectuais organicos.



fundamentacdo do Estado, sob orientacdo neolibevakiste em reproduzir uma politica
conservadora, centrada na defesa de um Estado api@imque os principios neoliberais tém
preconizado a privatizacdo das esferas e mecanipatgios, dentre eles, os servicos de
saude, pelo governo Dilma Rousseff no ano de 28démais, refletir sobre a efetividade das
politicas de protecdo social publica no Brasil ioglaprofundar o significado da relacao

direito e politica social, conforme andlise no i@seguir.

1.2 Direito e Politica Social: dimensdes ético-politicada cidadania

As politicas publicas sao referenciadas neste esttamo resultantes de forcas
sociais contraditorias, que compdem o0 cenario ipolie a constituicAo da sociedade
brasileira, sempre articuladas e associadas agaggo de fatores estruturais e conjunturais
do processo histérico do pais.

Para Pereira (2008), o campo do direito e da pal&bcial € amplo e complexo.
Extrapola os limites de uma disciplina (Sociolog@iéncia Politica, Economia, Servico
Social, e outras), embora também o seja. E tambénsampo de atuagéo e de intervengio
interdisciplinar (apesar de ndo ser uma profissfilog vez que congrega todas as disciplinas
que tenham como objetivo a atencdo a legitimas ddasae as necessidades sociais,
entendidas como contetdo e fundamento dos diredosis. Conforme analise anterior, as
propostas de formacgéo do Estado de Bem Estar vedo ggestadas desde o inicio do século
XX em funcdo das crises ciclicas da economia dagéa ganhando maior félego apos a
grande crise do capital, em 1929, com desdobramesfigtivos nos anos 1940, periodo
posterior as duas grandes Guerras mundiais.

Nas propostas de Estado de Bem Estar, ou de Ed¢s@navolvimentista, no caso
latino-americano, ha uma imposicdo do modelo dégigacomo hegemobnico e mundial.
Como resposta a recessao econdmica capitalistaéicdo dos anos 1970, até o final dos anos
1980, o modelo neoliberal ressurgiu com forca ewerdbs paises capitalistas, tomando
espacos com a crise de financiamento crbnica disegaeriféricos, a exemplo das dividas
infindaveis do Brasil com o Fundo Monetario Interioaal (FMI).

Nesses contextos, a economia torna-se a mola nmestyae diz respeito ao papel
do Estado na economia, trazendo em seu bojo urettidlique tem sido reafirmada a cada

governo, desde os anos 1990, ou seja, de privatizdesregulamentar as esferas e as



instituicBes publicas. Essa diretriz tem se tramséalo em politica de governos de orientacao
neoliberal.

Na defesa dessa diretriz, os neoliberais afirmam dgsregulamentar, significa
dar "liberdade" ao capital de atuar livremente peio dolaissez-faire e deixar que a "méao
invisivel do mercado" atue como a fonte regulagharaexceléncia da economia. A defesa de
privatizar segue a mesma linha de restringir a acdo do Eséagdlo que Ihe é proprio, ou
seja, sua atribuicdo exclusiva, tendo como focmap® cuidado com 0s negaocios juridicos,
de seguranca e administracdo da moeda e das poigams do governo. Dessa forma, a acao
do mercado fica livre ndo apenas no setor da pémdde bens e comércio, mas também em
relacdo ao segmento que diz respeito aos bens/ieasesociais, inclusive os que séo hoje
oferecidos pelo Estado (FRANCO, 1996, p. 04). Cdgliberais negam e/ou restringem o
papel de intervencéao do Estado no campo da regutdg&ida social e econdmica, ou seja,
das politicas publicas e dos direitos sociais.

No Brasil, 0 marco da instituicdo dos direitos a@cocorreu, como ja descrito na
breve analise historica sobre o Estado brasilemaegime do Estado Novo (Governo Vargas,
1930-1937), tornando-se a base para a evolucast@ma de protecdo social brasileiro. Para
Vianna (1998, p. 169), este periodo se tornou m@nerpreparado para a “americanizacédo
perversa da protecdo social brasileira”, em quevéoum claro posicionamento dos
empresarios brasileiros em relagdo a previdénagls@ois se tratava de uma fase em que
essa politica social ja consolidara sua transfofimasendo adotado no pais o regime de
reparticdo simples, referendado no modelo contratrapeu, protagonizado por de Otto Von
Bismarck, na Alemanha, ao final do século XIX. @uwontraponto, estd no fato da protecdo
social publica brasileira, em seu conjunto, direarese também, no sentido da orientagcéo
privatista americana.

Pereira (2001) ressalta que o carater publico de paofitica social ndo ¢é dado
pelo tamanho do agregado ou do coletivo que lheaddmatencéo, e nem pela pluralidade de
atores, mas sim, pelo seu grau de universalidaaque além de ter carater imperativo, isto &,
de ser amparada legalmente, o que significa tesuametaguarda legislacdes e a Constituicao
Federal,, a politica social se guia pelos prinsipia soberania popular, do bem-comum, tendo
como horizonte a justi¢ca social redistribuitiva.

Para Viana (2007), analisar a categoria politicdab@om base na abordagem
feita por Pisén (1998), em sua obiRofiticas de bienestarum estudio sobre los derechos
sociales”, possibilita 0 entendimento da politioaial, sob a ética dos direitos sociais, como

questdo civica e moral, além da dimensao éticdigmliPara Pison (199&pud VIANA,



2007, p. 67-68), "sem duvida, a universalidade diositos alcanca pleno sentido como
corolario da universalidade dos critérios e dasgsamnorais”.

A seu ver, os direitos sociais ndo se constitueemap na encarnacdo de antigas
reivindicacbes dos movimentos dos trabalhadoress mambém como expressdo dos
compromissos estabelecidos entre as partes paaaizag a vida social de forma pacifica.
(PISON, 1998, p. 93).

Desde a origem, os direitos sociais sempre estiveégados a classe social que os
reivindicava, ou seja, as lutas e demandas dosltatores. Em sua génese, os direitos
sociais se originaram da classe que sempre osdeiou, para posteriormente tornarem-se
direitos dos cidadaos regulados pelo Estado. Riaéecteriza o direito a participacdo com

base em sua concepcdao positiva de liberdade, oatawilo-o ao direito politico, ao afirmar:

[...] Por outro lado, os direitos de participac@m daseados em uma concepcao
positiva da liberdade e, principalmente, a preocéipados direitos politicos, que
fazem seus titulares sujeitos participantes ativdormacdo do Estad®ISON,
1998, p. 95).

Para Pereira (1998), os direitos de prestacéoerafge aos direitos que conferem
ao detentor o poder cobrar e demandar prestactsiivas, exigindo do Estado seu
cumprimento.

Nessa analise, Pison (1998, p. 95) afirma que adasdeve fornecer e garantir os
seguintes direitos: a) o direito & educacéo; hjikstos das criancas a protecdo dos pais e do
governo; c) o direito ao trabalho e remuneracaguatta; d) o direito de acesso a cultura e ao
desenvolvimento integral da personalidade; e) eitdirda familia reivindicar as autoridades
protecao social, econémica, juridica e publicap fjireito a formacado profissional, saude e
seguranca no trabalho; g) o direito a segurangalsbg o direito & saude, e direito a desfrutar
do ambiente; i) o direito a moradia adequada; rgittis devido as pessoas com deficiéncia
fisica, sensorial e mental; k) direitos dos idodpsiireitos aos consumidores e usuarios na
protecao a saude.

Conclui-se com essa analise, que o cumprimentadole#os e a realizacdo das
politicas publicas, exige uma ac¢éo positiva dodestan executar suas agdes visando o bem-
estar dos cidaddos, em uma perspectiva univerdali@a mediante politicas de carater
intervencionista e redistributivista, que implenegntde forma conjunta direitos econémicos,
sociais, politicos e culturais. Trata-se de umawidemocratica de democracia igualitaria e

de cidadania ampliada.



Viana (2007), ao conceituar politica social como comjunto de a¢bes e de
estratégias que visam atender a demandas variedfaiza o carater contraditorio desse
fendbmeno contemporaneo, a medida que essas agbedet&m lado, forca politica para
romper o cerco das desigualdades sociais e daahafigho das necessidades humanas e, de
outro, poder e forca também para perpetua-las.udé&e atentar para essa contradigao.

Constata Viana (2007), como tendéncia dominanteantpo das politicas sociais
contemporaneas que, as inovacdes propostas peitGigdo brasileira de 1988 - no que se
refere a formacéo e implementacéo de politicagsocderam-se, em grande maioria, apenas
no campo do ordenamento juridico-formal. Contraiditoente, e de forma inédita, a
assisténcia social foi institucionalizada como tprai social publica de seguridade social,
concretizadora de direitos sociais.

Viana (2007, p. 241) argumenta, ainda, que em @posicao a essas inovacoes,
em tempo de influéncia da légica neoliberal, o see/é€ sdo as necessidades sociais basicas
sendo substituidas por bens de consumo, e subdedireal6gica privatista, e a cidadania
social sendo reduzida as liberdades individuaissepa, a cidadania civil e/ou politica. A seu
ver, 0S servicos sociais deixaram de se pautampoessidades sociais entendidas como
conteudo e fundamento dos direitos sociais. O degat do Estado passou a ser determinado
e/ou subordinado aos limites impostos pela nodamrecondmica e pelos orcamentos, em
uma total inversdo de prioridades que comprometgtanente a relacdo direito e politica

social.

1.2.1 As politicas sociais no contexto do desenvatento do Estado brasileiro: contexto

historico e transformacdes ocorridas

No Brasil, as principais mudangas que as poliscasais vém sofrendo se ddo no
campo do direito, conforme analisado anteriormef$ése campo tem sido palco de investidas
neoliberais, com propostas de retrocesso e retoladdireitos historicamente conquistados,
em funcao da politica econdmica capitalista eségisd no pais nas ultimas décadas.

Essas transformacdes exigem uma reflexdo aprofansialole a relacdo Estado e
sociedade, em que pese os embates politicos ma eefgal. Os neoliberais ao defenderem o
Estado minimo, pressupdem um deslocamento dasiafiés do Estado perante a economia e

a sociedade. Segundo Mészaros (2002), os neobpraconizam a né&o-intervencdo do



Estado, e o0 seu afastamento se justifica em prbbeialade individual e da competicéo entre
0S agentes econdmicos, em uma relacdo em queabeleste 0 nexo entre capital e Estado,
em que o capital para o seu pleno funcionamenitgarelo Estado e vice-versa, na busca do
consenso, dos acordos e dos pactos.

Ainda conforme Mészaros (2002), o atual modelosnetabdlicd” do capital,
possui como sustentaculo trés grandes eixos: ¢atapitrabalho e o Estado. O capital € o
fator dominante que subordina o trabalho as suadigiies, enquanto o Estado assume a
funcao de regulador e reprodutor desse processo.

Essa tem sido uma tese que tem orientado as pel&mciais no pais, cumprindo
a nova légica do capitalismo globalizado, que veanhgndo densidade e intensidade, em
todos os paises, inclusive no Brasil, principalregmdr meio das privatizacdes de espacos
publicos, como forma de ampliar ainda mais os espagondmicos empresariais, como
também a subordinacdo dos Estados minimizadoscaldg mercado internacionalizado.

Para Behring (2003), com a reestruturacédo do d@spita, como forma de criar
estratégias de estruturacao de super lucros gihilileacdo no ambito do trabalho, observa-se
uma reestruturacdo no papel do Estado, que rebatedncéo dos direitos, transformando as
politicas sociais em a¢des pontuais e compenssatoria

Nesse sentido, Behring (2008) alerta para o sgadb dessa investida sobre a
sociedade, pois com base no argumento de que doEsfo pode arcar sozinho com a
responsabilidade social, tributa-se a sociedadedgrgarcela de responsabilidade como
resposta as demandas sociais. A seu ver, essaa@osikplicita a “natureza politico-
econbmica”, com que as politicas sociais sdo tagtadvidenciando a clara tendéncia de
satisfazer os interesses do capital, quando seridedar atencdo aos interesses coletivos.
Nesse sentido, a autora prediz que esse caratécgacondmico interfere historicamente no
“processo de totalidade que envolve os interessesujeitos por ampliacdo de direitos, bem

como sua inser¢éo no mundo do capital” (BEHRING®&®. 174).

%0 Mészaros (2002) nas reflexdes criticas sobre iatismo e suas formas de controle social, as definomo
mecanismos de funcionamento sociometabolico daataparacterizando-se como uma producgéo destretia
precarizacao do trabalhtgecida no contexto da crise estrutural vigentenaondo-se poderoso e abrangente,
chegando ao seu limite incontrolavel. Desta formagapital se mostra um sistema sem limites para sua
expansao.



O sistema de protecdo social publica no Brasil daracterizado pela
Constituicao federal de 1988, como sistema uniVeypga deveria garantir a distribuicdo de
recursos e servicos sociais como direito e comadasgara minimizar os constantes riscos
pessoais e sociais inerentes a sociedade capit@jetadores de insegurancas e incertezas na
populacao.

Segundo Sposati (2006, p. 125), a destinacado dugee de seguridade social
como atribuicdo do Estado, envolve o reconhecimernotratamento da “assisténcia social,
da saude e da previdéncia como politicas publicesgrantes das politicas sociais, que
reclamam do Estado brasileiro maior seriedadetaieli@de”.

No Brasil, somente nos anos 1980 é que a segurigagiou a ser considerada
politica publica. Porém, esttatusndo significou ruptura definitiva com as antiga&tipas
de paternalismo e assistencialismo. Ainda persiggsas iniciativas na sociedade brasileira,
por meio de a¢gBes, como mencionou Behring (200&rianmente, tributando a sociedade a
responsabilidade de arcar com ac¢les assistencidéssalde a populacdo de baixa renda.
Essas praticas sdo vistas cotidianamente medigelesamidiaticos para que a sociedade
assuma funcdes que comportaria ao Estado fazé&alas;omo: campanhas de arrecadacdes
para projetos sociais, como, por exemplo, o “CaaBgperanca”; campanhas para subsidiar
instituices filantrépicas de saulde; recursos paaautencdo de clinicas filantropicas para
dependentes quimicos; na educacao, os “Amigos dd@a&Zsentre outros.

Infere-se que a promulgacdo da Constituicdo Fedbral 988, trouxe um no
formato ao modelo de protecdo social baseado maipid da universalizacdo da cidadania.
Porém, a regulamentacdo da proposta de assistéacial s6 se deu em 1993 com a
aprovacao da Lei Organica da Assisténcia Sociah@&Q ei ' 8.742), que, segundo Pereira
(1996, p. 102) € “ um documento que, ndo obstansew carater formal, é produto de
expressao de debates politicos nem sempre traagudonsensuais”.

Sua elaboracdo é considerada um marco historicaifisagivo, pois foi o
resultado de um processo ocorrido na década de b@8fiante a abertura democratica do
pais e o fortalecimento dos movimentos sociais,rgaenhecidamente exerceram um papel
preponderante nas discussdes e pressdes sociamonados a Assembleia Nacional
Constituinte (1987).

Trata-se de uma constru¢ao que se coloca até ostdigis como um desafio para
a sociedade, cujos segmentos necessitam, cada weéz ter garantidos os direitos
conquistados mediante a Constituicdo Cidada, eqagla dia veem esses direitos sendo-lhes

retirado. A salde, a previdéncia social e a assisté&ocial foram eleitas como politicas que



concretizam os direitos sociais preconizados pao ke politicas publicas de protecao social.

Contudo, esses direitos ndo se aplicam igualmetddas as politicas, pelo fato de estarem
orientados por diretrizes e principios especifmm®pativeis com o carater de cada politica, e
com o perfil do publico beneficiario, além das esji@dades de cada politica, ainda que

componham o mesmo sistema de protecdo e segudadeid em bases publicas.

Quanto as trés areas que compdem as politicageinaside protecdo social, a
saude sao reafirmadas em sua dimensdo publicaversadizadora. Embora a saude nao
constitua objeto deste estudo, € utilizada emealagdo com a assisténcia prestada as familias
atendidas no HC, tendo em seu principio a univides## na cobertura e no atendimento.
Quanto a previdéncia social, tem como meta a uniftade e a equidade dos seguros e
beneficios, e a assisténcia social tem a gratujdadeletividade e a (re)distributividade como
horizontes democraticos. Portanto, com base ncettonte seguridade social, a previdéncia e
assisténcia social, incluindo a saude, passaragn eossideradas direito de todos e dever do
Estado. A previdéncia social como politica conttila foi prevista mediante contribuicdo, e
a assisténcia social, por seu carater nao contriudeve ser prestada de forma gratuita, a
quem dela precisar, como diréfto

Para Behring e Boschetti (2008), os principios titutsonais que afiangcam e
asseguram a seguridade social publica no Bragléidam suscitar grandes modificagdes na
saude, previdéncia e assisténcia social, no sedtdarticula-las e de formar uma rede de
protecdo ampliada, coerente e consistente”. Nanemtpercebe-se que a implementacédo das
politicas que compdem a seguridade social aindafeiGamparada por essas orientacoes
(2008, p. 158).

Constata-se que a pretendida unicidade e interfacege as politicas de
seguridade brasileira ainda tém um longo caminhgeorrer. Faz-se essa constatacéo
guando se observa as propostas de reforma liberakthdo brasileiro, iniciadas em 1990, e
que persistem nos dias atuais, acarretando mudanbas o que determina a Constituicao
federal, em relacdo aos direitos sociais, assegsirach seu artigo 6° (CF/1988). Trata-se de
ofensivas que tém se caracterizado por reformas ayileam esses direitos, como as
mudancas propostas para a previdéncia no campaodargadoria; as continuas privatizacdes
na area da salde (terceirizacbes de servicos deeSitl&cdo de Organizaces Socfajmra
gerir os hospitais publicos), e outras medidas, exgressam a permanente tensao entre

31 Ver os artigos 203 e 204 da CF 1988, que tratactusivamente do publico e alcanda assisténcia social
(BRASIL, 1988).
%2 \er Cadernos MARE, Brasil (1998).



capital e trabalho e, entre sociedade e Estado,prenaléncia da légica privatista sobre a
linguagem e a ldgica do direito.

Em sintese, a constituicdo do sistema brasileirpaligicas sociais tem sofrido
mudancas compreendidas como regressivas no cangicedo e das conquistas histéricas da
sociedade, por privilegiarem a logica privatistaseinteresses do sistema econdmico. No
ambito das politicas sociais, esse campo tem sidiefinido quanto a sua missao e as formas
de organizacdo e gestdo dos servicos. Nao é pep apge na area da seguridade social,
ocorrem 0s maiores embates politicos e técnicasad®s projetos, modelos e estratégias de
reformas a serem implementadas no ambito das afgggs, abrangendo todas as esferas do
governo. As reformas propostas confirmam as corapl@stratégias utilizadas pelo capital
em busca da afirmacao de seus interesses e dagste |

Trata-se de um processo de mudancas, em que dsenaisl preconizam o Estado
minimo e o mercado como instancia reguladora dagdes sociais. Essas mudang¢as sao
concebidas sob duas diretrizes, a saber: a deslizagéo e a intersetorialidade. Os sistemas
de protecao social, conforme modelo adotado pe#&siBe, regulado pela Constituicdo de
1988, preconizam em sua forma de organizacdo aepo@o de descentralizagdo como
transferéncia do poder central para outras insiénde poder, constituindo-se em um
necessario processo para o reordenamento do agstatal, evidenciando as diferencas de
posicdo entre conservadores e progressistas sdbmalidade da descentralizagdo. Segundo
Albuquerque (2007, p. 214), decorre dai distintaxscepcdes do papel do Estado em sua
relacdo com a sociedade e o mercado, como també&remonstracdo clara dos pontos de
“confluéncia” e dos pontos de “ruptura” entre afermdintes perspectivas democraticas e
liberais presentes na sociedade, e que podem{serig@erversas”, pois, a seu ver,

se obscurecem as distincdes entre o0s significadidsuidos a conceitos de
cidadania, participagdo e democracia, e pela dissgdo de aparentes consensos
em torno de reformas que afirmam a importanciaattigipacdo da sociedade, para
0 aumento da eficacia, da eficiéncia e da transp@® das politicas sociais
(ALBUQUERQUE, 2007, p. 206).

Quanto ao momento de confluéncia das agendas, elonde descentralizacao foi
uma demonstracdo dessa ocorréncia, conforme argamdruquerque (2007, p. 206), sobre
as distintas agendas do Estado e sobre a munzzipab, ou seja,

a “agenda democratizante e universalizadora déatirgresente na Constituinte, e
a agenda de redugéo do Estado e ajuste fiscahtdssl®90... A municipalizagéo e o
alargamento da participagdo politica nos governbaacionais.



Compartilha-se da ideia de que a participacdo deedade nas politicas ou nos
programas sociais, como se refere Albuquerque (32Q207), esta “associada a reformas do
Estado”, que enfatizam a necessidade de desceag@ti das politicas publicas, desde os
anos 1980. Considera-se, porém, que as diretraafescentralizacao representaram para a
esquerda brasileira a democratizacdo em oposic&stado autoritario, a0 mesmo tempo em
gue para a direita, representaram um desmontestiatiea centralizada do Estado de bem-
estar social” (ALBUQUERQUE, 2007, p. 218).

A participacdo da sociedade na definicdo ou integ&e nas propostas da agenda
governamental € complexa no que diz respeito asiglidés de uma politica publica, pois é
articulada com base em varios interesses politpatidarios, econémicos, religiosos, etc. De
acordo com Pinto (2008), a opinido publica “pode wm fator a ser considerado pelos

politicos, na determinacédo da agenda”, podendassem descrita:

agindo mais como uma restricao do que é desejdoedue como promotor de um
item em particular, politicos eleitos para o Exemubu em cargos de confianca tém
seus proprios objetivos, propostas e agendas ententobilizar o publico para

apoiar as decisBes propostas (PINTO, 2008, p. 32).

Utilizando-se da andlise de Albuquerque (2007)resalbconstrucdo do modelo de
sistemas no ambito das politicas publicas, compieesa a predominancia na organizacao das
politicas publicas, a medida que definem ndo s@uw fancionamento, mas as formas de

financiamento nos trés niveis de governo:

A ideia de sistema estd centrada na definicdo diéicps publicas com diretrizes
nacionais, que se articulam com a participacdo ds®dos e municipios,
objetivando uma melhor adequacdo destas politicas damandas locais
(ALBUQUERQUE, 2007, p. 219).

O que se constata com o0 processo de descentralinagéixperiéncia brasileira, e
ao observar a execucédo de politicas e servicos) eosalde, a educacédo, a habitacéo, dentre
outros, € que a transferéncia de responsabilidddegoverno em ambito nacional para as
esferas estaduais e municipais, ndo foi acompantiedana reforma tributaria adequada e
com transferéncia de recursos com adequacdo péédviaecessidades de cada realidade
brasileira.

Outro fator que coloca em xeque esse modelo daeuleatizacdo das politicas

refere-se a participagdo efetiva da sociedade, wezaque, embora haja a previsdo dos



espacos de controle social pelo cidaddo de faton&b ocorre e sua efetivagdo se “da de
forma ainda mais desigual’, afirma Albuquerque 208 219).

A conduta politica muito utilizada pelos governasesmo em regimes
democraticos, se da mediante 0 uso de mecanism@odbr, constituidos no Estado, e
implementados por meio de praticas autoritariasn sBscussdo com as entidades e
organizaces, cujos interesses financeiros e cotedstdo em jogo. No campo especifico da
gestdo da saude, um exemplo desse mecanismo @astaroecente da criagcdo da empresa
EBSERH —Empresa Brasileira de Servicos Hospitalares (EBSE®H)®, que tem por

finalidade:

[...] administrar unidades hospitalares, a prestad@& servicos gratuitos de
assisténcia médico-hospitalar, ambulatorial e dmoadiagndstico e terapéutico a
comunidade [...]. O pessoal permanente da EBSERH magido pela CLT e
legislacdo complementar, apds aprovacdo em conquibbico. E dispensada a
licitacdo para a contratacdo da EBSERH pela adiragéo publica. Ela e suas
subsidiarias estdo sujeitas a fiscalizacdo dosodrdas 6rgdos de controle interno
do Poder Executivo e do Congresso Nacional, corfliauto TCU (DOU, 2011).

Segundo o Conselho Nacional de Saude (2011), gdorida empresa EBSERH,
representa um retrocesso no fortalecimento doscssrpublicos sob o controle estatal, pois

evidencia, mais uma vez, o debate acerca da cawepgo papel do Estado,

[...] as contradicdes existentes na formatacdo dwade Brasileiro, serdo
aprofundadas com a manutencéo da flexibilizacaaelagdes de trabalho resultante
da terceirizacdo nas Universidades, através deepasccom Fundacfes de Apoio
Privadas, empresas de terceirizacao e, por Ules®ss Empresa (CNS, 2011).

Para Montalvdo (2011), essa conduta politica, aléndescumprir direitos e de
esvaziar o debate, oculta os verdadeiros interggsesstdo por tras da “crise” e do “caos” da
saude publica, uma vez que, acima de tudo, es$idad® € resultado de um “jogo de
interesses que protege empresarios e donos deaslifiospitais particulares e planos de
saude” (2011, p.5).

Sabe-se que essa discussao € historica e teveémpesegna implantacdo da

politica de saude publica no Brasil, tematica aasatisada no proximo item.

% A criacdo da Empresa Brasileira de Servicos Halspits (EBSERH) foi aprovada no dia 15 de dezembro
2011, e sera responsavel por administrar os regudramanos e financeiros dos hospitais univerggalas
instituicGes federais de ensino superior. A palgiio do estatuto da empresa no Diario Oficial ecoem 29 de
dezembro 2011 (ASCOM/UFG (2012). Ver também emibDi@ficial da Unido (2011).



Em relacdo a diretriz da intersetorialidade entrpdaliticas publicas, preconizada
pelo SUAS (2005), o que se constata é que emboepresente a intersetorialiade como
requisito fundamental para a garantia de direit@sdadania, e preconize que as acdes no
campo da assisténcia social devem ocorrer artiaaladm outras politicas publicas, ndo tem
sido a perspectiva predominante adotada pelagatt Estado brasileiro, uma vez que, tanto
a Seguridade Social quanto a intersetorialidade te&o respondido a complexidade das

demandas sociais contemporaneas.

1.2.2. Politicas de saude e de assisténcia social Brasil: o (des)cumprimento de um

direito

A saude defendida como direito e como forma degmstocial, teve sua primeira
repercussao na Declaracédo de Alma-Ata, ocorridaamderéncia da Organizacdo Mundial de
Saude (OMS), na cidade do Cazaquistdo, em 1978gummse reconheceu a situacao de
populacdes empobrecidas que continuam esquecidasindo, e se propds uma mudanca de
paradigma no pensar sobre a salde em todos os pafse politica estrutural. Para a OMS
(2008), a Conferéncia de Alma-Ata mobilizou um “rimognto de cuidados de saude
primarios* envolvendo profissionais e instituicdes, goveraosrganizacdes da sociedade
civil, na defesa de valores de justica social ditsto a salude para todos, com participacéo e
solidariedade no sentido de encontrar respostasgsadesigualdades em saude, em todos 0s
paises, em consequéncia de injusticas sociais®eicas (OMS, 2008, p. xii).

Notadamente, as tarefas da ONU, segundo Scliar7)2086o de carater
normativo, com classificacdo intervencional de dasn elaboracdo de regulamentos
internacionais de saude, normatizacdes para adqdalida agua, e o desenvolvimento de
programas com cooperacéo dos paises-membros. Aépeta, o alvo inicial da ONU eram
as doencas transmissiveis de grande prevaléncimummlo, como a malaria e a variola

(SCLIAR, 2007, p. 38).

% Os cuidados primarios foram definidos, descritosseidados exaustivamente em contextos com recursos
adequados, muitas vezes com referéncia a médiecnsespecializacdo em medicina familiar ou cliniceabe
Essas descricGes constituem uma agenda bem maisi@aldo que as receitas inaceitavelmente resisite
desagradaveis de cuidados primarios que tém sidldesldos para os paises de baixos rendimentos (28,

p. xviii). Ver texto SCLIAR (2007).



No Brasil, conforme analisado anteriormente, atipalide assisténcia social
tornou-se uma politica de responsabilidade do Bswdlireito do cidaddo a partir da
promulgacéo da Constituicdo de 1988 e da Lei Ocgatia Assisténcia Social (Lei n.° 8742,
de 7 de dezembro de 1993). Trata-se de um conjiengdes constituido sobre um cenario de
conflitos de interesses, que de alguma forma, ibomdr para a organizagcéo e efetivagéo do
sistema publico de seguridade social brasileironpmsto pela salde, previdéncia e
assisténcia social. A politica de assisténcia stminou-se uma acao estratégica no combate
a pobreza e de constituicdo da cidadania. O fogude acbes tem-se voltado também para as
familias, tematica a ser trabalhada no Capitutiesta dissertacdo. Contudo, apresenta em sua
trajetéria histdrica, uma caréncia de procedimesistematicos de planejamento, no ambito
da gestéo publica. Com a aprovacao da PoliticaoNacde Assisténcia (PNAS) em 2004, e
da NOB-SUAS em 2005, tem-se no pais, um movimeontimplexo do qual decorrem

transformacdes profundas”, conforme afirma Nogu@ié®8, pudBRASIL, 2008, p. 17):

[...] no &mbito do Estado, envolve partilha e desfoentos de poder das instancias
centrais para organizagdes periféricas [...]. lagpi..] o envolvimento de instancias
sob controle do Estado, como prefeituras e caAmarascipais [...] no ambito da
sociedade civil, envolve suas organiza¢Bes e maubsesociais [...] entidades,
movimentos e dinamicas sociais que estao fora divale da esfera estatal.

O Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS), cosisiema publico de
protecao social unificado e aprovado, em 2004, Gelaselho Nacional de Assisténcia Social
(CNAS), bem como a nova Politica Nacional de Aésisa Social (PNAS), consolidaram os
“principios, diretrizes, objetivos da assisténaaial, em particular, sobre a Protecdo Social
Basica e Especial”. Propdem a construcdo de uranssstinico e universal de assisténcia
social, aprovado em 2005 (BRASIL, 2008, p. 41).

Como ja mencionado no item anterior, a estruturaig®opoliticas brasileiras se
define pelo modelo de sistemas, e como espacodidéacao de gestores nos trés niveis. O
SUAS, firma-se como politica publica e situa-se c@pmnimazia no espaco estatal,
considerado como um modelo nacional de gestaoategdio social publica.” A expectativa,
conforme pressupostos e diretrizes preconizad®NAS, é que se dé sustentacdo a protecdo
social basica e especial, e a provisao de “um otmjde segurancas sociais e de defesa de

direitos™

[...] um modelo de gestdo para todo territério oaal, que articula a acdo dos trés
governamentais através do estabelecimento de mmaaiss federativos para a sua



articulagdo com as demais politicas sociais no tanta protecédo social brasileira
(BRASIL, 2008, p. 42).

Nesse debate, acrescenta Sposati (2006), que o S1#8S um programa, e sim
uma nova ordenacao da gestdo da assisténcia sowial politica publica”, criada com base

em uma rede sociassistencial de alcance nacional:

[...] A grande novidade do Sistema Unico de AseistéSocial-SUAS é de instaurar
em todo o territério brasileiro um mesmo regimeafate gestdo e alcance da
politica brasileira de assisténcia social com aspmsativa de responder a
universalidade de um direito de cidadania (SPOS2006, p. 111).

No Brasil, a pioneira proposta de politica de sguid#ica se constituiu e inspirou
outros sistemds como resultante do debate das reivindicacdes smltemocratizacdo do
pais, ocorridas no final da década de 1980, sagmtio, no ambito das politicas sociais, senéo
a mais vigorosa, pelo menos uma importante inidatie dotar o Estado, ndo sé de
capacidade juridica, mas, como analisa Canotile0@32apud TOJAL, 2003, p. 23), de um
plano global normativo enderecado ao Estado egripréociedade.

No entanto, ndo obstante o Sistema Unico de S&\d8)(ter se reafirmado, apos
21 anos de existéncia, como uma politica publicarmdelitude universal, em suas diversas
avaliacOes ainda aponta a necessidade da atuagdofdsionais qualificados no “sentido da
garantia de direitos universais ao analisarem argeatual’, sinalizando as ameacas presentes
no confronto entre o projeto privatista de cuidadessalde e o projeto publico da reforma
sanitaria, que se vinculou a idearios politicos grexzonizavam a participacdo da sociedade
civil nas esferas decisérias, por meio da impleagg de mecanismos de controle social nesse
sistema (NOGUEIRA; MIOTO, 2006, p. 01; ALBUQUERQUE)07, p. 221). Do ponto de
vista da saude publica como direito, 0 SUS aindwige com desafios e situacbes de crises
constantes, resultantes de conflitos de interedsespncepcoes e praticas distintas, agravadas
por determinacdes conjunturais e estruturais, tigsdie pelo sucateamento do Sistema e pela
ineficiéncia ou insuficiéncia da oferta dos sersia@gopulacgéo.

Trata-se de um sistema social publico de protegamdadao, que tem enfrentado

profundos obstaculos, ao mesmo tempo em que seontanfcom desafios para manter seus

*Albuquerque (2007, p 219) afirma que, o Sistemat/die Satde (SUS), “inspirou” a constituicdo deasut
sistemas, a saber: Sistema Unico de Assisténaidtlo na Lei Organica da Assisténcia Social-LOASpe
sistema de garantia de direitos desenhado peltuEstia Crianca e do Adolescente (ECA). Mais rezashte,
outros sistemas como de politica habitacional (R@efinido pelo Estatuto da Cidade, o sistema gerseca
alimentar (2006) pela Lei Organica de Segurancaéitar e Nutricional (LOSAN).



pilares que sado essenciais aos principios demomsagpreconizados em sua esséncia:
universalidade de acesso, equidade e integrald@adssisténcia e preservagado da autonomia.
Como conteudo dos principios que regem o0s serdgesintegram o Sistema

Unico de Saude (SUS), destacam-se:

| — universalidade de acesso aos servigos de samdedos os niveis de assisténcia;
Il — a integralidade de assisténcia, entendida coma@onjunto articulado continuo
das acbes e servicos preventivos e curativos,ithdiis e coletivos, exigidos para
cada caso em todos os niveis de complexidade @onsis

lll - preservacdo da autonomia das pessoas naaddfesua integridade fisica e
moral;

IV — igualdade na assisténcia a salde, sem preton@al privilégios de qualquer
espécie; (Lei Organica da Salde - Lei 8.080 de9192®0apud BRASIL, 2005, p.
14).

O principio dauniversalidadepreconiza que a saude seja reconhecida como um
direito fundamental do ser humano, cabendo ao &gjacantir as condi¢cdes indispensaveis
ao seu pleno exercicio, bem como 0 acesso, a atenedassisténcia a saude em todos o0s
niveis de complexidade.

A equidadeé um principio que visa a justica social, perrditimue diminuam as
desigualdades quanto ao tratamento, ndo excluimshiium cidaddo da atencdo a saude
publica.

O principio daintegralidadeexpressa a garantia do fornecimento de um conjunto
articulado e continuo de acdes e servigos prewss)tourativos e coletivos, exigidos em cada
caso para todos os niveis de complexidade de &ssiest Engloba acbes de promocdo,
protecao e recuperacao da saude.

O direito constitucional a saude esta enunciadooctprioridade absoluta” pelo
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), e seasaos avancgos preconizados pelo
Sistema Unico de Salde (SUS) e pela legislaciaidesdo pais. No entanto, é notério que
ainda nao se alcancou de forma efetiva essa paropldacional em suas reais necessidades.
Segundo Raposo (2009) ha um descompasso entreaaiagm legais a salude e a realidade
cotidiana de adolescentes e de jovens, uma vep distatuto da Criangca e do Adolescente
ainda ndo € visto como “um instrumento para salatpr a vida e garantir o
desenvolvimento pleno das criancas e adolescerdsidiras” (RAPOSO, 2009, p. 125).

Dessa forma, a expectativa criada em funcdo daptele ser assim
compreendida: a lei ha de contribuir para a muddegaentalidade na sociedade, habituada,

infelizmente, a se omitir diante das injusticasqde sdo vitimas as criancas e adolescentes



(ALMEIDA, apud RAPOSO, 2003, p. 45). Contudo, os direitos de dala emanam
precisam ser demandados. Para Raposo (2009, p. elsk?) é uma questdo que envolve a
caracterizacdo da violagdo do direito a saude idagas e adolescentes e das situacdes de
vulnerabilidade, dimensionadas no contexto de cuge Estado brasileiro, visando
problematizar os dilemas e as atuais perspectaagpdliticas sociais em face das profundas
mudancgas vivenciadas no capitalismo contemporaneo.

A saude publica no Brasil vive momentos de crisen@ as demais politicas
sociais em decorréncia dos processos de sucateamedrtdesfinanciamento. De acordo com
Campos (2007), sdo “pedras no caminho”, que se m&rnam-se obstaculo a construgcéo
do bem-estar social, a medida que vdo ao encomtrpreimissa de auto suficiéncia e de

interesses do mercado,

Vivemos em uma época em que ha imensos obstacstostugais (pedras) a

construcdo do bem-estar social. Talvez essa sejarea que ir4 caracterizar no
futuro esse nosso tempo: a incapacidade, apegaodacéo exponencial de riqueza,
de assegurar bem-estar as pessoas. As politicdegsilestdo em crise, séo
consideradas fora de moda. Construiu-se um disduastante difundido, repetido

como um cantochdo sinistro, sobre a quase autci&udia do mercado. E essa é
uma pedra no caminho do SUS (CAMPOS, 2007, p. 298).

Para Minayo (2001), a saude integral é um compenecgntral do
desenvolvimento humano e sua auséncia tem umaioekzam varios fatores estruturais,
dentre eles, a pobreza que afeta grande parte pldagéo brasileira que vive, inclusive,
abaixo da linha da pobreza. Soma-se a esta realidadiltas taxas de mortalidade, como nos
demais paises em desenvolvimento, em que grante garpopulacdo tem problemas de
saude, com altas taxas de mortalidade resultastefoencas que poderiam e deveriam ser
evitadas, e até mesmo erradicadas, ndo fossem sasandicbes de alimentacdo, moradia,
saneamento basico e do meio ambiente (MINAYO, 2001)

A sintese dos problemas sociais do Brasil podeeseimida da seguinte maneira,
de acordo com Minayo (2001, p. 16): alta conceétagde renda, populacdo sem acesso as
condicbes minimas de higiene, falta de educacadades situacado de miséria, analfabetismo e
falta de saneamento basico e agua potavel. Sahaesaim dos efeitos relacionados ao
aumento de concentracdo de renda sdo o desempaegoléncia, “que vém atingindo niveis
alarmantes, com concentracdo do numero de vitimdaelas e na periferia” (p. 116).

Do ponto de vista histérico, no Brasil, o procedsoconsolidacdo do direito a

saude publica realizou uma trajetoria que se adbaraerealizada pelo pais rumo a garantia



de protecdo social publica no contexto das lutda pElemocratizacdo no final dos anos
1980.

O Estado brasileiro, até o final do séc. XIX, néabd planejamento das acdes na
area da saude. Com a proclamacéo da Republica)(18p8is desencadeou algumas medidas
isoladas, nas primeiras décadas do séc. XX, medieampanhas sanitaristas contra as
doengas, fruto da aglomeragdo nas grandes cidades atingiam a populacdo como um
todo. Naquele contexto, as acOes do Estado saamltpara erradicar, por meio de vacinas,
as doencas que ameacavam as grandes cidades.che&ge politico, surgem as primeiras
revoltas populares, desencadeadas por essas caspdmtvacinacdo obrigatdria, impostas
pelo governo federal, em 1904.

Vale lembrar que no inicio do séc. XX, o Rio demela era a capital da
Republica e ja apresentava graves problemas urp@®somo a falta de saneamento basico
(dgua e esgoto), insuficiéncia da limpeza publica sirgimento de “corticos” com grande
conglomerado de pessoas. Esse ambiente era favardreliferacdo de doencas, como a
tuberculose, tifo, sarampo e outras epidemias cfafmie amarela, variola e peste bubdnica
(VIEIRA, 1994).

Com essa realidade, iniciou-se a estruturacéo akdasede protecdo social aos
trabalhadores, com o objetivo de garantir o dedeimaento nacional. Os segmentos urbanos
de trabalhadores (ferroviarios, industriais, mayd$ e comerciarios), passaram a receber o
direito a aposentadoria, auxilio doenca pensaovices de saude.

Na década de 1960, a populacdo predominante nd Bragural. Contudo, ndo
fazia parte da cobertura das garantias prevideasid@omente no regime ditatorial dos anos
1960 e 1970, esse segmento conseguiu o direitt ARBRAL e a aposentadoria com valor
relativo a metade do salario minimo.

A politica de saude no Brasil seguiu como tendéagieotagonismo historico que
emergiu dos movimentos que marcaram a era modgueana Europa, culminaram com a
Revolucdo Francesa, em 1789, que referendou imierge a protecdo dos direitos inerentes a
liberdade religiosa, de expressdo do pensamentoaepmbpriedade individual. O
desdobramento dessas lutas resultou na constitlilgéi@l da Declaracdo de Direitos do
Homem e do Cidadao (1789). Vale ressaltar que wsta8 do homem sdo considerados
direitos historicos, os quais tiveram seu surgimenevolucéo, caracterizados por lutas em
defesa de novas liberdades contra as opressdesa &dbbio (1992, p. 02).

Atualmente, a politica de saude brasileira estdnsgcamente relacionada a

premissa que fundamenta seu carater publico, geeEalassegurar o bem-estar e a garantia de



vida a todos. Por esta razdo, a saude ndo podmtssdida como um conceito abstrato, mas
como expressdo concreta de um contexto histémoigls econdmico e politico.

O direito a saude publica para Cohn (2002) sigmificgarantia pelo Estado de
condicOes dignas de vida e de acesso universaua@itagio as acdes e servicos, como
promocdo, protecdo e recuperacdo de saude, em tmegUS niveis, a todos os seres
humanos, indistintamente (COHN, 2002, p. 25).

Seguindo a trajetoria da formulacédo da politicesa@de publica do Brasil, vale
lembrar que a Conferéncia Internacional sobre @agl@rimarios de Saude, realizada pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), ocorrida emaAkta no Cazaquistdo em 1978,
objetivou chamar a aten¢cdo de todos os governas gaecessaria busca da promoc¢éo de
saude a todos os povos do mundo. Pela primeiral@garou-se que a “saude € um direito
humano fundamental” (1978).

No Brasil, a Ill Conferéncia Nacional de Saudelizada em dezembro de 1963,
foi outro marco importante para a consolidacdo didai de gestdo publica planejada em
saude. De acordo com Luz (19&pud PAIVA, 2004, p. 11), no discurso de abertura feito
pelo presidente Jodo Goulart (1961), ficou exp@liaiio s6 uma visdo de sanitarismo
desenvolvimentista, mas especialmente a nocdcadejpmento do setor da saude.

A década de 1980, como ja se disse, foi um periodocado por intensas
transformacdes relacionadas a mudancas ocorridambito da gestdo e no campo politico-
institucional da saude. Estava em curso no paigaapelo processo de redemocratizacao,
iniciado nos anos 1980. Nesse periodo 0 pais vimia grave crise na area econdémico-
financeira e um intenso movimento de socializacao politica, mediante a acdo e o
protagonismo de varios atores e setores da so@exdtbrasileira.

No ambito mundial, considera-se que a recessamatoa dos anos 1980, afetou
0S paises capitalistas, e no Brasil, ndo foi difiereToda a pressao interna levou o pais a
buscar a consolidacdo do processo de expansdobdstica da politica de salude nessa
década. As lutas e os debates haviam sido inicia@egegunda metade dos anos 1970.

De acordo com Paiva (2004), nesse periodo, comagorasil, o chamado
Movimento da Reforma Sanitaria brasileira, congliuinicialmente por uma parcela da
intelectualidade universitaria e dos profissiondds area da saude. Posteriormente, outros
movimentos se integraram a esta luta como as cesiralicais, movimentos populares de
saude e alguns parlamentares. Foram reivindicadidiggdas basicamente a construcdo de
uma nova politica de saude efetivamente democraticasiderando a descentralizacéo,

universalizagéo e unificagdo como elementos esssrgara a reforma do setor.



Como resultante do debate e das reivindicacoe® soledemocratizacédo do pais
e da saude, mediante a efetivacdo da 82. ConfarBiagional de Saude (CNS), realizada em
1986, pela primeira vez na historia, esse movimédéoReforma Sanitaria brasileira) teve
ampla participacdo popular e marcou significativaglancas sobre a concepcéo de saude no
Brasil. Com o impulso da 82 Conferéncia, surgid@entma grande mobilizagao nacional para
pressionar a Assembleia Nacional Constituinte (X¥88para inserir o modelo defendido e
aprovado pelos movimentos sociais, na Constitui¢casileira. Foi a 82 CNS (1986), portanto,
que aprovou as diretrizes do Sistema Unico de S&8Id8) e a proposta do SUS em sua
esséncia.

A 82 Conferéncia apresentou um conceito ampliadsadde, assim definida:

Em seu sentido mais abrangente, a saude é resultastcondicGes de alimentacéo,
habitagdo, educacdo, renda, meio-ambiente, trab#lansporte, emprego, lazer,

liberdade, acesso e posse da terra e acesso gosede saude. E, assim, antes de
tudo, o resultado das formas de organizacdo sdeigroducdo, as quais podem

gerar grandes desigualdades nos niveis de vida 8BRA986, p. 4).

Em decorréncia da grande ténica da discussdoqaopela integracdo das acdes
de saude, e pela redemocratizacéo do pais, swgais, o primeiro Sistema Unico de Salide
(SUS), como resultado do movimento pela Reformat&&n com ideais de um processo de
transformacdo da vida social, e ndo apenas comanmsatos de gestdo e organizacdo da
prestacdo de servigos de saude, com o propoésigdirdmar as desigualdades na oferta da
assisténcia médica, respeitando os principios tensalidade e equidade na atencdo a saude.

Segundo Bahia (1999, p. 17), o SUS apresentoueseinmbito das politicas
sociais, como “sendo a mais vigorosa, pelo menasiomportante iniciativa de dotar o Estado
de capacidade juridico-legal para mediar um pracesdistributivo”. Ao prever 0 acesso
universal, com integralidade na atencao, “com @éas ac6es de promocao e protecdo, além
da descentralizacao e participacdo social’, cordodispde a Constituicdo federal de 1988,
estrategicamente, a saude se vinculou a amplas gueasao de responsabilidade de execucao
de outros setores, mediante agdes articuladasgraalas.

A intervencdo do Estado na formulagéo e execuc@cad@es buscou interfaces

entre as politicas de protecéo e ultrapassou angdéweespecifica do setor de saude. Segundo

% Um marco da histéria do Brasil, o processo caristié de 1987, ocorreu ap6s o regime ditatoriab419
1985), e teve ampla participacdo da sociedade,imaio com a promulgacao, em 5 de outubro de 1988,
Constituicdo da Republica Federativa do Brasildairem vigor. Conhecida também como “Constituicao
Cidada”, ela coloca, pela primeira vez, as poltisaciais no campo das politicas publicas, na petisp, ainda
em construcao no Brasil, da seguridade socialpgbrado as politicas de assisténcia, previdénadides



Andrade (2006), essa intervencao passou a se aaafigomo forca de trabalho para mover o
sistema capitalista, ofertando condi¢cdes de vidaopulacdo em relacdo a moradia, ao
saneamento basico, meio ambiente, educacéo, regmadaporte, lazer, acesso aos bens e
servicos essenciais. A seu ver, a promocdo da s#@@@ode ser promovida por um unico
setor, “a promoc¢ao da saude demanda uma acdo nadalentre diferentes setores sociais,
acoes do Estado, da sociedade civil, do sistensaiige e de outros parceiros intersetoriais”
(ANDRADE, 2006, p. 50).

No entanto, como contraponto a esse grande avhaggue se atentar para uma
tendéncia atual no campo de gestdo de politicd&cpgbem especial, na politica de saude no
Brasil, apdés a Reforma Sanitaria, em que a prideéddada a contratacdo de servigos e
insumos junto a iniciativa privada e filantropitam gerado a fragmentacdo e aumentado os
desafios na garantia de racionalidade e eficiémlda servicos junto a populacdo. O
descumprimento do principio da intersetorialidadevigto para a efetivagdo da politica de
saude, tem agravado, ainda mais, a néo efetividadaude publica. Sabe-se que as acdes de
saude estdo pactuadas no ambito federal, por naefdothissdo de Intergestores Tripartite
(CIT), composta por representantes do MinistérioSdéide das secretarias municipais de
saude e das secretarias estaduais de saude.

Uma questao recente estrutura do setor de saudeaéto pela gestdao do SUS,
previsto na configuragao regional, proposta pelaANRQ002, que traz como eixo de seu
desenvolvimento, a estratégia de funcionamento ddampelas questbes vinculadas a sua
expansao e ao seu desenvolvimento como politickcpli social, tornando-se seus “pilares
de fortalecimento” (OUVERNEY, 2008, p.19). Inclse- ainda, como agdo estratégica, a
regionalizagao do SUS e os seus desafios com icfaraento, e os modelos de gestéo.

Aponta-se como outro fator fundamental na fraditutsra do setor de saude, o
papel que o Estado brasileiro em exercido, sotsfceseoliberal, de ndo racionalizar a oferta
de acdes e servicos de saude com qualidade eiddevpara toda a populacdo, o que vai
além da regionalizagdo do servico de saude, umaquezdepende da acdo politica da
sociedade civil, dos usuarios que dependem do SdSrpalizar o controle social, para que
as decisdes frente a politica publica de saudéatdeocorram. Nesses termos, a gestdo do
SUS, em bases democraticas, encontra resisténc@ampo de interesses antagdnicos e
contraditorios.

No proximo capitulo, serdo analisadas as condiedas consequéncias dessas
mudancas para as familias que utilizam o sistemaadele publico. E problematizada a

ineficcia das politicas de protecdo as famili@@rao tém contribuido para o agravamento



das mas condicdes de vida e de saude desse segmeemtnsequentemente, para o
agravamento do quadro do adoecimento das criamgyéadpras de Doenca Renal Cronica,

objeto de estudo desta dissertacao.



CAPITULO II
ESTADO BRASILEIRO E A POLITICA SOCIAL COM CENTRALID ADE NA
FAMILIA: EFETIVIDADE DA PROTECAO SOCIAL PUBLICAE C ONFIGURACAO
JURIDICO-FORMAL

Interessa particularmente a este estudo a andiggita sobre as implicacbes da
acao e intervencado do Estado por meio da polibcaalsno ambito da familia. Na relacéao
Estado e sociedade, se reconhece a acao do Estidses controle exercido com base em
normas, prerrogativas e estratégias sistematizatasgarantia da reproducéo das relacdes de
producdo. Verifica-se que no contexto da sociedadsileira, coexistem dois projetos de
protecdo social a familia. O primeiro tem a conéepda assisténcia social como “ajuda”
prioritariamente, a ser assumida pela sociedadefandia. O segundo, como direito de
cidadania, que se concretiza por meio de polisoagis publicas (MIOTO, 2010, p. 04).

Vale lembrar nesta analise de Mioto (2004), qupdsicas sociais no Brasil se
apresentam polarizadas entre dois estilos de s faditica: a focalizada regressiva e a
universal progressiva. E bem possivel que tantasepgbes divergentes sobre o carater
"social" de uma politica publica quanto as dissntesdes de "justica social" estejam na raiz
do dilema brasileiro.

Ainda segundo Mioto (2004), no Brasil, a construb&idrica da relacdo entre
Estado, sociedade e familia, foi permeada pela ladeo de que as familias,
independentemente de suas condigBes objetivas die evidas proprias vicissitudes da
convivéncia familiar, “devem ser capazes de protegeuidar de seus membros. Essa crenca
pode ser considerada, justamente, um dos pilaresridrucdo dos processos de assisténcia
as familias”. A seu ver, ha uma predominanciaaeepcdes estereotipadas de familia e de
papéis familiares, na conducdo das acgles e psliéissistenciais direcionadas as familias,
com prevaléncia de propostas residuais, & medidaasgpoliticas socioassistenciais, em sua
maioria, incidem sobre os segmentos a margem aae$80S econdmicos, e a centralizacao
de acOes ocorre em situacdes-limite e ndo em égaiptidianas (MIOTO, 2004, p. 53-54).

Ha na contemporaneidade uma grande centralidatdeidt a familia, por meio
de propostas de politicas de protecdo. Muitas desggses desenvolvem atencdo a familia por
meio da Oética da incapacidade e da faléncia. Ness&xto, surge a categoria de familias
capazes e incapazes. Na categoria de familias espazluem-se aquelas que, via mercado,

trabalho e organizagéo interna, conseguem desem@peam éxito as fungdes que Ihes sao



atribuidas pela sociedade. Na categoria das fanifiGapazes, encontram-se aquelas que, nédo
conseguindo atender as expectativas sociais raktas ao desempenho das fungdes Ihes séo
atribuidas, como garantidoras de bem estar aos reeusbros, requerem a interferéncia
externa, do Estado, para a protecdo dos seus mefMIOTO, 2004). Quanto a intervencao

da relacdo do Estado junto as familias, a autstade:

A primeira tende a olhar a familia numa perspeadtiegperda de funcdes, de perda
de autonomia e da prépria capacidade de agdo. Birapartida vé um Estado cada
vez mais intrusivo, cada vez mais regulador da \pdsada. A segunda tem
indicado que a invasdo do Estado na familia temeakzado através ndo de uma
reducdo de funcbes, mas, ao contrario, de uma caigee de funcbes (MIOTO,
2004, p. 48).

Dentre as funcées primordiais do Estado, destaeaas-soncepcdes de Titmilss
(1974) e de Esping-Andersen (1985), referénciarrente para referir-se aos varios modelos
e/ou tipologias sobre politicas sociais e sobrestadd de bem-estar. Define-se aqui uma
funcdo primordial do Estado social: a de implemeptditicas publicas que respondam as
reais necessidades econdémicas e sociais da sogjadallindo o segmento das familias .
Para maior compreensao acerca desses autoresynssguagumas analises.

Pereira (2011) ao apresentar o significado que ldigao social assume para

Timuss (1974), afirma que sua tipologia:

ndo se da no vacuo e nem é desfalcada de rela@dsesu trato (intelectual e
politico) a politica social ndo prescinde do exataesociedade como um todo no
conjunto de seus variados aspectos historicosuraist sociais, econémicos e
politicos (TIMUSS, 1974apudPEREIRA, 2011, p. 02).

Na concepcao de Titmussapud PEREIRA, 2011), existem trés modelos
orientadores das politicas sociais no contexto stad® de Bem-Estar europeu: o residual, o

meritocratico e o institucional-redistributivo. Baritmuss,

[...] no modelo residual, o Estado s6 intervém goaas dois canais considerados
naturais, a familia e o mercado ndo conseguem ettersdnecessidades individuais.
Segundo o modelo meritocratico, a satisfacdo dagss@lades individuais esta
vinculada ao mérito e ao desempenho dos gruposegidos. O modelo
institucional-redistributivo é caracterizado por ainpolitica universalista e

37 Richard Morris Titmuss (1907-1973) foi precursasdipologias em conceituar politica social pelgum de
suas relagdes complexas e como politica eminentensemprometida com as necessidades sociais. Eadele
primeira classificacdo do bem-estar social e dadestie Bem-Estar (Welfare State), que serviu dgragio
para as classificacdes contemporaneas, como apiteggEsndersen (1991) (PEREIRA, 2011, p. 02).



igualitaria, e as politicas de bem estar séo patasttomo importantes instituicbes
sociais pudPEREIRA, 2011, p. 02).

Em sua tipologia sobre a concepcéao e o papel daw&sAndersen (1991) levou
em conta a classificacdo de modelos e regimesqasljitconforme o grau de democratizacéo
estabelecido nas relagbes sociais e econdmicaertextos capitalistas. Na concepc¢éo de
Esping-Andersen (1991), a relacdo do Estado é ammangente por utilizar como critério a
dimensdo politica e o grau de democratizacdo s@icncado pelo capitalismo. Para
Andersen (1991), Estado de Bem-Estar consiste “ramnaulacdo de conflitos distributivos,
na qual se relacionam o poder de mobilizacdo palie# a democratizacdo social do
capitalismo”.

No Brasil, o Estado adotou no campo da protecadalsammo traco de sua
formacao, a partir dos anos 1930, uma politicarakrédora de poder alicercada na definicdo
de uma politica estatal com dupla faceta: de uno,lad busca de universalidade e
generalidade, mediante ordenamento politico-jusidéc ampliagdo de algumas de suas
funcdes técnicas. De outro, mediante a “estatizagd® relacbes sociais através da
estruturacdo organizacional dos interesses noréguig aparelho” (DRAIBE, 1985, p. 61).

Vale lembrar que na Europa, o Estado do Bem-Estarabfoi implantado nos
paises capitalistas avancados do hemisfério norteo dorma de defender o capitalismo e
corrigir os problemas econdmicos e sociais advinthsse sistema. No Estado do bem-estar
social europeu, segundo Chaui (2000), o Estad@pasmtervir na economia (investindo em
indUstrias estatais, subsidiando empresas privadas indUstrias, na agricultura e no
comércio, exercendo controle sobre precos, sal@riagas de juros), assumindo “para si” um
conjunto de encargos sociais ou servicos publicosis, como saude, educagcao, moradia,
transporte, previdéncia social, seguro-desemprdéyjocurou atender as demandas de
cidadania civil e politica, como o sufragio uniargor meio das politicas sociais,

como defesa do capitalismo contra o perigo do metafo nazi-fascismo e da
revolugdo comunista. A crise econdmica gerada gadara, as criticas nazifascistas
e socialistas ao liberalismo, a imagem da sociedad@lista em construcdo na
Unido Soviética e na China, fazendo com que traaifes encontrassem nelas
(ignorando o que ali realmente se passava) umagonio para as desigualdades e
as injusticas do capitalismo. Tudo isso levou digagolitica afirmar a necessidade
de alterar a agéo do Estado, corrigindo os proldeznandmicos e sociais (CHAUI,
2000, p. 07).



Para Esping-Andersen (2000), as politicas sociaisstituidas no Brasil,
basearam-se nas concepc¢des e conceitos de igusltadk se assemelhando aos padrdes do
Estado de Bem-Estar europeu. Para o autor, exidtementes Estados de Bem Estar, com
distintas concepc¢des de igualdade. Alguns Estadd®eth Estar, sdo concebidos com base
em programas, com énfase na igualdade positiva equnalade individual, e seguem um
modelo de seguridade social tradicional, contnfaytcomo a constituida na Europa em que
todas as concepc¢des defendem a intervencdo dooBsatea social (ESPING-ANDERSEN,
2000, p. 50).

No Brasil, a intervencao do Estado na area saatleu por meio dos processos
de reformas das politicas sociais, profundamenteadas pelas demandas dos segmentos
democraticos da sociedade, mediante continuas, lesg&cialmente contra a ditadura, na
conquista de direitos e construcdo da democrablama escala mundial, essas reformas
foram impulsionadas apds a crise econémica do mahos 1970 e inicio dos anos 1980,
periodo em que se exacerbou a crise fiscal do &stapitalista contemporaneo. O ideario
neoliberal baseou-se nas orientacées do "Consen¥daghingtor™ (1989), que preconizou
a diminuicdo da presenca do Estado na economd atilizado para consolidar os pacotes
econdmicos. Sua aplicacao se expandiu na Améritiaala foi seguida por um longo periodo
de crise econdmica, com as previsdes de crescinestagnadas. Nos anos 2000, os paises
latinos aplicaram as reformas e politicas econ&rdesse Consenso, em niveis diferentes.

Dentre as caracteristicas das politicas publicasilbiras estabelecidas na
contemporaneidade, destaca-se a atribuicdo daatidatte no trabalho com familias, tanto
em nivel dos programas e projetos publicos, consliges especificas, quanto da iniciativa
privada, por meio das organizacdes do terceiror.s€ereira (2006) relata que essas
organizacgdes sociais, denominadas ‘terceiro $&taomaram forca no pafs nos anos 1990,
em detrimento do baixo crescimento econémico e pxblemas inflacionarios que
caracterizaram o desempenho das sociedades cdpgalndustrializadas. J& no final dos
anos 1970, esse ideario ganhou adeptos e se roogpew conceito de protecdo social

% 0 Consenso de Washington caracterizou-se pelaligagio das politicas econdmicas defendidas jgomal
economistas em Washington para a América Latina apta década de crise financeira. Foram recomeeslagd
de politica econdmica consolidadas por John Wiliam em 1989, estabelecendo uma espécie de reedua
ser adotado pelos governos latino-americanos dditentar estabilizar suas frageis economias

39 «A denominacéo genérica de Terceiro Setor, cobmrao equivalentes entidades filantrépicas velhasvas,
organizacfes ndo governamentais, associacdes delones e grupos comunitarios de perfis diversosa Es
equivaléncia ndo € inteiramente falsa, é, na verdadnstruida por referéncia a uma nocdo moral de
responsabilidade, entendida como dever de soldkdi® em relacdo aos pobres” (Telles, 2001 apudekrei
2006). Ver classificacdo de Johnson (1990).



publica e com a continua extenséo de politicasasocomo concretizadoras de direitos no
ambito do Estado.

Pereira (2003) questiona a incapacidade do Estadial ssm descentralizar o
poder e em erradicar a pobreza, o que possibildoentado pelos neoliberais, expansdo do
voluntariado. Tem-se a partir desse periodo, alogzacdo do voluntariado na sociedade,
integrando-o a uma proposta de protecédo sociahgaivem que prevalece a perspectiva de
uma “sociedade de bem-estar”, em substituicdo @aad&sde Bem-Estar (VIANA, 2007).
Necessario se faz observar que o periodo de expaesdas organizacdes coincide com o
momento de crise do modelo econdmico keynesiarse @@nceitual do Estado de Bem-Estar
Social na Europa e com o0 avanco dos ideais nealtb@EREIRA, 2003, p. 95).

De acordo com Pereira (2004), no campo especific@alitica de assisténcia
social, desde a promulgacao da Lei Organica des#&smiia Social (LOAS/ 1993), encontra-
se em andamento um processo de implementacdo Btémsis social como direito, que
busca romper com o legado do assistencialismo. eNps3cesso, sabe-se que tém sido
atribuidas a familia novas funcbes e um papel kaciser desempenhado na sociedade
contemporanea. A questdo se agrava quando Iheepassadas responsabilidades que Ihes
fogem do alcance, como o provimento de suas neleeles basicas e a de seus membros,
guando se depara com um segmento em condi¢cOedndegahilidade social. Mas, afinal, qual
€ o entendimento sobre o papel da instituicdo farfilSegundo o entendimento de Pereira

(2004), essa instituicao,

sempre fez parte integral dos arranjos de protegdmal brasileira [...] pela
participacdo (principalmente feminina) dos memlatasinidade familiar nas tarefas
de apoio aos dependentes e na reproducdo de degiddomésticas nédo
remuneradas (PEREIRA, 2004. p. 29).

No Brasil, apos as reformas iniciadas na segundadmelos anos 1980 (1985 -
1990), assistiu-se a um paradoxo: fazia-se umeardio intervencionismo estatal e a sua
regulamentacdo econdmica, mas néo havia a denmga@b efetiva das acbes do Estado.
Ademais, o0 pais experienciou uma crise fiscal, @eal{gia institucional, em que a
administracéo publica, federal e estadual encoatsavdesorganizada.

Com a eleicdo do Fernando Henrique Cardoso (1908)28eu-se inicio, no pais,
ao processo de reformas do Estado, de cunho lilnejas medidas visaram principalmente a
ordem econdmica, desencadeando profundas mudddcpais assistiu a privatizagdo de



grande nimero das empresas esfdtaismo concessées a setores de infraestruturaabasic
como rodovias, ferrovias, telecomunicacdes e pg8tsvA, 2003, p. 28).

Dentre essas reformas, destaca-se a énfase dad&arso sobre o enxugamento
da maquina publica, que se caracterizou pela “sszade recursos” e diminui¢cdo do quadro
de pessoal. Como consequéncia desse enxugamegitmdeeAzevedo e Andrade (1997),
assistiu-se a reducédo do quadro técnico, o quentjanama equipe especializada, reduzida,
gue se manteve fortemente vinculada as atividadewidridade do governo, com énfase no
setor da economia. A vertente que defendia o cdihtral dessa reforma defendia o papel
normativo do Estado, sob o argumento de que retiearfuncdes e inducdo do setor publico,
abrindo a economia do pais para o livre mercadibadigpa internacional.

Nos anos 1990, o Brasil enfrentou crise economidaanceira, no intento de
superar o modelo estatal desenvolvimentista e ctambareferida crise por meio da adocéao
de varios planos de estabilizacdo econémica. Orgoveernando Henrique Cardoso langou o
Plano Plurianual (PPA — 1996-1999), com adocdoeda o Estado minimo mediante a

implementacéo de politicas neoliberais, visandddnmentalmente:

[...] Planejamento indicativo, servindo de elemepttivilegiado para a otimizacéo
sistémica na exploracéo das oportunidades; o Esi@olonais lidera o processo, que
deve evoluir mediante a implementacéo de parcarsasiransformador de grandes
obras de infraestrutura associada a transportenergia [...] € a contestacdo do
centralismo do Estado e a emergéncia da ideia ted@&sminimo (DELGADO,
2007, p. 10-11).

O plano PPA/99 teve como matriz tedrica a conceplgdbstado como “indutor,
regulamentador e incentivador das atividades ecwa®@h Esssa matriz passou a ser gerida
pelo mercado, porém sem a producdo direta de bessveeos nas areas sociais, como a
educacao, saude e previdéncia (SILVA, 2003, p.8@rincipal estratégia governamental em
prol da implementacdo de um novo modelo de assistéam saulde, foi a criacdo do
Programa de Saude da Familia (PSF), em 1994.

A construcdo do sistema da assisténcia social asilBno periodo de 1994 a
2003, resultou em participacdo da sociedade @wiln a criacdo de conselhos paritarios e
deliberativos, e a definicdo de fundos para o cudlesse sistema mediante or¢camento
governamental. Definiu-se a estruturacdo de plarwao estratégia de planejamento e

avaliacao das ac¢les, nas trés esferas do govedwaraf, estadual e municipal. A organizacéo

40 Em 1997, Fernando Henrique Cardoso privatizounapemhia Vale do Rio Doce, considerada em 2011 como,
a 22 maior empresa mineradora do mundo e uma dawesmiaompanhias do setor privado negociadas no
mundo.



da sociedade civil se deu por meio da particip@pddoruns municipais, estaduais e nacional
da assisténcia social (BRASIL, 2008, p. 40). Naaetd, na contram&o dessas orientacbes
constitucionais, o governo brasileiro passou asadmveras medidas fiscais.

No que se refere aos investimentos do governo s@@ela politica publica de
protecdo social no Brasil, Cohn (2000, p. 04) chanagencéo para a situagdo de refém que
essa politica passou a ter, sobretudo a partiflg, juando o imperativo fiscal converteu-se
na principal politica de governo, o qual se tormefém das diretrizes macroeconémicas,
tendo de sujeitar todas as politicas publicas,epay 8a politica econémica volta a ditar com
mao férrea os destinos das politicas sociais r& (@DHN, 2000).

E importante atentar para a andlise de Pereirs6f2@0 alertar que os minimos
sociais também denominados como necessidades ssobdmsicas, correspondem a
necessidades fundamentais a serem satisfeita®lpticgs sociais, e assumem importancia ao
ser introduzidos na agenda da politica brasiledta pOAS, nos anos 1990, “ndo como uma
medida criada juridicamente a ser desenvolvidadeoretos ou por gestdes administrativas,
mas, acima de tudo, como um recyrspolitico(juridico e politico) conflituoso”. Considera-
se que, a realidade “é um cenario complexo [onj@ o modelo de organizacdo do trabalho e
da protecdo social [...] que exige novas formasrdfeentamento politico-social (PEREIRA,
2006, p. 21).

Com base nesta breve analise sobre as mudancasdasona trajetéria das
politicas publicas no Brasil, sobretudo dos paréwsetrientadores da protecdo social, que
embora tenham se ampliado nas ultimas décadamalad século XX, com a LOS, LOAS,
ECA, e outras leis, tem-se um espaco ainda indipipara o debate e preocupacédo publica
com a discussdo dessa questdo, ainda ndo equatioMadatencdo dispensada as
“necessidades humanas basicas” como conteludo eitodsegue sob os ditames da politica
econdmica. Serdo analisados a seguir, os princgaslefinicdo da politica social brasileira

publica com centralidade na familia, com base emosidesenhos, concepcdes e demandas.

2.1 A centralidade da familia na politica socialconcepcao e novos desenhos da familia

Do ponto de vista juridico-formal, a politica p@hlide assisténcia social no
Brasil, vista como instrumento de garantia de cetimacdo de direitos, destinada

especialmente a “prover bens e servigcos basicossagsentos pobres da populacdo”,



impulsionada com a promulgacdo da LOAS/1993, tamnac uma de suas premissas, a
centralidade na familia, vista tanto por meio dasahdas publicas apresentadas ao Estado,
como pelos programas e projetos oriundos da inieigrivada, por meio das organizacfes do
terceiro setdt, conforme afirma Pereira (1996, p. 59). Nessazdvea autora destaca ainda a
necessidade de “lancar luz sobre o modo como didaveim desempenhando esseopapel

que |he é atribuido socialmente”. A participacaaorddher nesse contexto familiar, reflete um

papel que tem se destacado na contemporaneidadetroe salienta a autora:

[...] sempre fez parte integral dos arranjos deegémo social brasileira [...] pela
participacdo (principalmente feminina) dos memlutasinidade familiar nas tarefas
de apoio aos dependentes e na reproducdo de degiddomésticas nédo
remuneradas (PEREIRA, 2004, p.29).

A discussdo sobre o tema da centralidade na tamgihete a concepc¢do de novos
desenhos que a familia tem apresentado, tornandwesessaria a abordagem desse
fendbmeno, na segunda metade do século XX, denomi@do revolucado cultural. Segundo
aponta o historiador Eric Hobsbawm (1995), estaifoiacontecimento que alterou a relagéo

entre 0s sexos e a estrutura familiar. Segunddar,au

[...] “A crise da familia estava relacionada comdamgas bastante dramaticas nos
padrdes publicos que governam a conduta sexuatcaifa e a procriacdo. Eram tanto
oficiais quanto ndo oficiais, e a grande mudancaasthas estd datada, coincidindo
com as décadas de 1960 e 1970. Oficialmente, essant era de extraordinaria

liberalizagéo tanto para os heterossexuais [...] gupara os homossexuais, além de

outras formas de dissidéncia cultural-sex(llOBSBAWM, 1995, p. 316).

Essas transformacdes trouxeram implicacOes sigtiifecs, principalmente no
aspecto cultural no periodo de 1970-1980, promavemdidancas na estrutura familiar
patriarcal, a saber: surge um aumento nas taxdwdio, nascimentos ilegitimos e familias
constituidas de pai ou mée solteiro (a). Os fillessas relagbes comegaram a ter um novo
paradigma e desenho de familia como referénciaraife do modelo classico de familia
patriarcal e conservador. H4 uma mudanca de viséonduta do jovem, que inicia um
processo de participacdo e tomada de consciérdiiadnal e de grupo, tornando-se, segundo
Hobsbawm (1995), “um agente social independe(t#®OBSBAUWN, 1995, p. 317).

“1 O termo terceiro setor foi criado pretensameata pesolver a dicotomia entre o publico e o pvamhde o
publico é identificado como Estado e o privado can@cado Ele situa-se no setor comercial ou metcarg
composto por organizacdes da sociedade civil sesrdtrativos. Ver Montafio (2003) e Norman Johd®90).



Para Andersen (2000), historicamente a familiavisia e definida como uma
instituicdo social nuclear e como a base fundarhelstasociedade. Em qualquer obra de
literatura fundamentada na sociologia, se diziaajiin¢cdo mais importante da familia era a
de propiciar uma integracdo emocional dos seus mEENpois muito provavelmente, essa
instituicdo teria que dar suporte para o “mundelértf, diriam os autores.

Na verdade, ndo se pode atribuir esse papel sek@lsivamente a familia,
“considerando-a meramente um refugio de intimidadem lugar de consumo”, isento de
contradicdo e tensdes. Identifica-se nos regimeslEtas de bem estar, a forma sistematica
da triade inter-relacionada entre o Estado, o rdereaa familia. A familia passou a ser vista
também, como o destino ultimo do consumo e daildisgéo do bem-estar privado (VIANA,
2007). Trata-se, contudo, de uma unidade de “riscohsiderando que a familia néo
consegue sozinha arcar com a provisao social e @aomscos pessoais e sociais de seus
membros, e a interveniéncia do Estado se torna foma@a complementar e essencial na
distribuicdo e administragdo desses “risco”, fdpemma enorme diferenca (ESPING-
ANDERSEN, 2000, p. 53-54).

Em sintese, segundo Viana (2007), a questdo ceéntfak a sociedade, e dentro
dela a familia, tem condi¢Bes objetivas de reglinar maximo, a provisdo social de seus
membros, se ndo em todos, em alguns aspectosazde fforma complementar ao papel do
Estado. O que a familia ndo tem sdo as prerrogatigaenciais para realizar uma efetiva
protecao social publica, a exemplo do dever cartstihal do Estado que ainda conta com o
exercicio do poder politico e com o imperativo lega

Ao considerar a familia como uma “instituicdo sb@acomo fundamento da
sociedade”, Esping-Andersen (2000) a entende, tamlsémo um lugar de tomadas de

decisédo e como instituicdo que

[...] modela sistematicamente 0 comportamento xpedativas e os incentivos das
pessoas. Paralelamente o Estado e o mercado, fopadende uma infraestrutura
reguladora integrada que define o que é racionalesejavel, que facilita a

conformidade normativa e a integracao social. Entuanstituicdo, a familia forma

parte do ‘cimento da sociedafdESPING-ANDERSEN, 2000, p. 70).

Contudo, a Constituicdo federal brasileira de 1888 lhe atribui competéncias
no campo da protecao social publica aos seus memiNm Brasil, culturalmente a familia

sempre foi identificada como um grupo que constitmi campo de relacdes entre pessoas,

42 Grifos do autor.
43 Grifo do autor.



gue compartilham significados de suas experiénex@stenciais, e que buscam formas de
enfrentar as diversidades da vida, principalmentaté ao adoecimento de um de seus
membros, conforme afirmam as autoras Machado, Jofgeitas (2007, p. 531). Mesmo as
transformacdes culturais e os novos arranjos vadbs nas familias brasileiras, ndo as
afastaram da responsabilidade e das exigénciaspdp8is socialmente que lhes séo
atribuidos, de procriar e criar filhos saudaveigpprando-os para assumirem o mercado
profissional e a vida em coletividade.

Por varias décadas, segundo Cavalcanti (2005),delmgatriarcal representou o
“pétrio poder”, centrado no chefe de familia, epmuas fun¢cdes de mando e afetivas. Trata-
se de uma forma rigida e hierarquica de papéifysive com o controle da sexualidade
feminina, usada quase exclusivamente para finsrderipcdo, heranca e sucessdo. Ate
meados do século XX, era muito comum 0s casamestesn feitos por conveniéncia entre
parentes, membros de outras familias ou gruposbetons. Nao se reconhecia a afetividade
e atracdo sexual como razao e legitimacdo conjugal.

Os tracos do modelo patriarcal de familia, centraaioum “chefe”, estdo sendo
descaracterizados na sociedade brasileira, pod@ndonstatar que 0s ‘convencionais papéis
masculinos e femininos, altamente hierarquizaddmseados em uma forte diferenciacao
sexual no interior da familia, pareciam solidifioad Desse modo, segundo Araujo (2005, p.
284), pode-se dizer que na dominacdo masculingaape legitimada e atribuida pela ordem
patriarcal, os homens ndo eram detentores de umr @dxboluto, assim como as mulheres
dominadas ndo se submetiam passivamente a dominagstulina. Nas ultimas décadas, a
dindmica familiar tem sido alterada em funcdo, @palmente, das novas configuracdes
socioeconOmicas do modelo capitalista, que témdgenaudancas significativas em relagéo
ao papel da mulher, em uma época em que a divdes@andmica, cultural e social, assume
maior relevo na vida societaria.

Viana (2007) destaca que, historicamente, no Bradiamilia foi considerada a
célula materda sociedade, com suas funcdes restritas a efderaproducdo humana, da
sexualidade, da formacdo da identidade pessoalcial s® criacdo dos filhos, e como
educadora de cidadaos. Constata que sob o infloxaedliberalismo, ha prevaléncia na
cultura, do fenébmeno denominado micro solidariedaddliar, que entende a familia como
um espaco privado de provisédo social, com énfasiguma da mulher como cuidadora social
de seus membros, ou seja, ao se analisar o corgerfatores que determinam as dinamicas
do patriarcado e da divisdo social do trabalhocatnalidade, torna-se claro a perpetuacéo da

guestdo de género e do poder patriarcal na so@datadileira. A seu ver, prevalece como



tendéncia a incorporacdo da ideia de provisao Iseecigada, de cunho neoliberal, em
combinagdo com a provisdo publica residual e reg@sle servicos sociais que legitimam o
fendmeno do pluralismo de bem-estar, de cunhobreal* (VIANA, 2007).

No Brasil contemporéaneo, o foco sobre a familian & destacando na literatura
nas ultimas décadas, principalmente no que con@riscussdes sobre sua relacdo coa as
politicas publicas. A familia, até entédo vista cdofibase de tudo”, frequentemente idealizada
como sindnimo de afeto, protecdo e pertencimerdn sendo desmistificada como espaco
seguro e protetor para as criancas e adolesceraet® dlas dendncias de violéncias que
ocorrem em seu seio. Também o desenho e a cogétitdia familia contemporénea tém
recebido influéncia direta de fatores socio ecords)ipoliticos e culturais que passaram a
determinar novas formacdes sociais para essa edsterando de forma significativa sua
composicao e dinamica interna (VIANA, 2007).

Dentre os varios estudos sobre a familia, ha auskéo sobre a composicao
multipla, étnica e cultural, que vem se formandsdéea colonizacéo brasileira, por meio da
juncdo de diferentes etnias e da diversidade aljtdruto da miscigenacdo de povos
(portugueses indios e escravos). E importante acestgue na formacdo das familias
brasileiras, essa composi¢cdo multipla se apresantada periodo da histéria, como uma
determinante do modelo de familia.

Destaca-se, dentre os estudos realizados sobreessidade de desenhos de
familias existentes no Brasil, as analises de Sew&zini (2001); Carvalho (2002); Pereira
(2004); Deslandes, Assis e Silva (2004). Esseddestsituam o foco sobre a familia no
ambito das diretrizes de politicas publicas, eligiawn para a “redescoberta” da importancia
dos lacos familiares, tendo a mée, como agenteatelats familias (RIZZINI, 2001, p. s/n).

No Brasil, no que se refere a politica publica ptilias, as diretrizes e
principios dessa politica sdo embasados na PNASRRDA4. A definicdo legal da familia
brasileira, de acordo com o Direito de Familia nmdi§o Civil brasileiro, traz mudancas
relativas as relagbes familiares, mediante a Lellh340, de 2006. Tem-se uma nova
regulamentacdo legislativa da familia, juridicameenbmpreendida como a “comunidade
formada por individuos que sdo ou se considerameafzalos, unidos por lacos naturais, por
afinidade ou por vontade expressa; independententenbrientacdo sexual” (art. 5°, inciso
Il, e paragrafo Unico) (BRASIL, 2002).

4 Sobre anélise do fendmeno do pluralismo do bear esprotecéo social publica, ver obra de Vian@120.
114-115), Tese de Doutorado.



A tendéncia atual na esfera das politicas sociaecandmicas, nacionais e
internacionais, é a de ressaltar a centralidadeagel da familia no cuidado, na formacéo e
na educacdo das criantasTanto nos textos das leis especificas e dasigaslipUblicas
brasileiras, quanto no ambito dos sistemas de iatentb a populacdo em varios campos, a
familia é apresentada como esfera central. SegRimini (2006), essas mudancas que vém
ocorrendo no ambito das politicas de protecdo alilgmma sociedade brasileira, ttm como

parametro, o principio da matricialidade socio famiisto €,

a sustentabilidade legal e politica, pautada ndrforidade sociofamiliar”, ou seja,
a “rede socioassistencial” deve estar voltada gmader as necessidades da familia,
seus membros e individuos (RIZZINI, 2006, p. 35).

No Brasil, termos como “matricialidade” e “centdade” da familia aparecem,
portanto, como eixo estruturante e como base dextrides da Politica Nacional de
Assisténcia Social (PNAS/2004), por meio da im@laéb do Sistema Unico de Assisténcia
(SUAS). A PNAS esta pautada no principio da malitade sociofamiliar que preconiza
gue a rede socioassistencial deve estar voltadateamlimento das necessidades sociais
basicas da familia, seus membros e individuos nskega pressuposto de que “para a familia
prevenir, proteger, promover e incluir seus memragcessario, em primeiro lugar, garantir
condi¢des de sustentabilidade para tal” (BRASIIQZ®. 34-36).

Este estudo pretendanalisar o papel da politica familiar, no contexias
politicas sociais, por entender que sua nova oord@@o estd conectada a analise de
complexas estruturas socioeconémicas mais amplkdas enudancas histéricas ocorridas na
sociedade contemporéanea, uma vez que sao visia&s ntudancas, no ambito das
expectativas em relacdo a organizacdo, composifdmcéo da familia brasileira nos ultimos
anos (VIANA, 2007). A seu ver, dentre os estuadderenciados sobre a familia, como lugar
privado de protecédo social, apresentam-se trésasstemo responsaveis pelo bem-estar dos
individuos: familia, sociedade e Estado. O Estagle dyarantir as condi¢cbes para que as
familias consigam efetivamente cumprir seu papegegja, de assegurar a protecdo integral de
seus membros.

4> A questdo da centralidade da familia na vida secimmo foco da protecdo da sociedade e do Espatece
em diversos outros documentos, como a Declarac8oDiteitos Humanos da ONU (1949), a Constituicdo
Federal Brasileira (1988), a Convencdo das Nac@ésad sobre os Direitos da Crianca (1989), a Leiadica

da Assisténcia Social (LOAS, 1993) e o Estatutéddso (1998). Para uma discusséo sobre aspectositt@is

e metodoldgicos relacionados ao tema, ver VascoseeMorgado (2005).



Como mecanismo para atender ao disposto na Coc&titérederal de 1988 e,
especificamente, na Lei Orgénica da Saude, de 1@@0dispde sobre a promocéo, protecao e
recuperacdo da saude, o governo federal implemenimr meio das diretrizes da Norma
Operacional Basica do SUS/NOB-SUS/1996. Trata-sandenodelo de politica publica de
assisténcia a saude. Em 1994, o Ministério da SEM&3, elevou a condi¢cdo de saude da
familia, como categoria estratégica de mudancaassistencial, constituindo-se, atualmente,
no Programa Estratégia da Saude da Familia (PESfie é o principal programa de salde
do pais, englobando paulatinamente toda a redem&ass basicos do Sistema Unico de
Saude (SUS).

No Brasil, apesar da crescente valorizacdo da ilamdmo objeto de estudos e
pesquisas e das mudancas significativas incorperadanovo Codigo Civil, aprovado em
2001 (em vigéncia a partir de 2002), em que a faméo se constitui mais a instancia central
do direito de familia, ocorre um fato curioso, @jas a mulher continua sendo vista como
pessoa de referénélana familia (VIANA, 2007). Destaca-se que o modd® familia,
assentado na figura do provedor, comecou a entrarise nos anos 1970. Com o declinio do
modelo de familia nuclear conjugal, tem-se ainda@ararraigado no ordenamento da vida
familiar de grande parte da populacdo, esse ide@itamilia, ou seja, a referéncia familiar
em que o homem detinha a autoridade e o provimeaterial e financeiro da familia. A
mulher, cabia o papel e as funcbes domésticas,relagéio ao cuidado dos filhos, permanece
sendo vista como a atribuicdo primeira da vidandakheres.

Outro traco das mudancas ocorridas no modelo ddidanos dias atuais, € 0
crescimento das unides consensuais, ou seja, s&ameato civil ou religioso, em todas as
camadas da populacdo brasileira, acrescida airaudhero elevado de separagbes e de
divorcios (Oliveira, 2001). Para Freitas (200298-94), as familias pobres vivem uma grave
instabilidade ocasionada por separacdes, morieuldiides econémicas e pela inexisténcia

de instituicdes publicas eficazes que cumpram gdies publicas de protecdo social. Torna-

“6 programa Salde da Familia (PSF) foi uma estratggiavisou atender individuo e a familia de forntagral
e continua, desenvolvendo a¢des de promogao, fimeerecuperacdo da saude, criado pelo Ministéri®adide
(Brasil, 1994). Com a expansado do PSF e a sua laag®o como estratégia prioritaria para a reomgagdio da
Atencdo Basica de Saude no Brasil, 0 governo emifortaria n°® 648, de 28 de Marco de 2006, institua
Estratégia Saude da Familia (ESF). E composta mar equipe basica, constituida por: médico, enfeanei
cirurgido dentista, técnicos de enfermagem e odlugitg agentes comunitarios de salude e, ainda guae
interdisciplinar — NUcleo de Apoio a Saude da FanfNIASF), para apoio e interface imediata, conbjetivo
de reorganizar a pratica assistencial ,focadaamdlih em seu ambiente fisico e social.

*” O termo pessoa de referéncia veio substituir amde&chefia da familia, que expressava a imagefiguaia e
da autoridade masculina do chefe da familia.



se dificil para as familias dessas camadas empdasecumprirem a funcéo de protecdo as
criangas e adolescentes sem os meios adequadasfgtararem essa protecao.

Para Viana (2007), do ponto de vista juridico-fdinzdé mesmo na propria
Constituicdo Federal de 1998, em vigéncia, a famfganhou destaque recebendo um
tratamento especial no ambito da protecdo do Estdoparticular no capitulo da Ordem
Social. Contudo, sabe-se que néo basta assegseapresecdo em leis especificas, h4 que se
demanda-las.

Viana (2007) argumenta que indiscutivelmente, algdamilias se apresentam
como uma das instituicdes que melhor oferecem fpéavsocial’, seguranca e as condi¢des
necessarias a constituicdo da identidade de sembm& No entanto, essa realidade ndo se
estende a todas as familias. Ademais, apesar dmsc@s juridicos formais, a familia
brasileira tem apresentado novas configuracoessendesenho e em sua estrutura e dinamica
interna, que vao desde mudancgas na relacdo e ebgmpomem e da mulher, no carater do
vinculo civil, e até no ambito da provisdo sociaklependente do que preconizam as
legislacdes especificas (VIANA, 2007, p. 323).

Entretanto, prossegue a autora que, mesmo coneateeitmplantacdo do SUAS
(2005), as acdes relativas a politica familiar tea ainda ndo ganharam a efetividade
necesséria no sentido de promover mudancas sulastano cotidiano das familias que
demandam uma protecdo social publica por partestiadB brasileiro. Nesse aspecto, ainda
h&a um longo caminho a ser percorrido, incluindebate critico e aprofundado sobre o papel
do Estado e da sociedade/familia no ambito da&elpgblico e privado.

A seu ver, a realidade socioecondmica vivenciadia p&is nas Ultimas décadas
tem interferido na trajetéria da familia e em siuag0es historicas. Dentre os varios fatores
determinantes que tém exercido influéncia sobre amilifa, gerando situacdes de
conflitividade, destacam-se: a) mudancas ocormdgasiundo do trabalho, b) crescimento da
informalidade; ¢) aumento da producdo de bens dsuroo, com énfase no comunismo; d)
baixo nivel de escolaridade; e) desagregacédo tmplr questdes de deslocamentos e/ou
migracbes em busca de trabalho e de melhores démsdige vida; e€) o crescimento da
violéncia domeéstica contra criangas, adolescentarulberes. Esses fatores tém levado a
familia brasileira a redefinir suas estratégiasalerevivéncia e sua funcao social. Os dados
objetivos a seguir, confirmam essa realidade famitiom énfase no papel da mulher.

Sobre as novas configuracdes que a familia brasilem apresentado, segundo
recentes dados da pesquisa realizada pelo Instirasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), por meio do Instituto de Pesquisa EconénAgdicada (IPEA, 2010), houve um



aumento, nos ultimos dez anos, do percentual déidanaujo responsavel pelo domicilio é a

mulher. De acordo com esse estudo, 0 nimero setdT%, em 2001, para 35%, em 2009, o
que representa o total de 21.933.180 familias. Er&seimento ocorreu em todas as regides,
mas no Sul, foi constatado o maior avanco, passded®4,4% para 33%, de 2001 a 2009
(BRASIL, 2010).

Para Singly (2007), a familia contemporéanea, sestitaiu progressivamente
como um espaco privado, e a separacao desses ®spagaeu de forma “progressiva’.
Percebe-se o surgimento, ao mesmo tempo, do peatod@fetivo na regulacédo das relacdes
intrafamiliares (2007, p.31-32).

Pereira (2004) chama atencdo para a existénciaaditec contraditorio que
permeia o nucleo familiar, ressaltando que a fanmiém sempre se constitui em uma ilha de
virtudes e de consenso. Muitas familias vivem enmmanconturbado de permanentes tensdes
e dissensdes. Nesses termos, entende a familia wm@anstituicdo social ao mesmo tempo
forte e fraca. Forte, por ser Uotusprivilegiado de solidariedade humana, de socigéiaze
de transmisséo de conhecimento. Fragil, pelo fatodd estar livre de despotismos, violéncia,
confinamentos, desencontros e rupturas (PEREIR®4,20 11-12).

Carloto (2006) apresenta questdes basicas a seriantadas na execucdo de
uma politica social voltada a familia como, porregk, as contrapartidas e o critério de
definicdo da familia a ser incluida como benefiaiéle algum programa social. Entende que
0 primeiro critério a ser adotado deve ser o ddimmjctontando como sendo membros da
familia os moradores da casa em um determinadaeguleDo exposto, entende-se que uma
observacdo importante que deve levar ao questiortan® de que matricialidade socio-
familiar esta se falando? Conhecer a familia da sgidala e para a qual é dirigida a pratica
profissional € muito importante. Também € impredicial compreender sua insercao social e
o papel a ela destinado. Da mesma forma, é nemessdrcer o controle social sobre a
destinag&o dos recursos financeiros, bem como dinagido desses recursos provenientes da
esfera publica, visando a implementacdo de pditmablicas de carater universalista que
assegurem uma efetiva protecéo social integrad@sdamilias (CARLOTO, 2006, p.145).

Entretanto, o0 mais importante, segundo Gueiros2200119), é que o individuo
e sua familia tenham efetivas condi¢cdes para prewarautonomia, sejam respeitados em
seus direitos civis e sociais (acesso a educacéayde, a justica, ao trabalho, e outros), e
contem com a possibilidade de elevacdo do nivetudidade de vida, como condicao

inerente a construcao de sua cidadania mediamgi@ogpasitiva do Estado.



Por todos esses aspectos, na tentativa de comprealglmas das questdes
referentes a familia contemporanea, este estudidawa imprescindivel conhecer a trajetéria
historica da familia contemporanea, seu relacionémnimtrafamiliar e seus novos arranjos,
para que se possa visualizar seu novo perfil e osiggio interna, bem como as formas
criticas e as diversas leituras dos profissionais igalizam atendimentos as familias das
criancas portadoras de doencas renais cronicastootdesse estudo. Ademais, objetiva-se
evitar a pratica de atitudes e concepcdes simplpteconceituosas e influenciadas por visdes
distorcidas da realidade.

A seguir sera analisado o processo de construcdandenovo padrdo da
sociabilidade por essas familias, e como se dearicBmente a constru¢do desse processo,
dos primordios dos séculos XVIII e IX, aos diasasy com destaque para a entrada da
mulher no mercado de trabalho e para as mudangdezidas no contexto socioeconémico e

histérico-cultural.

2.1.1 Familia contemporéanea: o processo de constAa@; de um novo padrdo de

sociabilidade

A partir do final do século XIX, o modelo de familconstruido em bases
burguesas, tornou-se a forma mais evidente dejarfamiliar e se consolidou como um
desenho familiar, que se estende até os dias deDiajnte das novas exigéncias do capital, a
mulher passou a assumir um novo papel, diferenaiedéamilia monogamica descrita por
Engels (1979), como resultado do processo de apgdar do homem aos bens materiais,
dentre eles, a propriedade privada. A familia garara transmisséo da heranca e desses bens
materiais, de forma intergeracional.

E possivel verificar que, nesse modelo, a congfitufamiliar é permeada pela
questdo de género, com distingbes sobre o papdlodem e da mulher. Baseia-se no
predominio do homem e sua finalidade expressaeé@matriar filhos, cuja paternidade seja
indiscutivel, pois serdo herdeiros diretos, na @ags bens de seu pai. Quanto a mulher, Ihe
era designada as atividades do lar e procriagamasaA passou a ser um espaco privado, em
gue a mae passou a cuidar de seus filhos, e @s flassaram a permanecer maior tempo

nesse espaco.



Segundo Aries (2006), ao longo da histéria, “a famitransformou-se
profundamente a medida que modificou suas relaigfiesnas com a crianga” (p.225). Em
relacdo as restricbes impostas ao matrimoénio, ceesfae tem-se reconfigurado, produzindo
distintas estruturas familiares. Em algumas sitesg@dmuns e recorrentes, como no modelo
matrimonial monogamico, a organizacdo familiar sedificou. Cada uma dessas familias
passou a produzir uma “dinamica propria” que reprodstruturas sociais, emocionais e
psiquicas influenciadas em cada contexto (ARIESGR0

Nesse sentido, Poster (19&pud Legnani, 2009) afirma que o conservadorismo
presente no século XX, ainda reproduzido por muitesilias trabalhadoras, “pode ser
atribuido a atracéo exercida pelo modelo da farbiliguesa”, em que a classe trabalhadora
reconheceu e legitimou a moral burguesa ao adatap®pria estrutura familiar. A seu ver, a
adocéo desse modelo evidencia um fendmeno curosansformacdo da estrutura familiar
da classe trabalhadora € um dos aspectos naaadgssisobre o éxito politico da democracia
burguesa (POSTER, 1978pud LEGNANI, 2009, p. 05). Nesse novo desenho, a niudlee
inseriu no mercado, e ampliou sua participacdo diesrsos meios sociais de trabalho,
modificando as relacdes intrafamiliares (ENGELS/A 9. 64).

Dentre as principais mudancgas historicas ocorngasoncepcdo de familia, no
século XVIII, destacam-se as descritas na obrasickagle Aries (2006), sobre a visao de
familia na Idade Média, e em diferentes periodegdhicos. Averigua-se alguns principios
qgue nortearam as transformacdes ocorridas na$eslagternas das familias no século XVIII,
tais como: o surgimento da crianca, da concepcdaatueidade, e o discernimento da vida
publica em relacdo a vida privada. Para Aries (R0&&a € uma mudanca relevante, pois “a
vida privada, era rechacada na Idade Média”, enmsguriscou a “separacdo entre o cotidiano
das familias e a vida em sociedade”. A seu verireleas mudancas que expressam essa
separacao, até os dias atuais, encontra-se addidiss comodos da casa”, caracterizando o
inicio do registro da intimidade das familias (ABJR006, p. 138-191).

Ainda de acordo com Ariés (2006, p. 145-146), dipdo século XIV, tém-se o
desenvolvimento da familia moderna, em que a mydbete o direito de substituir o marido
ausente, e passa-se a atribuir a familia “o valer @utrora se atribuia a linhagem. A familia
torna-se a célula social, a base dos Estadosdaffiuento do poder monarquico”.

No século XIX, com o desenvolvimento das forcasiptivas e a consolidagdo do
sistema capitalista, significativas mudancas ocamena producdo e na reorganizacdo do

trabalho feminino. Com o desenvolvimento tecnoldgco intenso crescimento e expansao



do maquinario, boa parte da méo-de-obra feminin&rdosferida para as fabricas, que deu
origem a uma grande revolucao nas relacdes initrefamiliares.

Para Ribeiro (2005), o conceito de familia conterpea, é entendido como
“aquele em que os papéis, antes rigidamente sapsarpdrdem seu valor’. Considera para
efeito dessa compreensdo, a existéncia das “trésledff mae/filho, paiffilho e

marido/mulher”. Porém, ndo se trata de uma norerajedenominada como:

[...] pessoas que co-habitam com lacos de parentescde carinho e aliancga,
existindo relacdes entre homem-mulher, homem-homaoiher-mulher, com a
presenca ou ndo de filhos, sendo estes naturaasativos, e relagBes mée-filhos e
pai-filhos sem esquecer até mesmo daqueles quemhabitam (RIBEIRO, 2005,
p. 15)

E importante ressaltar que a analise do novo deséalfamilia, na atualidade,
deve ser apreendida em uma perspectiva socio+hest@ue desvela em sua forma e em seu
movimento, como também no contexto socioecondmicouléural em que vive, suas
estratégias de organizacéo e reorganizacao. Hase €aracteristica que, segundo Carvalho
(2002), referenciado por Afonso & Figueiros, tengelo mudangas na concepcgao e na forma
estigmatizada de se enxergar a familia. Desta fadlestacam que:

esse movimento de organizacdo-reorganizacao teisi@el a convencao de
arranjos familiares entre si, bem como reforca eessidade de se acabar com
qgualquer estigma sobre as formas familiares ditaelas [...] precisamos
compreendé-la como grupo social cujos movimentos deyanizagao-
desorganizagao-reorganizagdo mantém estreita oetagél 0 contexto sociocultural
(AFONSO & FIGUEIROS, apud CARVALHO, 2002, p. 17).

Notadamente, deve-se compreender que a organizdg&amilia ndo se da
somente pela questdo socio cultural, mas sobrepedEs formas de producgédo, pois, a medida
em que se analisam as condi¢des de reproducad dedrabalhadores brasileiros, depara-se
com o papel desempenhado pela familia nesse pood@ssestudos de Carvalho (1994) e
Draibe (1994), entre outros, se reportam “a paapeéio de enorme contingente da populagéo
brasileira, no meio rural e nas areas metropolktarfatores que orientaram a reforma das
politicas e dos programas sociais, colocando alifarmdmo eixo e prioridade das acbes
governamentais. Segundo Carvalho e Almeida (20@3), fatores que se maostram

desfavoraveis a reproducdo de unidades de forntec@enda e de consumo sobre a realidade

8 A diade é um par no qual a individualidade de eada eliminada em detrimento da unidade desseqar
seio da qual se organizam certos tipos de liga@tigs//www.infopedia.pt/$diade)



das familias brasileiras sdo as condi¢cbes econémingulsionadas por baixos salarios,
caréncia de servigos publicos, e outros fatore RCALHO, ALMEIDA, 2003, p.112).

Nesse sentido, ha que se considerar a relacao éfieeos baixos rendimentos
do trabalho e a persisténcia de enormes desigwesdgde se constituem componente dessa
realidade. Compartilha-se com a analise feita pow&ho e Almeida (2003), em relacdo ao
crescimento do desemprego, a inconsisténcia daules nas familias e a reducdo dos
rendimentos em todos os setores de atividade, maiaria dos niveis sOcio-ocupacionais
(CARVALHO, ALMEIDA, 2003, p.114).

A percepcao que norteia este estudo é a de camiiaf deve ser compreendida
COmoO um grupo social, e como espago em que ocooemMmovimentos de organizagao-
desorganizacao-reorganizacdo mantendo-se esteddigho com o contexto sociocultural e
com as determinacfes advindas do modelo econémiceoigéncia. Este € por certo um
debate que vem envolvendo a familia no contextoelagbes sociais ao longo de séculos.

Nos estudos de Brushini (2000, p. 50), a famikarsiderada como uma “criacédo
humana mutavel” em que pese ser analisada, taldospeso comum, quanto pela reflexao
cientifica. A seu ver o que deve ser consideradas&atores estruturais que determinaram a
composicao do grupo conjugal como forma basicamentar de toda familia, e o que motiva
a interpretacdo da percepcédo do parentesco e igaale papéis como fendbmenos naturais.

Para Brushini (2000, p. 63) o olhar sobre a fandiéi@e primar-se, primeiramente,
em conhecer o contexto da familia, e reconhecéf@m “espaco social onde as geracdes se
defrontam mutua e diretamente, e onde os sexasedefuas diferencas e relacdes de poder”.

N&o se pretende aprofundar neste estudo a infa@as questdes sobre género,
mas, sim, identificar a prevaléncia de familias aom s6 genitor, chefiadas por mulheres,
conforme demonstrou o ultimo estudo sobre o retd#® mulheres chefes de familia,
elaborado pelo Instituto de Pesquisa Econdmica cAgd (IPEA/2009), e os dados
apresentados pela Pesquisa Nacional por AmostBodecilio (Pnad), de 2009, divulgados
pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estat&st{tBGE/2010). Os dados revelam que a
proporcao de familias chefiadas por mulheres, @siBisubiu de aproximadamente 27% para
35% do total, durante o periodo de 2001 a 2009 (®BRASIL, 2009).

Segundo o instituto IPEA (2009), ndo ha um fatououindicador definitivo para
se afirmar que essas mulheres séo reconhecidasatmfes da familia, o que pode depender,
inclusive do olhar do membro da familia que respond pesquisa. No entanto, o Instituto
avalia e reconhece a prevaléncia da atual situdesisas mulheres em ambito familiar, agora

denominadas de pessoa de referéncia na familia.



As mudancas ocorridas no desenho e na constitdagéamilias no Brasil podem
ser conferidas, ainda, de acordo com os dados RDP(Y009), ao apontar as tendéncias
mais significativas nas ultimas décadas, ou sagdacdo do tamanho da familia e do nimero
de casais com filhos. O marco dessas mudancasuseodea entrada da mulher no cenario
publico e no mercado de trabalho. Ressalta-seaquelher, ainda que continue exercendo
funcdo dupla do trabalho, transformou-se no pradcgujeito e agente responsavel pelas

mudancas socioculturais e econémicas produzidasegebco da familia contemporanea:

A mulher brasileira vem assumindo o papel de proksedEla continua sendo a
principal responsavel pelo cuidado doméstico, meama@ondi¢cdo de ocupada, o
gue ndo apresentou variacdes expressivas no perdogwoporcdo de mulheres
ocupadas que se dedicavam a afazeres domésticad)@mfoi de 89,5% e a de
homens, 50,4%. Mais expressiva foi a diferenga gmaro médio de horas

trabalhadas em afazeres domésticos. As mulhergmdas despediam, em média,
22,2 horas semanais e os homens, 9,6. Sintetizamdiamilia brasileira esta

mudando e a mulher € uma das grandes responsaweistp. Ela, hoje, esta

assumindo novos papéis sociais, mas ainda mant&radisionais. (PNAD, 2008,

p. 12)

Quanto a insercdo da mulher no mercado de trabathd@rasil, ndo obstante a
objetividade dos dados ainda se percebe acentubsia®pancias quanto a igualdade de
acesso e de oportunidades. Segundo a PNAD (Pesdaisanal por Amostra de Domicilio)
realizada pelo IBGE, em 2009, a populacéo brasildiegou a 191,8 milhdes de brasileiros,
com a estimativa de 51,3% de mulheres, ou sejar@8hes. Ainda segundo os dados do
IBGE, de 2009, a Populagdo Economicamente AtivaAjRiasileira, mostrou que dentre
essa populagédo, as mulheres seguem com menor ndmérsercdo no mercado de trabalho
(IBGE, 2009)

Considera-se que a participacado da mulher no memadrabalho e nos diversos
segmentos sociais causou “uma grande mudanca” euwdos&X, sendo considerada por
Hobsbawm (1995) como “um fendmeno novo e revoluior, sobretudo pela presenca de
mulheres casadas nesse mercado, em geral queaseoarregando o duplo fardo de velhas
responsabilidades domésticas e novas responsaleiidao emprego, sem mudancgas nas
relacdes entre 0s sexos, ou nas esferas publivaaeg (HOBSBAWM, 1995, p.304).

Nessa perspectiva, como dados do IBGE (2010), &rmesno resultado, o
crescimento do numero de mulheres como principageporas das familias, em que trinta
por cento dos lares brasileiros tém essa conformacdndmica, uma tendéncia que tende a

se fortalecer.



O casamento e a familia, segundo Hobsbawm (198&pre foram influenciados
pelas mudancgas socioculturais A partir de meadosédalo XX, evidencia-se uma ligacao
entre o velho e o novo, representando novos prosess configuracdo do ambito familiar.
Os elementos delineados na relacdo familia/mulkplicdam a relevancia que estes fatos
histdricos correlacionados com a familia se insemesiciclos de vida desses sujeitos. Esses
ciclos devem ser interpretados levando-se em ceragido situacdes concretas de tempo e de
lugar, que certamente tendem a ser produzidageduepdas nas geracdes futuras.

Segundo Bruschiniapud Faes 2010), a familia tem especial importancia como
“instancia central situada na producéo e reprodulgEgimbolos e normas”, sobretudo na
sociedade contemporanea. A seu ver, pode-se obssyu@ a estrutura da organizagao
familiar é vista com base na influéncia dos “impeos sociais que sustentam a divisao
sexual do trabalho. Cada vez mais, a realidadelgsigma os pais a sairem para o trabalho,
desincumbindo a figura feminina da mae, da cria@® filhos”. Esta é uma tendéncia que
vem se afirmando no limiar do século XX e iniciosizulo XXI (FAES, 2010, p. 02-03).

Para Faes (2010), torna-se uma condicdo necessam@aeender que as relacdes
e articulacbes que as familias realizam na cor@é&traig sua sociabilidade, seja no ambito
privado, ou em espacos de convivéncia social,esédas com elementos correspondentes aos
“modos de vida que circunstanciaram as determisagéeiprocas que lhes ofereceram
sentido na historia vivida” (2010, p. 3).

Entende-se que os papéis e as relacbes sociaiatdeeza familiar sempre
produziram e continuam produzindo, por meio deigaate simbolos que recebem o sentido
de legitimidade da cultura, os modos de vida basead experiéncia humana, que tém
multiplas dimensdes, ou seja, social, historicpogtanto cultural. Atualmente, nas familias
contemporaneas, tanto para o homem quanto parallennanalisados sob o enfoque da
teoria marxiana, Bruschini (2000) aponta as conmo#8 que o capital atribui ao homem e a

mulher, ou seja,

a familia seria um grupo social voltado para agépcdo da forca de trabalho, no
gual os membros do sexo feminino se encarregaréapratucdo de valores de uso
na esfera privada, cabendo aos homens a producéalates de troca, através da
venda da sua forca de trabalho no mercado. (BRUSCE0DO00, p. 59)

Neste sentido, a seu ver, para repensar a indtitfiggnilia, torna-se necessario ter
o olhar voltado para o processo de naturalizacdofadailia, e como se delineia o

comportamento de um determinado grupo conjugak Begpo seria visto como uma forma



basica e elementar para a constituicdo da famdéado identificada a interpretacdo da
percepcdo do parentesco e da divisdo de papéis fmrdmenos naturais. Nesses termos, a
autora enfatiza que a familia € uma “criacdo humamgavel” e, portanto, passivel de
influéncias e continuas mudancas (BRUSCHINI, 2@080).

Os elementos referentes a constituicdo das fan@hatisadas nesta dissertacao,
constituem-se e privilegiam, como recorte do objetoontexto da situacéo de adoecimento
nas familias, cujo membro é portador de Doenca IREngnica (DRC), em virtude do
processo a que essa familia € submetida, freni@t@onento da doenca. Entende-se que esse
€ um contexto que afeta ndo so6 o paciente porteddoenca, mas, inclusive, toda a familia.

Sabe-se que a familia, como instancia que pogaibdéi construcdo da
sociabilidade do sujeito, em situacdo de adoecimpesrfrenta grandes modificacbes, que
afetam sobremaneira sua vida e a de sua famikasHEsodificacbes podem ocorrer tanto em
sua estrutura funcional, fisica, emocional, comranémica e social, gerando a necessidade de
se buscar nos servigos e equipamentos do Estado,cbmo sua protecdo e a de seus
membros.

Com base nessa constatacdo, a familia necessit@ogganizar e também se
adaptar, por meio dos novos papéis e funcdeshgusdb atribuidos mediante o adoecimento.
A seguir, a forma e o aparato legal, utilizadosfpariliares e pela instituicado hospitalar que
realiza os procedimentos e tratamentos dos pasidDiRC em Goiania, serdo analisados
tomando como referéncia o principio da matricial@anstituido pelo Estado brasileiro como

um dos eixos estruturantes da implantacdo do SEA005.

2.2 O principio da matricialidade familiar: um novo padrdo do SUAS/2005

Torna-semister reafirmar que serdo considerados como elementasitwivos
deste estudo, especialmente na analise dos dddosntes a esta investigacdo, no capitulo
[ll, as interfaces da politica publica da sauden c@ assisténcia social, tomando como
referénciao modelo de assisténcia consubstanciado na Leini@eyda Saude/SUS/1990, e o
modelo de organizacdo do Sistema Unico de Assist&uxial (SUAS), consubstanciado na
Norma Operacional NOB/SUAS/2005. Serdo ressaltagasontradicbes e os desafios a

serem enfrentados com base na perspectiva dardodti protecdo social integral a familia



preconizada pela LOAS (1993) e pelo ECA (1990)na@dambém pela Resolugédo 41/95 que
dispde sobre os direitos da crian¢a e do adolesbespitalizados.

No Brasil, o Sistema Unico de Assisténcia SocialAS, 2005), propde a criacio
de uma rede socioassistencial, com enfoque noiprinda matricialidade sociofamiliar e na
atencao integral a familia.

Para Viana (2007), pensar a categoria familiapnéeeporaneidade, bem como a
politica familiar e seus desdobramentos, no amiedPNAS/SUAS/2005 e do SUS/1990,
implica retomar o contexto de formacéo e desenhtauidlia atual, contrapondo, de forma
critica, as novas fungbBes assumidas com as acltasampara a concretizacdo dos direitos
sociais. Ressalta que faz-se necessério entendgaraformacdes e funcionalidades que
atingem e determinam sua nova configuracdo, paeatemder as reais possibilidades de sua
participacdo politica e social no cenario brasileifsse principio privilegia a ideia de familia
como nucleo protetivo intergeracional, em que ailfarpode e deve se responsabilizar, sim,
pela provisao social privada de seus membros, taméimbito das relagcbes afetivas como do
acesso a protecao pessoal e social e aos bensamateem, contudo, abdicar da protecao
social e politica que emana do Estado (VIANA, 2G07,54).

O principio da matricialidade familiar de acordanco que esta preconizado na
NOB/SUAS (2005) se refere ao resgate da familiaocoéetleo basico de acolhida e convivio,

como também de

[...] autonomia, sustentabilidade e protagonismaasoSupera o conceito de familia
como unidade econdmica, mera referéncia de catirilendiment@er capitg e a
entende como nucleo afetivo, vinculada por lacassaoguineos, de alianca ou
afinidade, onde os vinculos circunscrevem obrigacdeciprocas e mutuas,
organizadas em torno de relacdes de geragdo eetgsma condi¢des para responder
ao seu papel de sustento, na guarda e na educagmsl criancas e adolescentes,
bem como na protecdo de seus idosos e portadoredefid@éncia. (Norma
Operacional Basica. NOB/SUAS: Brasilia — MDS, 2005)

Contudo, para Viana (2007), em que pese o0 avanchante as determinagdes
prescritas nas leis especificas SUAS/NOB/2005jugase atentar e diferenciar o papel e o
protagonismo social e historico da familia na vetzial, e as fungcbes constitucionais
atribuidas ao Estado, como agente que tem preivagatlaras para proteger e regular as
relagcdes sociais e econdmicas. Nao se trata dataurls papel do Estado, mas de identificar
e problematizar as necessidades pessoais e sogiammbito da familia e apresenta-las como
demandas obijetivas, a serem incluidas na agendgostemnantes de plantdo. Esta € a viséo e



concepcao de relacdo publica e privada no ambitoliga com a qual esta dissertacdo se
identifica.

O principio da matricialidade sdciofamiliar passaeg portanto, um papel de
destaque na nova PNAS, com a implantacdo do SUAS/2@ndo em vista que uma das
realidades a ser enfrentadas é a de exclusdo éezupoento das familias. Diante do modelo
econbmico e politico engendrado pelo capital, enegligéncias no campo das politicas
sociais publicas, resta ao Estado estabelecevaseticOes de protecdo social as familias, a
fim de garantir as condi¢cdes necessarias parargqnelg parcela da populacéo brasileira, que
necessita suprir suas “necessidades humanas BAgioasa sair da situacdo de miséria e
desprotecdo em que se encontram seus membros (VI200X).

Conforme o que preconiza a Politica Nacional deisé&scia Social/ 2004, na
protecdo social basica o trabalho com as famileag c¢onsiderar novas referéncias para a
compreensao dos diferentes arranjos familiaresiedmgplica superar trés ideias: a) de que ha
um desenho e/ou modelo Unico de familia baseadamiia nuclear; b) de que sdo funcdes
basicas e Unicas da familia, prover a protecédosecalizacdo dos seus membros; c) ser
referéncia de vinculos afetivos, sociais e de idade grupal, e ser mediadora das relacbes

entre seus membros e a vida social.

Segundo Vanzetto (2005, p. 04), a Protecdo Sdesecial/SUAS esta
dividida em:

Protecao Social Especial de Média Complexidadet®&do Social Especial de Alta
Complexidade. Na Média Complexidade s&o realizateadimentos as familias
com seus direitos violados, mas cujos vinculosIfaras e comunitarios ainda nédo
foram rompidos a exemplo: abordagem de rua, plastéil, cuidado no domicilio,
servico de apoio e orientacdo socio familiar, maslidocioeducativas em meio
aberto, etc. Estes atendimentos envolvem o CemtrBaleréncia Especializado de
Assisténcia Social - CRES, visando a orientacdo @mvivio sécio familiar e
comunitario. E diferente da protecéo social bagices se trata de atendimento a
situacdes de violacdo de direitos.

Na perspectiva oficial do Estado, esta foi a cadagho de uma politica publica
de protecdo social, com énfase na primazia da @edg familias, adotando-se como
perspectiva o carater preventivo de protecdo spaialica, com o intuito de fortalecer lacos e
vinculos sociais de pertencimento entre seus measnde maneira a concretizar os direitos
humanos e sociais, garantindo qualidade de vif@ndidias e seus membros.

Contudo, reside nessa formulacdo legal uma cogf&adadvinda de sua real

aplicabilidade, uma vez que nado se tem politicddigas eficientes e capazes de garantir as



condi¢cdes necessarias para a organizacdo sodaindléa, para que se mantenham os lacos e
vinculos sociais de qualidade entre seus membrdei Ado se refere a garantia das reais
“necessidades humanas” vistas por este estudo comeudo dos direitos sociais dessas
familias, negligenciados. Essa garantia implica téoque depender de programas de

transferéncia de renda, mas ter acesso garantidoatm ao trabalho, moradia, educacéo de

gualidade, dentre outros.
Ha contradicdo também entre o que a realidade apot que a lei determina,

guando se percebe no estabelecido no dispositya (EOAS, capitulo I, secéo I, artigo 4°,

a Politica Nacional de Assisténcia Social), gue g seguintes principios democraticos:

| — Supremacia do atendimento as necessidadesissetibre as exigéncias de

rentabilidade econdmica;
Il - Universalizagdo dos direitos sociais, a fim wenar o destinatario da acao

assistencial alcancavel pelas demais politicasqash!

Il - Respeito a dignidade do cidaddo, a sua autia@ ao seu direito a beneficios e
servicos de qualidade, bem como a convivéncia fanel comunitaria, vedando-se
gualquer comprovacédo vexatéria de necessidade;

IV - Igualdade de direitos no acesso ao atendimesetm discriminacdo de qualquer
natureza, garantindo-se equivaléncia as populagbesas e rurais;

V — Divulgacao ampla dos beneficios, servicos, mogs e projetos assistenciais,
bem como dos recursos oferecidos pelo Poder Publictos critérios para sua
concessao (BRASIL, 2004, p. 26).

Constata-se que a questdo maior ndo ¢ a falta dedafmicio legal. E a forma
como o Estado e a sociedade brasileira efetivanagiiteam tais dispositivos.

Mas, afinal, quem sdo os reais demandatarios deiceer e atencdo ao
atendimento das necessidades sociais? De acordo csomoebjetivos da LOAS, séo

considerados como cidadéos de direito, a seremstidssi pela politica de assisténcia:

[...] constitui o publico usuério da politica desia®ncia social, cidaddos e grupos
gue se encontram em situag6es de vulnerabilidadeces, tais como: familias e

individuos com perda ou fragilidade de vinculosafietividade, pertencimento e

sociabilidade; ciclos de vida; identidades estiggags em termos étnico, cultural e
sexual; desvantagem pessoal resultante de defie@mexclusdo pela pobreza e, ou,
no acesso as demais politicas publicas; uso deésaliss psicoativas; diferentes
formas de violéncia advinda do nlcleo familiar, sl e individuos; insercéo

precaria ou ndo insercao no mercado de trabalhmafoe informal; estratégias e

alternativas diferenciadas de sobrevivéncia quesimotepresentar risco pessoal e
social (BRASIL, 2004, p. 27).

Destaca-se que na PNAS (BRASIL, 1999), a politia absisténcia é

fundamentada em uma concepcdo de politica de Amtegm que a familia e 0s seus



membros ganham relevancia com base nos principgioseéxo estruturante da matricialidade
sécio familiar.

Mas qual seria a principal razao de se instituia yoolitica nacional de assisténcia
social centrada na familia? De acordo com Coutsb¥k e Raichelis (2010), essa ideia
estaria relacionada as situacdes estruturais deezmle de vulnerabilidade e riscos sociais
oriundos da génese da pobreza nas sociedadedistgsta

observa-se que esta em curso um processo compéereddfinicdo do perfil dos
usuarios da assisténcia social, determinado petasformacdes estruturais do
capitalismo contemporaneo, que reconfiguram asc@ek entre trabalho e
reproducdo social, pressionando o Estado a amglias politicas sociais para
incorporar novos contingentes populacionais nosiges e beneficios publicos
(COUTOet a., 2010 ----- 2011, p. 46).

O principio da matricialidade sociofamiliar passoter centralidade no SUAS,
devido ao continuo processo de precarizacdo daiidanque se encontram cada vez mais
vulnerabilizadas, em detrimento da pobreza e daklgde social, geradas pela politica
econdmica capitalista. Embora esta diretriz recomhee importancia da familia para seus
membros, é necessario que esteja incluida comaocdat politica de assisténcia social,
articulada com as outras politicas publicas, pasacidadao tenha de fato suas necessidades
sociais e humanas atendidas.

Vale ressaltar que reafirmar essa articulacao aama® politicas do campo social,
prevista na Politica Nacional de Assisténcia SoffMlAS/2004 e a NOB/SUAS 2005),
implica entender como concepc¢ao e préatica socelagua Politica de Assisténcia Social deve
ser realizada de forma integrada e articulada @midepoliticas sociais setoriais, para atender
as demandas de seus usuarios, cuja garantia exégdizacao de um conjunto articulado de
acOes, envolvendo a participacdo de diferentestigadi publicas e da sociedade civil
(YAZBEK, 2010, p 24 ).

A protecao social basica refere-se a agbes conetivabde:

[...] prevenir situacdes de risco a populacdo que em situacdo de vulnerabilidade
social decorrente da pobreza, privacdo (auséncrartia, precario ou nulo acesso
aos servicos publicos, dentre outros) e, ou, femgiio de vinculos afetivos-
relacionais e de pertencimento social (discrimieagétarias, étnicas, de género ou
por deficiéncias, dentre outras) (BRASIL, 200428).

Vale lembrar que uma dimensdo da politica de @&ssist social considerada

salutar, segundo Silva, Yasbek e Giovanni (20Je yetere a concepcao de vulnerabilidade e



riscos sociais, que estd relacionada a condicagotieeza associada a um quadro de
necessidades objetivas e subijetivas, as quaisnsansalificuldades materiais, relacionais e

culturais (Silva; Yazbek e Giovanni, 2011, p. 394 que se considerar que a PNAS e o Suas,
embora tenha ampliado os usuérios alcancados pktecgg como o idoso, o adolescente, a

populacdo em situacédo de rua, entre outros, aiddafai capaz de superar a fragmentacéo
contida na abordagem por segmentos.

De acordo com Mioto (2000), a familia brasileiramtassumido um lugar de
destaque nas politicas sociais, pelo fato de gasituacao de pobreza esta diretamente ligada
a ma distribuicdo de renda, em que o modo de p&ndegpitalista, ndo tem garantido o pleno
emprego, cria e recria as condicbes objetivas pardamilias viverem em situacdo de
vulnerabilidade social.

Para Vanzetto (2005), a familia cumpre o papelfteka e contraditorio de:

mediadora das relagdes entre o sujeito e a calatie. E um espago contraditrio,

marcado pela luta cotidiana para a sobrevivénassbl sentido, deve-se considerar
gue o sistema imposto na sociedade ndo da condmfieanas para uma vida

cidada, pois a sociedade esta em movimento, é diadmsendo assim, a cada dia
solicita novas formas de sobrevivéncia para aslifmné seus membros, seja no
mundo do trabalho assalariado ou nos setores iaferfV ANZETTO, 2005, p. 01).

No Brasil, o grau de vulnerabilidade das familiammvaumentando, em razéo das
desigualdades proprias da estrutura social, emantexto socioecondmico que expde essas
familias ao desemprego, migracdes e empobrecimgettando conflitos e estresse no ambito
familiar, e cada vez mais se nota a exigéncia ed@@s familias de desenvolverem formas
estratégicas para manterem sua sobrevivéncia (M]QUQ@D).

Em relacédo as condicbes de vida em Goiania, valbrir que a cidade se situa
no ranking mundial, segundo dados do Relatorio divulgado earcende 2010 pelo Programa
das Nacdes Unidas para os Assentamentos Humanas-Kahitat), como a cidade brasileira
mais desigual do Pais e, figura como a décima dstnitdiicdo de renda menos igual do
mundo (LEITE, 2010).

Ademais, ha um processo de desemprego estruturatueso na sociedade
brasileira. De acordo com Yazbek (2011), “face aeethprego estrutural e a reducdo das
protecBes sociais decorrentes do trabalho, a tefed@&na ampliacdo dos que demandam o
acesso a servicos e beneficios de assisténcid’f0@ZBEK, 2011, p. 312).

Do ponto de vista dialético, a familia contempogaméio deve ser entendida

somente como uma casa onde reside pai, mée e flsim como uma instancia contraditoria



que sofre determinacbes multiplas no bojo das foemacbes sociais e das novas
concepgOes. Deve ser considerada, principalmeatep @m grupo de pessoas que convive
em determinado lugar, durante um periodo de temguoeese acham unidas, seja por lacos
consanguineos, afetivos ou de solidariedade (BRAZIN3).

Segundo Mioto (1997), a familia diante dessas mgatgracaba se movimentando
sobre um terreno de conflitos e de contradicdeadseum espaco de felicidade ou
infelicidade, de desenvolvimento para seus memimade limitagdes e sofrimentos, e ndo de
estabilidade como deveria ser, de forma a que todasembros alcancassem a condicdo de
cidadados. Assim, deve-se tomar por base que aadaliatual indica diversas formas de
organizacdo das familias que se modificam paradatelds exigéncias impostas pela
sociedade, pelos sujeitos que a compde, bem coloe @eentos da vida cotidiana (MIOTO,
1997). Para Viana (2007), contraditoriamente, ailfan@, ao mesmo tempo, protagonista
social das mudancgas ocorridas e objeto de acoexielas tomadas pelo Estado, em atencao
as exigéncias da expanséo do capital nas sociegaiEgnas, especialmente, nas ocidentais.

A populacdo empobrecida tem sido levada a buscersnde incrementar a renda
familiar, diante da reducdo da propria renda, efalea de condicbes para suprir as
necessidades béasicas da familia. Ndo ha como caaesponsabilidade na familia, quando
se tem diante de si o maior desafio, que é o modetmdmico capitalista, que sendo
essencialmente excludente, ndo oportuniza, nadieg@ando oferece as mesmas condigoes a
todos. Sabe-se que o Brasil apresenta os indit@emtes as maiores concentracdes de renda
do mundo, resultantes desse modelo politico, ecmabensocial que gera desigualdades de
toda ordem. Como afirma Mioto (1997, p. 125):

(...) uma das principais fontes do estresse famaliwém do meio extrafamiliar, ou
seja, das politicas econbmicas que expdem, cadameg, as familias ao
desemprego, as migracdes e ao empobrecimento.itiat& faz com que elas
tenham cada vez menos condi¢cdes de desempenhatasefas e arcar com as
exigéncias de desenvolvimento de seus membroseNesgexto, as dificuldades
tendem a se avolumar, ficando cada vez mais difegih essas familias encontrar a
solucao para seus problemas.

No decorrer deste estudo, a identificacdo dessdmgies e dificuldades instigou
a compreensdo com base nas condigbes objetivabjetigas determinadas pela questao
social. A familia contemporanea ndo é homogénesimemarcada pelas especificidades
histdricas e culturais que determinam seu desertwngosicao, e sao condicionadas pelas

diferencas sociais. Essas especificidades detemmijuee a capacidade de cuidado e protecéo



dos grupos familiares depende diretamente das gieslide vida que possuem no contexto
social em que estao inseridos. A dinamica relatiestabelecida em cada familia ndo é dada,
mas é construida com base em sua histéria e naxiae@es cotidianas que ocorrem
internamente entre seus membros e, externamemiep goeio social mais amplo (MIOTO,
1997).

O trabalho com familias, segundo Mioto (1997), dédeslocar o eixo de
atencao-intervencdo do individuo para a familiace eontexto familiar’ (p.123). Nesse
sentido, destaca-se que nos marcos legais, ogaede protecdo basica de assisténcia social,
potencializam a familia como unidade bésica deréafga, destacando-se a atuacdo em trés

principais eixos,

Servico de Protecdo e Atendimento Integral a FanfMAIF)49; os Servigos de
Convivéncia e Fortalecimento de Vinculos (criargnlescentes, jovens e idosos) e
0 Servico de Protecdo Social Basica no Domicilia f@essoas com Deficiéncia e
Pessoas Idosas. (BRASIL, 2004).

O SUAS prevé, por meio da atuagédo dos Centros thxd@Reia Especializados da
Assisténcia Social (CREAS), a realizacdo dos sesvielativos as familias ou individuos que
vivenciam situacdo de violacdo de direitos, taisn@ovioléncia fisica ou psicologica,
negligéncia, abuso e/ou exploracdo sexual, trafieqgpessoas, situacdo de rua, abandono,
vivéncia de trabalho infantil, discriminagdo emakeéncia da orientacao sexual ou raca/etnia,
dentre outros (BRASIL, 2011, p. 07). De acordo @mdados do Portal da Transparéncia do
Governo Federal (2011), as acOes da assisténda smalizadas para o cidadao e sua familia,

em Goiania, atenderam algumas ac¢des pertinentes, jgode ser visto no quadro 01.:

9 O Programa de Atencdo Integral & Familia — PAH mo seu nicleo fisico de referéncia o Centro de
Referéncia da Assisténcia Social que ser4d um espagitegiado para 0 acompanhamento das familias e
segmentos em situacdo de vulnerabilidade sociakeoéndo-lhes o apoio necessario a superacdo de sua
dificuldades e constituindo-se como a “porta deaglat” para a rede socio assistencial basica lpoatnovendo

sua organizacdo e potencializando suas acfes. (RR2®4, p. 4)



QUADRO 01
ACOES DA ASSISTENCIA SOCIAL EM GOIANIA

ACOES LINGUAGEM CIDADA

1- Transferéncia de Renda as Familias em Condigip BOLSA FAMILIA
Pobreza e Extrema pobreza (lei n. 10836/2004)

2- Concessdo de Bolsa para Criancas e AdolescemesTransferéncia de Renda — PETI

situacao de Trabalho

3- Servicos de Protecdo Basica as Familias PARAL

4- Servigo Socioeducativo para jovens de 15 a g an PROJOVEM Adolescente

5- Servigo de Protegéo Social a Criangas e Adoisse CREAS

vitima de violéncia, abuso e exploracédo sexuabs familias

Fonte: Portal da Transparéncia, Goiania (GO). Resurecebidos/ Exercicio 2011.

Segundo informag@es de Torres (2011), o Estadoai@gs@ossui 282 Centro de
Referéncia de Assisténcia Social (CRAS), que dedeam o PAIF, de acordo com os dados
do Relatorio de Informacgdes sociais do Ministéro Resenvolvimento Social (MDS). Em
Goiania, este servico é realizado por 15 CRASyidistlos na grande Goiania, e por 16
Unidades Municipais de Assisténcia (UMAS), respuaiapelo desenvolvimento das acdes
previstas no PAIF.

Vale lembrar que o Servigco de Protecdo Social BasicDomicilio para pessoas
com deficiéncia e pessoas idosas, requer um atentbrespecializado as familias com
pessoas com deficiéncia e idosos com algum grawependéncia, que tiveram suas
limitagcbes agravadas por violagbes de direitos,damo exploracdo da imagem, isolamento,
confinamento, atitudes discriminatorias e precdnosas no seio da familia, falta de cuidados
adequados por parte do cuidador, alto grau dessstrdo cuidador, desvalorizagcdo da
potencialidade/capacidade da pessoa, dentre oatrage tiveram sua dependéncia agravada,
bem como o comprometimento do desenvolvimento destonomia.

Nesse sentido, a formulacdo da Politica Nacionahsisténcia Social (PNAS),
pautada no conjunto protetivo da Seguridade Soc@ho direito de cidadania, tende a
realizar uma articulagdo com as outras politicdsigas, mediante atendimento intersetorial.



Este estudo entende que a assisténcia social iraptada nesses termos, torna-se uma
politica fundamental para garantia de um dos p@ceissenciais para a vida humana: a
saude.

A segquir, serad analisado o significado da DoencaaR€ronica (DRC) em
criangas e adolescentes, mediante o enfrentamardoahc¢a, com a finalidade de adensar os
elementos essenciais de analise sobre um pressiém@al a condicdo humana, ou seja, o
direito e garantias do acesso a saude e auton@sifarthilias pesquisadas por meio de uma
politica publica garantida pelo Sistema de SauddSjSbrasileiro, em parceria com a

assisténcia social.

2.3. Doenca Renal Cronica (DRC): caracterizacdoaeesso aos servigcos publico de saude

A saude € entendida por esta dissertacdo, comaanwicdo que permeia a vida
de homens e mulheres em toda sua diversidade elasinigde, ndo estando alheia ao
desenrolar das mudancas ocorridas na sociedadeciasgente as econdmicas, politicas,
sociais e culturais, que ocorreram no mundo desdécalo XIX, e se intensificaram no
século XX. Essas mudangas produziram alteracgesfisativas para a vida em sociedade,
principalmente com o advento do capitalismo, cordofgi dito no Capitulo | desta
dissertacao.

Para Costa (2009), a saude deve ser vista comanéar®d humano global, e
fundamentada nos estudos da antropologia. Vé assidade da reflexdo antropoldgica no
contexto das ciéncias da saude, especificamentgedecina. A seu ver, a antropologia veria
o ser humano, além da valorizagcédo da centralidageeslsoa, como sujeito cultural e social. A
antropologia pode contribuir e relativizar por md® estudos voltados para as relagbes entre
saude e condi¢des de vida, incorporando tambéséa dos usuarios dos servigos de saude.
Considera que o0s aspectos econOmicos, politicasocsdturais, socioepidemioldgicos e
historicos “influenciam o processo de viver , adeliumana e os modos de vida, de trabalho
e de producgao”, tornando-se elementos fundamepé#as “se compreender 0s processos de
saude, adoecimento e morte da populacdo” (SILVA628pud BACKES, 2009, p. 115).

De acordo com Costa (2009), o homem na concepg¢éapatdgica, é concebido

como.



um ser que, na unidade da sua corporeidade animadate no mundo
historicamente [...] concretamente, olhando assifomem doente e os problemas
existenciais conexos com as vicissitudes da sadoeio projeto de aplicar o
conhecimento do Homem enquanto ser cultural [sg@e considerando o homem,
seus relacionamentos socioculturais, sua maneitadaecom o mundo e consigo
préprio, com sua psique e comportamento em seu (G@&STA, 2009, p. 1).

A condicdo social que o homem tende a enfrentasatéedade capitalista na
contemporaneidade, em pleno desenvolvimento hist@esse modelo econémico baseado
nos fendmenos da mundializacdo e globalizacdo, l®rado uma grande parcela da
populacdo a condigdo de pobreza extrema. Esse oneelel acompanhado do que Chesnais
(1996) chama de mundializacdo do capital, que fisgngue “o estilo da acumulacédo é dado
pelas novas formas de centralizacdo de gigantesgo&ais financeiros” (CHESNAIS,1996,
p. 14).

Se somadas as condi¢des precéarias de vida, o mpanéc do adoecimento na
populacao, oriunda da camada social que se enamniiaha de pobreza, ou abaixo dela, e a
precariedade do sistema publico de saude, tem-seegomcao dificil, se ndo for discutida,
analisada e redimensionada com base na efetivitteslacdes e politicas publicas.

Scliar (2005), afirma que a dor e a doenca sés ardigas que a metafora, e
com o surgimento da saude publica, ressurge a madio corpo social e este corpo social
“nasce em meio as dores de um parto dificil; ees®as dores que a saude publica tem que
atenuar” (SCLIAR, 2005, p. 11).

As préticas de relacionar a saude, como a doerga, domo os tipos de
tratamentos e a quem recorrer quando se estalzeldmenca, ou mesmo as praticas relativas
ao corpo doente, tém sido uma exclusividade da @w&dica, que por sua vez, analisa a
doenca com base nos sintomas apresentados. Selgemdoa (1998), o corpo pode e deve

ser considerado na concepcao da antropologia médice:

[...] um reflexo da sociedade, ndo sendo posstataber processos exclusivamente
biologicos, instrumentais ou estéticos... Ao cospaaplicam sentimentos, discursos
e praticas que estao na base de nossa vida 6ERREIRA, 1998, p. 101).

O sujeito deste estudo, a crian¢a e adolescentadoorde Doenca Renal Cronica,
reflete uma particularidade: a tensa rotina imppsta condi¢cdo de vida desses pacientes, que
uma vez acometidos da DRC, vivenciam em seu compgitwal continuo e sistematico de
condutas terapéuticas que ocasionam sua constamiputacdo, seja por meio da consulta

médica, ou por procedimentos por vezes invasivdslerosos (exames, fistulas, secdes de



hemodialise), ou por meio de mudancas estéticag ffas fistulas ou pelo surgimento de
atrofia muscular (osteodistrofia), comum pela peamiastante de célcio e outros nutrientes.

Ao analisar como Foucault (1980) vé o corpo doeregreira (1998) identifica
como 0 corpo se torna um espaco de doencas. Umadeexido, esse corpo torna-se “um
texto passivel de diferentes leituras” na buscardentrar significados para a doenca, “tanto
para o doente (processo de desencadear sintoroag),para o clinico”, mediante a busca de
sinais, indicios, ao examinar o corpo do outro0oente, e dar o diagnostico (FERREIRA,
1998, p. 102-103).

A nocdo de doenga traz para o individuo mensagen®mis, determinadas
como signo. Esse conceito é utilizado por Barthpsid Ferreira, 1998), a medida que tem a
funcdo de “comunicar ideias por intermédio de mgess’ e transmitir uma informacgéao por
um processo de comunicacdo. A mensagem sigmificante e o contetudo aignificado
(FERREIRA, 1998, p. 102, grifo da autora).

Ao referir-se a nogdo de salde e doenca, conssgesa+r uma construcao social
em que o individuo é doente, mediante a classdmale sua sociedade e de acordo com
critérios e modalidades por ela estabelecidos. &stiedo tomara alguns conceitos sobre a
Doenca Renal Crénica como referéncia, legitimadwsocconhecimento cientifico que tem
permitido a leitura dos sintomas e dos sinais, idast pelo corpo adoecido por essa
modalidade de doenca.

Segundo o Ministério da Saude (MS/2008), as Doen€a8nicas nao
Transmissiveis (DCNT) séo consideradas, na atulidesomo epidemia, constituindo-se um
grave problema de saude publica (BRASIL, 2008,)p.13

A Doenca Renal Cronica (DRC) segundo Roméo (20fafsiste em lesao renal
grave seguida da perda progressiva e irreversavélmcdo dos rins. Em fase mais avancada,
denominada de fase terminal de Insuficiéncia R@méhica (IRC), caracteriza-se por uma
fase em que os rins ndo conseguem mais mantefusigdes basicas (ROMAO, 2004, p.1).

De acordo com Sociedade Brasileira de NefrologiBN)S a Doenca Renal
Crbnica é uma “epidemia do século XXI, avaliada cama nova epidemia negligenciada da
modernidade. Segundo dados da Organizacdo Murdi8ladde (OMS), as doencas renais
atingem mais de 500 milhdes de pessoas no munduo@ee dados apresentados pela
International Society of Nephrology, até 2015, 3ihdées de pessoas morrerdo de doenca
renal no mundo (SBN, 20@pud, ARAUJO; PEREIRA; ANJOS, 2009, p. 510).

O panorama da DRC no Brasil, como no resto do muedo assumindo grande

importancia, pois se tornou um sério problema delesgublica. Com bases nos dados da



Sociedade Brasileira de Nefrologia, 70% da populat@o sabe que tem o problema da
doenca renal (SBN, 2006, p.5).

No Brasil, de acordo com o Ministério da Saude ¢Br&2005), nas ultimas
décadas as Doencas Cronicas Nao TransmissiveisTp@$ponsaveis pela maior carga de
doenca no pais, tornaram-se as principais causasbiie e incapacidade prematura, e
constituem um sério problema de saude publica.c8asideradas cronicas desde a infancia:
doencas respiratorias cronicas, como fibrose aistitsplasia broncopulmonar, e doenca
renal: insuficiéncia renal crénica, principalmemes pacientes em dialise (MS/BRASIL,
2008, p. 59).

A Doenca Renal Crbnica (DRC), portanto, € uma dass¢hs que acometem a
infancia. Consiste em uma doenca que afeta os pmscipais 6rgdos responsaveis pela
eliminacdo de toxinas e substancias que o organnguadtilizara mais. Pode ser cronica ou
ndo. Trata-se de € uma doenca progressiva, carad@ipor uma crescente incapacidade do
rim, podendo ser irreversivel. Uma das func¢desrihesé manter os liquidos e sais do corpo
em niveis adequados. Ajudam o organismo produziatimns horménios, além de
participarem no controle da pressao arterial. Bt ®azd0, doencas nos rins e a perda de sua
funcdo levam a uma série de problemas tais conssduealta, doencas no coragcdo, anemia,
alteragbes nos 0ssos e baixa estatura. Trata-amaealoencga cujas causas e consequéncias
podem ser diagnosticadas e observadas desde radidipaté mesmo na fase intrauterina. Em
casos mais graves levam o individuo ao tratamemtalidlise, e consequentemente ao
transplante (BANG, 2007, p. 378).

A Doenca Renal Crbnica (DRC) pode ser definida eratrq fases desde sua
instalagdo. Por ser progressiva sua evolugédo, ded@acom RIELLA (1996), pode ser
definida nas seguintes fases:

» 12 fase: diminuicdo da funcéo renal, com reducamais ou menos 25% da

filtracdo glomerular (volume de liquido filtrado);

e 22 fase: insuficiéncia renal. Ha reducdo de apragamente 75% da funcéo

renal. O rim j& ndo tem capacidade de manter a bstasid’ interna, ou seja, 0s

rins excretam ureia e regulam as concentragfegudeeade uma grande variedade

de atomos, moléculas;

*® Homeostasia é o0 conjunto de fenémenos de autdaggude um sistema, ou organismo, que permitéeman
0 estado de equilibrio de suas variaveis fisicoripss essenciais ou de seu meio ambiente. O confogit
criado pelo fisiologista norte-americano Walterdoad Cannon (1871-1945).



» 32 fase: ocorréncia de anormalidades mais persst& meio interno como:

anemia, acidose metabéfiéa hiperfosfatemi¥,etc. Geralmente nesta fase, a

funcéo renal esta inferior a 20% da sua capacidadencionamento.

« 42 fase ou fase terminal: predominam os sinaisnéorsas da uremia

(sindrome urémica), que indica necessidade de ampia substitutiva na forma

de dialise ou transplante.

E de se esperar, que o0 surgimento de uma doengaarém especial a renal, em
um membro de uma familia, pode derivar de fatostsreos ou internos, dependendo do
modo de vida do individuo ou de possiveis tendéngjanéticas do organismo. Seu
surgimento desencadeia transtornos severos nazagaao familiar.

De acordo com o Censo do IBGE (2005- 2009), os slattwstraram que ha uma
incidéncia de 25 pacientes com Doenca Renal emtéasenal necessitando de dialise/por
milhdo de populacéo infantil. Em S&o Paulo, someteHospital do Rim e Hipertenséo
(Unifesp-EPM) foram realizados, em 2009, 78 trassjgls em criancas.

Em 2008 havia 11 milhdes de brasileiros portadol@sDRC de acordo com
Nephrol Dial Transplant (2007

Segundo Andrade (2010), a doenca DRC é uma doamgagupndo acomete
criancas € devastadora. A taxa de mortalidadegsacaiancas em diélise é de 30 a 150 vezes
maior do que na populacao adulta em geral (ANDRAZIH, p.1).

Vale lembrar que a Doenca Renal Cronica (DRC) taialiafeta a qualidade de
vida do paciente, por vezes de maneira mais intgusautras doencas cronicas, como artrite
reumatoide, insuficiéncia cardiaca, doenca artedebnariana e doenca pulmonar obstrutiva
cronica. Exerce ainda, efeito negativo sobre ogiside energia e vitalidade, limitando as
interacdes sociais e prejudicando a saude psiquica.

Como na maioria das doencas cronicas na infan&dndrome Nefrética (SR
altera a vida das criangas e adolescentes em tadoiseis, seja pela privagdo das atividades
comum da vida normal a idade, como restricdo aliareseja por impor a possibilidade de
abreviar a sua vida. De acordo com o censo da @GmeeBrasileira de Nefropediatria, em
2007, “o numero estimado de 6bitos foi de 13.388:espondendo a uma taxa de mortalidade

bruta de 15,2% em relag&o aos pacientes em risantéuo ano” (SBN, 2008, p. 235).

*1 Acidose metabdlica- é o excesso de acidez no sangu

*2 Hiperfosfatemia - nivel anormalmente elevado déafo no sangue. Frequentemente os niveis de e&ttio
diminuidos (hipocalcemia) devido a precipitacddaffato com o calcio nos tecidos ( http://pt.wild@eorg).

%3 Uremia - O termo uremia se refere ao nivel ele\dslaréia existente no sangue.

>4 Referencia internacional sobre estudos, concdéd3oenca Renal Crénica ( Nephrol Dial Transplant )

% Sindrome Nefrética - é um conjunto de sinais ®silas que apresentam a forma de vérias doencas.rena



Dentre os problemas e complicagbes mais graves q@RC pode ocasionar nos
pacientes estdo a desnutricdo proteico-caléricaneania, a osteodistroffae o processo
inflamatorio sistémico. Também os distarbios meliabé sdo muito frequentes em pacientes
com insuficiéncia renal cronica em terapia diaitico que contribui para sua
morbimortalidade.

No contexto de implementacdo das politicas publigasaude no Brasil, definiu-
se pela pactuacdo no governo, por meio da Comisgé&ogestora Tripartite da Politica
Nacional de Promocédo da Saude (PNP®)06, definindo dentre suas prioridades, atuacdo
alimentacdo saudavel, atividade fisica e praticagarais, prevencdo de acidentes e
violéncias e cultura da paz, prevencgéo de alcdobgas e ambientes sustentaveis.

Consta ainda nessas prioridades, o Pacto pela Mad#olitica Nacional de
Promocao de Saude, que prevé acoes, de acordo ddimsbério da Saude, que atuem na

promocédo da saude, desenvolvendo estratégiasargenr cuidado as doencas crbnicas:

atuar na promogéao da saude, seus determinantef®i@Es de risco que atuam nas
DCNT [...] o Ministério da Saude, compreendendanpla escopo dos desafios [...]

e a necessidade de aprofundar a qualificacdo dasrfentas de planejamento, que
facilitem a construcéo de estratégias integraia paabordagem das necessidades de
saude da populacdo, apresenta Diretrizes e Recagieslpara o Cuidado Integral
de Doencas Crbnicas Nao Transmissiveis — PromogadSalide, Vigilancia,
Prevencéo e Assisténcia (BRASIL, 2006, p. 04).

Nessa direcdo, constata-se que essa politica mnatevalamente efetivada, no
campo intersetorial no municipio de Goiania, a mwedjue apresenta respostas pontuais e
insuficientes na constituicdo de numa rede decatemtegral & populacdo que vive o drama
da Doenca Cronica Renal. Ademais, ndo tem garamidios os cuidados preconizados no
Pacto da Saude, em relacdo a essa doenca, inchsrakpectos preventivos.

A DRC, por ser considerada um problema de sauddicpuimundial, cuja
incidéncia e prevaléncia vem aumentando prograsgmte, tende a uma evolugao
desfavoravel e custo muito elevado. Segundo dadwd@o pela Sociedade Brasileira de
Nefrologia, em 2009, 77.589 pacientes eram mant@losprograma de dialise. Afirma

Burdmann (2010, p. 01) que dentre os pacientesialise] o tratamento de 87% deles, foi

% Alteragbes 6sseas decorrentes dos distirbios dabolsmo mineral dos pacientes com DRC, podendo
ocorrer fraturas, calcificacdes.

" 0 Pacto pela Saude é um conjunto de reformasuicisthais pactuado entre as trés esferas de gestigo,
estados e municipios) do Sistema Unico de Salida, @mbjetivo de promover inovacdes nos processos e
instrumentos de gestdo. Sua implementacéo se dagiorda adesdo de municipios, estados e Unid@m@mo

de Compromisso de Gestédo (TCG), que, renovaddraaote, substitui os anteriores processos de tetéilh

e estabelece metas e compromissos para cada detiedacdo (BRASIL, 2012).



pago pelo SUS (Sistema Unico de Saulde), e os 13tantes, por convénios. Quanto a
realizacdo desse servico, a maioria € prestadéepmirizado, apesar do SUS ser o grande
pagador. Os poucos servicos publicos estdo ligatss servicos publicos dos hospitais
universitarios.

Segundo Moura (2009), as modalidades de tratanpemtoDRC, mais frequentes
na atualidade séo:

a) conservadora — dieta e medicamentos —; b)id@lihemodidlise (HD)] e dialise
peritoneal [ou DP: dialise peritoneal intermiten(®Pl); dialise peritoneal
ambulatorial continua (DPAC); e didlise periton@aitomatizada (DPA); e c¢)
transplante renal (TR: doador vivo ou doador-cagaf/dOURA et al, 2009, p.

122).

Atualmente, os pacientes com Doenca Renal Cronieamihal (DRCT)
enfrentam a falta de vagas em clinicas e hosptai realizarem a hemodialise, ou precisam
percorrer longas distancias para terem acessoaatespia, o que dificulta a adesdo ao
tratamento e ocasiona 0 aumento da incidéncia desoliPara agravar ainda mais esta

realidade, hd uma proje¢éo preocupante, segunalGt@RS:

[...] Estima-se que, a cada ano, cerca de 4.00@mias ndo conseguem vaga para
se tratar devido a demora no diagnostico. Os pasiga chegam ao servico de
saude em estado critico, precisando de tratamen&s complexos, que podem
comprometer sua qualidade de vida (COUTINHO; TAVAREO011, p. 232).

Nota-se que o atendimento ao paciente com DRC enimea apenas as sessfes
de hemodidlise. Esse paciente tem em sua rotisaltevivéncia diéria, a procura constante
de acesso a medicamentos da assisténcia farmacébéisica, e/ou medicamentos
excepcionais (de alto custo), como também de toatespe 0 acesso a internacdo hospitalar
gquando necessario. Como ja foi destacado nestalogstu Estado de Goias s6 tem
disponibilizado o atendimento em hemodialise infam cidade de Goiania e quanto ao
transplante renal, sé tem ocorrido em Sao Paulguése espera é a garantia do direito que
cada paciente tem, no acesso a lista de esperaop#mansplante renal (COUTINHO;
TAVARES, 2011, p. 233), e que nado sejam obrigadegwsardar por longo tempo. Nesse
sentido, a legislacdo preconiza por meio da L&434/1997°, do MS, a regulamentacéo da

%8 Lei dos Transplantes n. 9434/1997, com objetivdidpor sobre remoc&o de 6rgaos, tecidos e pastesrgo
humano, para fins de transplante, e Decreto n. /2288, que regulamenta as distorcdes e injustigas n
destinacéo dos 6rgaos.



captacdo de orgdos e tecidos humanos, bem coma destinagdo no pais, estabelecendo
uma lista para o recebimento dos 6rgaos captados.

No que tange as necessidades em saude, elas kst@alas essencialmente a
questao social, historicamente determinada peladigiies socioculturais e econdémicas, e
ndo dizem respeito somente a conservacdo da vamamcondicbes a que sdo submetidas
uma grande parcela da populagdo, condicionadasver via condicdo de pobreza e
vulnerabilidade social. A realidade das familiassgeestudo demonstrou que a auséncia ou
insuficiéncia de acesso a bens e servicos publmm®o habitacdo, educacédo, trabalho e
saude, reflete a inapropriacdo e ineficiéncia de de seguridade social, que tem o papel de
dar sustentacdo ao cidad&o, sobretudo os que @eteme em condigdes vulneraveis de vida.

Neste estudo, o adoecimento para as familias apeese como uma experiéncia
que reflete a dificuldade muitas vezes em lidar @nuoenca, agravada por situacoes, tais
como exames de alta complexidade, consultas cdestanternacdes, a dor provocada por
procedimentos terapéuticos agressivos e outrasa@des na rotina e na vida emocional do
paciente e de sua familia. No conjunto dessascéiésaadvindas do adoecimento, tais
experiéncias podem ocasionar profundos conflitoscampo das emocdes diante das
incertezas e do constante medo da morte.

Em se tratando de crianga ou adolescente, o adt&reruma dimensao que
agrega outros elementos significativos que afetada ta familia, provocando mudancas
significativas principalmente no campo das relacGeterpessoais, no papel e na
responsabilidade dos membros da familia.

Dos problemas vividos pela familia cujo membro s@néa um adoecimento
cronico, destacam-se: a) as repetidas consultagyrayamento da doenga e dos sintomas; c)
terapéuticas invasivas; d) dificuldades afetivagneocionais quando na ocorréncia de
separacao dos membros da familia; e) quebra maretcotidiano da familia; f) desajuste no
campo financeiro; g) sofrimento provocado pelasrit®zas, pelo medo e constante ameaca de
morte.

A doenca nado deve gerar mais ameacas ao indivaieim, dos danos que possa
causar ao seu organismo. A humanidade tem se eagemiesde muito cedo em enfrentar
essa ameaca, e de varias formas, baseadas emnmtéifecenceitos do que vem a ser a doenca
(e a saude). A saude, segundo Scliar (2007, pd@@ expressar e pode ser compreendida

como.



[...] o direito a uma vida plena, sem privagfes. tinceito Util para analisar os
fatores que intervém sobre a salde, e sobre os gusalde publica deve, por sua
vez, intervir, € o de campo da salde.

Na direcdo de conceber a saude no campo da ingg&rwgniblica, Cohn (2005),
afirma ser a saude um direito universal e um dirdé cidadania. Nessa direcdo, qualquer
desses direitos exige a capacidade do Estado eentdofservicos adequados e 0 acesso
integral a diferentes niveis de atendimentos, coplk@endo as necessidades dos cidadaos,
independentemente da situacdo do mercado”. Esbepredsupostos fundamentais para que
se estabelecam as condicfes de efetivacdo dostosmbe saide (COHN, 2005, p. 398).

Constata-se que os pacientes portadores de DRCPramasso de hemodialise,
estdo em situacdo de grande vulnerabilidade, peigssitam de atendimento integral, de
forma a |lhes garantir a ocorréncia da interseidadk das acdes das politicas sociais. Nesse
processo, cabe ao Estado, oferecer-lhes as cosdigéis e objetivas para terem uma vida o
mais préximo possivel da normalidade, com acesso,tesmpo hébil, para usufruir dos
servicos de alta complexidade, como o transplarialr com vistas ao direito de retornar a
uma vida saudavel.

No Capitulo Ill seréo analisados os dados refesemteste estudo, adotando como
base e parametro norteador, o arcabouco tedri@até&esenvolvido.



CAPITULO 1lI

ANALISE DOS RESULTADOS

Sempre que escrevo sobre a necessidade vital de

solidariedade em qualquer sociedade viavel do fytsem a

qual a sobrevivéncia da espécie humana é inconekldu

o faco com a certeza de que a solidariedade ndomé u

postulado idealizado, mas um poderoso principidipcague

guia e enriquece as relagdes humanas ainda hoje.
Mészarad(e, p.16)

Neste capitulo, busca-se elucidar a discusséoateatd longo deste estudo,
mediante aproximacdes acerca da realidade vivemg@aths familias que acompanham o
tratamento de Doenca Renal Crbnica de suas cri@madslescente, no HC-UFG.

A existéncia de situagdes de conflito determinagak contexto de vida
socioecondmica das vinte familias entrevistadas tiuggam uma sobrecarga mediante o
adoecimento de um de seus membros, é um fatorfisggriie a medida que representou
mudangas na estrutura familiar, decorrentes da lexmdpde do tratamento e das
implicagbes da doenca sobre a vida familiar, ecppaimente na vida da criangca ou
adolescente que sofre limitacdes até mesmo no cdmpoa sociabilidade.

Durante este estudo, voltou-se a atencdo, tambémna @ analise das reais
condi¢cdes de protecdo social oferecidas as fami@® especial atencdo, aos servicos de
saude publica em Goiania, que em linhas geraissaptam um panorama critico, com claras

deficiéncias em seu funcionamento e organizac&uedsua implantacéo.

3.1 Saude e assisténcia social publica em Goias:nxtualizacdo politica e soécio-

historica

Necessario se faz uma breve caracterizacdo daecttaoiania, como capital do
Estado, com destaque para sua criagdo e para tituiQée historica dos primeiros servigcos
publicos na area da saude e da assisténcia sooidbaas, oferecidos a populacdo nas
primeiras décadas do século XX. A histéria da éwade Goiania, segundo Favaro (2009),

evidencia como a saude publica, em Goias, se tainspielo viés do contexto politico desde



sua efetivacdo, em 1925, quando foram criadosusspémeiros servigos de saude em Goias,
tendo em vista “o controle e interven¢cdo” na primeapital do Estado, a Cidade de Goiés. O
intento da politica de saude esteve sempre voliadocamadas de trabalhadores e de pobres,
associando essa politica & pobreza” (FAVARO, 2p088). Ressalta Campos (1999, p. 225)
que os primeiros servicos de saude no Estado désGei caracterizavam pela intervengéo
médica, por influéncia do governador Brasil de Raui@aiado (1925-1929) que era médico.

Em 1926, ao criar o Servico de Higiene, sua irderega o

atendimento as necessidades de organizacdo ddasosede saude. O Servico de
Higiene, transferiu para o municipio a fiscalizagho higiene, como o controle
sanitario, além da fiscalizacdo das construcdes, gineros alimenticios, das
fabricas, de tudo que pudesse comprometer a ingddgle do municipio
(FAVARO, 2009, p. 88).

Com base na afirmativa de Freitas (1999, p. 258),amumentos politicos
utilizados para se justificar a criacdo da novatahpe Goias sempre estiveram aliadas ao
discurso “mudancista” dos politicos, que diziam sercidade de Goias uma cidade
“implacavelmente condenada”, alegando que o sewackx luminosidade excessiva, as serras
€ morros, e a agua de péssima qualidade, os levavama Unica escolha, qual seja, a de
transferirem a capital para outra regido do Est&tmube ao interventor Pedro Ludovico
Teixeira, em 1933, a decisdo de escolher o locékipo a “currutela” de Campinas (hoje,
bairro). A nova capital foi construida na grandeaalocalizada as margens dos Cérregos
Botafogo e Capim Puba, que integrava e compreaslitazendas Criméia, Vaca Brava e
Botafogo.

De forma poética, Coralina externou em seus vesagalidade vivida pelos
moradores da cidade de Goias naquele periodo, @orde um trecho extraido do seu poema
Becos de Goias (1989):

[...] Becos da minha terra...

Becos de assombracao.

Romanticos, pecaminosos...

[...] Becos da minha terra...

Amo tua paisagem

triste , ausente e suja.

Teu ar sombrio. Tua velha umidade andrajosa.
Teu lodo negro, esverdeado, escorregadio.

E a réstia de sol que ao meio-dia desce, fugidia,
e semeia polmes dourados no teu lixo pobre...
(CORALINA, 1989, p. 61-62).



Reconhece-se que, de fato, havia dificuldades gt@ficas na regido e
precariedade no saneamento basico da antiga cdei@abias, mas segundo Favaro (2009, p.
89), o real motivo da mudanca da capital exprebsou mais 0 momento politico vivido pelo
pais, especialmente a partir da Revolucédo de BOpropunha mudancas politicas, sociais
e econbmicas em todo pais. Representou, aindaGmééa, mudancas da politica oligarquica
rural, rumo ao processo de modernizagédo do pdfajésia proposta por Getulio na chamada
Era Vargas (1930). Nesse sentido, “surgiu a netadsi de fundar uma nova cidade que
expressasse um centro politico capazatdeancar a economia do sul e sudeste do Estado
(FAVARO, 2009, p. 89).

Goiania foi uma cidade inicialmente planejada pamga populacdo de 50 mil
habitantes, de acordo com o seu Plano Diretor988.1Mesmo com a escassez de recursos e
quase nenhuma ajuda do governo federal, a cidadgafthando contornos. Muitos dos
imigrantes que chegavam, ndo dispunham de condeg@g®micas para erguerem moradias.
Alojavam-se em sub-habitacdes que se espalhavadreas de invasdes proximas a Regido
Central e pela periferia. Notadamente, prevalecea aspeculacdo desenfreada do solo nas
proximidades da capital, e prevaleceu “a ocupaggmrdenada” com ocupacfes de areas
nobres como Bosque dos Buritis, Setor Sul, Ma(lSREITAS, 1999, p. 270-271).

Em relacdo a saude publica em Goiania, apds sagaoriem 1937, a capital ndo
dispunha de hospital publico, nem centro de salde. era prioridade do Estado investir,
nem na saude e nem na assisténcia social. No engantl 942, a nova capital ja contava com
cinco hospitais, incluindo a Santa Casa de Misetiapque foi um projeto articulado entre a
entidade religiosa da Sociedade Sao Vicente deaRaal esposa do interventor do Estado,
Pedro Ludovico, Sra. D. Gercina Borges TeixeirguBdo Freitas (1999), o “trabalho social”
era desenvolvido por essa senhora, aliando “bongestoal, caridade cristd e elementos de
natureza populista, ao sabor das praticas polit{¢a99, p. 274).

Seguindo o curso histérico da constituicdo da sead&oiania, destacam-se duas
instituicbes criadas em 1938: a Colonia Santa M@dsa atendimento de hansenianos e o
Preventorio Afranio Azevedo, destinado ao acolhimedos filhos de portadores de
hanseniase. Nota-se que essas instituicbes prjvadagram por iniciativa da Sociedade
Goiana de Assisténcia aos Lazaros e Defesa contepra, e ndo pelo Estado. Em 1941, a
Associacdo de Protecdo a Maternidade e & Infafuridada em 1943, adquiriu e instalou o

% Esta Associacdo era integrada por senhoras dadsalg, colaboradoras com pectnias e com mao-de-obra
para cuidar de maes e criancinhas pobres (Cf. FREIT999, 275).



Posto de Puericultura Santo Anténio, e coube aadeSt a dotacdo anual destinada &
distribuicdo de géneros alimenticios, remédiosupas. No ambito municipal, foi criado o
primeiro Conselho de Assisténcia Social de Goideiado como um dos objetivos: “instalar
uma casa para menores desamparados, para criamgasds na vida, iriam mais tarde
integrar o numero dos candidatos as prisdes eme’cfFREITAS, 1999, p. 275).

Atualmente, a cidade de Goiania conta com uma pggal segundo dados do
IBGE (2010), de 1.318.14 (hum milh&o e trezentdszoito mil cento e quatorze) habitantes
e a Regido Metropolitafh que abrange o entorno da capital, tem um conttegele
2.172,497 de habitantes. Nas Ultimas décadas, @ paite do crescimento populacional de
Goiés ocorreu nas areas urbanas (IBGE, 2010).

Goiania tornou-se um centro de referéncia paradatemnto da salude no Estado de
Goias, como também nas Regides Norte e Nordestpato No entanto, sabe-se que a
estrutura da saude publica em Goias nao tem sidierde para atender as demandas pelos
servicos. Grande parte do atendimento é centralized capital, o que tem ocasionado
acumulo e transtornos nos hospitais publicos.

Como suporte a saude, Goiania, conta atualmeme,28unidades hospitalares,
denominadas unidades de alta complexitfadgendo 7 unidades da rede puBficEm
relacdo as unidades SUS de média complexidadethlaspsdo 109 unidades em Goiania.

Em agosto de 2010, o Cadastro Nacional de Estaeletos de Saufe
(CNES/DATASUS) registrou 6.310 estabelecimentosasaaddos pelo SUS no Estado de

% prédio construido com donativos de festas, pes@dacdo de Protecdo & Maternidade e & Infancia.

®1 A Regisio Metropolitana de Goiania (RMG) foi crigoiela Lei Complementar n. 027 de dezembro de 1999,
composta por 20 municipios : Goiania, Abadia dea&ohparecida de Goiania, Aragoiania, Bela Vist&dés,
Bonfindpolis, Brazabrantes, Caldazinha, Caturai,ia@polis, Goianira, Guap0, Hidrolandia, Inhumas,
Neropolis, Nova Veneza, Santo Antbnio de GoiasnaBor Canedo, Terezépolis de Goids e Trindade
(SEPLAN-GO / SEPIN /).

%2 por atendimento de Alta Complexidade compreenddissisténcia ao paciente portador de doenca renal
cronica (por meio dos procedimentos de didlise)sigiéncia ao paciente oncolégico — excecdo para
braquiterapia ocular (SP); Cirurgia cardiovascul@irurgia vascular; Cirurgia cardiovascular peddatr
Procedimentos da cardiologia intervencionista; €doonentos endovasculares extracardiacos; Labaradér
eletrofisiologia; Assisténcia em traumato-ortopedi enxerto 6sseo -transplante (RJ); Procedimed&s
neurocirurgia; Assisténcia em otologia; Cirurgiai@lante coclear - Bauru, Campinas (SP); Cirudsa vias
aéreas superiores e da regido cervical: Procedim@aira a avaliagdo e tratamento dos transtorspgatrios

do sono; Cirurgia da calota craniana, da face sistema estomatognético; Procedimentos em fisdébis
palatais — Materno Infantil e HGG, sem habilitacReabilitagdo protética e funcional das doencgasatiaia
craniana, da face e do sistema estomatognatico uwruBESP):Assisténcia aos pacientes portadores de
gueimaduras; Assisténcia aos pacientes portaderebesidade (cirurgia bariatrica) - HGG e Sta. Gewna,
sem habilitagdo; Cirurgia reprodutiva; Genétitiaica; Terapia nutricional; Distrofia muscular gressiva;
Osteogénese imperfeita; Fibrose cistica (DATASIOS0).

83 Constituem Unidades da rede publica, em Goianaspital das Clinicas (HC), Hospital Geral de Gaiani
(HGG), Hospital e Maternidade Materno Infantil (HiMHospital de Doencas Tropicais (HDT), Maternidade
Nossa Senhora de Lourdes (MNSL), Maternidade NaSmkdao (MNC) e Hospital de Urgéncias de Goiania
(HUGO).



Goiés, sendo 4.926 (ambulatérios e hospitais) de#tique oferecem servicos de média e alta
complexidade. Destes, 3.484 (70%) estabelecimgmo®ncem ao setor privado e 2.101
(43%) estdo localizados na Regido Metropolitana.ia®a conta ainda, com 1563
estabelecimentos de média complexid3die acordo com os dados da DATASUS (MP/GO
s/d).

A alta e média complexidade tem interface diretan @ financiamento publico
para a manutencao do setor privado de servigostdD gublico financia parte das acdes mais
caras ofertadas pelo setor privado. Esse supodadeiro mantém uma situacao rentavel para
0 segmento privado, que corresponde a 61,8% dakedstimentos de salde que detém mais
de 60% dos leitos no Brasil. Em linhas gerais,torgaiblico compra os procedimentos mais
caros ofertados pela rede privada, que tem clerttéls vezes maior e pouco poder de
pressdo. Segundo Gottems e Pires (2009), o SU& ®m trama no seio “do modo liberal-
privatista de organizar a provisdo de cuidados @esa é por isso que ele “continua
comprando os procedimentos junto a rede privada, giender seus usuarios (SUS), pois o
sistema publico conta com uma oferta publica de@es comparativamente menor, uma vez
que abrange apenas 42,6% dos estabelecimentoside. gpenas 39,3% dos leitos sao
publicos” (GOTTEMS e PIRER009, p.4).

Em se tratando de atendimentos em especialidadégtieas, a situacao
mencionada é considerada cadtica, seja pela falteadas em UTIs pediatricas pelo SUS,
seja pela falta de oferta de algumas especialida@l@sde publica, como a neuropediatria, a
nefropediatria, e a gastropediatria, que sé témdateento no HC/UFG. Essa situacdo tem
gerado uma demanda reprimida nessa atencdo, sobgarado a Unidade, além de ocasionar
uma longa demora no agendamento para consultaasresggecialidades.

N&o se teve a intencdo de adensar, neste estudimites e desafios da saude
publica na conjuntura atual, por ndo se constitmr objeto de analise. Porém, faz-se
necessario apontar algumas constatacdes oriundagssda empirica e tedrica, realizada pela
pesquisa, que ajudam a elucidar a existéncia dedemanda muito grande em relacdo ao
acesso aos servicos de saude, bem como sua nddaldé que nem sempre caminha na

mesma proporcéo da necessidade da populacéo guecasam.

64 Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saud&ESIMTASUS) é a base para operacionalizar os
sistemas de informac8es em saude no pais, em asdesferas, por meio do Sistema de Banco de Daxlos d
Ministério da Saude (DATASUS).

® Os servicos compreendidos e classificados comanédia complexidade, sdo: Cirurgias ambulatoriais
especializadas; Procedimentos traumato-ortopédiso8es especializadas em odontologia; Patologiacelj
Anatomopatologia e citopatologia; Radiodiagnéstidexames ultrassonograficos; Diagnose; Fisioterapia;
Terapias especializadas; Proteses e Orteses; Aeste



A busca por conhecer essa atencdo a saude em &gélas familias que
colaboraram com este estudo, confirma que o Umcorso disponivel no Estado de Goias,
para o tratamento da Doenca Renal no Estado des &omépediatria, esta centrado em
Goiania, que € também referéncia para o trataméesse segmento para outros Estados
como, Tocantins, Par4, Maranhao e Mato Grosso. &ggaa realidade que demonstra a falta
de equalizacdo do SUS no territorio nacional, conéopreceitua sua constituicdo. Trata-se
de uma dualidade que permeia todas as politicdgasipou seja, a distancia entre o legal e o
real. Embora se reconheca que os preceitos deoacesgersal e de integralidade do
atendimento no SUS estejam previstos na Lei Orgada& Saude (LOS), é paradoxal a
dificuldade que a populacdo tem para ter garamtideu acesso, quando se constata que, 79%
das familias pesquisadas tiveram que fazer desktang migrarem para a regiao proxima,
ou para Goiania, a fim de garantirem o acessoamaltto, estudo ou tratamento, conforme

registro a seguir:

F11. vim de Colinas — Tocantins, vim com o Dcllblé anos, ia vindo e voltando
porque |4 ndo tem o tratamento que ele precisaveefile, ai depois ele passou para
didlise em 2005[...] s6 veio comecar a hemodi@i®e2008, ai tive que mudar pra
ca...

No préximo item, tratar-se-a dos dados empirictsesas principais dificuldades

e situacdes de conflitividade apresentadas pefasida, confirmadas pelos profissionais que

atuam no Servico de Nefropediatria do HC/UFG, bema os desafios enfrentados para se
garantir 0 acesso as politicas publicas, em edperidaiude, somados a precariedade
conjuntural da area da assisténcia social, freosevarios servicos e bens que deveriam se
articular intersetorialmente. A garantia da pdiitigiiblica é tratada com centralidade, nao
apenas no atendimento médico-hospitalar, mas nadeas necessidades bésicas das
familias que tém saude como necessidade basicacedsao ser humano, independente da
sua cultura e nacionalidade (DOYAL; GOUGH, 198AudPEREIRA, 2000, p. 66).



3.2 Familias cujos membros séo portadores de DRC ntospital das Clinicas da UFG:
situacoes geradoras de conflitividade

Nesse item serdo analisados, os dados refereqesgaisa de campo realizada
com vinte familias de criancas e adolescentes gumda de Doenca Renal Cronica, que
realizam tratamento no Hospital das Clinicas dé&i@aj no periodo compreendido de 2008 a
2010.

Na entrevista com as familias, foi elaborado uneirotpré-estruturado, com
questbes abertas e fechadas, abrangendo os se@spertos: a) identificacdo pessoal, grau
de formacédo do entrevistado, situacdo e grau del@sda crianca ou adolescente, perfil
econdmico da familia, atividade laboral do entitawie e dos componentes da familia, renda
familiar; b) a trajetoria da familia em busca datamento da DRC em Goiania, migracao e
motivo da migracdo; c) acesso a bens e servigosGei@nia, traduzido como acesso a
protecdo; d) dificuldades enfrentadas pelas famildiante do adoecimento e os
desdobramentos econémicos e sociais; e, e) padr@doaabilidade estabelecido por essas
familias como consequéncia do adoecimento de useuw®membros.

Na entrevista com os profissionais, seguiu-se utairoo semiestruturado com
perguntas abertas e fechadas, abrangendo os aspaftalentificacdo pessoal, area de
atuacdo e tempo de vinculo empregaticio com o HG/U# atencdo aos pacientes renais
cronicos, com destaque para o papel desempenhadkermizo de nefropediatria a sua
compreensdo e avaliagdo sobre o direito a protega@l dos pacientes com DRC; e c¢)
desafios, limites e perspectivas apontadas petogss de Nefropediatria em Goiania.

Quanto ao critério de identificacdo dos participantpara garantir e manter o
sigilo na identificacdo dos sujeitos entrevistadimisdenominado: F+hpara designar as
familias (F1), respectivamente da familia 01 adi@nto a crianca ou adolescente, D¢+n
correspondente a sua familia (Dcl), sucessivanséta 202 criangca ou adolescente. Para a
identificacdo dos profissionais utilizou-se: EQOE@D5, correspondendo a cada participante
da equipe entrevistado, das areas de enfermagecojogia, medicin® e servico social
respectivamente. Foi feita nesta fase da exposig&ocaracterizacdo geral das familias e das
criancas e adolescentes, com enfoque em aspectsisl@@dos relevantes a compreenséo da

natureza das demandas apresentadas, bem comandages de acesso e principais desafios

% Foi realizada entrevista com dois profissionais,ge tratar de vinculos diferenciados (professesigente).



enfrentados por essas familias no decorrer do gsocee adoecimento de seus filhos.
Entende-se que as mudancas produzidas pelo adogcimierferem até mesmo na natureza

das demandas apresentadas.

3.2.1. Perfil dos responséveis — médes e cuidadores

Em relacdo ao perfil das familias entrevistadaspessoagesponsaveis pelas
criancas ou adolescentes portadores de DRC, sdexadofeminino, estavam na faixa etaria
entre vinte e sessenta e um anos, e respondemnap#dés cuidados diretos com a crianca

ou adolescente doente.

GRAFICO 01
DISTRIBUICAO DOS RESPONSAVEIS SEGUNDO
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Fonte: Pesquisadora HC/PUC Goias, 2011.

Constatou-se que a responsabilidade pelo acompanmbamurante o tratamento
recai sob as mulheres, que sdo responsaveis dietaspacientes DRC. Das vinte familias,
dezoito tiveram como responsavel a mée da criamga, contou com a avo paterna de 61
anos de idade, e a outra, com a tia materna, cesponsavel legal.

Em virtude dessa constatacdo, utilizou-se o termidadora para designar a
responsavel legal, mesmo quando se tratar da méeatga ou adolescente. Segundo Leitdo

(2000), cuidador é aquele que “tem a responsab@idi®d cuidado, assistindo as necessidades



das pessoas a serem cuidadas, buscando a mekhsadde”, em qualquer lugar, seja no seio
familiar, nos hospitais ou na vizinhanca. Para &al(®004), esse cuidado vai além do
“atendimento as necessidades basicas do ser humanomento em que ele esta fragilizado.
Significa o compromisso de cuidar do outro a medjda envolve também o autocuidado, a
autoestima, a autovalorizagéo e a cidadania deagjda” (CALDAS, 2004, p. 17).

Em relagéo a figura da cuidadora no desenho ddidamonstatou-se que, do
universo das 20 familias, a totalidade das criamcaglolescentes com DRC teve como
responsavel direta pelos seus cuidados, a mulkse &ado confirma o que se constatou na
revisdo da literatura acerca da nova composicaarddia, que menciona as mudancas nas
relacdes parentais, decorrentes das transformagias quais a familia vem passando, em
que a mulher tem assumido o papel cuidadora arcaomda responsabilidade da manutencao
de subsisténcia da familia, muitas vezes abdicardite um projeto pessoal e/ou profissional.

Das vinte familias pesquisadas, doze criancas lesmmtes ndo convivem com o
pai. A pesquisa revelou ainda, que cinco mulhetas quais trés sdo denominadas solteiras e
duas viuvas, cuidam sozinhas de seus filhos e midam com a ajuda de nenhum
companheiro. Oito moram com o pai biologico dangrgaou do adolescente e cinco vivem

com novos companheiros.

GRAFICO 02
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Fonte: Pesquisadora, HC/PUC Goias, 2011.



Quanto a ocupacao profissional dos codnjuges, aupssqevelou que das treze
familias cujas maes vivem com o companheiro oussspwve delegivem de subempregos,
dois tém carteira assinada (motorista e operadomédquina) e um € servidor publico
municipal. Conforme as ocupacdes profissionaispdis, padrastos/cOnjuges, a maioria tem
como profissdo atividades inform¥isque contam com baixa remuneracdo, como: um
lavrador, um auxiliar de servigos gerais, trés eelodes ambulantes, um borracheiro, um
pintor, um lavador de carro e trés servente degredr Esta € uma realidade que tem se
configurado como um dos impactos produzidos peta#igas neoliberais no mundo do
trabalho, tornando-se uma regra normativa do merdadtrabalho, e se constituindo como
uma estratégia de sobrevivéncia frente ao desempreg

Em relacdo a atividade ocupacional das maes owaaniids, a maior incidéncia
esta nas atividades realizadas no lar, em razémpuizssibilidade de terem trabalho fixo. As
exigéncias do tratamento requerem muito tempo @es a cuidadoras para com a crianga ou
adolescente. Da totalidade dessas familias, sees fd@scam complementar a renda com
alguma atividade ocupacional extra e informal, conabelereira, faxineira, caixa, artesa e
manicure. Essas mées objetivam auxiliar nas desplesaesticas.

Esta é uma realidade que coloca a mulher em umecaid por vezes
desconfortavel, pois, os dados da faixa etarialaevejue a maioria se encontra em idade
ativa, variando de 21 a 61 anos de idade, e algwx@snam a frustracdo de n&o poder
contribuir com a renda da familia formalmente, exéio da impossibilidade de se manterem
em empregos fixos, por contingéncias impostas pakamento (reinternacdes, consultas,
exames e secdes de hemodialise). Para quem senhzantdb emprego formal, por vezes

ocasionou em demisséo, como relata F15, que vimeceepanheiro e tem dois filhos:

F15: trabalho em um restaurante e fui mandada e{@6x1) por causa que tenho
gue internar todo més a Dc 15, pra tomar remédiéoetem ninguém pra ficar com
ela no hospital.

F16: como o saldo é meu, fecho e venho com Dclthemdialise, mas preciso
trabalhar para ajudar meu marido.

®7 0 trabalho informal é exercido por trabalhadores géo possuem nenhum vinculo empregaticio, ném ten
direito aos beneficios e protecéo social. Essaliiabor deixa de ser visto como cidadao ou comaitsujle
direitos (CASTEL, 1998). Trata-se de um elementbruagal da economia no Brasil e nos paises em
desenvolvimento capitalista, considerado como desdeento do excedente de méo-de-obra, com ocupagdes
setor ndo organizado do mercado de trabalho (desgmpnvisivel). Pode-se dizer que ele se defimacco
estratégia de sobrevivéncia (POCHMANN, 2000, ppl8)1L



Os dados do estudo referentes a escolarizacdo des ra cuidadoras
demonstraram que dezoito mées tiveram seus esi@oompidos mediante 0 nascimento

dos filhos e, principalmente, com o adoecimentesiel

F16: o sonho meu de voltar a estudar, ndo tem eoai®. SO vivo pra ele, ndo tem
jeito de vocé trabalhar, pegar um emprego fixajdzst..

F13: meu maior sonho é fazer faculdade.

Quanto ao grau de escolaridade das maes e cuidadofarafico 3 mostra sua

distribuicdo conforme declaracdo das mesmas.

GRAFICO 03
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Fonte: Pesquisadora, HC/PUC Goias, 2011.

De acordo com este estudo, apenas quatro maes idadaras conseguiram
iniciar o ensino médio e quatro o concluiram. Esketos confirmam uma tendéncia que o
PNAD/2010 revelou quanto a educac¢ao continuadapeEssoas de 25 a 64 anos de idade, ou
seja, quanto mais se eleva a idade, menor é aéimegua escola. Apreende-se também que ha

uma relacdo entre a baixa escolaridade como uni@ehimportante na determinacdo das



desigualdades de renda em todos os setores ddatéieo que impulsiona os subempregos
as situacoes de precariedade do trabalho.

3.2.2. Perfil das criancas e adolescentes com DRC

Das vinte criancas e adolescentes pesquisadosoqaarnperfil por faixa etaria,
destaca-se que houve uma variagdo entre cinco raedezesseis anos de idade, conforme
mostra o Grafico 04.

GRAFICO 04
DISTRIBUICAO DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES SEGUNDO
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Fonte: Pesquisadora, HC/PUC Goias, 2011.

Quanto ao tempo de tratamento, considerou-se asdgesentados pela mae, e
a data do diagnostico da DRC, e o tempo de trat@maArvariacao ficou entre cinco meses a

dez anos, conforme demonstra o Gréfico 2.

% Ver GOMES, Ney Marlon, 2006.



GRAFICO 05
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Fonte: Pesquisadora, HC/PUC Goias, 2011.

Em relagcdo a distribuicdo do sexo das criangasdolescentes portadores de
DRC constatou-se que do total das familias entelas, treze sdo do sexo masculino e sete
do sexo feminino.

Os dados provenientes desta pesquisa confirmanmso@a Sociedade Brasileira
de Nefrologia (2011), que se refere a incidénci®BE no sexo masculino. Embora nédo se
tenha uma razao convincente que explique a difarentre a incidéncia dessa doenca entre
homens e mulheres, segundo esses dados, dentr@ciestps em tratamento dialitico no
Brasil, é estimado um total de 91.314 pacientesgimi@a e hum mil, trezentos e quatorze),
sendo 42% sao do sexo feminino e 57,3 % do sexoulias.



GRAFICO 06
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Fonte: Pesquisadora, HC/PUC Goias, 2011.

Considera-se relevante destacar que dez criangalescentes desse estudo,
encontram-se na fase do desenvolvimento compresndidire pré-adolescentes e
adolescentes, caracterizando uma condicao espec&b trato das questdes que implicam na
sociabilidade desses sujeitos, e do proprio trattanéanto da parte da equipe profissional
gue os assiste, quanto da orientacdo e apoio disafam

Em relagdo a condicdo de vida analisada nas fanitanstatou-se que o
surgimento da doenca DRC, ocasionou o fenébmenodglagéo, tornando-se um componente
significante no agravamento das condicfes precdeiasda que sdo submetidas a maioria das
familias analisadas por este estudo. Do total @asliis, quinze sairam do seu municipio de
origem em busca de trabalho, estudo, e tratamensadde da crianca ou adolescente ou de
outro membro da familia. Dessas familias, houve vecarréncia de sete relacionadas a
busca por trabalho e educacgédo, sete por motivaadaniento de salde da crianga ou do
adolescente, uma para acompanhar os pais pamaérgtaem Goiania, e cinco nao se aplica
por permanecerem no municipio de residéncia, cordaegistro no Quadro a seguir:



QUADRO 02
DISTRIBUICAO POR ESTADO/MUNICIPIO DE ORIGEM DO

RESPONSAVEL
Familias Estado/Municipio Motivo Deslocamento
F1 Maranh&o p/ Mazargéo /GO Trabalho/saude
F2 Araguaina-TO p/ Trindade Estudo / trabalho
F3 Cristalandia-TO p/Goiania Tratamento da crianga
F4,F9 | Goiania NA®
F5 Goianésia p/ Goiania Estudar
F6 ltumbiara-Go NA
F7 Turvelandia-GO p/Acreuna G@ Trabalho e saude idaga
F8 Goianapolis-Go NA
F10 Tocantins p/Goiania Trabalhar/estudar
F11 Tocantins p/Goiénia Tratamento da crianca
F12 Terezina-P| p/Goiania Tratamento da crianca
F13 Itacaja-TO Trabalhar
F14 Bahia p/ Goiania Saude dos pais
F15 Imperatriz-MA p Gyn Trabalho do esposo
F16 Petrolina-TO p/ Anépolis Trabalho
F17 Maraba-PA p/Goiania Trabalho
F18 Corumbé p/ Anapolis NA
F19 Mato Grosso p/ Goiania Tratamento da crianca
F20 Santana Araguaia-PA p/ Goiarfia Tratamento da aiang

Fonte: Pesquisadora, HC/PUC Goias, 2011

Quanto as familias que tiveram que abandonar sganompara migrar para outra
regido da sua origem, em detrimento do tratameatoriinga, destaca-se o deslocamento
oriundo dos Estados: uma do Para, uma de Mato Grdsas do Tocantins, uma do Piaui e
uma do Estado de Goias. Nota-se que a migracdasisss familias ocorreu principalmente
em face ao inicio do tratamento dialitico em Gaéaaés criancas e adolescentes com DRC.
Em razdo das circunstancias do tratamento, tivepaenestabelecer residéncia definitiva na
capital ou na Regiao Metropolitana de Goiania.

Para as familias que tiveram deslocamento definiara Goiania ou cidade mais
proxima, em sua totalidade, queixaram-se das tificles na adaptacdo imediata quanto: a)
alocacdo de trabalho para os cOnjuges ou outro neerativo para o trabalho; b) a
indisponibilidade de oferta de trabalho no mercadoa mao-de-obra sem qualificacao

profissional. Os fatores de maiores queixas sobreoasequéncias da migracdo incidem no

%9 NA — N&o se aplica.



fato de deixarem na cidade de origem: o trabalhmogeadia propria, a familia parental, e
terem que se adaptar & mudanca, sem um planejadeerida familiar em tempo habil, em
uma regido nova para a familia.

A dificuldade para a obtencdo de emprego fixoctam que algumas familias néo
conseguissem se manter juntas em Goiania, levangutuéra de seus vinculos familiares seja

de forma definitiva ou temporaria. Os registroggusr, confirmam essa realidade:

FO03: Sai de Cristalandia, fui para Palmas e vimQuwénia, porque no Tocantins
ndo tinha tratamento para a Dc 3, ai larguei meidme as duas filhas com ele |a.

FO1: Vim do Maranh&o por causa do problema do menim. O médico disse pra
procurar um jeito de cuidar dessa crianga, porgse easo € muito sério e foi o
ultimo apelo que eu tive, foi vir-me embora praacid perto de Goiania.

F15: Porque, quando morava com o pai deles, etepraica, eu vim por causa dele,
porque ele veio trabalhar aqui.

Em situacdes extremas, trés familias descreveram ru ocasiao do inicio do
tratamento emergencial dos filhos, ndo puderamesegpltar para buscar a mudanca, ou o

restante de seus pertences, conforme 0s registeryua:

F20: Vim de Santana do Araguaia, Para, para tratemeo Dc20... ele passou 21
dias no hospital de la inchado [ ...] ndo descabrio que ele tinha. Ai ele entrou em
coma, mandou para Araguaina[...] ndo tinha jeitm qFa transplante, nem pra
hemodialise, pra nada...o caso de vir pra Goi&omecou a fazer didlise e depois e
fui morar em Goiania. Essa casa eu aluguei dutaates... Vim s6 com o Dc20.

F19: Vim de Canarana-MT [...] Meu filho tinha unoae dez meses. Ele foi pra UTI
no Hospital da Crianca em Goiania. Descobri queiela essa doenca... agora ele
esta com 12 anos...comecou o tratamento fazendodi&liee,[ ...] ele passou trés
anos na hemodidlise,[....] eu morava na Casa deAwoSetor Sul (durante 3 anos),
... recuperou a funcéo e ficou 5 anos e pouco samodidlise. Voltou tem 1 ano e 6
meses pra fazer de novol...] agora moro pertoalar [...]. tenho dois filhos...].
Vivo sozinha...

Essa realidade além de interferir diretamente elg@es entre familiares, tem
colocado rupturas irreversiveis, conforme a quereaocom a familia F3, cuja mae como
medida extrema para garantir a sobrevivéncia d&8Dclgixou as duas filhas com o esposo.
Quando confirmou o diagndstico da perda da fungéalre o imediato tratamento dialitico, a
familia tentou moradia proxima a Goiania, mas dadadificuldades com duas criancas
menores, e a mae tendo que se ausentar com aacBa0@ constantemente para o HC, os
conflitos conjugais se acirraram. O pai retornovapa cidade de origem, e 0s lacos se

romperam de vez. A mae raramente vé as duas filhas:



F3: Palmas mandou pra cda. Internei a Dc03 aqui.l#ebi alta fui pra casa de
uma ex-cunhada, depois aluguei barracdo e foi uogueEh muito grande porque
falaram que iam passar cateter pra fazer hemaglialisle veio com as duas filhas, a
gente brigava demais, esquentando a cabeca dasasipequenas, ai separamos ele
levou as meninas”.... Porque? ndo tinha condic@egagiar alguém pra olhar elas,
padrinhos nem ninguém, ndo tinha com quem ficar timha como ele trabalhar, era
bem mais dificil eu ficar com elas ....e como efmi também tem direito de cuidar
e faz 2 anos que nédo vejo elas. Quem cuida delas/é paterna.

F18: ele me agride com palavras porque eu venhguati#o vezes pra hemodialise...
tem as consultas , os exames|...] eu tenho queraiGoiania muito com ele, ai ele
me xinga, fala que eu t6 é cacando homem... é dennm... ele nem liga pro
Dc18... quando ele interna, ele nunca vem visitar..

Sobre a composigdo e situacdo socioecondmica ddbas por quantidade de
filhos, a pesquisa demonstrou que a média dasisamdlde trés filhos, realidade que exige
dela, em especial da mulher mée e cuidadora, desdehtos do seu papel quanto ao cuidado
dos outros membros familiares. O cotidiano dess@sliis, € um constante desafio “onde o
viver é o extenuar-se para o sobreviver’ (CARVALH®O94, p 110).

Verificou-se que nesse cenario a maioria das famillive nessa condigcéo
extenuante, nas condicbes mais adversas de vuligadb, em que a cuidadora ou a mae,
torna-se também a responsavel pela busca da sadmeld da familia, pois os desafios a
serem transpostos ndo se resumem apenas as crifmegass, mas aos outros filhos, pois
quinze familias possuem mais de dois filhos. R&ssal que nesse contexto, 0s gastos
familiares tendem a serem maiores.

Os dados referentes a quantidade de filhos demsakals, podem ser visualizados

no Gréfico 07 a segquir:



GRAFICO 07
DISTRIBUICAO DOS ENTREVISTADOS SEGUNDO
QUANTIDADE DE FILHOS

Fonte: Pesquisadora HC/PUC Goias, 2011.

Com base nesses dados, constata-se que, mesmadlia am um unico filho
encontra-se em situacao de risco e vulnerabilidad&l, pois ha caso em que a mae nao tem
nenhuma renda, recebe apenas o beneficio Bolsdidamialor de R$ 100,00 por més, pois
a crianca ainda nao tem direito ao BPC. Quantorddgdocomo adquire o restante para
sobreviver, a mae se esquiva em dizer de onde alegando que recebe ajuda de amigos e
da vizinhanca. Essa familia (F2) declara uma redel®$300,00 por més, reside em um
coémodo cedido, em uma cidade da Regido Metropalid@nGoiania.

Quanto as condicbes de saude de Dc02, a criangntesna-se no ato da
entrevista (2011), com um ano de idade, com o estadricional e de desenvolvimento
comprometido, apresentando grau severo de destnjttisando sonda nasogastfigmra se
alimentar, segundo avaliacdo do profissional EqAInde diz que buscou ajuda junto a
Secretaria de Assisténcia da prefeitura de sualejdguanto a vaga na creche, aquisicéo de

leite, fraldas, cesta basica, mas ndo obteve respositiva.

F2: Ja fui na creche e eles nao ficam com ele préocausa do problema dele, e so
fica la também a mulher que tiver com carteirardbalho assinada, desse jeito aqui
eles ndo ficam n&o...ele tA com a sonda.

0 Sonda nasogéstrica é um equipamento que consista dubo plastico, com duas aberturas para comarc
entre o interior e o exterior do corpo do pacieotele é introduzida a alimentacéo.



F7: Na Secretaria de Saude de Turvelandia ndo destdo mais os remédios
manipulados dele, nem as cestas basicas, dizerdergipara reduzir os custos. A
Van e ambulancia continua, mas de vez em quangootidema...

Na distribuicdo por tipo de domicilio, da totaligadlas vinte familias, sete
residem em casa, e treze residem em barracdo.s Badode alvenaria. Quanto a natureza do
contrato e distribuicdo dessas moradias, confirm@sagravo da situacdo pela falta de
condicdo de vida da maioria das familias, que videnaluguel, conforme dados do grafico

abaixo:

GRAFICO 8

DISTRIBUICAO DAS FAMILIAS CONFORME NATUREZA
DE CONTRATO E SITUACAO DA MORADIA
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Fonte: Pesquisa primaria. HC/PUC, Goias, 2011.

A auséncia de moradia € um das queixas mais freggi@n campo das politicas
publicas, apontadas pelas doze familias que aiBdapnssuem moradia prépria. Do total,
apenas duas familias obtiveram uma casa, mediapi@grama habitacional do governo
federal, Programa Minha Casa Minha Vida (PMCKiVE a outra, recebeu a doacdo de um
barracdo, por iniciativa da Associacdo Goiana deablia e Cidadania. A questao akficit

habitacional urbano para familias brasileiras desdbeenda é uma realidade reconhecida pelo

O Programa Minha Casa Minha Vida, lancado peleguy federal em 2009, com a finalidade de incentiva
aquisicdo de unidades habitacionais para famil@a® cenda bruta mensal de até R$5.000,00, com o
financiamento pela Caixa Econdmica Federal. Aslfag$éo selecionadas pelo municipio ou goverradest.



governo, de acordo com os dados do PNAD/2008, §uUazja referéncia a esse problema
nacional.

O problema do Programa Minha Casa Minha Vida, éaledambém passa por
uma demanda maior do que a oferta, e as familiadéré outro recurso, sendo assumir o
onus do aluguel, mesmo que esse comprometa a famiéar. Além do mais, as familias
tém que passar pelo crivo de sele¢cao nas instaheiassisténcia social, que nao tém atingido
todas as familias que passam pelo suplicio do adeato crénico, agravado pela falta de

condicbes econbmicas:

F5: Eu tenho direito de ter minha casa, e tem careudna assisténcia e uma
protecdo pra melhorar condicdo de vida, eu tenhdimstos do deficiente, um
liviinho em méos e sei onde buscar, cadastrei nRI@B/? a inscricdo e estdo me
enrolando. Ja sei de familias que eles chamarane g@m@gcisa de moradia, e ja tem
dois meses e nada, vou esperar ate dia quinzerdinsg do Serrado, se ndo sair vou
no Ministério Puablico.

F11: Acho que a moradia hoje é o mais dificil deseguir.

Em relacdo ao processo de distribuicdo de renddadaitias, constatou-se que
trés familias recebem até um salario minimo, setélias vivem com dois salarios minimos,
e dez familias com dois a quatro salarios minimos.

Sobre as fontes na renda familiar, a participag@aahdicdo da existéncia da
crianca ou adolescente na familia, torna-se fagmifecativo para compor a renda, conforme
demonstra a situacao das vinte familias, como geeselezessete criancas tem o BPC, duas
familias recebem pensdes, quatro criancas rec8woésa Familia. Quanto a participacéao de
renda oriunda de salério, quatorze familias contam a participacdo do cbnjuge, duas se
mantém pelo trabalho formal e dez pelo trabalherin&l, conforme ja mencionado na
analise sobre a distribuicdo de profissdes.

No quadro 03 a seguir, apresenta-se um demonstrdtivrenda obtida pelas
familias e as despesas, compatibilizando algunszsegiancias com que vivem. Considerou-
se, para efeito de referéncia, o valor do salafiimo do ano de 2011, cujo valor era de R$
545,00.

2COMOB — Companhia de Obras e Habitacdo do Mumiapi Goiania.



QUADRO 03
RECEITAS E DESPESAS POR FAMILIA

Penséo O
Familias BPC FBOI‘?“T" alimenticia QUEGL Totalldas Total dos
amilia Pessoas que receitas gastos
LS contribuem
F1 01 - 01 1.145,00| 682,00
F2 - 01 - 01 300,00 437,00
F3 01 - - 02 1.145,00| 410,00
F4 - - 01 01 545,00 787,00
F5 01 - - 02 800,00 | 840,00
F6 01 - - 02 1.300,00| 993,00
F7 01 - - - 545,00 691,00
Fs 01 - - 02 1.545,00 | 590,00
F9 01 - - 01 1.345,00| 930,00
F10 01 - - 02 1.310,00| 705,00
F11 01 - - 02 1.090,00 | 944,00
F12 01 - - 01 990,00 | 556,00
F13 01 - - 02 1.265,00 | 2.343,00
F14 01 - - 02 1.045,00| 1.175,50
F15 - 01 - 02 700,00 1.140,00
F16 01 01 - 01 1.020,00 | 965,00
F17 01 01 - 01 1.400,00| 834,00
F18 01 - - 01 1.730,00 | 1.316,00
F19 | O1 - 01 02 829,00 | 637,00
F20 01 - - 01 1.345,00| 1.622,00
Média | 17 04 02 30 1.069,70 | 929,88

Fonte: Pesquisa primaria. HC/PGGias 2011.

Na andlise de dados sobre a realidade econdmieseapada pelas familias na
tabela acima, a pesquisa revelou que dezenoveidamiem com rendéamiliar inferior a
menos de trés salarios minimos e apenas uma tenrag®ida acima desse indice (F18: 02
membros com renda fixa e a crianca recebe o BPdEmAis, trés familias tiveram uma renda
inferior a um salario minimo e dentre essas, unwadmu receita de apenas R$300,00 por
més. Essa realidade remete ao entendimento de quuntexto de vida dessas familias
evidencia uma das situacOes agravantes e resgltdatecestruturacdo produtiva do capital
que tem produzido o desemprego estrutural e o aondertrabalho informaf. Sabe-se que a

principal forma de renda dessas familias, oriuralaua maioria da economia informal se da

3 Jamamoto (2004, p. 115), afirma que um dos aspemntrais da quest&o social na atualidade é féiag#io
do desemprego e a ampliacdo da precarizacdo dagseslde trabalho.



com a realizagdo de atividades de “bicos”, aliamasondi¢des reais do salario minimo que
ndo atende as necessidades baSiaes um individuo. Essas necessidades sdo entendidas
como “algo fundamental, principal, primordial, comhe afirma Pereira (2006), como
moradia, alimentacéo, saude” (PEREIRA, 2006, 2 26-

Ha que se registrar que dezessete familias cordamodeneficio do BPC, e uma
depende exclusivamente desse beneficio como foateedda. Dessas familias, quatro
declararam receberem também a transferéncia da @mdolsa Familia, com um limite
maximo a R$ 160,00 para familia com quatro filhos.

Com base nos dados apresentados no Quadro 03 aeiier@nte as receitas e
despesas, confirma-se a prevaléncia do numero rddiaa com rendimento familigrer
capitade até trés salarios minimos. Os dados demonsirada, que a totalidade das familias
estdo vivendo em condicbes de pobreza, considerandn para muitas, ndo ha
compatibilidade entre receita e a despesa, diagaecessidades para suprir as demandas do
adoecimento do membro que porta DRC.

A realidade apresentada por essas familias eva®noi que lamamoto (2004)
afirmou se tratar de “a raiz de uma nova pobrezandplos segmentos da populacéo, cuja
forca de trabalho n&o tem preco, porque nado téns mogar no mercado de trabalho”
(IAMAMOTO, 2004, p. 33).

Essas familias sdo obrigadas a encontrar formasn@eamttes para sobreviverem.
Em geral, buscam um “projeto de vida corroido pedaéncia constante”, e sempre
acompanhado de privacdes, rotinas enfadantes, eébadtissimas chances de mudancas em
curto prazo. Sao “vidas severinas, apartadas, teuhiabdas e excluidas” (CARVALHO,
1997, p.110).

Trata-se de indicadores que demonstram a situagdeukherabilidade dessas
familias vivendo em situacdo de pobreza, fruto diesgualdades sociais. A condicdo de
pobreza, seja relativa ou absoluta, certamente édasgrfatores que interfere diretamente no
processo de conflitividade no meio familiar, corampservada em dados anteriores. Um dos
efeitos perniciosos dessa realidade € o acirrantentmndicao de fragilidade dessas familias,
que sao forcadas a buscar alternativas de gadogidireitos das criancas e adolescentes, sob
diversas formas, incluindo os érgaos destinadaggsotecdo, a fim de encontrar o0 minimo

de respaldo necessério diante de suas demandaé@apermanentes.

" Ver discussdo sobre necessidades basicas cont@Atffa Necessidades Humanas: subsidios & alftiea
minimos sociais, 2006.



Como foi assinalado anteriormente, a busca petant@ento de pacientes com
DRC em centros de referéncia, impulsiona a fandlise deslocar para Goiania a fim de
garantir o tratamento. Nesse sentido, vale resspltao HC/UFG € uma unidade referenciada
para o atendimento aos pacientes portadores de mER@rea pediatrica, e que segue as
diretrizes preconizadas pelo SUS, que adota coretridj a descentralizacdo da assisténcia a
saude, e o atendimento integral a populacdo. Naedgslizacdo, cabe as Secretarias
Municipais de Saude a responsabilidade pelas agsalde que atendam as necessidades da
populacao.

Em Goiés, firmou-se o Termo de Municipalizacdo dade, em 1998, entre as
Secretarias do Estado e Municipio, criando umaaedé consultas especializadas, o que nao
resolveu a deficiéncia na rede basica, pois o itléigcprofissionais e vagas insuficientes nas
especialidades, ndo respondeu a grande demandadedesse contexto, nem 0s municipios
dao resolutividade as demandas, uma vez que aimd®sses pacientes, sdo conduzidos as
unidades de emergéncia, acarretando uma sobrepasyas servicos em Goiania, que se
tornou porta de entrada para o tratamento.

O HC/UFG, sendo um hospital de referéncia no tratdon de nefropediatria,
depara-se constantemente com pacientes com DR® dgrichda no Servigo de Urgéncia
Pediatrica (SERUPE), oriundos de varios municigmgstado e de outras regiées do pais.

Em relacdo a distribuicdo das familias conformean gle dificuldade apresentado
junto aos oOrgaos de garantia e acesso para o tatardo paciente Renal Crbnico, quinze
familias disseram ter encontrado dificuldades eaifamilias relataram que néo tiveram
nenhuma dificuldade. Dentre as principais dificdeapontadas, evidenciou-se que a maior
incidéncia se deu por falta de transporte adegpadotransportar os pacientes com DRC, ou
na liberacdo de transporte em dias de feriado (s@mlias), seguidos de aquisicdo de
medicacdo na Central de Medicamentos de Alto Clisicez Barbosa (CMA®) ou em
postos de saude. Do total, cinco familias, ndo eguisam os beneficios BPC e Bolsa
Familia, e dez familias referiram-se dificuldadeamfo & marcacdo de exame (pegar o
chequinho)®, pois depende da vaga disponivel no sistema adegia Secretaria Municipal
de Saude, para que seja liberado o exame. Duakafaiegaram dificuldades para conseguir
creche para deixar os filhos menores, e duas tassal dificuldades de ajuda para
pagamento de aluguel.

> Central de Medicamentate Alto Custaluarez Barbosa (CMAC)/Goids, tem a funcéo de mradiendimento

ao paciente, avaliacao, autorizacao, dispensagdemovacado do cadastro para continuidade do teatam

® Chequinho — é o instrumento de liberacdo e maocpgdia a realizacdo de exames usado pela Secretaria
Municipal de Salde de Goiania (SMS).



Em relacdo a queixa sobre o sistema de transpstéamilias que residem no
interior, ou que tém crianca que ja realizam a lbéatise, tém o direito a um transporte
especial (6nibus acessivel, van ou ambulanciaggenta o traslado ida e volta.

As familias que dependem desse transporte espel@édm que constantemente
ocorrem problemas com os veiculos das respectigasetarias Municipais de Saude, e as
familias s@o obrigadas a utilizar o transportetoaecujos 6nibus andam sempre cheios, sem
estrutura para cadeirantes, utilizando-os no lodetushou de pico no periodo matutino.

A questao central desta discussao € identificarocee opera o direito da crianca e do
adolescente portador de DRC, mediante a atencéd® aaduas necessidades, uma vez que
ndo ha melhoria na condicdo de vida dessas fanéia razdo da ineficiéncia da politica de
assisténcia prestada nos municipios. Na realidadeadsporte, as familias que residem no
interior, relatam situacdes de humilhacao quantsiaténcia para a liberacdo de uma van ou

ambulancia para Goiania:

F16: Tenho sido humilhada nos atendimentos e die#ei que isso é tdo direito
que a crianca tenha salde, tratamento, transpaliteentacdo, por isso que to
correndo atras.

F9: falta de dinheiro, tem dia que venho pra c&a@d passe, nem dinheiro pra
comprar lanche... ele ndo tem passe-livre porqadamhemodialise ainda.

Eq04: A prefeitura as vezes age como se estivagemdo um favor, e a gente tem
gue orientar a familia, que nado é favor, é obrigaéadireito porque toda prefeitura
recebe verba para designar para tratamento fordoducilio, quando ndo se tem
tratamento para aquela doenca, enviando assim,opdira cidade e muitas vezes
esse paciente é humilhado e as vezes a prefeguramspromete de uma forma e
depois ndo cumpre.

Fica evidente a existéncia da visdo por parte gienal 6rgdos municipais, de que
estdo oferecendo uma benesse, um favor, ao pusstaervico para o cidadao. A questao do
direito a assisténcia social se apresenta exatameitd ndo cidadania, e que o servico que |lhe
€ prestado, ndo se configura como direito. Spasatna que essa ideia acaba sendo
incorporada pela populacdo: “perpassa a prestagéselvicos de assisténcia social, uma
certa gratuidade como se a riqueza do Estado vilessetra fonte que néo a propria riqgueza
produzida pelo trabalhador” (SposadipudMartins, 1995, p.61).

Na avaliagcdo das familias entrevistadas quanto aidgqule do servico de
Nefropediatria prestado no Hospital das ClinicasgGdéania, quatro familias consideraram
bom e dezesseis familias consideraram o6timo. Oiceemprestado na hemodidlise foi

considerado por onze familias como 6timo, e nogernsideraram bom.



Um aspecto relevante foram as consideragfes gizemdisas fizeram em relagcéo
a competéncia da equipe médica, referindo-se pahnente a atuacdo do médico
responsavel pelo setor de Nefropediatra, que imisiza atuacdo nessa equipe desde 2008,
ainda na residéncia. Conforme informam os profire®Eq02 Eq03 e Eq05, depois de 2010
ocorreram varios encaminhamentos de criancas paansplante de rins em S&o Paulo, ja
gue em Goias nao é realizado esse procedimenttadmeplexidade.

Segundo EQO03, ha uma defasagem da assisténcia de sal area de
Nefropediatria em todo o pais, e a realidade eBpecilas criancas e adolescentes que
realizam esse atendimento diferenciado no HC é rfie se trata mais de “atencdo e
prevencdo a saude, porque os pacientes ja estdesihetornando-se uma das funcdes
primordiais da equipe profissional, a de “resgatajue [....] puder, do que foi perdido de
saude, no sentido de combater as manifestacoesetigal e prepara-los para o transplante
renal” (Eq03, 2011).

Quanto a avaliacdo das acles e servicos previst@uacdo dos profissionais
junto aos pacientes portadores de nefropatias tpeds todos reconheceram que ha limites
institucionais e burocraticos a serem enfrentaddgspusuarios do SUS para a garantia de
seus direitos. Salientam, contudo, que a atuagdpapel fundamental dos profissionais estéo
relacionados a necessidade de se ter uma equipipnofigsional ampliada, que atue junto as
familias dos DRCs nos momentos de maior gravidad#oeénca, bem como nas orientagdes e
apoio aos pacientes crénicos, no servico de anmdridaafim de manterem a saude, ou ainda,
no acompanhamento durante o processo de perda sk®de, que ocorre no decorrer da
evolugao da doenca.

Entre essas acOes fundamentais, destaca-se queodesas familias e aos
pacientes com DRC, necessitando do empenho e congsm® dos profissionais nos

encaminhamentos:

Eq 04: sabemos que o HC é o Unico hospital deémrdea pra a doenca Renal
Crbnica pediétrica [...] medicacéo por ser de alisto a familia tem de recorrer ao
Juarez Barbosa, enfrentando muitas vezes... levagdes de processo dentro do
ministério publico [...]. A demanda nas Secretakhmicipais e outros 6rgdos nao
atendem as necessidades de medicacdo, transparteuldacia, e outras
necessidades .

FO3: relacdo e engajamento com outros servicoensegprecisa e conta com a
enfermagem, com a assisténcia social, com a pgieol outros servigos de UTI
para onde esses pacientes v8o, muitas vezes angentensegue vaga, eles ficam ai
na enfermaria entubados as vezes, porque ndo ecmmsegaga de UTI, ficamos
lutando com outros servigos para receberem ess&sfes.



Sobre o estagio da doencga renal crénica (DRC)aksarrevelou que das criangas
e adolescentes em tratamento no ambulatério deopéfratria do Hospital das Clinicas de
Goiania, uma realiza dialise em casa, quatro fazold&lise no HC, dez realizam tratamento
conservaddY, e cinco ja foram transplantadas.

Quanto a distribuicdo das criangas e adolescesggando a instituicdo em que se
realizou o diagnostico da DRC, HC/UFG foi a unidade de saude responsavel pelo
diagndstico de sete pacientes, seguido do Hod@agdrno Infantil com quatro, e o Hospital
da Crianca de Goiania, com dois pacientes diagraakis. Os demais tiveram o diagnéstico

realizado nos hospitais de origem dos seus muasg;ipiencaminhados para o HC/UFG.

GRAFICO 9
DISTRIBUICAO DAS INSTITUICOES QUE REALIZARAM
DIAGNOSTICO DE DRC
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Fonte: Pesquisadora, HC/PUC, Goias, 2011.

Esse resultado confirma o relevante papel que suigdes publicas de saude
tém, principalmente o HC/UFG para cumprir o seuepdp Hospital Escola de referéncia no
atendimento de média e alta complexidade, bem amrlospital Materno Infantil, que se
tornou uma referéncia nacional para cirurgias ped#s, como a separacdo de gémeos
siameses, tornando-os uma referéncia para as Regéiro Oeste, Norte e Nordeste do pais.

Constata-se que no campo da vida social do pacreni@ crénico e de sua
familia, a participagdo em uma religido, ocupa ompdrtante papel na socializacéo, tornando-
se um dos mecanismos sociais para estabelecerageale suporte no enfrentamento dos

" Fase em que os rins ainda ndo pararam de funciogpaciente faz uso de medicamento e contrivieelda
doenca.



problemas da vida, especialmente os relacionadosrica. A religido surge como uma forma
encontrada de se buscar forcas e amparo espiritmahndo-se para algumas familias, o
anico espaco publico coletivo que frequentam.

Todas as mées ou cuidadoras declararam particgoamd religido. Treze familias
se disseram catdlicas e sete evangélicas. Dectargte participam das atividades aos
domingos, porém nao sao frequentes, pois 0 donémmadnico dia da semana para quem faz
hemodialise “descansar”. Quanto a participacaoridaga ou do adolescente, todas as maes
ou cuidadoras declararam que os levam para adades$ religiosas da igreja. Somente duas
criancas tém participacdo ativa em atividade eBpaaia igreja, uma participa na equipe de
louvor e a outra na danca.

Constatou-se neste estudo, que a doenca crongaiger tendéncia ao isolamento
social, e no segmento da DRC, ha vérios fatorexce@stos a evolucédo da doenca, somados a
falta de servigcos e equipamentos publicos de laper bairros, ocasionados pela falta de
planejamento e investimento publico no processarbi@nizacdo das cidades.

Quanto ao nivel de escolarizacdo das criancas lesadotes, constatou-se que
quatorze estdo na idade escolar, e seis tem iddeleor a quatro anos Uma criangca com
idade de onze anos ndo frequenta a escola, em masiocondicdes neuroldgicas e
comprometimentos de sua saude. A cuidadora ndmeoumdequacdo de ensino especial na
educacédo publica municipal em Goiania.

Constata-se uma defasagem entre a idade escolasseeagédo das criancas e
adolescentes, demonstrando que o surgimento daiatido da DRC atingiu a maioria
desses pacientes em idade escolar, comprometendiesenvolvimento escolar, ocasionando
repeténcia, ou comprometendo o nivel e aproveittonda aprendizagem, conforme se

constata no Quadro 04 a seguir.



QUADRO 04
DISTRIBUICAO DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES SEGUNDO
IDADE E SITUACAO DE ESCOLARIDADE

Creche 6 5 meses a 3 anos
Pré-alfabetizacado 1 6 anos
alfabetizagado - crianga especial 1 14 anos

1a série e 3a série 1 10 anos

2a Série 2 8 e 9 anos

3a série 1 10 e 13 anos
4a série 2 9 e 12 anos
5a série 2 12 anos

6a série 1 16 anos

7a série 1 15 anos

Fonte: Pesquisadora, HC/PU@a§ 2011.

Por determinacdo legal, a idade escolar compreendaecas que ja tenham
completado seis anos de idade, sua insercéo nka @€sobrigatodria, segundo o que determina
0 Conselho Nacional de Educacéo (CNE/MEC) por rdaidResolucéo 01/2010, ao definir a
data de seu ingresso no ensino fundamental, commfde assegurar as criangas oriundas da
pré-escola, a garantia da nao interrupcédo no erismtamental. Esse € um direito publico,
conforme preconiza a CF de 1988 e a Lei de DiedrezBases da Educacéo (LDB/1996).

Quanto a educacdo infantil, que também esta preadaina LDB/1996, tratada
na Secao Il, do capitulo Il (Da Educacéo Bésic#gi prevé o seu oferecimento para criangas
de zero a seis anos de idade, em creches e pilésscabendo aos municipios a
responsabilidade de oferecer esse ensino.

No entanto, a realidade apresentada pelas fareitiagelacdo a escolarizagdo das
criancas e adolescentes, aponta para um caminkessondessas premissas e determinacdes
legais. Foram identificados, com base no universal,t que cinco familias estdo com
dificuldade de garantir a educacéo infdffiiblica para os filhos menores, que se enquadram
na faixa etaria de zero a seis anos de idade. EBgareaos DRC com idade escolar, duas
familias tém filhos com necessidades especiais ae®s$s0 ao ensino especial, sendo que uma

se encontra matriculada na escola publica municipalegido de Aparecida de Goiania. Ha

8 A Educacdo Infantil, compreendida entre 0 a 3 ah®sdade, é um direito dos trabalhadores, pais ou
responsaveis, a educacao de seus filhos e depesdmmgundo a Constituicdo Federal, aliada a ndegesida
familia de ter uma instituicdo que se encarregueuitado e da educacéo de seus filhos nessa taia. e



ainda, a situacédo da crianca Dcl7, com onze anosladk, que tem comprometimento
neurolégico e ndo frequenta nenhuma instituicdolascA cuidadora relata que a crianca
sofreu muito constrangimento, dada as limitacdgéarocas.

Dentre as justificativas que 0 municipio apresenpawa as seis maes com
demandas para creche ou para a educacao infantk dbtiveram como resposta, a
impossibilidade de concessédo de vagas, devido @uemna de saude da crianga, conforme
descreve a mée de Dc06 com trés anos de idade:

F6: Tentei colocar ela na creche, mais ndo quishecela, por causa da doenca .
Ela fica muito inchada, cansada. Nao aceitaramadticular ela.

Vale destacar que a ineficiéncia ou a inexistéraga creches oferecidas a
populacado, pela Secretaria Municipal de Educacamdoicipio de Goiania, por meio dos
Centro Municipal de Educacédo Infantil (CEME))torna-se quase impossivel uma familia
conseguir a vaga no tempo habil e dentro de suessiglade. Essa € uma realidade vivida
pela familia F19, que tem um filho fazendo hemaskgle ndo tendo com quem deixar a filha

menor, a traz para o hospital, inclusive nas sitea@m que ocorre a hospitalizacédo de Dc19:

F19: nunca consegui escola pra minha filha mergoréatem seis anos). Tenho que
carregar ela todo tempo pro hospital quando euoteanqie trazer o Dcl9 pra
hemadialise.

Em relacdo a instituicdo escolar das treze criaecdss adolescentes em fase
escolar, constatou-se que doze estdo matriculadasseola publica (estadual e municipal) e
apenas uma crianga encontra-se matriculada ngeagtieular de ensino.

Quanto a incidéncia de repeténcia, esse estuddovegeocorréncia em cinco
criangas, que apresentaram, segundo relato das mé#a dificuldade de aprendizagem, e
ainda nao foram alfabetizados. Encontram-se na ftixria de oito a quatorze anos de idade.

No que se refere a frequéncia escolar, das tnéaecas que estdo em fase de
escolarizacdo, as méaes declararam que elas se¢ausssm muita frequéncia a escola, em
razdo do tratamento. Ha duas situacfes em que es de&lararam que o horario escolar

coincide com o horario da se¢do da hemodidliséptenmo consequéncia, a falta semanal de

9 Centros Municipais de Educacéo Infantil (CMEI),Génstrucdo de uma Politica de Educac&o Infantils e
demais documentos legais: Resolucdo 194, do Canddilmicipal de Educacdo de 29/ 10 de 2007, é
responsavel pelo atendimento educacional de csatie® meses a 5 anos e 11 meses. Para soliciavaga
em uma das unidades, 0s pais ou responsaveis delefonar para um telefone da secretaria, e oricrite
selecao é pela ordem de inscricdo, como ndo hé&\digponiveis para toda a demanda, faz-se umadésta
espera.



dois dias de aula, e em caso excepcional, as \wegganca tem que fazer até quatro se¢des
por semana de hemodialise, restando apenas ure diaal

Porém, todas as mées declararam que utilizam ddiatento para seus filhos (as)
do projeto HOJE, que é um servico oferecido pela Secretaria Eatadel Educacéo, que
prevé atendimento pedagdgico em unidades publeaaade, para criangas e jovens em fase
escolar, como parte da Educacdo Inclusiva. Essadiatento € realizado no setor de
Hemodialise, funcionando nos dois periodos diados) atendimento individual. No entanto,
ocorre, muitas vezes, dos pacientes nao participae atividade, por alegarem mal estar,
sono, cansaco, dentre outros. Pode-se constatato da mae de Dcl13 que diz:

F13: a gente sai as cinco horas pra pegar o drikbhegar aqui (HC) no horario. Eu
acordo Dc13 antes das cinco horas]...] no Projeiie@™HEla quase ndo participa, ela
dorme... passa mal...

Um fato a ser destacado é quanto a faixa etariajdatorzes sujeitos em idade
escolar (seis a dezesseis anos de idade), sendodapee encontram-se na idade da
adolescéncia. Sabe-se que esse periodo da videseata uma fase em que o individuo
enfrenta turbuléncias quanto ao seu desenvolvimeegsoal, afetivo, emocional, psicolégico
e social. Somadas a esse aspecto, as mudancamadasi pelas fases do desenvolvimento da
DRC, provocam mudancas fisicas irreversiveis, c@mencionadas ao longo deste estudo.
Portanto, a mudanca na estética do corpo, € uoagai que acrescenta na vida desses jovens
e criangas, mais uma condicionante para o sofroeser enfrentado junto com a doenca.

Desvelou-se que essas modificacdes fisicas sdoosncamponentes que afetam
sobremaneira, a vida e a sociabilidade desses Jogede suas familias, inclusive para
frequentarem a escola, que é um direito. A maiagia possui nenhuma outra atividade fora
da escola. Assim, do total desse universo, apeamatsogparticipam de atividades na igreja e
um jovem Dc5 era atleta de ténis de mesa parareati€t. A escola é a Unica atividade que
a crianca ou adolescente frequenta.

Quanto ao desempenho escolar, segundo avaliacdm@ies, sete criangas ou
adolescentes em fase escolar apresentaram desempeghlar, quatro obtiveram
desempenho fraco. Com base no relato das maegrisgisas com idades entre 7 a 14 anos,

ainda nao léem, nem escrevem, e apenas duas foremeradas com um desempenho bom.

8 0 Projeto Hoje realiza atendimento pedagégico eitiades hospitalares. E desenvolvido pela Secetari
Estadual da Educacédo de Goias, por meio da Supediéncia de Ensino Especial. No HC esta preseste na
Clinicas de Pediatria, Hemodialise, Clinica de petha e Ambulatério de Pediatria.

81 Dc5 faleceu no final do ano de 2011. Participayaampeonatos de ténis para cadeirantes.



Os dados quanto ao desempenho escolar ndo foramdapyunto a instituicao
escolar, por ndo se tratar do eixo desse estudagudase considerar, no entanto, que o
universo composto por esses sujeitos, apresengravnde atraso @éficit de aprendizagem,
que coloca em risco a integridade da cidadaniaadessancas e adolescentes que tém o
direito como cidaddos de serem alfabetizados deeem a atencdo especial, pela condicao
em que vivem.

Desse direito, apenas uma mae (Dc4), havia busoadpoio junto a escola
municipal de Goiania, para efeito do atendimentdagégico domiciliar que é uma nova
modalidade de ensino que proporciona ao educandpitalizado, a continuidade de seu
processo de escolarizacdo. Desta forma, a cria@y Dom sete anos de idade, passou a
receber, em 2011, esse atendimento, que conta coprafessor em casa, em conformidade
com o Programa de Educacdo para Diversidade numspd@éiva Inclusiva, da Secretaria
Estadual de Educacéo, que é destinado aos educhosipitalizados ou afastados da escola
regular de ensino por motivo de doencga, ou queusenta da escola para as secbes de
hemodialise.

Vale lembrar que, no Brasil, a Lei n® 8.069 de £3JdIho de 1990, que dispbe
sobre o Estatuto da Crianca e do Adolescente, del@com a Resolucdd4i, prevé que
toda crianca ou adolescente tem “Direito de demfrate alguma forma de recreacgao,
programas de educacdo para saude, acompanhamentarritulo escolar durante essa
permanéncia hospitalar” (BRASIL, 1990).

Em relacdo a auséncia da crian¢ca ou adolescerdgscota, uma vez que doze ja
realizam a hemodialise, na totalidade das méaesdadaras, houve o relato de que além das
limitacdes que o tratamento (hemodialise ou agflcausa, ha o risco eminente de morte
(medo da mée), receio de que a crianca possa seiocaama escola, ou perder o cateter ou a
fistula, além de consumir alimentos ou liquidosipdos na dieta.

As mées consideram ainda que, h4 uma exposicaaualal crianca, levando-a a
situagOes de ridicularizagdo ou humilhacdo dedé&rescola, por parte das outras criancas,
mediante algumas situacfes como: o cateter ficastapchamando sempre a atencao, o que
justifica a néo insisténcia na manutencao da ciaagescola, como € o caso de Dc4.

Dentre as mées que relataram essa dificuldadenh@iguns casos, situagbes em
gque os pacientes tém dificuldade com a inconti@énginaria e fecal, usam fraldas
descartaveis, as vezes exalam odor intenso, causandtrangimento maior para a crianca,

conforme descreve a mae:



F 18: Ele tinha colostomia, agora ndo tem mais.alRel a colostomia. Agora ele
tem incontinéncia fecal e urinaria. Eu troco asdia. Eu vou no colégio e troco.
Ele liga e me chama. No horario do recreio... e fialda 24 horas por dia. E
constrangedor né? Por isso que ele quase ndodgpstaa escola...

F3: ela tem que usar fralda, é cadeirante... j&famada na escola pra buscar ela
porque ela queria fazer cocé, ela fica chorando...

A proposta de educacdo inclusiva, do Ministéricedeicacdo e Cultura (MEC),
de acordo com a Lei de Diretrizes e Bases da Edochi@cional (LDB) de 1996, e nos
Parametros Curriculares Nacionais (PCN’s) de 1887m avanco nos ultimos anos, no que
tange a elaboracédo e implementacédo de acOes tot@ise baseadas na concepcdo de que a
inclusé@o social das pessoas com necessidades Ethais@speciais, prevé que toda crianca e
adolescente tenha acesso a todas as oportunidadesigsegurar seu desenvolvimento e a
aprendizagem escolar.

Nesse sentido, a Resolugdo do Conselho Nacion&#ddeacdo/CEB n°. 2 de
2001, em seu artigo 5°, na Lei de Diretrizes Nammpara a Educacgédo Especial na Educacéo
Béasica, considera que “Educandos com Necessidatlesa&ionais Especiais” sdo todos os
que durante o processo educacional apresentamuidifides acentuadas de aprendizagem ou
limitagbes no processo de desenvolvimento queuttiéicn 0 acompanhamento das atividades
curriculares, compreendidas: a) aquelas ndo vidasla uma causa organica especifica; e b)
aquelas relacionadas a condi¢fes, disfuncOesatiies ou deficiéncias (BRASIL,2001).

Um elemento importante a ser considerado na remiddessas criancas e
adolescentes, esta relacionado a condicdo e ewoldgddoenca DRC, que mediante o
agravamento, o paciente pode nao conseguir alctogas as etapas do tratamento, como o
transplante, como foi o caso do adolescente em diélise, Dc5, que veio a falecer no final
de 2011.

E fato que se o Estado implementasse politicasigagblque efetivamente
garantissem prioridade e assegurasse com rapidazianalidade, a prestacdo de servigos
sociais que atendessem as necessidades fisicalgctudis e psicologicas das criancas e
adolescentes, conforme preconizado no ECA/199Garnente promoveria em todas as
instancias, a acessibilidddena educacdo com mais eficacia. No entanto, segAndxyo

(1992) ha uma cultura de excluséo e “ela perpasksstas instituicdes, inclusive aguelas que

82 A acessibilidade na escola é concebida como uemigsa para o pleno acesso dos alunos com defajénc
transtornos globais do desenvolvimento e altadilablies/superdotacéo, compreendendo desde a dlédadid
arquitetbnica e na comunicacao, producdo de mestelidaticos acessiveis e o uso de recursos deltggia na
escola.



trazem no seu sentido e fungcdo a democratizag@breitos constitucionalmente garantidos
como a saude ou a educacgdo” (ARROYO, 1992, p. 46).

Na avaliagcdo de um dos membros da equipe destoegig 05, 0os pacientes que
ja se encontram na etapa da hemodialise requeeam¢gvida, um cuidado especial, de toda
a equipe multiprofissional, pois em sua maioria,s@iabilidade fica comprometida,
principalmente a educagdo, pois apresentam bawa dé escolarizacdo, e defasagem na
relacdo idade-série. Para esse profissional, cetporaje Apoio Pedagogico da Secretaria
Estadual de Ensino Especial (HOJE), que atendegatahospitalizadas no HC, poderia
disponibilizar mais profissionais para atender aat@yze criancas e adolescentes que fazem
hemodilise, de acordo com o relato a seguir:

Eq 05: Porque o ideal é ter uma professora para caanhca, durante as secoes, ou
seja, trés vezes por semana [...] essas criangdsram por ndo estar em sala de
aula, é correr atras do prejuizo, por estaremaatess por causa dos rompimentos
ocorridos pelas inimeras internagdes e consultasp dambém as frequéncias na
hemodialise, dialise e pulsoterapia...”

Ha uma questédo apontada por algumas méaes quaatasagem de aprendizagem
dos filhos, referindo-se ao ensino de educacédcddsi Secretaria Municipal de Educacao de
Goiania que adota o modelo por Cflem que se baseia a seriacédo por idade e na géicep
de gque o aluno continuara em seu préprio grupamano para outro, dentro do mesmo ciclo.
Nesse modelo, ndo se prevé a repet&hgéque o aluno tem um tempo para processar sua
aprendizagem, respeitando suas condi¢cdes socimsltiNesse caso, sua formacdo se
materializa por um percurso formador diferenciasco fincdo da idade e da vivéncia
sociocultural.

Embora se reconheca que existem avancos nessasg@opwm sentido da
democratizacdo do ensino na busca de um sistensajustd e de melhor qualidade. Porém,
percebe-se que o problema do analfabetismo aindasige De acordo com o Anuario
Brasileiro de Educacéao 2012, na Avaliacao Brasildo Ciclo de Alfabetizacédo, em 2011, os

dados revelaram que 51 em cada 100 criancas d@uetlea ndo aprenderam o adequado em

8 Lei de Diretrizes e Bases da educacéo n°.93949@ytigo 23, faculta aos sistemas de ensino deadab
educacado basica: “em séries anuais, periodos saimegiclos, alternancia regular de periodos dades,
grupos ndo-seriados, com base na idade, na comjzeténem outros critérios, ou por forma diversa de
organizacado, sempre que o interesse do procesgureledizagem assim o recomendar” (BRASIL, LDB, 1996

8 No Ciclo, ha uma estrutura mais flexivel e divimada do ensino, respeitando as diferentes ide¢isl e
condicdes socioculturais dos alunos. A avaliac@e&da na politica de ndo retencdo, possibilitandabinos

de escola publica, sua permanéncia escolar maisngada, baseada na concepcédo de que a educagédo € u
direito de todos os cidadéos.



relacdo a leitura para o 3° ano do Ensino FundaheatBrasil (CRUZ, MONTEIRO, 2012,
p.9).

Esse € um dos desafios da educacdo publica, oucseja sanar o déficit de
aprendizagem das criangas e jovens que estdo dwegaadolescéncia sem alfabetizacao,
como consequéncia de um sistema educacional ckeaiefarmas, que adota um discurso da
nao exclusao, prevendo a democratizacao das omtatles educacionais para todos, mas que
nao consegue sair da proposta, e que tem dimimsidhances de progressao nos estudos de
um grande contingente de jovens e adolescentes..

Em relagcdo ao processo de exclusdo escolar, PAGD) reflete o estudo de
Bourdier sobre as reformas educacionais ocorridaSranca, e que pode se aplicar nos dias

atuais:

O que a reforma fez foi instaurar “praticas de @s@b brandas” (porque continuas,
graduais, imperceptiveis), foi substituir a “eliegdo brutal” pela “eliminacéo
sutil”. O resultado é a presenca nas escolas decamtingente de “excluidos
potenciais”, vitimas de uma nova modalidade deus@cd escolar que mantém os
excluidos no interior da escola. (PATTO, 2000,90)1

A realidade dessas familias remete a discussaceipaindeste estudo quanto a
dificuldade que elas tém para garantir os atendivserelativos a politica de assisténcia, de
forma a assegurar-lhes sua acessibilidade, usdruos seus direitos plenamente. Tem sido
revelador a situacdo critica no que se refere @angjarda cidadania social dessas criancas e
adolescentes. Sua promogéao esbarra na constrigtéadai das disparidades da desigualdade
social, cujas raizes encontram-se na ma distribuide&renda e riqueza. Aos pobres, a falta de
acesso a outras politicas como: transporte, culti@sporto, lazer, dentre outras, compromete
a qualidade de vida desses pacientes e de suaafapuls ndo lhes sdo efetivadas tais
politicas publicas e nem atendidas suas necessidadiis.

A educacéo inclusiva é um processo que requer struagacdo da cultura, da
pratica e das politicas vivenciadas nas escoldisn @e que respondam a diversidade dos
alunos, e permitam a superacdo de um dos limitadsoeial, que sdo o0s conceitos e
preconceitos muito imbricados na sociedade bresilgue tem ainda, um longo caminho de
aprendizagem, para respeitar e atender as esmuis do publico com necessidades
especiais.

A estrutura do ensino publico ainda deve se adepai@® que possa garantir as
condicbes de uma educacédo inclusiva, que atendml@made das criangas com doencas

cronicas, e que haja maior divulgacdo para qugaattta a populacdo que dela necessite.



Além desse desconhecimento por parte das famiiléasy agravante da falta de condicdes

estruturais nas escolas, conforme relata algumas:ma

F3: indicaram ela para escola e conheci uma mulbednibus que disse que tem
uma escola publica no Buriti Sereno que pegavagaiaspecial, foi facil, depois
que foi dificil. Ela ndo adaptou na escola, chdaa, barulho e nado fica quieta.
A escola ndo é preparada pra receber criangasiaispes a professora que €
preparada, os demais nao.

F13: A escola nao repde nada de conteddo. Sé &s wem Projeto Hoje do HC,
gue ela tem alguma ajuda, mas ndao muito frequpata,dificuldade do cateter, ndo
pode nem se locomover porque sendo a maquina cantigparar.

F9: as vezes ele incha muito e ia pra escola, yassal [...]. todo mundo ria dele,
ele ficava chorando. Perdeu escola 0 ano de 2a@i8 hamavam ele de gordo,
nanico (ele ndo cresceu), de sapo inchado”, eagdaentei... e tirei ele da escola.

Em relacdo a indagacao feita as cuidadoras quarggpectativas sobre a vida da
crianca e do adolescente com DRC, todas se refar@wndicdo de saude, apontando a
melhoria do quadro do adoecimento ou, a realizdgdmansplante, para quem o aguarda. As
outras questdes, como educacgdo, esporte e cutiicaforam apresentadas com a mesma
importancia.

A preocupacdo com a saude aparece também no gagstiguado quanto aos
impactos e mudancas ocorridas na vida da crianda familia, a partir do diagndstico da
DRC. A incidéncia desses impactos na maioria absae referiu a mudanca da rotina
alimentar da crianca e da familia, visto que a efitacdo desses pacientes tem restricdo na
ingesta de sal e liquidos, conforme a evolucaosatarhento da doenca.

As condicbes de saude sdo, de fato, um fator quecmetencdo de todos os
profissionais que lidam com a crianca e adolesseten adoecimento renal, incluindo os
profissionais da educagéo, pois a compreensaosf@@® tratamento definirdo a qualidade
de vida dos pacientes. De acordo com relato de méagladoras, ha uma necessidade de se
manter uma vigilancia constante na dieta dessegmnes, e a escola publica ndo tem um
carddpio especial para essa necessidade, pois iascasx acabam consumindo
inadvertidamente alimentos proibidos.

Para os profissionais das equipes participantete destudo, quando indagados
sobre os limites e os desafios encontrados pelgpequultiprofissional, na assisténcia
realizada junto as familias dos DRC, revelou-setatalidade, a preocupacdo quanto ao
encaminhamento desses pacientes para o transplarddiculdade enfrentada pelas familias



quanto a operacionalizacdo e logistica para o daslento em tempo habil da crianga para
S&o Paulo. Esse procedimento é feito pela Seadfatadual de Saude, junto ao PED

Quando perguntado as maes o0 que entendiam solreito & protecao social
publica, cinco ndo sabiam do que se tratava, paa@os esclarecimento, todas revelaram que
compreendem a saude como um direito, e por tererwegoido o tratamento pelo SUS no
HC, sentem-se contempladas na garantia do quedepasi essencial no momento, que é o
tratamento para o filho (a).

Ao inquiri-las quanto as outras demandas que lbaeds&ireito, como a moradia,
trabalho, transporte especial, entre outros, emt@afidade reconhecem que possuem esse
direito, porém, é muito dificil consegui-los frerge estado ou municipio. Apenas uma mae
conseguiu uma moradia na politica de habitacdo doidépio de Goiania. As familias que
nao possuem moradia propria estdo inscritas nagrayde Habitacdo do Estado, mas nao
obtiveram nenhuma resposta até a conclusédo dégtmes

Quanto as instituicbes que as familias recorrena ggrantir os direitos ao
tratamento de seu filho (a), a totalidade revelme gtilizam os Orgdos da Secretaria
Municipal de Saude, Central de Medicacdo Juarebd3ar Secretaria Estadual de Saude,
INSS, Secretaria Municipal de Transporte-Setraesputros, conforme discriminacdo das
demandas inscritas no Quadro 05.

Depreende-se da realidade apresentada acima, qpelitwa publica mais
utilizada por essas familias € a de saude. Os dadelam que a maior demanda de dezesseis
familias tem sido a garantia de medicacdo juntoJaarez Barbosa ou nos centros de
distribuicdo dos Cais. As requerentes dessa dendaddararam ter muitas dificuldades para
conseguir a medicacdo em tempo hébil.

Nota-se também que a continuidade do tratamento DRC exige
encaminhamentos junto a outras politicas publimasando-se condicédo indispensavel para
que a familia alcance com éxito, 0 acesso aosdeas/icos a que tem direito, e em especial,

0 doente crbnico.

%0 Tratamento Fora de Domicilio — TFD, instituiddapBortaria n® 55, 24 de fevereiro de 1999, dackata

de Assisténcia a Saude (Ministério da Saude), éingtnumento legal que visa garantir, através do ,SUS
tratamento médico a pacientes portadores de doem@astrataveis no municipio de origem por falta de
condig8es técnicas.



QUADRO 05
DISTRIBUI(}AO DOS ORGAOS DA ASSISTENCIA E DEMANDASARA O TRATAMENTO
DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES

) Incidéncia Frequéncia
Orgao/Instituicdo/demandas das

AR Mensal | Trimestral | Anual | Eventual | Frequente
Transporte ambulancia/van 10 9 1
Transporte Onibus acessivel 1 1
Passagem municipio p/ HC 1 1
Exames de rotina 3 2 1
Medicagdo 4 4
Exames de alto custo 2 1
Leite 1 1
Fralda 1 1
Bolsa colostomia 1
Total — Secretaria 24 20 3
Medicamentos de alto custo 16 15 1 1
Total C.M. Juarez Barbosa 16 15 1
Medicagdo 2 2
Ida p/ Sdo Paulo 3 2
Fazer DNA 1 1
Fazer inscricdo de casa 1 1
Passagem 2 1 1
Atraso do motorista 1 1
Total do MP 10 0 0 0 6 3
Agendamento 2010 e 2011 1 1
Liberacdo de passagem aérea ou
terrestre 10 5 1 3 1
Total do TFD (Tratamento fora do
domicilio) 11 5 1 4 1
Passe livre 6 6 1
Total Setransp 6 6 1
BPC 16 16
Total INSS 16 16
Cesta basica (Remai,
Voluntarios/HC) 2 2
Bolsa Familia 3 3
Fisioterapia, fono e psicélogo 1 1
Total Outros 6

Fonte: pesquisadora HC, 2011.



Quanto a utilizacdo do servico do Ministério PibliMP) como 6érgdo garantidor
de direitos, do total das familias, oito ingressamao junto ao Ministério Publico (MP),
duas na busca da intervencdo do 6Orgao para o peetmlimento da providéncia de
medicacéo, trés para liberacdo de passagem imguestpara Sdo Paulo e trés requereram,
exame de DNA, inscricdo de casa popular, e quebantg ao atraso do motorista da
ambulancia para o traslado ao HC. As sessOes dedidise para criancas e adolescentes
ocorrem no periodo matutino e se iniciam as 7:0@se o atraso pode implicar em menor
tempo na sesséo do tratamento.

A segunda maior demanda referiu-se a politica distéacia social, em relacao a
garantia do Beneficio de Prestacdo Continuada (BB@p ao INSS. Dezessete familias
recebem esse beneficio. A maior queixa se refbrtgacracia que enfrentam para a concessao
do beneficio, desde o protocolo, que se inicia adiberacdo dos formularios, agendamento
da solicitacdo, preenchimento dos formularios pglaipe médica, apresentacao de exames, e
a pericia médica. Esse processo exige grande t@exsss da familia, no cumprimento de toda
burocracia, inclusive com varios a unidade do IN8& a crianca.

Em relacdo a politica da assisténcia junto ao ofpioi de origem, tem-se o
transporte como a terceira providéncia mais redagrevelando-se como um grande fator de
desgaste da familia junto as secretarias municgmisssisténcia, mediante a necessidade de
se ter um transporte adequado para o traslado dosnpes (ambulancia, vans, 6nibus
acessivel local e passe-livre) para a unidade doudgara outras acoes.

Apresenta-se ainda como um dos fatores preocupdatesize familias e da equipe
multiprofissional entrevistada, a falta de atenditbeadequado na providéncia das passagens
solicitadas para Tratamento Fora do Domicilio (T,FdRe é de responsabilidade da Secretaria
Estadual da Saude, para garantir o deslocamerdoSdar Paulo, seja para consultas, ou para
0 transplante e poés-transplante. Ja houve situapdoque dois pacientes perderam o
procedimento, em funcédo da nao liberacdo das passagegundo relato de um membro da
equipe:

Eq 04: A situacdo € que temos que escutar a fartélaos que entender o que se
passa, porque o tratamento ndo da folego ele tenacantecer haja o que houver,
naquele horario marcado, no dia marcado, ndo tétm ¢k ficar trocando ou
falhando. Na hora que ligam de S&o Paulo, se agaiado for, perde a chance e
tem que aguardar outro rim compativel. O Dc4 peadansplante trés vezes.

A maior expectativa dos profissionais € em relag@ta da intersetorialidade
entre os 6rgaos de assisténcia, que nao tém codsedander com eficacia as demandas das



condi¢des basicas de vida dessas familias. Houegrande incidéncia nas consideragdes
dos profissionais, que, em sua totalidade reafmmaa necessidade de se estruturar, com
eficiéncia, o servico de nefropediatria em Goidniao estado de Goias. Em relacdo ao HC,
foram unanimes as consideracdes quanto a necessidactbntratacdo de mais profissionais,
inclusive de uma nutricionista para compor a equipdtidisciplinar, pois neste momento,
ndo esta ocorrendo esse atendimento especificomboladrio. Sabe-se, no entanto, que esta
€ uma area fundamental para se garantir a orientagdmaes e aos pacientes quanto a
necessidade de que a dieta seja rigorosamentedaggois muitos pacientes dependem
dessas condutas para garantirem a adeséo e adeqoacatamento.

Um dos profissionais considerou a informacao saliteenca DRC uma questao

primordial para o preparo dessas familias pois:

Eq 02: elas ndo sabem, ndo conhecem o proce3sando estes pacientes chegam
pra gente, eles ja chegam tarde. Eles ja chega@époea de dialisar. Por exemplo,
no ambulatério esse preparo deveria comecar queledié com 25 % de funcéo
renal. Ele chega aqui pra gente com 15%, na hocamiecar a hemodialise.

Os dados resultantes dessa pesquisa descortinanagenario de fragilidade,
vulnerabilizacdo e negligéncia do estado quanto diositos de protecdo publica de
assisténcia social as familias de crianca e adoigs@ortadores de DRC. Observa-se que um
dos direitos naturais, o direito a vida, ndo teto sionsiderado em sua relevancia vital, e nem
tampouco, levado em consideracdo a termo, o mandanstitucional de “prioridade
absoluta” ao sujeito em desenvolvimento, no casteaca e o adolescente (ECA, 1990).

Constata-se que essas familias séo pressiona@dasgmelicio do adoecimento, e
pela precaria condicdo econémica a que sdo sulametid sua maioria, gerando situacdo de
conflitividade na vida diariamente, explicitadaslopelesamparo social e pela falta dos
equipamentos de bens e servicos publicos, quees@&r do estado.

Considera-se que a vulnerabilidade encontrada siéatailias, agravada pelo
adoecimento, tem impedido, por vezes, algumas gagéra desfrutarem de situacdes
corrigueiras da infancia, como a socializagdo mopa@s sociais como a escola, instituicbes
religiosas, lazer em parques de diversdo publidee eutros.

No Brasil, a complexidade da organizacdo dos sesuvilg saude, requer ainda a
implementagéo do SUS tal como preconizado nos sgaomegal, na perspectiva de que se
cumpra a universalidade de sua atencéo, a todasdadédos, com qualidade e agilidade.

Sabe-se, no entanto, que o HC, embora seja rei@réactratamento em nefropediatria no



Centro Oeste, Norte e regido do Nordeste mais @ Goias, ndo consegue responder a
demandas por servi¢os de alta complexidade, cotramsplante.

O estudo evidenciou outras necessidades basicassgas familias necessitam,
além da atencdo a saude, sendo da responsabitidagitado o cumprimento e atendimento
as suas demais necessidades e expectativas, cdimentacdo, medicacdo, moradia,
transporte, trabalho, dentre outras, consideradasocdireitos bésicos garantidos na
Constituicdo Federal de 1988. Ha uma premissa fuaedtal no direito a protecdo que essas
familias tém frente aos seus imensos desafiose® diado o direito de ndo serem apenas
“cidadaos de papel” como afirmava Dimenstain, e®91@m uma critica contundente quanto
ao funcionamento da sociedade, e o quanto aogd@3irdumanos nao respeitados. Do Estado
€ esperado que cumpra seu papel no desenvolvirdenpoliticas publicas de protecéo, que
sejam realmente eficazes e efetivas no sentidoatEntrem uma vida digna a quem delas

necessita.



CONCLUSAO E CONSIDERACOES

A presente dissertagdo buscou analisar a influ&wecfatores que tém contribuido
para o acirramento das situacfes de conflitividedenciadas pelas familias de criangas e de
adolescentes com diagnostico de Doenca Renal @rditscou-se apreender até que ponto a
protecao social publica integral, abordada no cadgeeguranca e do amparo contra riscos
pessoais e sociais, a que estdo submetidos osdindsve familias que colaboraram com este
estudo, foi de fato, utilizada como mecanismo Vizdmlor de um conjunto de acdes publicas
intersetoriais, articuladas na perspectiva de isgiat totalidade da acdo publica, ou se tem
contribuido para o acirramento das precarias coedi@presentadas por essas familias no
processo de adoecimento de seus membros.

As questdes norteadoras deste estudo estdo centradaveriguagao sobre as
expectativas que as familias dos pacientes com BRCem relagdo aos servicos publicos
gue buscam como respostas as suas demandas. dleséiccomo uma tendéncia comum a
essas familias, a concentracdo de esfor¢cos nalseddi garantir o melhor tratamento para a
crianca ou o adolescente. Esta dissertacdo, adizama relacdo entre direito e politica
publica no contexto da protecdo social garantidéambito do Estado, buscou revelar as
principais tendéncias que cercam essa relacdo epenario politico regressivo influenciado
pelo ideario neoliberal que rechaca os direitogasoe as politicas publicas.

A pesquisa revelou que um dos fatores que mais agravado as precarias
situacOes apresentadas pelas familias dos DRCs dequ agudizado ainda mais a dura
realidade a que sdo submetidas diariamente em rmdadadoecimento de um de seus
membros, sdo as precarias condi¢cdes socioeconben@atuirais e a condicdo de pobreza em
que se encontraram ao serem atendidas no HC, eémi&oi A segunda questdo que tem
potencializado essas condigoes sao as dificuldadesntadas para se ter acesso aos servigos
publicos de salde em busca da garantia das cosdigl®icas para o tratamento diante do
risco de ndo sobrevivéncia do paciente.

A realidade dessas familias se expressa por urnrarqtie ndo lhes da trégua
durante o tempo em que a crian¢a ou o0 adolescemecentra na fase aguda da doenca, com
intervencdes dialiticas ou mesmo de transplantga Estina revela a dinamica interna dessas
familias, que sofrem pressfes e mudancas exteonaspaco social em que estdo inseridas. E
por meio do cuidado familiar que seus membros dremnsuporte, abrigo, apoio, em que
pese a constantes ameacas e a possibilidade deasi@ todo instante. As criancas e
adolescentes sofrem as consequéncias dos tratariengos, com frequentes internacdes
também prolongadas.



As familias vivenciam outras situacdes agudas quelam a problemética social
e econdmica a que estado sujeitas, como a falta atadm, de medicacdo, de transporte
adequado e de trabalho com remuneracéo suficianéespiprir as reais necessidades de seus

membros.
Os dados deste estudo ndo confirmaram como terdémievaléncia de familias

com um sO genitor, chefiadas por mulheres. Ficonotstrada pelos dados sobre o estado
civil, a prevaléncia de unido estavel, entre tréamilias do universo da populagédo
pesquisada. O desenho de familia manteve comoanmlico retrato das mulheres elaborado
pelo Instituto de Pesquisa Econémica Aplicada (IBB9), em que 44,2% das mulheres sé&o
casadas, e mantém convivéncia com um companheitorido as legalmente casadas.

Constata-se, no entanto, a existéncia de condm@esirias de trabalho entre as
familias, cujos conjuges, em sua maioria, vivenirdbalho informal, com renda minima de
até dois salarios minimos. Do total, seis mulhemsunido conjugal estavel, declararam
desenvolver atividades também informais, para corapenda familiar.

A pesquisa revelou ainda, que, na totalidade dwewsd pesquisado, a mulher
aparece como a Unica responsavel pelos cuidadasy@anhamento direto ao doente durante
todo o tratamento, arcando, ainda, com os cuida@bazeres domeésticos.

Confirmou-se, com base na pesquisa, forte tendénaaséncia, ineficacia e
insuficiéncia dos bens e servigos no ambito daipalpublica de salde e assisténcia social,
no municipio de Goiania, bem como nas regides @gEmrdos sujeitos da pesquisa. Essa
situacao tem sido intensificada e agravada conragrgamas focalizados do governo federal,
por meio do Bolsa Familia, ou do Beneficio BPC, gée sao suficientes para as familias
viverem condignamente, tornando-as reféns dos tmérefque legitimam o seu carater
espurio, ao se exigir das familias contrapartidaralicionalidades. No entanto, ndo constitui
objeto de analise deste estudo, o aprofundamengo pdasibilidades e limites desses
programas de transferéncia de renda que focalizpobeeza absoluta, como estratégia para
reduzir o quadro de desigualdades sociais do paisnas destacar que, o BPC, como um
beneficio da assisténcia social, destinado a atersdeessoas idosas e/ou com deficiéncia que
nao podem garantir sua sobrevivéncia, por contarfgrou com o apoio da familia, define em
seus critérios e condicionalidades que um salariiminmo € suficiente para uma familia
atender suas necessidades sociais basicas. Sélia fevar renda declarada, corre-se o risco

da crianca ou idoso ndo conseguirem o beneficio.



Ainda em relacdo a renda familiar, apenas uma i@rapresentou receita de 3
salarios minimos. Dez familias precariamente caoenda de meio a dois salarios minimos, e
nove familias, com dois a trés salarios.

Tem-se ainda, que 12 ndo possuem moradia propndps3 residentes em casa
de aluguel, e 4 em casas cedidas. Do total, 90#erasdistantes do HC, necessitando de
transporte para seu traslado. Quando se deparaacoalacdo entre receita e despesa
declarada, tem-se a preocupante revelacdo de quandigdes reais de sobrevivéncia dessas
familias colocam em risco as condicfes de saudgemelhoria da qualidade de vida dos
pacientes com DRC, considerando que a melhora wlejsadro clinico depende, além da
medicacéo, das condi¢bes de alimentacao e de ra@ddquada.

Dai se depreende que ndo se trata de avaliar &mswdtas apenas por suas
queixas acerca de suas condi¢Oes de vida, masaehezer a estreita relacido entre as reais
condi¢cdes em que vivem e a insuficiéncia e predade dos servi¢os publicos que Ihes séo
oferecidos, acirrando ainda mais sua condicdo deerabilidade social. Entende-se que
diante dessa constatacdo, necessario se faz umangaudia percepcdo dos agentes
institucionais no tocante ao equivoco de pensar epsa problematica sé diz respeito a
familia.

Segundo Viana (2007, p. 328), ha que se recusaicergrapor a retdrica minima
neoliberal segundo a qual a dimensao econdmicaptevalecer sobre a politica e o social. A
seu ver, essa perspectiva tenta ocultar e desqaslif debate sobre a centralidade do papel
do Estado, ancorado em principios como democrgaialitaria e justica redistributiva, ndo
colocados de forma suficiente, como pauta das agemablicas. Outra estratégia equivocada
dessa retorica é a de transferir a sociedademiéda total responsabilidade pelo cuidado de
seus membros em situacdo de vulnerabilidade sdgialever constitucional do Estado
oferecer protecao social publica aos segmentosteat&o de vulnerabilidade social.

Outro desafio esta em desmistificar a ideia deaquigéncia de uma doenga grave
e crbnica € o unico fator que tem gerado fragikdadssas familias. Este estudo entende que
essa situacdo ndo se resolvera apenas com a ig@ovqualificada de profissionais, ou, tao
pouco, conforme expectativas apresentadas sobeeessidade de se ampliar o servico de
nefropediatria em Goiania, muito embora essa deaaegh legitima e necesséaria. No HC,
esse debate ndo tera eco ou repercussdo desejadap frouver uma discussao ampliada
junto aos gestores, na perspectiva de uma acaticpatonjunta, coordenada pela equipe
multidisciplinar, que inclua ndo so6 o servigo d&opediatria, mas a participacdo de todos os
agentes institucionais envolvidos com a politicaatencdo a crianca e adolescentes. Este
estudo coloca, portanto, o desafio de se ampl@dis@issdo politica que envolve decisbes e
prioridades institucionais, considerando o disculsriorizacéo da crianca e do adolescente



conforme preconiza o ECA (1990), no sentido dexsgiredo Estado (3 esferas do governo)
uma efetiva protecéo social publica a essas fasnilia

Outra questdo constatada pela pesquisa realizadde @ue a incidéncia
apresentada pelas familias em relacdo a falta elac@d publica de saude e assisténcia,
situacdo agravada pela prevaléncia de fatoresesmrémicos estruturais e pela condicéo de
pobreza, corrobora para a intensificacdo dos agrale doenca, bem como para o
estabelecimento de um novo padrdo de sociabiligesdi® crianca, adolescente e de sua
familia. Entende-se que se ndo houver uma acdatégtr e agregadora no HC capaz de
efetivar a discussao no sentido de se garantieesitorialidade entre os 6rgéos e instituicbes
publicas responséveis para cumprir 0 que deterenieg viabilizando protecédo e assisténcia
as familias, a situacdo das familias se agravadaanais, e ndo se evitara 0 caos a que essas
familias estdo submetidas.

N&o se pode concordar que a familia consiga sazarbar com o 6nus e com 0s
riscos pessoais e sociais de seus membros, cidpabib-a pelas consequéncias do
agravamento do quadro do adoecimento de seus f{g)s Ao Estado compete o dever
constitucional junto a essas familias, de criarcasdicfes essenciais para tira-las dessa
condicdo de risco permanente, colocando a sua digHimy 0S equipamentos de bens e
servigcos que respondam as suas necessidades l@aagcasas legitimas demandas.

Tem-se claro que em algumas situacbes, pelo grawutieerabilidade que
apresentam, ha que se aplicar o inverso do pravéhiné&® no sentido de se dar o “peixe”
para que as familias saiam da situacdo imediatagemaal, inclusive de fome, para, em
momento posterior, “ensina-los a pescar”. Nao raeass, os profissionais ligados ao servico
de Nefropediatria, se mobilizaram para atendertase€emandas, como cesta basica, compra
de uma medicacao, vale transporte, liberacdo de refeggdo ambulatorial pela se¢ao de
nutricdo do HC, pagamento de um exame por meioetlor slo voluntariado do HC, ou o
suprimento de uma roupa, colchao, cal¢cado, utessilloméstico, ou em uma situagdo mais
complexa, como “arrumar uma passagem” para Sam Reuwh que a crianca ndo perca o
transplante, pois o comunicado do hospital de $&doRa familia as vezes é feito a noite, em
fim de semana, e o deslocamento da familia assaragec de urgéncia.

Contudo, entende-se que experiéncias dessa natuagnasmo acdes voluntarias
e/ou de ajuda mutua entre profissionais, usuéf@msiliares, amigos, vizinhos, e outros, por
mais humanitarias e necessarias que sejam, pocasater complementar, e muitas vezes,
indefinido e esporédico, suprem temporariamenteaadncias sociais, mas ndo se orientam
por critérios publicos (de todos para todos) e ensi@is, que por seu turno, ndo comportam
improvisacdes, amadorismos e auséncia de planejarf\dana, 2007, p.119).

8 0 antigo provérbio chinés preconiza que “ndo se dar o peixe, mas ensinar a pescar” (autor dasciip).



Nao se tem a menor davida de que o principal papelcompete a instituicdes
publicas como o HC é fazer frente a ineficiéncia jpialiticas publicas e das precarias praticas
dos servigcos basicos e/ou especializados de sdérkxidos as familias goianienses. Outra
funcdo essencial € incorporar como uma estratégiasuh responsabilidade social, a
melhoria das politicas de assisténcia social e aileles publica, no ambito do municipio,
objetivando oferecer um atendimento dinamizado e @ principio da intersetorialidade
entre as instituicbes, possa de fato, se efetigarantir a melhoria das condicbes de vida das
familias atendidas, e principalmente dos membromatidos pela DRC.

Este estudo alcancou o objetivo de tracar o perfitlentificar as principais
demandas e condi¢des de vida das familias que rouatendimento hospitalar para seus
filhos(as) com adoecimento da DRC. Dentre as iraplies diretas sobre o processo de
adoecimento e sobre as mudancas ocorridas no paelgaciabilidade dessas familias, esta a
real dificuldade de se garantir 0 acesso e perncaméesses pacientes junto a escola, o que
compromete sua formacéo educacional, e demaisespagciais.

Na pesquisa foi dada énfase a percepcao das famsismciada a ideia de politica
publica de protecdo como um direito, confirmandoidtese de que a familia tem arcado
sozinha com o 6nus de manter as condicées mininagld aos seus membros, além de nao
vivenciar nenhuma situacdo de lazer, e de ter gerdicontato com os parentes distantes,
pois quem ja esta em fase de hemodialise, ndogedesentar de Goiania.

Adotando como referéncia o estudo de Viana (20@@no contraponto a
convicgdo neoliberal de que ao Estado compete umegd@ minima na &rea social, esta
dissertacdo buscou compreender a l6gica do pensamemservador em relacdo a ideia de
gue apenas a provisao social privada, assumidaspeiadade civil/mercado, seja suficiente
no enfrentamento das manifestacbes da questad. désti@ estudo ndo compactua com esta
l6gica que mercantiliza as relagBes sociais poengler que essa concepcao de provisao
plural, ou mista (Viana, 2007), ainda que neceasdi forma complementar, ndo constitui
critério de definicdo de um efetivo sistema de g@b social publica no ambito do Estado,
que seja concretizador de bens e servicos catagoszcomo direitos sociais. Ademais, 0s
termos plural, misto ou coletivo ndo refletem ad&wde publico que orienta esta dissertacao,
por ndo contemplar a dimensao universalizadorandite@ como essencial a uma politica
publica que se efetiva mediante a primazia do Bstadregulacdo dos processos de provisao
e protecdo social, em atencdo as reais necessitademas da populacédo. (Viana, 2007,
p.22-23).

As inuUmeras estratégias de sobrevivéncia materiafedva que cada nucleo
familiar tem que fazer no dia-a-dia, para garassicondicdes minimas materiais e objetivas
para o tratamento de saude de seus membros, expi@s @uestdes vividas por essas
familias, como a sujeicdo das mulheres a situadéesonflitividade, na esfera intima da



convivéncia familiar, manifestada por constantggumas dos lagos conjugais, rompidos em
razao da vinda das maes para acompanhar o trataoenfilhos em Goiania, sendo levadas
a fixarem residéncia, no municipio ou em regidesadies da capital. Esse distanciamento
desencadeou em alguns casos, a ruptura de veagssfamiliares, levando essas familias, a
busca de novos desenhos familiares. “Tive que ecdumeu coracdo”, € a resposta que F3
deu, quando perguntada sobre como suporta terdiepara tras duas criancas menores com
0 pai no Estado do Tocantins.

O que se espera desse debate, € um minimo de ikzaso, resisténcia e
denuncia diante da desigualdade social por que@assioria dos usuarios do SUS, que néo
tém nenhum outro recurso para realizar tratametdoslta complexidade, ou mesmo ter
acesso a rede basica de saude. Entende-se sanesaminho para fortalecer esses usuarios,
que ndo contam com uma organizacao politica dedotao associacado, sindicato, entidades
representativas que, como forma de organizacde. &0 estratégica tende a ganhar maior
visibilidade de Iuta social, como espaco de puldicio das demandas, denuncias e
problemas que a populacéo enfrenta na cidade.

Espera-se que os profissionais que atuam na arseaide publica ndo percam de
vista os principios norteadores da ética profisdiomcluindo a defesa intransigente do
servigco publico de saude, e mantenham a consciéritiga diante das investidas da politica
neoliberal de transformar as instituicées publieas um negocio lucrativo para o mercado
pois, com base no processo em curso de terceioizégdservico publico, em especial da
saude, ha muito o governo, que atende de pronint@®sses do mercado, vem buscando
formas de legalizar a intervencdo privada nos Iaisppublicos no pais. Sobre esse debate
que nao constituiu objeto de estudo da presentgertigdo, e no encerramento dessa
discussdo, ouve-se a declaracdo na midia televilivgue em 2011, foram repassados 74
bilhdes aos hospitais particulares do pais, queraia um lucro de 14 bilhdes de reais. Na
contraméo desse apoio financeiro ao setor privealze-se que os hospitais publicos federais
vivem com umdéficit financeiro anual, de milhdes de reais, tendo gqoaraom a falta de
pessoal com contratados via fundacéo, como ocomeacHC. A Fundacgéao de Apoio ao HC
(FUNDAHC)®’ respondeu pela contratacdo de 500 funcionarios2G, correspondendo a
um gasto mensal para o HC de R$1.087.624,21 (hdh@oioitocentos e sessenta e sete mil,
seiscentos e vinte e quatro reais e vinte e hurtaves), aléem de 164 bolsistas, e servi¢cos
terceirizados (manutencéo, limpeza, servico deapare seguranca, lavanderia) chegando a
um total de mais de 400 trabalhadores, segundosddal Setor de Custos e Estatisticas do
HC/2011. Acresce-se as despesas, 0s gastos com €mgprgia, telefone, medicamentos,
equipamentos, exames, material, alimentacéo dosrnpes, dentre outros.

87 A Fundac&o de Apoio ao Hospital das Clinicas divétsidade Federal de Goias - FUNDAH®i instituida
por Escritura Publica em 18/11/1998.



Este estudo sobre a problematica de familias addasepor DRC, permitiu a
aproximacdo de vérias outras realidades merecedigasima atencdo especial, como
contribuir para garantir a melhor adequacdo docapducacional as criangas que buscam
atendimento no HC, elaborando mecanismos maisze¢caom adequacdes de espaco para o
lazer, e atividades ludicas, que hoje inexistenCliaica de Pediatria. No entanto, sugere-se
que essas lutas sejam objeto de analise e de pasqfuturas, como também o
aprofundamento de questdes relacionadas a assast&wal prestada a esses usuarios, por
tratar-se de uma contribuicdo significativa quegradgerar melhores condi¢cdes no trabalho
junto a essas familias, considerando que nao fesipel a este estudo aprofundar essas
guestdes.

Conforme sublinhado anteriormente, ha muitas outrakgacfes que uma
pesquisa dessa natureza e complexidade ndo conakmunear e responder. No entanto
levanta-se algumas perspectivas e proposi¢cdescdan®: a) a criagdo de uma entidade de
organizacdo civil, com representacdo desses usyarém criaria uma situagcdo de maior
visibilidade publica as principais demandas de$asaslias e pacientes? A participacdo do
usuario do HC junto ao Conselho Local de Saude @atimpriria o papel de acompanhar e
propor mudancas capazes de atingir esses usuarioselacdo as dificuldades em ver
atendidas suas demandas no HC?

Sabe-se que a intersetorialidade (SUAS, 2005), deveum principio e um
mecanismo a ser efetivado e investido pelos gest@entudo, indaga-se se havera entre
gestores, profissionais e toda a comunidade acadé&mwolvida com o atendimento no HC,
disposicdo e clareza de como operacionaliza-lo sypa@ institucional do HC e da
Universidade Federal?

Esses, e muitos outros aspectos, deverdo fazex garuma busca incessante
tendo em vista se aproximar cada vez mais da aeldidvivida pelo usuario do sistema
publico de saude no Estado e no municipio. Porawalja-se a real funcdo da familia e da
mulher frente a tantas desigualdades, seja deg@eslde vida e de tratamento no mercado de
trabalho, seja de discriminacdes de género a quia &do submetidas na sociedade. Em um
contexto de mundializacdo da pobreza e da misémaaha com graves efeitos sobre a
instituicdo familiar, coube e ainda cabe a mulbgpapel de garantir a sobrevivéncia fisica e
emocional de seus membros.

N&do se tem ilusdo de que enquanto as politicasicasbhdo garantirem a
autonomia necessaria e a sustentabilidade socioedca basica as familias, seu nucleo
sofreréa todos os reflexos das func¢des imputada® sollamilia que, no caso especifico dos
portadores de DRC, além da falta de condi¢Oes dspiara sua sobrevivéncia, tém que lidar
com uma doencga que penaliza o doente e toda silgafam



O olhar tedrico e metodologico mais aprofundadoesabsituacdo dessas familias
permitiu desvelar a realidade concreta e objetolares suas condi¢des de vida. Diante das
possibilidades, ou ndo, de solucionar os desafssa&l cotidiano, mediado pelo risco
iminente de morte, em um contexto socioeconémicolteral que ndo favorece a construcao
de sua cidadania social e de sua dignidade huntamag fica a situacdo das familias
entrevistadas cujos membros portam DRC? Ha quessatg a instrumentalizacdo dessas
familias, por meio do conhecimento acerca dos skne#tos, para que exercite a plena
cidadania que Ihes é de direito.

Outra constatacdo deste estudo, com base na anddise profissionais
entrevistados que atuam no Servi¢o de NefropedidtriHC/UFG, é de que € muito grande a
expectativa e a necessidade da ampliacdo desseosem todo o Estado de Goias, pois na
area meédica, hd uma defasagem desse profissionalo@m o pais, segundo dados da
SBN/2010. O servico de transplante é um tratamgméonecessita suporte multidisciplinar e
um hospital muito bem equipado tecnicamente. Dialdeexposto pelos profissionais,
espera-se a negagao de uma atitude de passividdéeaeeitacdo diante das condi¢cdes
precarias de vida apresentadas por essas fansbistsapondo-se a concepgdo de que a Unica
responsabilidade do HC é para com o tratamentocodaga dos pacientes. O compromisso
que se espera obter € a insercdo desse debateshmse de caso junto a equipe
multiprofissional, ou nas discussdes quanto ao ejamento estratégico da Unidade. O
entendimento deste estudo é o de que, é respadadbilético-politica do profissional que
atua em uma area tdo essencial como a saude,askepsua posicao técnico-operativa. Ha
gue se assumir a responsabilidade de lutar cont@difarenca do Estado e da sociedade para
com as distintas formas de violéncia, pobreza,sggdaldades sociais. H4 que se avancar de
forma concreta e articulada na defesa intransiggmtgarantia dos direitos de cidadania que

esses individuos precisam no pleno exercicio de@udicdo de cidadaos de direitos.

O gue nao se concebe é a posicdo assumidetdealizacdodas situacdes de
vulnerabilidade social e dos complexos fendmengsotiaeza, tanto relativa quanto absoluta,
e da desigualdade social, ainda vistas como ca@naigs inevitaveis da vida humana, ou
como problema de incompeténcia pessoal, tdo am gisstvisdo neoliberal, e ndo como
consequéncia de uma sociedade capitalista desgestruturada em classes sociais e como
fendbmenos historicos complexos determinados potipiag fatores. Acredita-se ainda que
ndo sera pela via da “privatizacdo e do esvaziamdas esferas publicas” impostas pela
ofensiva do capital, que se conduzira ao equacientomdesse dilema (Viana, 2007).



A experiéncia vivenciada por este estudo ndo diivadas: ha que se assumir um
posicionamento critico, coerente e propositivo gée leve a acomodacdo e a perda da
capacidade de se indignar frente as iniquidadesispcecuperando e cobrando do Estado o
exercicio de sua funcéo publica no campo da gestioprovisdo social. Ha que se recuperar,
ainda, a visibilidade do papel estratégico da saie assisténcia social como um movimento
de contraculturaque as confirme como politicas publicas concrdteas de direitos sociais,

e ndo como fenbmenos marginais e transitorios.



REFERENCIAS

ABRAHAO, S.S.;et al. Dificuldades vivenciadas pela familia e pela craadolescente com
doenca renal cronicdornal Brasileiro de NefrologiaSao Paulo, v.32, n.1, p.18-22, jan/mar.
2010.

ALBUQUERQUE, M.do C.A.de. Participagdo e controkesibciedade sobre politicas sociais
no Cone Sulln.; DAGINO, E. e TATAGIBA, L.(org) Democracia, sociedade civil e
participagdo.Chapecé: Argos, 2007, p 205 — 251.

ANDRADE, L.O. A salde e o dilema da intersetorialida&io Paulo: Hucitec, 2006.

ANDRADE, M.C.de. Doenga renal exige cuidado desdefancia. Jornal Parana Online.
25/06/2010. Disponivel em: http://www.parana-onlkeen.br/canal/vida-e-
saude/news/456431/?noticia=DOENCA+RENAL+EXIGE+CUIDAS+DESDE+A+INFA
NCIA

ARAUJO, E.S.; PEREIRA, L.L.; ANJOS, M.FAutonomia do paciente com doenca renal
crdnica em tratamento hemodialitica aceitagcdo como fator decisorio. Rev. Acta Btulile
Enfermagem. 2009; 22 (Especial-Nefrologia), 509-512

ARAUJO C.; SCALON C. (orgs@®eénero, familia e trabalho no Brastllara Aradjo & Celi
Scalon, Rio de Janeiro, Editora FGV, 2005, (p.284).

ARRETCHE, Marta.Emergéncia e desenvolvimento do Welfare Stat@ias explicativas.
In: BID, Rio de Janeiro, n°® 39, 1995, p.3-4.

ARROYO, Miguel G. Fracasso-sucesso: 0 peso da reukscolar e do ordenamento da
Educacao Basica. Rev. Em Aberto, Brasilia, ano®6B. Jan/jul 1992. Disponivel em:
http://emaberto.inep.gov.br/index.php/emabertafeftviewFile/793/712. Acesso em 20
abril/2012.

AZEVEDO, Sergio. ANDRADE, Luiz A.GA reforma do Estado e a questéo federalista:
reflexdes sobre a proposta Bresser Pereira. InNI9IEli e AZEVEDO, Sergio. Reforma do
Estado e democracia no Brasil: Brasilia: UnB, 1997.

BACKES, M.T.; et al. Conceitos de saude e doenca ao longo da Histébhaosolhar
epidemiolégico e antropolégickev. EnfermUERJ, Rio de Janeiro, jan/mar 17 (1): 111-7,
20009.

BAHIA, Ligia. Mudancas e Padrdes das Relacdes Publico-Privé&@kEguros e Planos de
Saude no Brasil. Tese (Doutorado). Rio de Jan&sgola Nacional de Saude Publica, da
Fundacao Oswaldo Cruz, 1999.

BANG, Heejunget al. Screening for occult renal disease (SCORED). AperPrediction
Model for Chronic Kidney Disease. Arch Intern Médol. 167:374-381. Disponivel em:
http://www.esrdnet15.org/QIl/Chronic%20Kidney%20R2ise/SCORED.pdf. Acesso em 4 de
novembro de 2011.



BARBOSA, Walmir.Sociologia e Trabalhauma leitura sociolégica introdutoéria. Goiania,
s.ed.2002. Disponivel em :
http://www.goiania.ifg.edu.br/cienciashumanas/insgldewnloads/cadernos/caderno_sociolo
gia_trabalho.pdf. Acesso em 4 mar 2012.

BRASIL. Estatuto da Crianca e do AdolescenteECA. Lei r°8.069 de 13 de julho de 1990.

Novo Cadigo Civil Brasileiro- Lei 10406, de jan.(2 Estudo comparativo com o
Cadigo Civil de 1916, Constituicdo Federal, Legjdlacodificada e extravagante. 22 Ed., Sao
Paulo: Rev. dos Tribunais, 2002.

Diretrizes e Recomendac¢des para o Cuidado IntegeaDoencas Cronicas Nao-
TransmissiveisPactos Pela Saude. Série B. Textos Béasicos déeSai8, 12, ed. Brasilia,
2008.

.Constituicdo da Republica Federativa do Brasil (@P8rasilia: Senado Federal,
1988.

. Ministério da Saude. 82. Conferéncia Naticte Saude. Brasilia-DF. 1986.
Disponivel em: http://conselho.saude.gov.br/bielaiRelatorios/relatorio_8.pdf. Acesso em
16 de fev. 2012.

. Ministério da Saude. Politica Nacional den#dc¢do da Saude. Biblioteca Virtual em
Saude do Ministério da Saude, v. 7, Textos BasieoSaude: Série Pactos pela saude, 2006.
Disponivel em: http://www.saude.gov.br/bvsSérie B.

. Ministério da Saude. Portal da saude. Géqupacto pela saude?Disponivel em:

http://portal.saude.gov.br/portal/saude/profissiamaa.cfm?id_area=1021. Acesso em
fev.2012

.Brasil em Desenvolviment&stado, planejamento e politicas publicas/ stide
Pesquisa Econ6mica Aplicada/IPEA.- Brasilia: DHR®70 p. 3 v.

. (MDC). Sistema Unico de Assisténcia So¢BIUAS). Secretaria Nacional de
Assisténcia Social (SNASNorma Operacional Basica NOB/SUAIRASILIA, 2005.

.MDS. Sistema Unico de Assisténcia SocialAS)J Politica Nacional de Assisténcia
Social PNAS/ 2004.

Politica Nacional de Assisténcia Social Disponivel em
http://pt.scribd.com/doc/50738497/8/Matricialida8eeio-Familiar. Brasilia, nov. 2004.

. Portal da Transparéncia do Governo Fed@wiéania/GO.Recursos recebidos,
exercicio 2011Disponivel em:
http://go.transparencia.gov.br/Goi%C3%A2nia/res#jtar-area/areas?exercicio=2011.
Acesso em 15/01/2012.

. IBGE - Instituto Brasileiro de GeografiaEstatistica, Diretoria de Pesquisas
Coordenacéao de Populacéo e Indicadores Sobidisadores Sociais Municipais 2010 Uma



analise dos resultados do universo do Censo Denfiogrd010 Rio de Janeiro: IBGE; 2011.
http://www.ibge.gov.br/home/estatistica/populacanfticaodevida/indicadoresminimos/sinte
seindicsociais2010/SIS_2010.pdf. Acesso em 10/12/20

IBGE. Diretoria de Pesquisas, Coordenacéo de Pgiula Indicadores Social, 2010.

. IBGE. Diretoria de Pesquisas, Coordenagdeopulacéo e Indicadores Social. Uma
andlise das condic¢des de vida da populacdo brasiksiasilia-DF, IPEA, 2009.

.IBGE. Ministério do Planejamento, Orcamento e Gesiastituto Brasileiro de
Geografi a e Estatistica — PNAD. Diretoria de Pesg)i Coordenacdo de Populacdo e
Indicadores Social. Pesquisa Nacional por Amoserdddmicilios — Rio de Janeiro, v. 30,
p.1-133, 2009.

. IBGE. Diretoria de Pesquisas, Coordenaedogulacdo e Indicadores Social.
Primeiras analises, PNAD, n. 31, out. 2009. Dispairém:
http://www.sepm.gov.br/nucleo/dados/09-10-01-coroapresi-31-pnad2008-  trabalho.pdf.
Acesso em 10 de jan. 2012.

* . Ministério da SaudeDireito sanitario e saude publicA Ministério da Saude,
Secretaria de Gestdo do Trabalho e da Educaca@imde SMarcio lorio Aranha (Org.) —
Brasilia-DF, v.l, série E. Legislacdo de Saude 32p®R2-23.

. Diretrizes Nacionais para Educacdo Espe@aEducacdo Basica. Resolucao
CNE/CEB N.2, de 11 de Setembro de 2001. Diario i@lfida Unido, 177, se¢do 1-E, de
Setembro de 2001. p. 39-40. Brasilia: Imprensai@jfiz001.

. Secretaria de Educacdo Fundamental. Pao&n@&irriculares Nacionais: pluralidade
cultural, orientacdo. Brasilia: MEC/SEF, 1997.

. Lei de Diretrizes e Bases da Educacao Nalibei n. 9394, de 20 de dezembro de
1996. Estabelece as diretrizes e bases da edutaci&mal. Brasilia, DF, 1996.

BEHRING, E. R.Brasil em contra-reformadesestruturacdo do estado e perda de direitos.
Séo Paulo: Cortez, 2003.

BEHRING, Elaine R.; BOSCHETTI, Ivanet®olitica Social fundamentos e histéria. S&o
Paulo: Cortez, 2008.

BOSCHETTI, |I. Assisténcia Social no Brasilum direito entre originalidade e
conservadorismo. Brasilia: GESST/SER/UnB, 2001le@2rev. ampl. 2003).

BOBBIO, Norberto A era dos direitosTraducdo de Carlos Nelson Coutinho. Rio de Jdanei
Campus, 1992.

BRUSCHINI, Cristina.Teoria critica da familialn: AZEVEDO, Maria Amélia; GUERRA,
Viviane (orgs). Infancia e violéncia domésticeonfteiras do conhecimento. Pt 1: teorias
criticas: familia e violéncia contra criancas elesieentes; item c. 3.ed. Sdo Paulo: Cortez,
2000. p.49-79.



BURDMANN, EmmanuelMortalidade de pacientes em dialise esta aumentaSdoiedade
Brasileira de Nefrologia. Entrevista (online), em6/@/2010. Disponivel em:
http://www.sbn.org.br/leigos/index.php?Noticia&pagr3&dado_id=270. Acesso: 31 jan
2012.

CAMPOS, Gastdo W. de Fda pedras no meio do caminho do SW3éncia e Saude
Coletiva, marco-abril, vol.12, n. 002. Associacaasieira de Pods-Graduacdo em Saude
Coletiva. p. 298-299, Rio de Janeiro, 2007.

CALDAS, C.P. Aspectos éticos: considerando as s#tades da pessoa idosa. In: Saldanha
AL, Caldas CP, organizadoreSaude do idosoa arte de cuidar. 2a ed. Rio de Janeiro:
Interciéncia; 2004. p. 37-40._[ Links

CARLETTO, Adriana E.CNo limiar da incertezaas relacdes e condi¢cdes de trabalho dos
assistentes sociais no Espirito Santo. Dissertéidéstrado), Mestrado em Politica Social.
Vitéria: Universidade Federal do Espirito Santd)&0

CARLOTO, Céssia MariaGénero, Politicas Publicas e centralidade na familbervigo
Social e Sociedade. Séao Paulo: Cortez, v. 27, juB&006. p.145.

CARVALHO, Maria do Carmo Brant (Org.).A familia contemporanea em dehaf&fo
Paulo: Cortez, 2002.

. Caderno de Acdo N°. 5 : Servicos de Faoté@miliar; CBIA / SP : Forja, S&o
Paulo, 1994.

. Trabalho precoce: qualidade de vida, lshrcacdo e cultur#n: Servigo Social e
Sociedademinimos sociais, exclusao social. Sdo Paulo, CoAep XVIII, n.55, Cortez,
nov. 1997, pp 105-113.

CARVALHO, José Murilo deCidadania no Brasil:o longo caminho. 3.ed. Rio de Janeiro:
Civilizacao Brasileira, 2002.

CARVALHO, Inaia M.M; ALMEIDA, Paulo H.de. Familia protecéo social. Sdo Paulo em
Perspectiva, 187(2), 2003.

CAVALCANTI, V. R. S. Mudancas sociais e mudancasifeares In: PETRINI, J. C.,
CAVALCANTI, V. R. S. (orgs) Familia, sociedade e subjetividadesma perspectiva
multidisciplinar. Petrépolis, RJ: Vozes, 2005.

CHAUI, M. Convite a filosofiaS4o Paulo: Atica, 2000.

CASTEL, Robert.As metamorfoses da questdo saciaha cronica do salario. Petrdpolis,
vozes, 1998.

CHESNAIS, FrancoisA mundializacao do capitallraducéo Silvana Finzi Foa. Sao Paulo:
Xama, 1996.



COHN, Amélia.O SUS e o Direito a Saudaniversalizacédo e focalizacdo nas politicas de
saude. In: Salude e democracia: historia e perspedtis SUS. LIMA, N. T. (org). Rio de
Janeiro: FIOCRUZ, 2005.

COHN, Amélia. et.al. (org.A Saude como direito e como Servi8eed., Sdo Paulo: Cortez,
2002. p. 25.

.Gastos sociais e politicas sociais nos anasM@ersisténcia do padrao histérico de
protecao social brasileiro. G3 — XXIV Encontro Ahda ANPOCS, Petropolis-RJ, outubro
2000.

CONSELHO NACIONAL DE SAUDE. 226%Reuni&o do Plenario Nacionab e 6 outubro,
Brasilia-DF, 2011. Disponivel em:
http://www.saudecomdilma.com.br/index.php/2011/80@nselho-nacional-de-saude-
aprova-mocao-de-repudio-a-ebserh/ . Acesso emvOBOE2.

CORALINA, C. Poemas dos becos de Goias e estorias .ng&fie Paulo: Circulo do livro,
19809.

COSTA, Cesar A. S. da#ntropologia e saudealgumas considerac¢des, en contribuciones a
las ciéncias sociales, 2009. Disponivel em: httpuii.eumed.net/rev/cccss/O4/casc4.htm.
Acesso em 30 jan 2012. p.2

COUTO, Berenice RO direito social e a assisténcia social na socied&dasileira uma
equacao possivel? Sao Paulo: Cortez, 2004.

COUTINHO, N.P.; TAVARES, M.C.HAtenc¢&o ao paciente renal crénico, em hemodidlise,
sob a otica do usuéaricCad. Saude Coletiva, Rio de Janeiro, 19 (2): 262]1.

3.
COUTINHO, C. N.Intervencdes: o marxismo na batalha das idéid&o Paulo: Cortez,
2006.

(Org.) . Antonio Gramscizadernos do céarcerevol. 6. 1. ed. Rio de Janeiro:
Civilizacao Brasileira, 2002a. v. 1.

.(Org.) . Antonio Gramsci. Cadernos do Cércéfol 2. 1. ed. Rio de Janeiro:
Civilizacéo Brasileira, 2000b.

.A era dos direitosRio de Janeiro: Campus, 1992, p.2-5.

CRUZ, Priscila ; MONTEIRO, Lucian@nuério Brasileiro da Educacédo Basie®12, Sao
Paulo, 2012. Disponivel em:
http://mwww.moderna.com.br/lumis/portal/file/fileDovwoad.jsp?fileld=8A8A8A83376 FC2C9
013776334AAE47F0. Acesso em 25 de abril de 2012.

DALLARI, Dalmo de A.O futuro do Estado2.ed. Sdo Paulo: Saraiva, p. 48-49, 2007.
Elementos de teoria geral do Esta®@8.ed. Sdo Paulo: Saraiva, 2012.



DELGADO, NELSON G. et all. Desenvolvimento Territorialarticulacdo de politicas
publicas e atores sociais. Universidade FederalalRdo Rio de Janeiro (UFRRJ).
Observatorio de Pesquisa. Rio de Janeiro, dezed&2007. Disponivel em:
http://oppa.net.br/acervo/publicacoes/IICA-OPPA-@&eslvimento_territorial-
Articulacao_de_politicas_publicas_e_atores_sopdisacesso em 20 dez.2011.

DESLANDES, Suely F., ASSIS, S. G., SILVA, Helena kamilias parceiras ou usuarias
eventuaisBrasilia, DF: Claves, UNICEF, 2004. Acesso em:ur23010.

DIMENSTEIN, Gilberto.O cidaddo de papelS&o Paulo: Atica. 1999.

DIARIO OFICIAL DA UNIAO. Estatuto Social da Empresa Brasileira de Servicos
Hospitalares S.A— EBSERH. Ano CXLVIII N o -250, Brasilia - DF, opta-feira, 29 de
dezembro de 2011. Disponivel em: http://www.sirjtiferg.br/estatuto-ebserh.pdf

DRAIBE, Sonia.Rumos e metamorfosdsstado e industrializagdo no Brasil: 1930/1960. R
de Janeiro: Paz e Terra, 1985, p. 61-61.

ENGELS, F.A origem da familia, da propriedade e do EstaB@ de Janeiro: Civilizacédo
Brasileira. 62 ed. 1981.

ESPING-ANDERSEN, Gosta. As trés economias polititagVelfare Statdn: Lua Nova
Rio de Janeiro, n°. 24, 1991.

. O futuro do Welfare State na nova ordemdialirin: Lua Nova Rio de Janeiro, n®.
35, 1995. p. 96-97.

. Fundamentos sociales de las economiasigastiiales. Traducdo Francisco Ramos,
12, ed, Provenca-Barcelona: Ariel, 2000. p. 53-54.

FAES, Ivana Aet al .Sobre a familia que se terfirabalho apresentado no 4° Seminério de
pesquisa do Instituto de Ciéncias da Sociedadeserivelvimento Regional, da Universidade
Federal Fluminense - UFF, Campos dos GoytacazesidRlaneiro, 2010. Disponivel em:
http://www.uff.br/ivspesr/images/Artigos/ST15/ST1%20lvana%20Arquejada%20Faes.pdf.
Acesso em 20 jan 2012.

FALEIROS, Vicente de PA politica social no Estado capitalist&8P: Cortez, 2007.

. Natureza e descentralizacdo das politicegis no Brasil. In: @pacitacdo
continuada para Assistentes Socid®dulo Ill. Brasilia: UNB / CEAD / CFESS, 2000.

FAVARO, T.C.P.O controle social no Sistema Unico de Satexperiéncia de Goiania-em
duas gestdes (1988 a 1992 e 1993 a 1996). GoRd@a/GO, 2009. Dissertacao (Mestrado) —
Programa de P0s-Graduacao em Servico Social, Romtifniversidade Catdlica de Goias.

.A Revolucdo Burguesa no Brasdénsaio de Interpretacdo Sociologica. Colecéao:
“Intérpretes do Brasil”, vol.3. Rio de Janeiro, t6dd Nova Aguilar, 2002.

FERNANDES, Florestan.A Revolucdo burguesa no Brasiensaio de interpretacéo
sociologica. Colecao: Intérpretes do Brasil, vdRi de Janeiro, Editora Nova Aguilar, 2002.



FERREIRA, JaquelineO corpo signoIn: ALVES, P. C.; MINAYO, M. C de S. (Orgs)
Saude e doencam olhar antropoldgicdrio de Janeiro: FIOCRUZ, 1998.

FRANCO, Tulio B. As organiza¢cfes sociais e o SUB)2. Conferéncia Nacional de
Saude,1996. On line. Disponivel em:
_http://lwww.datasus.gov.br/cns/temas/as_organiza%tbE% sociais_e_o0_sus.htm. Acesso
em 11 dez. 2011.

FREIRE, Silene de. As armadilhas da recente nalade da sociedade civil no Brasil. In:
Freire, Silene de M.;Freire, Lacia M. B.; Castrdb& T. B.Servico social, politica social e
trabalho. S&o Paulo: Cortez, 2006.

FREITAS, L.C.B.F deSaude e doencas em Goiamedicina possivel: uma contribuicdo
para a histéria da medicina em Goias. Goiania, URG9.

FREITAS, Rita de Cassia Sant&sn nome dos filhos, a formacéo de redes de sofidade
algumas reflexdes a partir do caso Acari. Revigadgmestral de Servigo Social. Ano XXIllI,
n. 71, setembro. Sdo Paulo: Cortez, 2002.

FRIGOTTO, Gaudéncio & GENTILI, Pablo (orgspA Cidadania negadapoliticas de
exclusdo na educacéo e no trabalho. 4.ed. Sao: arkez, 2008.

FRIGOTTO, Gaudéncid produtividade da escola improdutivddo Paulo: Cortez, 1989.

GOIAS, Governo do Estado de . Gabinete Civil dagdoadoria Superintendéncia de
Legislagéo. Lei Complementar no, 27, de 30 de dbrete 1999.

GOMES, Ney Marlon. Politica, democratizacao e ed@cgossibilitara acesso ao
desenvolvimento equitativo. Jornal da UNICAMP, g8sto de 2006.

GRAMSCI, A. Maquiavel, a politica e o Estado moderi®3.ed. Rio de Janeiro: Civilizacao
Brasileira, 1991.

. Cadernos do céarceréOs intelectuais. O principio educativo. Jornatismol.2, Rio
de Janeiro: Civilizacao Brasileira, 2001.

GRAMSCI, Anténio.Concepcao dialética da histériRio de Janeiro: Civilizacao Brasileira,
1987.

GRUPPI, LucianoO conceito de hegemonia em Gram3caducdo de Carlos Nelson
Coutinho. Rio de Janeiro: Graal, 1978. p.02.

GOTTEMS, L.B.D.; PIRES, M.R.G.M. Para além da afenbasica: reorganizacdo do SUS
por meio da intersecdo do setor politico com o @coco. Saude e sociedad@nline].
Vol.18, n.2, pp 189-198, 2009. ISSN 0104-1290.

GUEIROS, Dalva Azevedo. Familia e Protecdo Sociplestdes atuais e limites da
solidariedade familiar. INServigo Social e Sociedader1, 2002, p. 119.



HELLER, Agnes.A concepcéao de familia no Estado de Bastar social In.: Servico Social
& Sociedade, Ano VIII, n. 24, 1987, 5-31.

HELLER, Agnes.O cotidiano e a historiaTrad. Carlos Nelson Coutinho e Leandro Konder.
Séo Paulo: Paz e Terra, 2004.

HOBSBAWM, Eric J. Era dos extremoso breve século XX: 1914-1991. Sao Paulo:
Companhia das Letras, 1995.

IANNI, Octévio. Teorias da Globalizacadrio de Janeiro: Civilizagcéo Brasileira, 52. Ed.
1991, p.204.

IANNI, Octavio. A ideia de Brasil modern®@ao Paulo: Editora Brasiliense, 1996.

IAMAMOTO, Marilda V. O Servico Social na contemporaneidadbalho e formacéo
profissional. 7 ed. S&o Paulo: Cortez, 2004.

KOSIK, Karel .Dialética do concretoRio de Janeiro, Paz e Terra, 1976.

LEGNANI, V. N. et all. Familia Nuclear um ideario de prote¢do contra a violéncia. . Anai
do XV ENABRAPSO. Macéio, 2009.
http://www.abrapso.org.br/siteprincipal/index.php@on=com_content&task=view&id=348
&ltemid=96

LENIN, V.I. O programa agrario da social-democracia na segumdaolucdo russaSao
Paulo: Livraria Editora Ciéncias Humanas, 1980. pbisvel em
http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0011-5258 1989BID0004&script=sci_arttext.

LEITAO, G. C. M.; ALMEIDA, D. T.O cuidador e sua qualidade de vidacta Paul. Enf.,
Séo Paulo, v. 13, n. 1 p. 80-85, 2000.

LEITE, A.M. Cidades - Goiania € 102 mais desiguwatmundo. O Popular, e20/03/2010.
In: site do Ministério Publico de Goias, disponivel em:
http://www.mp.go.gov.br/portalweb/1/noticia/8bf2f38dd5ed3428d7f7b4b4b52d7aef.
html. Acesso em 23/08/2012.

LOJKINE, JeanO Estado capitalista e a questao urbaG&o Paulo: Martins Fontes, 1997.

MACHADO, A.L.G.; JORGE, M.S.B.; FREITAS, C.H.A.d@ fazer do cuidador familiar
significados e crencas. Rev Bras Enferm, BrasO@/2 set-out; 60(5): 530-4.

MARTINS, L. C.de O. Um mapeamento da assisténc@abgublica em Franca/SP e a
insercdo do assistente social em sua formulacreeugdo. 1995. Tese (Doutorado em
Servigo Social) - Faculdade de Historia, Direit®ezvico Social, UNESP, Franca.

MARTINS, M.F. Marx, Gramsci e o conhecimento: ruptuwou continuidade? Autores
Associados, UNISAL, Campinas, Sao Paulo, 2008.

MARX, K. O capital critica da economia politica - Karl Marx. [Tra@pginaldo Sant’Anna.
8.ed. Sao Paulo: Difel, 1982.



MARX, KARL; ENGELS, FRIEDRICH. A Histéria dos HomenA ideologia alemg In:
Marx & EngelsFlorestan Fernandes (Org.). Sdo Paulo, Atica, 1983.

MINAYO, Maria Cecilia de Souza (Org.). Pesquisa i8loc teoria, método e
criatividade.19.ed. Petropolis: Vozes, 2001.

MESZARQOS, Istvan. Para além do capital. Trad. iBékgssa; Paulo César Castanheira.
Campinas: Boitempo Editorial, 2002.

. Entrevista: Istvan Mészaros. Revista Margem Esquerda: ensaios marxistaad.
Rodrigo Nobile e Maria Orlanda Pinassi, Sdo Pawoitempo, n. 7, 2006, p.13-29.
Disponivel em: www.boitempoeditorial.com.br. ed#@boitempo.com. Acesso, s/d.

MINAYO, Maria Cecilia de Souz# desafio do conhecimentpesquisa qualitativa em
saldeSao Paulo: Hucitec, 1994.

MIOTO, Regina C.TFamilia e assisténcia sociasubsidios para o debate do trabalho dos
Assistentes Sociais. Familia & Familias: préaticaesiags e conversagdes contemporaneas.
DUARTE, M.J.de O.; ALENCAR, M.M.T. (orgs). Rio dardeiro: Lumen Juris, 2010.

MIOTO, Regina C.T.Novas propostas e velhos principias assisténcia as familias no
contexto de programas de orientagdo e apoio soailida In: SALES, M. A.; MATOS, M.

C. de; LEAL, M. C. (Orgs.) Politica social, famikgjuventude: uma questéo de direitos. S&o
Paulo: Cortez, 2004.

MIOTO, R.C.T.; SCHUTZ, F. Intersetorialidade na ifioh social: reflexdes a partir do
exercicio profissional dos assistentes soclaisWorkshop“O direito & saude e a protecao
social em faixas de fronteiras: um debate académigosul da Ameérica do Sul —
DIPROSUL”, Universidade Catélica de Pelotas Pel®®&s agosto de 2011. Disponivel em:
http://antares.ucpel.tche.br/mps/diprosul/docséitads/28.pdf . Acesso em fev. 2012.

MIOTO, R.C.T.Cuidados sociais dirigidos a familia e segmentdseraveis Capacitacéo
em Servigo Social e politica social. Modulo 4. @talho do assistente social e as politicas
sociais. Brasilia: UNB, 2000.

.Familia e Servico SocialServico Social & Sociedade, n.55, XVIIl, Sdo Raul
Cortez, nov. 1997, p.114-129.

MOTA, Ana Elizabete (org.)O mito da assisténcia sociansaios sobre Estado, Politica e
Sociedade. Recife: UFPE, 2006.

MONTALVAO, L. A. O problema da salde publica e a burocrad@iario da Manh,
Goiania, 25 de novembro de 2011.

MONTANO, C. Terceiro setor e questdo sociakitica ao padrdo emergente de intervencao
social. Sdo Paulo: Cortez Editora; 2003.

MOURA, Lenildo de et all. Monitoramento da doenca renal crénica terminal pelo
subsistema de Autorizacdo de Procedimentos deCAltaplexidade APAC - Brasil, 2000 a
2006.Epidemiol. Serv. Saude. 2009, vol.18, n.2, p. 121-1



NOGUEIRA, Vera M. R.; MIOTO, Regina C. Desafios atuais do sistema unico de sadde
SUS e as exigéncias para os assistentes sociaMONA E. E.et al (Org.). Servico Social e
Saude: formagéo e trabalho profissional. S&o P&ddez, 2006, v.1, p. 218-241.

OLIVEIRA, Z. L. C; FRIENDCH, O. M. B.; RAUPP, J. AA Condicao feminina na
sociedade brasileira. Sistema integrado de indresdde género: trabalho e educacéao. [S. L.]:
UNIFEM/GTZ/IBAM, 2001.

OLIVEIRA, Carlos Alonso Barbosa d€ processo de industrializagdo: do capitalismo
originario ao atrasado Campinas: Unicamp. Instituto de Economia, Teset@ado, cap. 1.
1985.

OLIVEIRA, A.G.C. Convivendo com a Doenca Cronica da Crianga Experiéncia da
Familia. S&o Paulo, 1994. 141p. Tese (Doutoradtscola de Enfermagem da Universidade
de S&o Paulo- USP.

OUVERNEY, A.M. Os desafios da gestdo em rede no S¢ittando a regionalizacdo no
centro da agenda estratégica da politica de saud@ivulgacéo, n. 42, Rio de Janeiro, abril
2008.

PAIVA, Carlos Henrique Assun¢d®@ Organizacdo Pan-americana da Saude (OPAS) e a
reforma de recursos humanos na saude na Américand atl960-1970). Sitio do
Observatorio Histéria e Saude (OPAS/OMS - COC/FIOZR v. 1, p. 1-32, 2004.
http://observatoriohistoria.coc.fiocruz.br/localéopas.pdf. Acesso em 20 nov.2011.

PATTO, Maria Helena S. A miséria do mundo no Te®undo. In: Mutacbes do
Cativeiro: escritos de psicologia e politica. SaalB: Hacker Editores/Edusp, 2000.

PECOITS, Filho, R. F. S., & Riella, M. C. (199®)ialise peritoneal ambulatorial continua
In: N. Schor & M. Srougi (Orgs.), Nefrologia e Uogia (pp. 47-51). S&o Paulo: Sarvier.

PEREIRA, Potyara APoliticas sociais: focalizagdo x universalizacd®ev. Politizando —
NEPPOS. Ano 1. 12 ed. Abril de 2009.

.Mudancas estruturais, politica social e papel daia: critica ao pluralismo de
bem-estar. In: Sales, Mione A., Matos, MaurilioL€al, Maria Cristina (orgs) Politica Social,
familia e juventude: uma questao de direitos. Sadd? Cortez, 2004.

. Aula ministrada no Seminario Avancado di&iPa Social. Curso de Mestrado em
Servigo Social: PUC Goias. Goiania, 2011.

.Necessidades Humanasubsidios a critica dos minimos sociais. 3.ed. Bdulo:
Cortez, 2006.

.Questao social, servico social e direitos de cidada Temporalis: Revista da
Associacdo Brasileira de Ensino e Pesquisa em ¢®eiSocial. Brasilia, n. 3, p.51-62,
jan./jun. 2001.

A Intersetorialidade das Politicas Sociais numaspectiva dialéticaMimeo, 2011.



. Perspectivas teoricas sobre a questad socsarvico social. InRevista Temporalis
CFESS, 2003.

Politica Social Temas & Questbes. Sao Paulo: Cortez, 2008.

. A politica social no contexto da seguridade soctldo Welfare state:a
particularidade da assisténcia social. Servigcaoab&cSociedade. S&o Paulo, ano 19, n.
56, p. 60-76, mar. 1998.

.Assisténcia social na perspectiva dos direitGsitica aos padrées dominantes de
protecdo aos pobres no Brasil. Brasilia: Thesal@85. 142p.

. A questédo social e as transformacdes dégg® sociais: respostas do Estado e da
sociedade civil. Ser Social e Servico Social. Ravido Programa de PoOs-Graduacdo em
Politica Social da Unb, n.6, jan/jun, 2000, p. 1B2

A nova divisdo social do bem-estar e o retorno diurvariada Servigo Social e
Sociedade, Sao Paulo, Cortez, v. 24, n. 73, p0052003.

PIMENTEL, Jaqueline Determinantes Sociais da saud®.Censo 2010 aponta distribuicdo
desigual de renda: e o Cadastro de Empregadodreegiseda do crescimento de postos de
trabalho formais/2011. Acesso: 2 jan. 2012. Dispeini  em:
http://cmdss2011.org/site/?p=7213&preview=true.

PINTO, Isabela C.de MMudancas nas politicas publicas perspectiva do ciclo de politica.
Rev. Politica Publica. Sao Luiz-MA, v.12, n. 1,26, jan/jun 2008.

PISON, J.M.de.Politicas de bienestarum estudio sobre los derechos sociales. Apud.
VIANA, M.J. de F.Assisténcia social no contexto do pluralismo de-estar prevaléncia da
protecdo social plural ou mista, porém néo puhliBaasilia: UNB, 2007. Tese (Doutorado)
— Programa de Pos-Graduacao em Politica Socialetsiade de Brasilia.

POSTER, MTeoria critica da familiaRio de Janeiro: Zahar, 1979.

POCHMANN, Marcio. O Excedente de mao-de-obra no ipio de S&o Paulo. IlCUT,
Mapa do Trabalho Informal do Municipio de Sado Pau&fo Paulo, CUT, 2000, pp. 11-18.

PREFEITURA de Goiania. Regido Metropolitana. Dispehem :
http://www.goiania.go.gov.br/html/principal/goiafi@giaometropolitana/regiaometropolitana
.shtml. Acesso em 2 de margo de 2012.

RAPOSO, ClarissaA Politica de Atencédo Integral a Saude do AdolescenJovemuma
perspectiva de garantia de direito a saude. Re#staPauta, v., n.23, jul. 2009. Rev.
Faculdade de Servico Social da Universidade dodeidaneiro. Revista da Faculdade de
Servico Social da Universidade do Estado do Ridasheiro.

RAICHELIS, Raquel.Gestdo publica e a questdo social na grande cidada. Nova, Sao
Paulo, 69: 13-48, 2006.



RIELLA, M. C. Insuficiéncia renal cronicaFisiopatologia da uremia. In M.C. Riella (Org.),
Principios de nefrologia e distlrbios hidroeletiotis. 3.ed. pp. 456-475. Rio de Janeiro:
Guanabara Koogan, 1998.

RIBEIRO, Carolina F.FA familia contemporanea brasileirandes chefes de familia de
camada média. Dissertacdo (Mestrado). Campinas,Pa@t: Universidade Estadual de
Campinas. Faculdade de Educacéao, 2005.

RIZZINI, 1. et al. Acolhendo criancas e adolescentes: experiénciagrdmocdo do direito
a convivéncia familiar e comunitaria no BrasWNICEF/Cespi/PUC-RJ Sdo Paulo: Cortez,
2006, p. 35.

ROMAO Jr, J.E.Doenca renal cronicadefinicdo, epidemiologia e classificagdo. J. Bras
Nefrol., v.26, n.3, supl.1, p.1-3, 2004.

ROMAO Jr., J. E., & Araljo M. R. Hemodidlise. M Schor & M. SrougfOrgs.), Nefrologia
e Urologia (pp. 37-41). Séo Paulo: Sarvier, 1998.

SANTOS, C. T.; SEBASTIANE, R. W. (2003Acompanhamento Psicologico a pessoa
portadora de doenca cronicaln: V. A. Angerami (Org.). E a psicologia entrawo
hospital. Sdo Paulo: Pioneira Thomson Learnin@4{-176.

SCLIAR, Moacir.Histéria e conceito de saud@hysis: Rev. Saude Coletiva, 17 (1): 29-41.
Rio de Janeiro, 2007.

. O olhar médico. S&o Paulo, Agora, 2005.

SILVA JR., H. T., PESTANA, J. O. MAvanc¢os na imunossupressao do transplante rénal
N. Schor & M. Srougi (Orgs.), Nefrologia e Urolod@p. 272-278). Sao Paulo: Sarvier, 1998.

SILVA, Adailton L.T.da Estado, planejamento e gestdo publica em GaddsGovernos
Mauro Borges e Marconi Perillo. Dissertacdo (Mekija— Programa de PoOs-Graduagdo em
Sociologia Politica, Universidade Federal de Gdasania: UFG, 2003.

SINGLY, F. de.Sociologia da familia contemporanetrad. Clarice Ehlers Peixoto. Rio de
Janeiro: FGV, 2007.

SBN. RIELLA, C.M. E o rim ganha o seu dia. Jornal®bciedade Brasileira de Nefrologia.
Ano 14, n. 64, marco de 2006. Disponivel em:
http://www.sbn.org.br/pdf/boletins/2006/Marco200#f.p

SOUSA, Sobnia.; RIZZINI, IrendDesenhos de familia: Criando filhos familia goianiense e
0s elos parentais. Goiania: Canone editorial, 2001.

SPOSATI, Aldaiza.Modelo brasileiro de prote¢cdo social ndo contrilvati concepgdes
fundantes.In: Concepcédo e gestdo da protecédo social ndo cativebno Brasil. Brasilia:
Ministério do Desenvolvimento Social e Combate smEpUNESCO, 2009. p. 13-56, 424 p.
Disponivel em:

http://www.mds.gov.br/sagi/estudos-e-pesquisasipates/livros/. Acesso em 25 nov,
2011.



. O primeiro ano do Sistema Unico da AssiséBocial.Revista Servico Social e
SociedadeSao Paulo: Cortez. No. 87, ano XXVII- set 2008¢»131.

SPOSATI, Aldaiza. Minimos sociais e seguridade: ureeolucdo da consciéncia da
cidadania.Revista Servico Social e Socieda&io Paulo, Ano XVIII, n.° 55, p. 9-38,
novembro de 1997.

TELLES, Vera da SDireitos Sociaisafinal do que se trata? Belo Horizonte: Ed: UF@H¥,
reimpresséo, 2006.

TORRES, Dorivan M. da SO Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CRAB)
unidade estratégica de efetivacdo da Protecdo $@dAaica um estudo sobre o SUAS em
Goiés. Apresentacdo da Dissertacdo (Mestrado).réreg de Pos-Graduacdo em Servigo
Social. Pontificia Universidade Catolica de Goi@siania-Go, 2011. (Participacao loco
como Ouvinte da Apresentacao de Defesa Publicd,6¢01/2011).

UFG. ASCOM/UFG, Portal da UFG. Disponivel em:
http://www.ufg.br/page.php?noticia=8352. Acesso(102/2012

VANZETTO, A. Alves.O Sistema Unico de Assisténcia Social e a cenaidéicha familia2°
Seminario Nacional Estado e Politicas Sociais rasiBrCascavel, PR, 2005. Disponivel em:
http://cac-php.unioeste.br/projetos/gpps/midia/samd2/index.htm. Acesso em 21 jan 2012.

VASCONCELOS, E. & MORGADO, R.Subsidios analiticos e metodolégicos para a
atuacdo no Sistema Unico de Assisténcia Social §UA do Programa de Atendimento
Integral a Familia Brasil: PAIF/SAS/R. 2005.

VIANA, Maria José de FariaAssisténcia social no contexto do pluralismo de -bstar
prevaléncia da protecdo social plural ou mista, gror ndo publicaBrasilia: UNB, 2007.
Tese (Doutorado) — Programa de Pos-Graduacéo dtic&&ocial, Universidade de Brasilia.

VIANNA, Maria Lucia T. W. A Americanizacéo (Perversa) da Seguridade SocidBrasil:
Estratégias de Bem-Estar e Politicas PublicasdRiganeiro: Revan, 1998. v. 1272 p.

VIEIRA, Cassio L.A revolta da vacinaRev. Superinteressante. Ed. 86, nov. Abril.com.br.
1994.

ANEXO |

ROTEIRO DE ENTREVISTA COM UM RESPONSAVEL PELA FAMIL A



PESQUISADIREITO E PROTECAO SOCIAL PUBLICA: o impacto produz ido nas
familias de criangas e adolescentes portadores desuficiéncia Renal Crénica do Hospital
das Clinicas da UFG-Goiani&s0: 2008 - 2010

l. Identificag@o do questionério

Mestranda: Maria Gorete Barbosa Borges
Orientadora: Profa. Dra. Maria José de Faria Viana

Tema da pesquisaO impacto produzido nas familias cujas criancadaescentes sédo
portadores de doenca Insuficiéncia Renal CronR&)| atendidas no Hospital das Clinicas
da UFG - Goiania/GO.

Questionério n° Data da pesquisa: /

ROTEIRO PARA QUESTIONARIO

Il —Identificagé@o do entrevistado:

1. Nome do entrevistado (a)

1.1. Nome da crianca ou adolescente portador degddeenal Cronica:

1.2- Data N. Crianga/adolescente: / / Idade:

1.3- Idade do entrevistado(a):

1.4- Naturalidade do entrevistado: Estado:

1.5-. Sexo do entrevistado: 3a. masculino ( b)f@minino ( )

2-. Estado Civil: 2a.( ) solteiro(a) 2b.( pado(a) 2c.( ) separado (a) 2d.( ) divorciadoRa.( )
vilvo(a) 2f ( )amasiado(a) 2g( ) outro(s) Qual 2.h.( ) ndo informa

3. Tem filhos(as) 3a. Sim ( ) 3b. Nao ( )

3c. Se a sua resposta for sim indique quantassii#ts)

4- .Endereco do entrevistado (a)

Bairro: cidade Fone:

4.1- Ha quanto tempo reside neste municipio?

4.2- Vocé veio de outro municipio ou Estado? ( ) Sim  ( )Nao Por qué?

5- Escolaridade do entrevistado(a) ( ) EstudagddNao estudando Série:




5.1. Qual o ultimo ano de escola que vocé cursou? Se teve que parar de estudar? F

que?

6- Profissao da mae:

6.1 — Profissdo do Pai ( ) / padrastro ( )
lIl. SITUACAO SOCIO-ECONOMICA
1. Tipo de domicilio:

1l.a() casa, 1b() barracao, 1c() apartament¢, bagiarto ou cémodo, 1e ( ) No. COmodos
1.2. Situacdo da moradia: 1.2a( )propria 1.2bdida 1.2c() alugada 1.2d()financiad&e(l.)
posse/ocupacao 1.2.f () outros

1.3. Quantas familias moram nesse domicilio? LingSde uma, ( )duas, ( ) trés, ou mais de trés
1.4. Qual o tipo de construcéo da casa? ( ) aligna( ) madeira, ( ) plastico, () pkiwe

2. Composicéao familiar: tabela contendo nome, faseo, idade

Nome Parentesco Idade

3- Renda familiar mensal (salarios minimos):

3.1- Quem contribui com a renda familiar?

Nome Posicéo na familia Origem da renda/profissdo

3.2 — Quais o0s gastos que vocé tem com a famitienpe?

Aluguel luz agua alimentacétransporte| exames| gas telefone

IV. DESENHO DA FAMILIA
1- Pai bioldgico reside no domicilio da criancaladcente? Sim( ) Nao( )

1.1 - Caso ndao more no domicilio, onde ele esta?

1.2 - Quanto tempo ele n&o reside com a criangkyscente?

1.3- Qual o motivo da auséncia?




2 - Atualmente existe alguma figura masculina cqegedthpenha a fungéo de pai, e quem €?
AVl ( ) Tio( ) Padrinho () Padrasto ¢utros

3- Mae biologica reside no domicilio da criancaladcente? Sim( ) Nao ( )

3.1- Caso nao more no domicilio, onde ela esta?

3.2- Quanto tempo ela n&o reside com a criancaadehte?

3.2.1 — Qual o motivo da auséncia?

4- Atualmente existe alguma figura feminina queetiepenha a funcao de mée, e quem €?
AvO () Tia( ) Madrinha ( ) Madrasta ( NA () () outras
5. Unides:

5.1. Quantas unides vocé ja teve? Uma, duasgués,o ou mais?

V - SOBRE A CRIANCA/ADOLESCENTE COM DOENCA RENAL CR ONICA (DRC)
1- - Qual o diagndstico da criangca/adolescente?

1.1- -Faz tratamento no HC: 1l.1la ( )ambulatdefropediatria 1.1b( ) Dialise no HC
1.1c ( ) Didliseemcasa 1.1d ( ) Hdmlse no HC 1.1e( ) Hemodialise fora do
HC 1.1f ( ) Tratamento conservador 1.1 g ( ulseterapia 1.1h ( ) Encaminhado p/

transplante 1.1i ( ) Foi transplantado em__/ /

2- Desde quando foi diagnosticada a doenca daceviatolescente?

3- O diagnastico foi feito em qual instituicdo @eide?

4- Como foi para vocé receber o diagnostico daci&enal Crénica?

5- Apos o diagndstico do (a) paciente, o que mudouida dele (a)?

6- E 0 que mudou na vida da familia depois qué pdeiente iniciou o tratamento?




7- Se houver outros filhos, quem fica com ele(s)amgio vocé ndo estd em
casa? 7.1 NA()
8. Quem acompanha a crianca ou adolescente ateralid& durante o tratamento?

9- O tratamento exige que vocé tenha que buscar aogtisicdes/orgao para realiza-lo?
( )Sim ( )Nao

10 — Quais sao orgaos da Assisténcia / Instituigfigs vocé utiliza para o tratamento?

Instituicdo/érgao Providéncias tomadas Quantassvigl&s/Ano

1-Secretaria Municipal

de saude

2-C. M Juarez Barbosa

3-Ministério Publico

4-TFD*

5-Setransp

6-INSS

7- Outro(s)

11 - Vocé tem encontrado alguma dificuldade dianteselesbgdos ou instituicdes quando vocé busc
garantias para o tratamento do (a) paciente?
lla( )Sim 11b( ) Né&o

11.1 — Se tem dificuldade, quais seriam essautiiicles?

12- O que vocé entende pdireito a protecdo social publi¢a
12.1- Quais sdo os direitos que vocé busca hope ya@ré e para a sua familia e por que vocé os Busc

13-Como vocé avalia o tratamento recebido no SedecAmbulatorio de Nefropediatria do HC?

8 TFD — Tratamento Fora Domicilio



a-( ) Otimo b-( )Bom c¢-( ) Regulard- ( ) Insuficiente
13.1- Como vocé avalia o tratamento recebido nadditise do HC?
a-( ) Otimo b-( )Bom c-( ) Regulard-( ) Insuficiente e-( ) NA

13.2- Como vocé avalia o tratamento recebido nédeido HC?
a-( )Otimo b-( )Bom c-( ) Regulard-( ) Insuficiente e- ( ) NA

13.3- Que sugestdes vocé tem para a melhoria ddiatento do HC para o seu(a) filho(a)?

VI — SOBRE A VIDA SOCIAL DO (A) PACIENTE RENAL CRON ICA
1- A familia e o paciente RC tem alguma religidd?) Sim 2 N&o ( ) 3- Qual?
1.1. — O paciente participa de atividades da @&b®i 1 ( ) Sim 2 Nao ( ) 3- Qual?
2- A crianca ou adolescente esta estudando?dir) 2.1 — Qual a série?
2.2-()Né&o 3()NA
2.2.1- Se for néo, por que?

3- Qual escola a crianca ou adolescente frequenta?

3.a( ) Pdblica Municipal 3.b( ) Publica Ektal 3c ( ) Escola Particular 3d ( ) Outra
3e() NA

4- Como vocé considerada o desempenho escolaratig&iou adolescente?

1()fraco 2( )regular 3()bom 4( )détimo 5( )NA

5- A crianca ou adolescente apresenta alguma [Mifide escolar? Qual ou quais?

5.1 — O que a escola tem feito para sanar a(guttiide(s) que a crianca ou adolescente tem apaesen

na escola?

6 - A crianca ou adolescente ja repetiu alguma& sstolar? 6a ( ) Sim 6b ( ) Nao 6.dNA)
6.1-Caso responda SIM, indicar a série: (1) Ppel{zérie (3) 22 série (4) 32 série (5) 42 s@)eb? série
(7) 62 série (8) outra:

6.1.1- Se repetiu, por qué?

6.2- Como a crianga ou adolescente se sentiu dianteprovacao escolar?



7- Como esta a situacao da crianca e adolescesge neomento na escola?

7.1- A crianca ou adolescente tem se ausentadscdéa® 1( )Sim 2 ( ) Ndo 3 ( ) NA

7.1.1- Caso a resposta seja Sim, por quanto tempo gueo?

8-A escola é comunicada sobre a auséncia da criangdolescente?
8a()Sim 8b( )Nao 8c( )NA
9- O que a escola faz com a crianga ou adolesgeatedo se ausenta para o tratamento?

10- O paciente Renal Cronico tem participado darah atividade fora da escola? Quais?

VIl- ADOENCA RC E A FAMILIA

11- Quais sdo as maiores dificuldades que a farmafifeenta diante do tratamento da Doenca Ren:

Crbnica?

12- Onde a familia tem buscado apoio para o emfneeto das dificuldades para a realizacdo d

tratamento da crianca ou adolescente RC?

13- Como vocé avalia o Servigo Publico da Saudetelida necessidade que a crianga ou adolescente t

para a realizacdo do tratamento da doenca RC?



14- O que vocé acha que poderia facilitar o seasaceo Servi¢o Publico de Saude ?

15 — Consideracdes livres do entrevistado (a).

Goiania, / /

Pesquisadora Entrevistado (a)

ANEXO I
ROTEIRO PARA ENTREVISTA COM PROFISSIONAIS



PESQUISADIREITO, ESTADO E PROTE(;AO SOCIAL PUBLICA: o impact o
produzido nas familias cujas criangas e adolescestedo portadores de Insuficiéncia Renal
Cronica (IRC). Goiania/GO: janeiro de 2008 a agosto de 2010

l. Identificag@o do questionério

Mestranda: Maria Gorete Barbosa Borges
Orientadora: Profa. Dra. Maria José Viana de Farias

Tema da pesquisaO impacto produzido nas familias cujas criancad@escentes que sédo
portadores de doenca Insuficiéncia Renal CronR&) atendidas no Hospital das Clinicas
da UFG - Goiania/GO.

Il - Perfil Profissional do Entrevistado

Nome: Data: / /2011
Contato:

Cargo: Funcéo:
Instituic&o:
Tempo na funcao: Formac&ao/profissao
1. Sexo: ( ) Masculino ( ) Feminino

2. ldade:

3. Area de atuago na instituic&o:

( ) acolhimento de crianca e adolescente ) agsisténcia a crianca e adolescente ( )
coordenacdo ( ) gestor () Outra. Espmanifi

7. Tipo de vinculo empregaticio:

7.1( ) contrato por tempo indeterminado  7.26ntato por tempo determinado

7.3( ) servidor estavel 7.4( ) Residente

7.5( ) Outro. Especificar:

9. Tempo de atuacao profissional na instituicao:

ll- DA ATENCAO AOS RENAIS CRONICOS

10. Qual o seu papel no atendimento aos pacierd@eaifRCronicos atendidos no Servigo de
Nefropediatria do HC?

11- Quanto tempo vocé atua nesse servico?

12- Qual (s) as acdes e servigos estao previstegaatuacao junto aos pacientes portadores
de nefropatias pediatricas?

13- Fale sobre a trajetoria da Politica de Atengdsssisténcia de criancas e adolescentes
portadores de Doenca Renal Cronica em Goianiaisidas pelo HC.

14- Qual (s) tem sido o impacto do diagnésticom@ doenca RC para a familia?



13. Quais as acdes e os encaminhamentos que voc§uee fazer junto a familia para a
realizagdo do tratamento da crianga ou adolesgeoiador de DRC no HC e fora da
instituicdo do HC?

14 - Quais as principais acfes desenvolvidas pgigpe junto a familia durante e apos o
atendimento de uma crianca ou adolescente queha tpue realizar didlise ou hemodiélise?
16- Como vocé avalia a Politica Publica da Satdke grotecédo a familia atendida no Servico
de Nefropediatria do HC ?

17- Quais sdo os limites e os desafios encontrpdtss equipe multiprofissional quanto a
assisténcia realizada junto a estas familias?

18 - Quais desafios e perspectivas vocé apontaopseavico publico de saude aos nefropatas
e a familia do Municipio de Goiania?

19 - Livres Consideracdes do entrevistado:

Goiania, / /

Pesquisador Entrevistado (a)



ANEXO IlI
TCLE TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TC LE)

Vocé esta sendo convidado (a) para participar, coshmtario (a), em uma pesquisa.
Meu nome éMaria Gorete Barbosa Borges sou a pesquisadora responsavel e Pedagoga,
atuante na Clinica de Pediatria do HC. Sou alugalae no Mestrado em Servico Social da
Pontificia Universidade Catolica de Goias, turn2040, matricula 2010.1.098.001.0013.

Apés ler com atencdo este documento e ser esdaréa) sobre as informacdes a
seguir, no caso de aceitar fazer parte do estsdoenao final deste documento, que esta em
duas vias. Uma delas € sua e a outra é da pesgu@sadponsavel.

Em caso de duvida sobre a pesquisa, vocé poderar emin contato com a
pesquisadora responsavel, eu Maria Gorete Barbosge® nos telefones: res: (62) 3205-
7932 e 9989-0087 ou e-mail: goregyn2@gmail.cémorientadora Profa. Dra. Maria José
Viana de Faria, telefone (62) 3946-1341.

Se tiver alguma duvida sobre os seus direitos coanticipante nesta pesquisa, vocé
podera entrar em contato com o Comité de Etica esgusa do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Goias, nos telefones: 3338-

1- INFORMACOES SOBRE A PESQUISA

Titulo da pesquis®IREITO E PROTECAO SOCIAL PUBLICA: o impacto produz ido
nas familias de criangas e adolescentes portadows Insuficiéncia Renal Croénica -
Hospital das Clinicas da UFG - Goiani&G0O -2008 - 2010

1.1- OBJETIVO:

Identificar e analisar os fatores socio-histéric@onémicos e culturais que
determinam as situacdes conflito vivenciados pklasglias de criancas e adolescentes com
diagndstico de Insuficiéncia Renal Cronica (IRCLoeno esses fatores afetam a vida social

dessas criancas e adolescentes e de suas famdle;spectiva do direito social

1.2- OBJETIVOS ESPECIFICOS

1- Investigar a realidade socio-historica, ecom@ame cultural das familias atendidas pelo
Servico de Nefropediatria do HC/UFG, no municipe @Eoiania, no periodo de janeiro de

2008 a agosto de 2010, impactadas pelo diagnésti@iamento de doenca renais crénica em
criancas e adolescentes.

2- Analisar como a equipe multidisciplinar quesatia assisténcia aos pacientes atendidos no
servico de Nefropediatria, apreende as demandadadaitas e como avalia o grau de
interferéncia das condi¢Bes soécio-histéricas, emnces e culturais, na perspectiva dos
direitos sociais assegurados nos marcos regulat@io SUS, do Estatuto da Crianca e
Adolescente (ECA/2009), dd&resolugdo 41/1995 (direito da crianca e adolessente
hospitalizados)

3- Identificar a observancia, ou ndo, do princig@ intersetorialidade na articulacdo das
acOes desenvolvidas no Sistema de Saude em Gogameas demais politicas publicas,



tendo em vista o impacto produzido na vida socéd fhmilias de criancas e adolescentes
com diagndstico de IRC.

4- Analisar as acdes estratégicas construidass galailias para o enfrentamento do
tratamento da doenca, com criancas e adolescemtesliagnostico de IRC e que realizam
tratamento no HC/UFG.

5- Desvelar as mediacdes e as contradicfes eeisteiw atendimento a essas familias,
visando o aprimoramento do trabalho articulado ema wnidade publica, na busca de
protecdo social publica e de universalizacdo @ssaraos direitos sociais.

6- Fornecer subsidios para reflexdo e debate solmmeervencédo junto a familia de forma
colegiada, integral e interdisciplinar sem fragraerguas necessidades sociais basicas por
meio de acdes paralelas e descontinuas.

2. PARTICIPANTES DA PESQUISA:

Os participantes da pesquisa serdo 30 (trinta) &as responsaveis legal pelos
pacientes criancas e adolescentes menores queo$8Ramais Cronicos, e que realizam
tratamento no periodo de janeiro de 2008 a agasg9d@0, no ambulatério de Nefropediatria,
Hemodialise ou Didlise no Hospital das ClinicasUW&G, profissionais que participam da
equipe multidisciplinar que realizam atendimentos neferidos setores de Nefropediatria,
coordenacao do Servi¢co de Nefropediatria do HCseogela Divisédo de Regulagédo, Controle
e Avaliacdo da Secretaria Municipal de Saude dar@ai GO.

A pesquisa tera a duracdo de trés meses, iniciemdoovembro/2010 e encerrando
em janeiro/2011.

3- AS ENTREVISTAS:

A pesquisa sera feita através de uma entrevistaaersalizada no horario, dia e local
que vocé definiu, cuidando para que haja seguransigilo. Serd feito uma entrevista
individual que sera gravada, seguindo um quesiimijdrelaborado, e depois sera transcrita
para o papel. A entrevista tera uma duracédo dexapadamente 25 minutos.

Sua participacdo nesta pesquisa sera apenas nwlgreento deste questionario, e
nao trara qualquer risco para vocé de ordem faigasicoldgica.

4- DANOS OU RISCO A SAUDE SE HOUVER

Esta pesquisa tem a preocupac¢do em nao causaaogsiento, exclusdo da pessoa e
nem provocar sentimento vexatorios no Sr (a).

A entrevista sera feita no local e horario que pégudique de forma alguma a sua
atividade profissional no seu trabalho.

Se acontecer alguma ocorréncia de qualquer risadano a sua saude por causa da
sua participagdo nesta pesquisa, deverei suspangesquisa e de imediato, ressarci-lo (a),
além de acompanha-lo(a) durante todo o procespesfuisadora assume a responsabilidade
de dar assisténcia integral as complicagdes queepem dos riscos previstos e nao previstos
neste projeto, encaminhamento do Senhor (a) ao EERStro de Estudos, Pesquisa e
Pratica Psicolégica da PUC-Go, situado na Rua 23228, 2°. Andar, Setor Universitario.
Telefone: 39461198.

4.1- Riscos e desconforto: Sua participacdo € kynedo lhe trara nenhuma complicacdo de
qualguer natureza, seja de ordem legal, trabalhipt@videnciaria, situagcdo que provoque
maus tratos, afronta ou constrangimento que pbsgsaréjudicar. A aplicacdo do questionario



nao expde sua integridade fisica, sua dignidadeahane qualquer tipo de humilhacéo e
preconceito, seja de ordem psicolégica ou econdmica

4.2- Se ocorrer algum gasto ou dano financeiracpasa da pesquisa, vocé sera ressarcido (a)
pela pesquisadora.

5- As informacbes serdo utilizadas apenas parapesiquisa e ndo serdo guardados para
outros estudos. Ainda com relacdo as informacdEsjnao o compromisso de sigilo total
deste material.

5.1 —Confidéncia: Sua identidade sera mantida em sigilo e seu resrée substituido por
codigos alfabéticos ao mencionar algo referentesgyisa como, por exemplo: dados, falas,
dentre outros, sua(s) identificagbes serdo manédasigilo, ou seja, quando for necessaria a
referéncia de nomes, esses serdo substituidos sgard@nimos, preservando assim, sua
identidade.

6- Se eventualmente se sentir prejudicado (a), reoplkcurar: a Delegacia de Protecdo a
Crianca e ao Adolescente — DPCA, situada na Rum Atorreia Lima, 1866 Cidade Jardim.
CEP 74.425-030 — Goiania — GO. Telefones: 3201-1lir8201-1177 .

7- BENEFICIOS
Em se tratando de beneficios, é possivel prevanslgesta pesquisa como:

a) Assegurar que os dados colhidos pela pesquisarposssstrar para a equipe do
Servico de Nefropediatria do HC, o quanto o adoenim da crianca e adolescente
RC tem gerado conflitos na familia e qual tem s&do estratégias para o0 seu
enfrentamento pela familia;

b) Demonstrar a importancia do acesso as Politicassdisténcia Publica para garantir
os direitos da crianca e adolescentes em tratardandoenca RC,;

c) A pesquisa podera apontar as falhas e dificuldgdesas familias tem enfrentado na
busca do acesso aos direitos sociais da criangafadlia, para que possa fortalecer
as acoOes institucionais na busca de melhorar ageenferecido ao cidadédo que dele
necessita, para que nao haja barreiras e consequenérrupcdées ou atrasos no
tratamento dos RC;

d) As informacOes e dados da pesquisa poderdo ofesxepoder publico e aos
profissionais da area de atendimento aos Nefropataspreenderem e visualizarem a
situacéo que as familias de criancas e adolesce@e encontram e qual tem sido e
se a qualidade do servico oferecido tem sido coalidpde, garantindo a atencéo e
protecdo da crianca e adolescente usuarias donaiste Saude — SUS e conforme o
ECA, os Direitos do Usuario do SUS.

e) A pesquisa podera ainda apontar propostas que weghalificar o atendimento da
crianca e adolescentes, bem como de seus familetersdidos no Servigco de
Nefropediatria (Ambulatorio, Diadlise e Hemodialis®) HC, para aperfeicoa-lo, como
também oferecer dados para os gestores publicddCd® da Secretaria Municipal de
Saude, para que haja uma maior articulacao e dious espaco académico sobre a
importancia em estudar, pesquisar e entender sobhoesso as Politicas Publicas da
Assisténcia Social como direito.



8- Sua patrticipacdo nesta pesquisa € livre, sendsiyel vocé desistir a qualquer momento,
sem nenhum prejuizo pessoal.

9- O Sr(a) ndo tera nenhum tipo de despesa, neanpEago para participar desta pesquisa e
nao recebera nenhum salario e/ou qualquer remuitepag sua participacao.

10- Os dados da entrevista seréo utilizados sonpéepesquisadora para transcricao das
falas que fara parte das analises para a dissertacénestrado. Este documento ficara sob a
responsabilidade (pesquisadora), trancado em urriaraie uso privativo em meu escritdrio.
No periodo posterior a 5 anos, as fichas seraneanaias.

Maria Gorete Barbosa Borges
Pesquisadora Responsavel



ANEXO IV
CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO DA PESQUISA

Eu, ,
RG: CPF n° abaixo assinado, concordo em
participar da pesquisa SObRIREITO, ESTADO E PROTECAO SOCIAL PUBLICA: o
impacto produzido nas familias cujas criancas e adkscentes sao portadores de
Insuficiéncia Renal Crénica (IRC) - GoianidGO, no periodo de janeiro de 2008 a agosto
de 2010. Fui devidamente informado (a) e esclaveda) pela entrevistadora MARIA
GORETE BARBOSA BORGES, sobre os procedimentos aeslalvidos, assim como os
possiveis riscos e beneficios decorrentes de npaha&ipacdo. Foi-me garantido que posso
retirar meu consentimento a qualquer momento, s&misFo leve a qualquer penalidade ou
interrupcdo do tratamento de (a) meu (minha) fiilgono HC, ou ainda no exercicio de minha
profissao.

@oia, / /

Assinatura Dactiloscopica:

Assinatura do Participante/Sujeito

Maria Gorete Barbosa Borges
Pesquisadora Responsavel

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, estlfegnto sobre a pesquisa e aceite
do sujeito em patrticipar.
Testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores)

Nome: Assinatura:
Nome: Assinatura:




ANEXO V
PARECER DE APROVAGAO JUNTO AO COMITE DE ETICA

4 ! e L ABE
e =
MINISTERIO DA EDUCACAD

< apvie Wiy 940
= UINIVERSIDADE FEDERAL DE GOIAS
UFG HOSPITAL DAS CLINICAS COMHICUREH D SENPRE 78

PROTOCOLO CEP/HC/UFG N° 179/2010 Goidnia, 25/11/2010

Arca Temédtica: Grupo [l
Area de Conhecimento: Ciéncias Sociais Aplicadas — Servico Social

Local de Hmlmﬁo: Hospital das_Clinicas’UFG — Hemodidlise, Didlise, Ambulatério de
Ne diairia e edidirica

Informamos que ndio ha necessidade de aguardar o parecer da CONEP- Comissdo Nacional de
Etica em Pesquisa para iniciar a pesquisa.

Apds inicio do estude, o pesquisador responsivel deverd emcamimhar ao CEP/HC/UFG,
relatorios semestrais do andamento da pesquisa, encerramenio, conclusiio(des) e
publicagao(oes).

0 CEPHC/UFG pode, a qualquer momento, fazer escolha aleatoria de estudo em
desenvolvimento para avaliagio e verificacio do cumprimento das normas da Resoluglo 196/96
{Manual Operacional Para Comités de Ltica em Pesquisa — ltem 13)

T
Farm.miﬁo(:odhu Vigraes
Coordenador do CEPHC/UFG




