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RESUMO

A presente dissertacdo é resultado de uma pesquisa realizada no Centro de
Reabilitacdo e Readaptacdo Dr. Henrigue Santillo (CRER), em Goiania, GO,
analisando as implicacbes sociais acarretadas pelas mudancas ocorridas no
contexto familiar de pessoas que passaram por lesfes neuroldgicas e adquirindo
uma deficiéncia e estdo em tratamento de reabilitagdo motora. O problema social
evidenciado nesse estudo pautou-se na compreensdo de como esses familiares
redimensionaram suas atividades cotidianas para manterem os cuidados com a
saude de um de seus membros, posteriormente, a obtencdo de uma deficiéncia.
Objetivamos, nesse estudo, entender como sao realizados os cuidados sociais aos
lesionados e como essas familias passam a lidar com as consequéncias das lesdes
neurolégicas que seu ente querido adquiriu seja por acidentes automobilisticos ou
por doencas ocasionadas via alguma disfuncdo neuroldgica ou motora. Além de
identificar quais o0s problemas sociais que passaram a ter para realizar a
manutencdo desse cuidado continuo. Esse processo de apreensao foi possivel
porque essa pesquisadora trabalha no setor de reabilitacdo e readaptacdo do
CRER, do mesmo modo, porque teve condicbes de estudar os prontuérios e
documentos da instituicdo, assim como, a escuta via as falas das familias, pessoas
em tratamento e profissionais de saude. Nesse sentido, para apreender a totalidade
desse objeto, buscou-se além do arcabouco tedrico e metodolédgico construido tanto
nas referéncias bibliograficas e literatura especializada, como no conteudo das
legislacbes. Além disso, para entender a realidade das familias, que é uma
instituicdo social complexa e com conflitos procuramos, via as entrevistas com
roteiro semi-estruturado, observar como apos essa mudanca abrupta, decorrente da
deficiéncia e de responsabilidades pré-definidas pela instituicdo estdo se sentindo
nesse momento. Contudo, para apreender essa realidade ha de se entender como a
sociedade contemporanea e essas pessoas lidam com essas mudancas
ocasionadas pela deficiéncia fisica. Estudamos, ainda, a Politica de Saude
Brasileira, a Reforma Sanitaria, a implementacdo do SUS e pensando esta politica
social voltada ao atendimento das familias, através da Constituicdo Brasileira de
1988, do SUAS e a relacdo do Estado com a legislagdo em saude da pessoa com
deficiéncia. O estudo dessa temética visa ampliar o conhecimento do Servi¢o Social
e dos profissionais de saude sobre o contexto dessas pessoas, oportunizando o
conhecimento e os desafios enfrentados por esse grupo social. Assim, foi realizada
uma pesquisa de cunho qualitativo, com entrevistas semi-estruturadas aplicada a 30
pessoas: 10 familiares, 10 clientes e 10 profissionais da equipe de reabilitagao.

Palavras-chaves: Reabilitacdo; Familia; Relagbes Sociais; Cuidado; Saude.



ABSTRACT

To present dissertation it is resulted of a research accomplished in the Center of
Rehabilitation and Readaptation Dr. Henrique Santillo (to HAVE FAITH), in Goiania,
GO, analyzing the changes happened in the people's family context that you/they
went by neurological lesions and they are in treatment of motive rehabilitation. The
social problem evidenced in that study it was ruled in the understanding of as your
family resize daily activities for us to maintain the cares with the health of one of your
members, later, the obtaining of a deficiency. We aimed at, in that study, to
understand as the social cares are accomplished to the lesion and as for those
families they start to work with the consequences of the neurological lesions that your
dear being acquired it is for automobile accidents or for diseases caused through
some dysfunction neurological or motive. Besides identifying which the social
problems that started to have to accomplish the maintenance of that continuous care.
That apprehension process was possible because that researcher works in the
rehabilitation session and readaptation of HAVING FAITH, in the same way, because
she had conditions of studying the handbooks and documents of the institution, as
well as, she listens to her/it through the speeches of the families, patients and
professionals of health. In that sense, to apprehend the totality of that object, it was
looked for besides the theoretical and methodological framework built so much in the
bibliographical references and specialized literature, as in the content of the
legislations. Besides, to understand the reality of those families, that is a complex
social institution and with conflicts we sought, he/she saw the interviews with semi-
structured route, to observe as after that abrupt change, due to the deficiency and of
pré-defined responsibilities for the institution are feeling if on that moment. However,
to apprehend that reality he/she must understand each other as the contemporary
society and those people work with those changes caused by the physical deficiency.
We studied, still, the Politics of Brazilian Health, of the Sanitary Reform the
implementation of SUS and thinking this social politics returned to the attendance of
the families, through the Brazilian Constitution of 1988, of YOURS and the
relationship of the State with the legislation in the person's health with deficiency. The
study of that thematic one seeks to enlarge the knowledge of the Social Service and
of the professionals of health on those people's context, opportune the knowledge
and the challenges faced by that social group. Like this, a research of qualitative
stamp was accomplished, with interviews semi-structured applied to 30 people: 10
family, 10 patient and 10 professionals of the rehabilitation team.

Word-keys: Rehabilitation; Family; Social relationships; Care; Health.
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INTRODUCAO

A escolha do tema da pesquisa que subsidiou essa dissertacdo surgiu com
base em minha experiéncia como Assistente Social no Centro de Reabilitacdo e
Readaptacdo Dr. Henrique Santillo (CRER), na cidade de Goiania, Goias. Durante a
admissdo de internacdo para reabilitacdo nessa instituicdo. No decorrer do
atendimento realizado pelo Servico Social, percebia-se apreensédo das familias em
relacdo aos procedimentos adotados no tratamento, quais as possibilidades de
poderem voltar a rotina de suas vidas estabelecidas, anteriormente ao momento da
lesdo neurolégica. Outros aspectos observados estavam ligados a percepcdo da
rotina de cuidados familiares sem recursos financeiros, muitas vezes decorrentes
aos salarios bloqueados por causa do acidente, e/ou a adaptacdes temporarias em
Goiania para conseguirem acompanhar os atendimentos no CRER. Do mesmo
modo, o0 nédo-reconhecimento do acidentado por causa da gravidade da leséao,

causados as vezes por trauma cerebral.

No periodo anterior a esse estudo, fez-se um levantamento documental de
170 casos admitidos na reabilitacdo, para maior conhecimento do universo dessas
pessoas que vem sendo acometidas por lesées neuroldogicas no CRER. Bem como,
uma pesquisa preliminar, com uma amostra de trés pessoas, com a finalidade de
conhecer a realidade de vida e compreender como se véem nos espagos sociais

pos-deficiéncia adquirida.

A partir dessas amostras da pesquisa preliminar consegui-se delinear as
pessoas e familiares que estariam sendo sujeitos desse estudo, com vistas a
conhecer em profundidade as condi¢des de vida e os tipos de deficiéncia, bem como
0 grupo social e familiar lidam com a aquisicdo desse problema de saude e as

percepcdes e compreensdes do lesionado sobre qual estagio se encontra.

Nesse sentido, a escolha do Centro de Reabilitacdo e Readaptacédo Dr.
Henrique Santillo (CRER), como local de pesquisa, deve-se ainda ao fato dessa
instituicdo atender uma média de 30 pacientes por més com lesGes neuroldgicas

recentes com vistas ao tratamento intensivo em reabilitacéo.
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A pesquisa realizou 30 entrevistas com: 10 com familiares e/ou cuidadores
principais; 10 pessoas internas vitimas de lesdo medular e lesdo encefélica
adquirida que permanecem por um periodo de 30 a 45 dias em atendimento
sequencial no CRER. E 10 com profissionais de salude da area de reabilitacdo fisica

e cognitiva dessa instituicao.

A pesquisa sobre as Implicacbes Sociais da deficiéncia na familia foi realizada
por procedimento qualitativo. Propde compreender estas implicacdes que ocorrem
na familia que passam a ter uma pessoa que sofreu uma lesdo neuroldgica
decorrente de um acidente ou de uma doenca que estéo internos em tratamento de
reabilitacdo. Essa busca que por muitas vezes se torna invisivel a estas familias que
estdo num ambiente com espaco fisico adaptado e que ndo passaram pela condi¢cao

de dificuldade sob o cuidado por estar numa instituicdo especializada.

Um dos fatores que contribuiram na escolha metodolégica dessa pesquisa ser
qualitativa baseia-se na reflexdo que Minayo (1994), faz dessa modalidade, em
outros termos, um estudo para essa pesquisadora abalizar e responder a realidade
social do grupo pesquisado em sua particularidade. Em outros termos, esse formato
de analise, nas Ciéncias Sociais, Humanas e Aplicadas permite o conhecimento da
realidade que ndo pode ser quantificado. Esse tipo de abordagem, para a autora,
contribui com o conhecimento das acbes e relagbes humanas, que ndo seriam
perceptiveis e nem quantificadas em bases estatisticas. Porém, na analise dos

dados foram utilizados os procedimentos quantitativos.

Por intermédio das entrevistas buscou-se conhecer as histdrias de vida, dos
entrevistados por via da oralidade. Para Cassab (1990), a Historia Oral, como
metodologia de pesquisa, tem como objetivo aprofundar sobre determinada
realidade, ou seja, os padrdes culturais, estruturas sociais e processos historicos por

meio dos relatos orais.

No decorrer da pesquisa observaram-se, as falas dos entrevistados:
pacientes, familiares e profissionais de saude. Esses sujeitos constituiram a real
possibilidade de ver como é a realidade da deficiéncia fisica e como esses grupos a
vive. Procurou-se, através das falas descreverem esses sujeitos, além de coloca-los
como atores primordiais nessa nova condi¢cdo. Essa temética ndo se encontra na

literatura do Servigco Social.
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Para realizacdo das entrevistas também foi realizado aplicado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), sendo discutido e entregue a eles antes
do inicio da entrevista para que tivessem ciéncia e conhecesse 0s objetivos da
pesquisa, os critérios de inclusdo e exclusdo para participarem. Quais estariam
elegiveis para este estudo e a busca de literatura, teses e dissertacées publicadas
no Portal de Peridédicos da CAPES e/ou em sites de bibliotecas em ambito nacional
sobre temética em questédo e elementos para entender as implicacées advindas do

processo de deficiéncia dentro grupo familiar.

Como foi dito, anteriormente, para realizacdo das entrevistas foi utilizado um
roteiro semi-estruturado, anexo n°l. Porque esse instrumento possibilita maior
expressividade da familia e cuidadores nesse momento, além de permitir
interlocucdo com suas crencas, valores e apreensdo de como o lesionado se

encontram no contexto familiar.

As pessoas entrevistadas receberam codinomes, constituidos de uma letra,
seguida de numero — que indica a ordem de cada grupo entrevistado, como forma
de garantir seu anonimato e atender as orientacdes da resolu¢cdo do Ministério da
Saude n° 196/96 sobre pesquisa com seres humanos. Segundo o Conselho
Nacional de Saude A necessidade de regulamentacdo complementar da Resolugéo
CNS n° 196/96 (Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo

Seres Humanos).

O objetivo geral da presente pesquisa foi compreender as implicagdes sociais
acarretadas no contexto familiar de pessoas que sofreram lesdes neurolégicas
adquiridas, decorrentes de acidentes ou doencas e que estdo em tratamento e

internos no CRER.

Dentre os objetivos especificos procura-se identificar as consequéncias
sociais ocasionadas na familia em funcdo de um de seus entes adquirirem uma
deficiéncia fisica, através de suas falas. E analisar como essas familias e lesionados
lidam com o processo de reconstrugdo social, econémica e cultural. Assim como,

observar como todos passaram a viver com a deficiéncia.

A hipdtese elaborada constituiu-se sobre as mudangas ocasionadas na
familia pds-aquisicdo de deficiéncia a um de seus membros. E como o nucleo

familiar passou a se reorganizar para fazer os cuidados, frente aos estagios do ciclo
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de vida do lesionado. E ainda sobre as alteracbes e consequéncias sécio-
econbmicas em decorréncia da deficiéncia do membro ativo da familia e quais os

desafios a familia tém vivido.

Dessa forma, a introducéo das familias e/ou de cuidadores na pesquisa visou,
também, compreender os vinculos relacionais e de afetividade que tém com os
internos, bem como apreender se esses lacos, de fato, auxiliam o tratamento da
equipe de reabilitacdo. Kaloustian (2002), afirma que a familia € o lugar préprio aos
aportes afetivos, necessarios ao desenvolvimento do bem-estar social de todos os
lugares do compromisso com a educacao e com valores éticos, humanitarios e lagcos

de solidariedade.

Ao estudar essa tematica, deparamos com alguns desafios, entre eles,
poucas publicacdes do Servigo Social na area de cuidados, abrangendo situacdes
de deficiéncia e o papel dos familiares nesse contexto. Segundo Mioto (s/d), a

categoria cuidado ainda é pouco estudada no Servi¢o Social.

Segundo Carvalho & Holanda et al (2006), existe um desconhecimento tanto
em nivel internacional, como nacional sobre estudos que retratem o processo de
capacitacdo de familiares cuidadores, que cuidam de seus familiares apds a

aquisicdo de uma deficiéncia e/ou traumatismo neuroldgico.

Nesse sentido, acredita-se ser importante pesquisar e registrar essa realidade
social, com base nas vozes dessas familias, das pessoas com limitagédo funcional, e
dos profissionais de reabilitacdo do CRER, para compreender como se véem no
processo de reabilitacdo desses individuos frente a grande expectativa da familia ao

“voltar a ser, como era antes”.

A familia no processo de atendimento é tratada como um nudcleo de pessoas
que convivem em um determinado lugar e se vé unidas por lagos consaguineos, ou
nao, e sendo referentes a tarefa do cuidado e a protecdo de seus membros, dentro
de sua estrutura social (Mioto,1995). No ambito da deficiéncia como um conjunto de
limitacBes bioldgicas, sociais, emocionais — e de adequacdes funcionais de acordo
com a lesdo neurolégica — frente ao diagndstico vinculado ao trauma acometido
(Maia, 2006).
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Esse trabalho estéa organizado em trés capitulos. O primeiro capitulo trata das
politicas sociais de saude no Brasil e no Estado de Goias, especialmente, sobre as
politicas de protecdo e promocdo a saude das pessoas com deficiéncia. E
contextualiza a construcao das instituicdes de saude destinadas ao tratamento de
reabilitacdo com deficiéncia fisica sobre a dimenséao integral de atendimento para o
bem-estar e promocdo da salude destas pessoas e de seus familiares, a partir da

construgdo histérica do conceito ampliado de saide como um direito basico humano.

O segundo aborda as configuracfes de gestdo, no sistema de saude publico
e privado, para compreender a implantacao das instituicdes do terceiro setor, que na
verdade sdo mantidas pelo Estado. Exemplo dessa organizagédo tem-se o CRER-
denominado de empresa privada. Porém essa empresa esta localizada em um
espaco publico — antigo Hospital Estadual Psiquiatrico Adauto Botelho — recebendo
recursos publicos, como todo terceiro setor. Todavia, essa situacdo estd em
dissonancia com a saude do Estado, proposta da Reforma Sanitaria e em sintonia
com a proposta do terceiro setor de prestar atendimento a populacdo via 0s

convénios para atender os usuarios do SUS.

O terceiro capitulo analisa as rela¢des sociais dentro da concepc¢ao de familia
e da realizacédo do trabalho como fonte de subsisténcia ao grupo social, a partir de
um acometimento do corpo por uma lesao neuroldgica adquirida a um dos membros
das familias de internos do CRER. Também foi observado como essas familias
estabelecem novas organizacdes em sua estrutura, com base na realidade do

cuidado, como forma de auxilio de melhora no pés-acidente e/ou traumatismo.

Bem como, ficaram as condicbes socio-econdmicas pos-deficiéncia.
Conforme Mioto (2011), na égide do cuidado esta implicita em diferentes estratégias
de imposicdo ou transferéncia dos custos dessa atencdo para as familias, sejam
elas financeiras, emocionais ou de trabalho. Dessa forma, ainda é apresentada
nesse ultimo capitulo, a rotina de atendimento do Servico Social junto a as familias
gue estdo no CRER - por causa desses acontecimentos devem participar da rotina
de cuidados da instituicdo —, por isso, precisa ser amparada socialmente, isso ocorre
com 0s grupos de apoio constituido pela equipe institucional e de familiares que

estao vivenciando realidade semelhante.
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CAPITULO |
A POLITICA DE SAUDE NO BRASIL

A formulacdo da politica de saude no Brasil data dos anos 1930 e foi
organizada por dois sub-setores: o da saude publica e o da medicina previdenciaria.
Até 1960, a saude publica brasileira estava vinculada a campanhas sanitaristas e a
criacao de servicos de combate as endemias (ANDRADE, 2006). Para esse autor, 0
sistema de saude, é tratado no Brasil ndo como um servi¢o de saude, mas como um

sistema de doenca.

Em sua construcdo historica, a saude brasileira remete a uma realidade de
desigualdades ao acesso de atendimentos. Em outros termos, enquanto as pessoas
com maior poder aquisitivo disponibilizavam recursos econémicos para o custeio do
tratamento que era realizado em suas casas pelo médico. As que exerciam
atividades trabalharem vinculados ao mercado de trabalho formal e com carteira
assinada, dispunham de planos de saude que custeavam o tratamento, conforme
regras estipuladas pelo plano.

As pessoas que nao possuiam plano de saude eram atendidas por
instituicdes de caridade, mantidas pelas igrejas. Nesse contexto, destacavam-se as
Santas Casas de Misericordia (ALBIERO, 2003). Esses locais eram responsaveis
tanto por tratamentos de saude, quanto por cuidados de criangas em condicdo de

abandono e/ou criancgas possuidoras de deficiéncias motoras.

Conforme Andrade (2006), a Politica de Saude esta associada a premissa do
atendimento com carater publico, para assegurar o bem-estar e a manutencéo de
vida de todas as pessoas. Porém, nos marcos do capitalismo € importante verificar
como essa politica esta constituida.

Em principio, a politica publica advém de um processo historico que assegura
aos cidadados o atendimento universal, como totalidade organica. Para Pereira
(2009), a politica publica ndo deve ser confundida com uma politica estatal e menos
ainda vista como iniciativa privada, mesmo que haja uma solicitacdo de participacao
do Estado, dos governos e da sociedade e que atinja grupos particulares e

individuos.
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Segundo o Relatério do Banco Mundial (1997, p.5), “a Conferéncia
Internacional sobre atencdo Primaria a Saude”, realizada em Alma Ata, no
Cazaquistdo, em 1979, proclamou que saude é um “[...] direito humano basico” e
recomendou que 0s governos assumissem “[...] responsabilidade pela salde da

populacao”.

Apos essa conferéncia, surgiram organizacfes distintas em defesa da saude
como direito em paises da América Latina, sobretudo no Brasil. Contudo, nesse
pais, o setor privado cresceu e passou a ocupar espacos por falta de uma efetiva

politica publica de saude, coordenada e regulamentada pelo Estado.

Nesse interim, surgiu a medicina social, que Andrade (2006) reporta ao
médico sanitarista Henry Sigerist, e analisa seu surgimento com base em producdes
cientificas e politicas acerca da determinacao social do binbmio saude/doenca. Esse
sanitarista considera em seus estudos a preocupacdo com a saude publica, que
exige investimentos em educacdo sanitaria e acdes do Estado como forma de

melhorar as condi¢des de vida da populacao.

Para Andrade (2006), o Brasil, em 1970, apresentava uma preocupacao com
a medicina social, e se tornavam visiveis os cuidados com a saude vinculada a
epidemiologia social. Para esse autor, nesse periodo, em ambito internacional,
ocorria uma crise no sistema de saude, em decorréncia dos custos e dos
paradigmas de atendimento e tratamento das pessoas. Como alternativa, foram

propostas transformacdes nesse sistema.

Dessa forma, alterou-se o modelo de atendimento, passando a instituirem-se
trés niveis de atencdo, primaria, secundaria e terciaria, assim como, O
desenvolvimento de acdes voltadas para a prevencdo no ambito das comunidades,
além de investimentos em estudos e pesquisas. Essas medidas contribuiram para
que as pessoas passassem a ter melhores condi¢cdes de vida, € posteriormente,
para o aumento da longevidade dos jovens para as que residiram nas cidades
porque passaram a contar com recursos de urbanizacdo e esses proporcionaram
alternativas de atencéo a saude, (ANDRADE, 2006).

Na década de 1970, o Brasil passava pelo periodo do autoritarismo do regime

militar, e as acdes de salude preventiva, contavam com poucos recursos, além de o
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regime impor restricbes a organizacdo e mobilizacdo social que pleiteassem
alteracOes desse quadro. Nesse contexto, as doencas, ja controladas, como a febre
amarela e leishmaniose, reapareceram no cenario nacional. Bravo (2000) considera
que, visando solucionar esse quadro o Estado implantou o sistema de saude

baseado no modelo de atendimento privatista.

Contudo esse modelo ndo se mostrou suficiente para atender a demanda,
ocorrendo diminuicdo da qualidade dos servi¢os, com insatisfacdo generalizada dos
usudrios, por causa do mix privado/ publico' (MENICUCCI, 2007). Ao final da
década de 1970, a populacdo reorganizou-se lutando contra o regime militar e por
mudangas sociais, e assim, surgiu 0 movimento sanitarista, que propos reformas na

saude pautada em direitos publicos e universais no atendimento.

Para Bravo (1996), essa luta tem como marco a V Conferéncia Nacional de
Saude, cujo tema central foi o Sistema Nacional de Saude, abordando teméticas da
saude materno-infantil, sistema de vigilancia epidemioldgica, controle e endemias e
extensdo das acoes de saude as populacdes rurais. Essa conferéncia tratou também
da formulacdo de modelos alternativos de organizacdes e de acdes eficazes em
saude. Contudo, para Azevedo (2004), predominou, ainda, o modelo assistencial -

curativo privado e de atengéo a saude .

Em 1977, a VI Conferéncia Nacional de Saude retornou as discussfes da V
Conferéncia, a respeito do predominio das grandes endemias, interiorizacdo e

servicos de saude e criacdo de uma Politica Nacional de Saude (PNS).

Em 1986, foi realizada a VIII Conferéncia Nacional de Saude que propds a
criagdo do Sistema Unico de Satde (SUS), constituido por um conjunto de agdes e
servicos de saude a serem prestados por 6rgdos e instituicdes publicas — federais ,
estaduais e municipais — com administracdo e fundagbes mantidas pelo poder

publico.

A conferéncia, de 1986, deliberou-se sobre a criacdo do Sistema Unico de

Saude Descentralizado (SUDS), como direito do cidadao, dever do Estado, e acesso

' A constituicdo do mix privado/publico na assisténcia a salde, surge com a existéncia de um

sistema dual, composto por um segmento publico formalmente universal e um setor privado
autdbnomo, ambos fortemente institucionalizados e regulados (MENICUCCI, 2007).
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aos bens e servicos a todos 0s que dela necessitassem, portanto a universalidade
de atendimento. Os setores empresariais ndo participaram da votacdo nessa
conferéncia, em protesto contra o principio que fundamentou o conceito de saude
como direito do cidadao e dever do Estado (BRAVO, 2001).

A IX Conferéncia de Saude, ocorrida em junho de 1991, teve como temética
Saude: “municipalizacdo é o caminho”, reafirmando a criacdo do Sistema Unico de
Saude (SUS). Em 1992, ocorreram denuncias de organizacbes e movimentos
sociais contra a falta de comprimento da legislacao sanitaria, com vistas a defesa da
municipalizacdo da saude.

Mioto e Nogueira (2006), consideram que a presenca de interesses
antagonicos resulte em desafios para o processo de implementacédo do SUS, no que
tange a sua consolidacdo, pautada nos principios de universalidade, equidade e
integralidade. S&o, esses principios que desconstroem a desigualdade de
atendimento historicamente construida, de cidadaos de primeira e segunda classes.

Para as autoras, anteriormente, os cidaddos de primeira classe eram 0s
vinculados ao mercado de trabalho e com acesso a medicina previdenciaria,e os de
segunda classe, aqueles atendidos pelas Santas Casas de Misericordia e
Secretarias de Saude.

1.1 A politica de saude do deficiente fisico brasileiro p6s 1988

Em relacdo aos atendimentos de saude aos deficientes fisicos, observa-se
que em 1980, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) publicou, em carater
experimental, um protocolo de atendimento na medicina, denominado Classificacao
Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Limitacdes (ICIDH). Esta
classificagdo, posteriormente, tornou-se referéncia para unificar e padronizar a
estrutura de descricdo e atendimento aos deficientes de forma ampla, com
informacdes de tratamento em saude e a extingdo da idéia de a deficiéncia ser uma

doenca.

Nesse protocolo, sdo classificados os componentes de saude, como a
capacidade e a funcionalidade do deficiente referentes a seqiela adquirida. A

novidade desse enfoque é o destaque para a capacidade de realizacdo das
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atividades. Dessa forma, essa classificacdo possibilita reconhecer aspectos dantes
desconsiderados, em relacdo a condicdo de saude, distarbios ou doenca, funcbes
estruturais do corpo, as atividades vividas e fatores ambientais e pessoais para
readaptacdo ao meio social.

O Protocolo ICIDH (OMS, 1980) também passou a influenciar a percepgéo e
andlise da deficiéncia fisica no Brasil. As politicas sociais de saude comecaram a
redirecionar sua intervencao, procurando constituir outros modelos de intervencao
visando recolocar estas pessoas com deficiéncia na sociedade como participantes e

como atores da historia.

Essas orientagcdes subsidiaram a elaboracdo da Constituicdo Brasileira de
1988, (BRASIL, 1988), no tocante ao SUS, e a implantacdo da Lei n°. 8080 de 1990,
que dispbs sobre as condi¢des para a promocao, protecao e recuperacao da saude,
bem como a organizagédo e o funcionamento dos servigos correspondentes, dentre

outras providéncias.

Dessa forma, os anos 1990 expressam o periodo de implementacdo do
Sistema Unico de Saude (SUS), de mudancas tecnoldgicas, organizacionais de
novas complexidades, descentralizacdo e democratizacdo desse sistema, que,
embora norteado pela proposta da reforma sanitaria, ainda ndo conseguiu suprir
todas as demandas reprimidas em relacdo aos atendimentos. Costa (2006)
considera que a burocracia no atendimento € um mecanismo utilizado para atrasar
as consultas, assim como a prevaléncia da assisténcia médica curativa.

Em 1998, a Organizacdo Pan-Americana de Saude (OPAN), adotou como
nocdo de salde ndo apenas o reconhecimento das causas biolégicas e das
enfermidades no corpo, mas a necessidade de assegurar as condicbes de
habitacao, lazer, trabalho, infraestrutura, aspectos sociais e culturais que sao fatores
determinantes na saude das pessoas.

Desse modo, a area da reabilitagcdo assume o papel de recolocar o individuo
portador de algum tipo de incapacidade na sociedade. Porém, apesar dessa
concepcao Greve (2007), considera que a area médica trata s as disfuncbes
fisicas, ao passo que as demais areas que atuam na saude levam em consideracao
as condicdes sociais, econbmicas, culturais e afetivas dos sujeitos no processo de
sua readaptacéo, por exemplo.
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1.2 A Politica de Saude em Goias

Para entendimento da instituicdo da Politica de Saude em Goias € importante
lembrar que, até 1937, Goiania ndo possuia nenhum equipamento de saude publica.
Em Goias, havia dois hospitais, o Hospital Sdo Pedro de Alcantara, criado na antiga
capital, em 1825 e o Hospital Evangélico de Anapolis, de origem privada, desde
1920. Havia também o Hospital Adauto Botelho?, construido em 1950, destinado ao
atendimento de psiquiatria.

Em outros termos, a politica de salde em Goiania foi criada de forma restrita,
vinculada ao atendimento médico, ignorando as condi¢ces de vida das pessoas, em
saude era associada unicamente a doenca. Prevalecia a cultura e a populacéo

procurar o atendimento somente em ocasiées em que ocorreu o0 adoecimento.

Ressalte-se que a assisténcia a saude, por varios anos em Goias, foi mantida
como condicdo de favor, nos moldes do clientelismo, do apadrinhamento e do
mando. Essa intervencdo caracterizou-se por muitos anos como nao politica,
relegando-a a posicdo secundaria e marginal no conjunto das politicas publicas
(COUTO;et al; 2010).

Somente em 1980, com a realizacédo da VIl Conferéncia Nacional de Saude,
fortaleceu-se a idéia de regionalizacdo e de organizacao dos servicos de saude, com
implementacdo de uma politica regional, com alteracbes, também no ambito

municipal, além de atendimentos a saude das gestantes.

Essas mudancas na saude publica ocorreram por meio de lutas, e
organizacdo dos profissionais da area, bem como com o envolvimento de varias
organizacdes social, tais como, professores universitarios, movimentos sociais,
estudantis e mobilizacdes das Comunidades Eclesiais de Base (CEBs), que
passaram a pleitear ao Estado melhoria nas condicdes do atendimento e na
qualidade dos servicos prestados (BRAVO, 1996).

’ Esse hospital psiquiatrico foi desativado em 1997, ap6s mudancas realizadas no atendimento a
salde mental, com vistas a cumprir a legislacéo sobre da desinstitucionalizacdo dos pacientes que
residiam nessas unidades. A Unica men¢do ao Adauto Botelho esta registrado em uma parte do
muro do CRER localizado na area do estacionamento principal, conforme a foto n°1.
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A partir de 1987, Goiadnia passou integrar o Sistema Unificado e
Descentralizado de Saude do Estado de Goias (SUDS). Em 1988, implantou-se o
Sistema Unificado de Saude (SUS) nos padroes da reforma sanitaria. Com o
aumento da populacdo do estado, fortaleceu-se a necessidade de criacdo das
Secretarias Municipais de Saude. Assim, essas mudangas contribuiram para
reestruturar, a Politica de Saude no estado de Goias.

A Secretaria Municipal de Saude da capital de Goias foi criada pelo do
processo de municipalizacdo ocorrido em Goiania, voltado aos cidadaos
goianienses. Em 1991, foi mantido o acesso ao atendimento.

Em 1998, a municipalizagéo foi implementada pela Secretaria Municipal de
Saude e Secretaria Estadual de Saude. A implantacdo do SUS ocorreu em 1999,
mediante articulacdo entre o Ministério da Saude, Secretarias Estaduais e
Municipais de Saude, dispondo-se de recursos para implantar e implementar
servicos de reabilitacdo. Esse processo ocorreu em 2003, sendo efetivado em 2006,
com a elaboracado da Politica Estadual de Assisténcia & Pessoa com Deficiéncia.

Essa politica propde uma rede de assisténcia que abrange, com base na
Portaria MS/GM n° 818 de 5 de janeiro (BRASIL,MS,2011), que assegura a criagao
de um sistema articulado, com sistemas complementares, regionalizados e
descentralizados, de forma a atender a toda populagéo no territério goiano.A Rede
Estadual de Assisténcia a Pessoa com Deficiéncia Fisica, conforme o Plano Diretor
de Regionalizacdo (PDR), distribui os servicos de saude segundo o nivel de

complexidade em reabilitacéo.

No ambito do servico de reabilitacdo fisica, os centros de atendimento s&o
divididos conforme referéncia intermunicipal o atendimento € realizado em unidades
ambulatoriais, e 0 paciente é encaminhado por outras unidades de saude, tais como,
os Centros de Assisténcia Integrada a Saude (CAIS). Atualmente, as unidades
ativadas que prestam atendimentos em Goiania sao: Cais Jardim Novo Mundo, Cais
Pedro Ludovico, Cais Esplanada Anicuns, Cais do Dergo, Cais Vila Nova , Cais
Amendoeira e Cais Bairro Goia. Ha ainda trés atendimentos de nivel Intermediério

em Rio Verde, cidade de Goias e Pires do Rio.

E dois centros de referéncia em atendimento de nivel de alta complexidade
em reabilitacdo fisica (motora e senséria motora), no estado sdo: o Centro de
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Reabilitagdo Dr. Henrique Santillo (CRER) e a Vila Sdo José Bento Cotollengo (Vila
Séo Cotollengo), em Trindade.

Nesse sentido, o0 CRER dispde de 62 leitos destinados a internacdo e a
reabilitacdo, com possibilidade para 132 leitos em sua ampliacdo, a Vila S&o Bento
Cotollengo conta com 298 leitos e também tem previsdo de aumento desse

quantitativo.

No contexto relativo aos atendimentos que vem sendo realizados na area de
saude em Goias, apresenta-se, a seguir, como a protecdo e a promo¢ao em saude
das pessoas com deficiéncia fisica vem ocorrendo desde a promulgacdo da
Constituicao de 1988(BRASIL, 1988), demonstrando o marco legal de direitos desse
grupo social.

1.3 Protecdo e promocédo da saude a deficiéncia fisica

Quando se fala em protecdo a saude reporta-se a Constituicdo Federal
Brasileira de 1988, que assegura a seguridade social publica brasileira como um
conjunto integrado de acbes de iniciativa dos poderes publicos e da sociedade,
destinado a assegurar os direitos relativos a saude, a previdéncia e a assisténcia
Social (art., 194).

Para Vasconcelos (2003), a saude esta interligada com as necessidades
sociais das pessoas. Trata-se de um direito social em sua amplitude (promocao,
prevencdo, recuperacdo, educacdo), e em sua dimensdo social (organizacao,
participagdo, critica, controle social ou democratico na ampliacdo e universalizagdo

dos direitos).

As necessidades sociais da saude das pessoas com deficiéncia passam pelos
direitos ao acesso de tratamento e a manutencdo dos cuidados, tais como:
medicacdo para controle de coagulacao/anticonvulsivantes us o de fraldas
descartaveis, deslocamento para as unidades de saude, alimentacdo, e materiais de
cuidado ao corpo para realizacdo de curativos. Esses direitos sdo assegurados por
meio das politicas sociais. Em relacdo ao acesso ao tratamento de saude, os

entrevistados manifestam-se da seguinte forma:
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Tem um ano que comecei a vim [para o tratamento] desde outubro do ano
passado, demorou um ano pra gente conseguir [a vaga], mas ai, quando
consegui foi uma benc¢éo! Foi o Unico lugar que depois que nds entramos
[que consegui acesso a todos os direitos] foi maravilhoso, nos outros lugares
foram muitas as dificuldades (A.C, familiar ,25, dez, 2010).

A primeira vez do AVC [acidente vascular cerebral] foram quatro dias, da
entrada no Cais do Urias Magalhdes [Goiania] e de la fomos para o Hospital
de Urgéncias de Goiania (Hugo), la ficamos umas trés horas e meia, quando
eu avistei que os médicos se preocuparam com ela (J.A, familiar ,08, dez,
2010).

Eu encontrei algumas dificuldades no Ipasgo [Instituto de Previdéncia e
Assisténcia aos Servidores de Goias] devido alguns exames e era feito um
por ano, ai eu tive dificuldade de ficar indo a auditoria de saude (M, familiar,
29, nov, 2010).

Na sociedade mesmo, quantas vezes cheguei em laboratério e ndo tinha
ninguém para me ajudar, falavam que néo tinha pessoas para dar este tipo de
ajuda. Até que uma vez me deu um problema de coluna, travou minha coluna,
eu figuei mais de um més sem andar (R, familiar, 01, dez, 2010).

Ele ndo é aposentado e ndo recebe um beneficio, ndo tem abono, ndo tem
nada disso, vocé sabe que a pessoa que é aposentada tem o décimo terceiro,
e o dele ndo tem, ai os remédios séo muito mais caros e ele compra, no posto
de saude nédo tem, entao as coisas se tornam dificil (L. O.M, familiar, 22, dez,
2010).

Foi dificil encontrar atendimento para ele, as barreiras para conseguir o
atendimento foram grandes (A. L, familiar, 23, dez, 2010).

Para Pereira (2000), as necessidades sociais sdo consideradas: falta ou
privacdo de algo (tangivel ou inatingivel), preferéncia por determinado bem ou
servico em relacdo a outro ou a outros, desejo de quem psicologicamente se sente
carente de alguma coisa e compulsédo por determinado tipo de consumo, movida
pela dependéncia. Dessa forma, o sistema de protecdo social publica, que garante a
cobertura em risco de doenca e desemprego esta vinculado ao sistema de producao

industrial, a exemplo das falas dos entrevistados A.C, J.A e M (2010).

A historia das pessoas com deficiéncia no Brasil se assemelha a relagdo de
conflito e de seu reconhecimento como cidaddos. Por varios séculos, a deficiéncia
foi associada a pobreza, por causa da limitacdo (fisica, auditiva, intelectual ou outra),
e essas pessoas eram excluidas dos direitos de cidadania na sociedade. Viviam em
uma condicdo de nao pertencimento, escondidas em suas casas, hdao exercendo

nenhum papel no contexto politico e social. Em outros termos, para Martins (2010),
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eram consideradas um peso em suas familias, porque ndo se constituiam em mao

de obra produtiva.

Todavia, essas pessoas também careciam de locais publicos de atendimento
aos seus problemas de saude. As instituicbes que existiam eram mais espacos de
refugio, tanto dos deficientes, quanto de familiares que ndo sabiam lidar com a
construcédo social e cultural que essas deficiéncias representavam na sociedade.

Nesse sentido, a concepcdo da politica de assisténcia social como direito no
Brasil, passou a assegurar critérios, diretrizes e principios que possibilitam a
inclusdo social da pessoa deficiente e de seu grupo familiar. A relacdo da
assisténcia social com a familia do deficiente € entendida por este estudo como
direito social e publico, para garantir a protecdo social a essas pessoas

consideradas cidadaos portadores de direitos.

Deve-se considerar que 0 acesso a esse direito ocorre por meio de
programas de transferéncia de renda, e ndo como direito assegurado pela lei
organica de assisténcia social (LOAS). Nesse contexto, esta em processo de
implantacdo o Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS), com base em tensdes
que se multiplicam pela assisténcia social como direito de cidadania e mediante a
afirmacao da responsabilidade da familia na provisdo de bem-estar social (MIOTO,
2010).

O SUAS é constituido pela articulacéo de vinculos e hierarquias dos sistemas
de servicos, beneficios e acdes de assisténcia social, de carater permanente ou
eventual, executados por pessoas juridicas de direito publico segundo o critério de
universalidade e de acdo em rede hierarquizada e em articulacdo com iniciativas da
sociedade civil (COUTO; et al, 2010).

Os beneficios sociais significam para muitas familias condicdo de
sobrevivéncia, pois visa também o0 acesso a alimentacdo. Essas familias buscam,
por meio do Estado, o recebimento de medicacBes e material para a realizacdo de
curativos ou de Cateterismo Vesical Intermitente Limpo (CVIL) procedimento

utilizado para coletar a urina de pessoas com lesdo medular.
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Segundo Moretti, Almeida et al ( 2009), a promocdo em saude é uma
estratégia de garantia de cuidados, realizado pela saude publica, cuja demanda
solicita ndo s6 a manutencao dessas pessoas com doencgas cronicas, como também
o tratamento necessario para a condicdo aguda da lesdo e a aquisicdo da
deficiéncia. Essa situacdo requer cuidados, objetivando um menor numero de
incapacidades e, dessa forma, busca proporcionar uma melhor qualidade de vida ao
lesionado e, consequentemente, acarretar menores despesas ao sistema de saude

e seus familiares.

O termo Promocao da Saude foi utilizado pela primeira vez por Henry Singest
(1996), definindo-a como ac¢Bes fundamentadas pela educacéo sanitaria e realizadas

pelo Estado, condi¢cdo que esta ligada a melhoria de vida das pessoas.

Dentre as fun¢Bes de Promocao a Saude foram elencados pelo autor, quatro
itens que ele considera essenciais na medicina: 1-a promo¢do em saude, como
forma de prevencdo primaria, 2- a cura, 3-a prevencdo de enfermidades e 4-a

Reabilitagcéo.

Do ponto de vista da reabilitacédo fisica, a proposta € a melhora de saude, e
nesse sentido, propde-se a conquista de habilidades funcionais e atitudes pessoais.
Essa reabilitacdo proporciona maior conhecimento do corpo e, assim, melhor

gualidade de vida.

Singest (1996) considera que a educacdo em saude é prioritaria porque ela
representa 0 conhecimento e a realidade da condicdo da pessoa. Assim,h&a
necessidade de levar em conta a condicdo de moradia, o descanso e o lazer que
também implicam qualidade de vida, além do cuidado médico.Dessa forma, a
educacdo em saude envolve o paciente, seus familiares e/ou seus grupos de
convivio. Em outros termos, a promocdo da saude é uma estratégia de

enfrentamento dos problemas de salde que possam vir a afetar as pessoas.

Para Buss (2003), a promocdo em saude vem sendo referenciada pelas

discussdes que acontecem em encontros internacionais da area. Esses eventos
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possibilitam novas formas de compreensdo sobre a saude como parte do

desenvolvimento humano.

Em outros termos, a promoc¢do em saude estd empregnada de valores, tais
como a vida, a democracia, a cidadania, a participagdo. Esses principios estao
associados a condicdo da prevenir e estao dissociadas de doenca.

Em relacdo a deficiéncia, percebe-se que a saude é resultado de fatores da
vida que devem estar relacionados com a qualidade de vida, nela incluindo as
condicbes basicas de sobrevivéncia: alimentacdo, habitacdo, saneamento, apoio
social para familia, para os individuos e cuidados com a saude.

Segundo Minayo, Hartz et al (2000), a qualidade de vida é uma nocéo
humana e relativa da vida e se relacionam ao contexto historico, cultural e de
classes sociais, interligada ao grau de satisfacdo pessoal, vida familiar, amorosa, ao

conforto e bem-estar social.

A construcdo da idéia de qualidade de vida advém desde o nascimento da
medicina social, quando se iniciou a construcdo de politicas publicas e dos

movimentos sociais.

Para propor mensurar qualidade de vida, o Programa das Nacdes Unidas
para o Desenvolvimento (PNUD), criou o indice de Desenvolvimento Humano (IDH),
que propde visualizar o desenvolvimento humano nos aspectos econdmicos, sociais

e culturais, além das potencialidades e capacidades funcionais.

Em virtude da abrangéncia desse indicador, foi proposto outro para realizar a
mensuracao da qualidade de vida. Dessa forma, no Brasil, o indicador que descreve
a condicdo de bem-estar é o indice de Condicbes de Vida (ICV). Esse indice tem
como principio estudar as situagdes dos municipios brasileiros em conjunto com
centros, 6rgaos e instituicdes tais como o Instituto de Pesquisas Econdmica Aplicada
(IPEA), o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) e o Programa das

Nacdes Unidas para o Desenvolvimento (PNUD).

Segundo a OMS (1997), a qualidade de vida deve ser vista ndo so pelo olhar

de quem a vive, mas de seus familiares, ja que esse grupo € que fornece suporte
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para que essas pessoas tenham uma condicdo de bem-estar em momentos de

vulnerabilidade, como quando vive uma doenca crénica.

Para as condi¢cdes ligadas a saude e a qualidade de vida do individuo, deve
haver intervencdo apds a experiéncia vivida por uma doenca ou enfermidade
ocasionada por trauma, como em casos de doengas cronicas, ou seja, cancer,
doencas coronérias e cerebrovasculares, advindas de consequéncias crénicas em
razdo da situacdo adquirida em casos agudos, ou problemas neurologicos pés-

traumaticos.

Do ponto de vista da reabilitacao fisica como proposta de melhora de saude,
as buscas por essa promocédo visa ampliar as habilidades funcionais das pessoas
lesionadas. Torna-se, portanto, relevante o papel da reproducéo da informacéo na
saude para possibilitar maior conhecimento do cuidado com o corpo, com veiculacéo

de praticas de educacdo em saude aos deficientes e a seus familiares.

Para construcdo e mudangas da Otica anteriormente constituida sobre a
deficiéncia, € imprescindivel que se utilizem estratégias e acbes em promocéo de

saude por meio de acdes socio-educativas.

Em relacdo a educacédo em saude, os entrevistados manifestaram da seguinte
forma:

O conhecimento que eu ganhei aqui em termos do AVC, do que é um
paciente com AVC, para mim foi muito bom, a volta para casa nao vai fugir
muito da regra ndo, os mesmos afazeres teremos que fazer (J. A, familiar, 08,
dez, 2010).

O mais dificil é igual eu falei do diagnéstico é aquela ansiedade em saber 0
gue ela vai ganhar, até onde ela vai chegar, o mais dificil € a davida. Na
reunido que eu participei falando de cada lesdo o que se pode conseguir
aquilo me ajudou um pouco mais (M, familiar, 29, novembro, 2010).

O tratamento na leséo medular € muito tenso, tanto pra gente quanto pra ele,
a gente fica esperando s6 a melhora, pra ele eu tenho certeza que é a
mesma coisa (R. V, familiar, 10, dez, 2010).

Tava muito dificil pds o acidente, mais depois que a gente entrou no Centro

de Reabilitagdo que tivemos apoio, um apoio verdadeiro em todos os sentidos
porque ele foi bem recebido, bem tratado (A. L, familiar, 23, dez, 2010).

Quando se fala em deficiéncia adquirida, decorrente de uma leséo traumética,

deve-se atentar que essas pessoas nao estdo doentes, elas possuem e/ou
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adquiriram limitacdo para a realizacdo de algumas fun¢des em sua vida, ou seja,
essa situacao requer outras oportunidades e/ou aprendizados para que o individuo

retome a sua autonomia.

Em relacdo a autonomia apés a deficiéncia fisica, os entrevistados afirmaram:

Eu acho que quando meus bracos melhorarem um pouco, vou poder fazer
tudo sozinho. As vezes, eu ja tomo banho, esfrego o corpo, pela situacéo que
eu me encontro me sinto normal (W, 32 anos, lesdo medular por mergulho em
aguas rasas, 09, dez, 2010).

Estou doido para voltar para casa, voltar e fazer tudo normal de novo, igual
eu fazia, jogar minha bolinha, fazer academia, ajudar o meu pai e fazer
faculdade (D. A, 19 anos, lesdo encefalica por TCE (06, dezembro, 2010).

Todos os ganhos para nés sdo computados como muito. Gostariamos que
ele conseguisse ser uma pessoa com independéncia, tomar seu banho, se
alimentar, participar da casa. A gente espera conquistar isso. (R, 60 anos,
familiar de pessoa com AVC pés-cirurgia cerebral (29, nov, 2010).

Eu penso em melhorar dessa lesdo e poder dar um futuro uma coisa que eu
nao tive, eu quero dar para meu irmdo, que é uma faculdade. Eu ainda vou
fazer uma faculdade agora em janeiro eu comeco a estudar de novo, eu vou
refazer a minha vida (D. S, 22 anos, lesdo encefalica adquirida por AVC ( 02,
dez, 2010).

Eu ndo dou conta de passar dessa cadeira para outra, ndo dou conta de ir ao
banheiro ainda, se eu passasse da cadeira para o vaso (sanitario) ja estava
bom (M. X. P, 79 anos, lesédo medular pés Mielite Transversa, 20, dez, 2010).

E ruim, muito ruim, porque ndo tem como mais eu trabalhar na minha
profissdo, na profissdo que eu gosto (mecénico). (H. O. S, 37 anos, leséo
medular por projétil de arma de fogo, 29, Nov, 2010).

Quando eu cheguei aqui, eu ndo tinha essa visdo, depois que eu cheguei
aqui com as reunibes, palestras eu passei a aprender isso, ter uma vida
talvez, ndo é como era antes mas muitos casos pode até acontecer com o
decorrer do tempo, que a gente possa ter uma vida normal(N. S. F, 43 anos,
lesdo encefalica adquirida por AVC(18, dez, 2010).

N&o é o fim do mundo, eu acho assim, uma nova chance, € uma nova
vida,como se diz , € tudo novo e como se tivesse nascido, aprender a andar,
aprender a comer, entdo vocé tem que aprender tudo novamente ( A. R, 34
anos, lesdo medular pds acidente motociclistico, 15, dez, 2010).

Esses discursos demonstram o significado da autonomia buscada pela
reabilitacdo, tentando resgatar aquilo que nesse momento deixou de existir por uma

nao resposta do corpo sequelado.

Segundo Pereira (2000), autonomia ndo € s6 ser livre para agir como bem
entender, mas, acima de tudo, € ser capaz de eleger objetivos e crengas, valora-los

e se sentir responsavel por suas decisfes e por seus atos.
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A autonomia também constitui como ponto central da promoc¢ao em saude da
pessoa pela sua representatividade de liberdade e de capacidade de execucédo de

suas escolhas e de sua prépria condicdo de vida e de sua saude.

A sociedade moderna estabelece como condicdo humana digna de
sobrevivéncia fisica a saude e a autonomia pessoal, condi¢des prévias, em qualquer
cultura, para a satisfacdo das necessidades mais elementares (DOYAL e GOUGH,
1994).

Assim, a saude, no seu aspecto de totalidade, tem sido considerada segundo
a compreensdo das necessidades humanas fundamentais, materiais e espirituais

como conceito de promocéao de saude relevante (Minayo, et al, 2000).

1.4 Deficiéncias Fisicas

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 1990), o conceito de
deficiéncia abrange as seguintes categorias: fisica, sensorial, mental (denominada

atualmente de intelectual) e multipla.

A deficiéncia refere-se a um conjunto de limitacbes nos aspectos bioldgicos,
sociais e emocionais e de adequacgbes funcionais, de acordo com a leséo
neuroldégica adquirida pelo diagndstico associado a condicdo do trauma acontecido
(MAIA 2006).

De acordo com Ribas (2007), o termo deficiéncia, na lingua portuguesa, é
sinbnimo de insuficiéncia, de falta, de caréncia e, por extenséo, de sentido, de perda
de valor, falha, fraqueza, imperfeicdo. Assim, para o autor, o significado dessa
palavra representa e estabelece a imagem que as pessoas tém sobre quem padece

desse problema.

Para Costa (2008), a deficiéncia fisica apresenta o comprometimento da
funcdo motora (paraplegia, tetraplegia, paralisia cerebral e/ou amputagdo). Nesse
sentido, a deficiéncia fisica representa qualquer perda de normalidade da estrutura

fisica e/ou funcédo psicoldgica, fisioldégica ou anatdmica.
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Para Martins (2010), maior compreensao da deficiéncia no plano motor e de
suas implicacdes corporais apresenta-se 0s graus de comprometimento de acordo
com cada lesdo neuroldgica. Dessa forma, € possivel para maior entendimento
sobre o nivel de dependéncia que a pessoa passa a ter dos membros da familia e os
significados que a envolvem social e emocionalmente e as condicdes materiais da

rotina deste grupo.

No caso da lesdo medular (LM), a paraplegia é definida com base no nivel de
lesdo na vértebra toracica 1(T1), ocasionando o comprometimento dos membros
inferiores. Todavia, apesar dessa leséo, a pessoa ainda pode adquirir independéncia
nas atividades de vida diaria (AVD), desde que aprenda a conduzir-se em cadeira de
rodas e a dirigir carros adaptados.

A tetraplegia ocorre com leséo na coluna no sentido pescoco e cabeca, ou
seja, atingindo-a acima de (C4) cervical. Essa lesdo compromete os membros
superiores e inferiores, contudo, preserva-se o controle cefalico. A pessoa, porém,
torna-se dependente em todas suas atividades diarias — locomocéo, ficar em pé,
mudanca de posicdo e transferéncias da cadeira de rodas para outros locais (ARES
e CRISTANTE, 2007).

Nesse sentido, o nivel motor ndo é clinicamente testavel, como os cervicais
(C1 a C4), os torécicos (T2 a L1) e sacrais (S2 a S5), sendo determinados pelo nivel
sensitivo (CASALIS, 2006). Dessa forma, a avaliacdo da - American Spinal Injury
Association (ASIA) caracteriza o nivel e o grau de lesdo medular e determina o
prognostico funcional e a programacao do tratamento de reabilitacao.

O tratamento da reabilitacdo motora é realizado por fatores determinantes no
aspecto individual e conforme a preservacdo sensitivo-motora. S80 variaveis neste
contexto: a idade, o peso, as deformidades, aspectos sociais e socioculturais. E,
ainda, o grau de dependéncia estabelece a condicédo de realizacdo de suas fungodes,

que, na lesdo medular, sdo consideradas les6es completas e incompletas.

Na Lesdo encefélica adquirida (LEA), o déficit neuroldgico focal ou global
pode ser causado por fluxo sanguineo insuficiente (AVC isquémico). Essa lesao

pode causar déficit motor, como a hemiplegia, que aparece no lado oposto do corpo
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a lesdo do hemisfério cerebral. Assim, o tratamento exige internacdées continuas,
além de dificuldades nas atividades de vida diaria (EUZEBIO, 2005).

O traumatismo cranio encefalico (TCE), quando grave, pode ocasionar perda
de consciéncia. Esse sintoma é um dos indicativos a ser observado para
diagnosticar a gravidade. Para Plaja, Rabassa, et AL (2001), podem dificultar a
reabilitacdo e/ou a readaptacdo das pessoas alteragdes cognitivas, emocionais e do

comportamento.

Uma outra forma de avaliacdo do aspecto cognitivo é a Escala de Funcao
Cognitiva (Escala do Rancho Los Amigos), criada em 1965 e atualizada em 2002,
que se refere a capacidade de pensamento e memoéria das pessoas, incluindo
atencdo, organizacao, planejamento, tomada de decisdes, raciocinio, no¢do de
limites e problemas. Essas capacidades, geralmente sdo perdidas durante a leséo
neurologica ocasionada por trauma. Conforme essa escala, as lesdes variam de
niveis | a lll. Esses niveis ndo possibilitam resposta aos estimulos externos.
Contudo, no nivel lll, ocorre resposta localizada, isto € reacao a aquilo que se vé. Os
niveis IV e V apresentam comportamentos inapropriados e agitados. O nivel VI de
atencdo é adequado ao processo de reabilitacdo. Nos niveis VII e VIII, as pessoas

podem retomar as atividades educacionais ou profissionais.

A paralisia cerebral é caracterizada por qualquer comprometimento da fungéo
neurologica por danos cerebrais congénitos, ocorridos no primeiro trimestre de
gravidez ou adquiridos, decorrentes de partos dificeis ou por trauma acidental
(Bueno, 2003). De acordo com Bueno (2003), nas amputacfes ha perda total de um

determinado segmento do membro superior ou inferior.

Em relacdo a aquisicdo de uma deficiéncia fisica, os entrevistados,

manifestaram-se da seguinte forma:

Eu ficava achando ruim porque é paia a pessoa deficiente, assim eu nunca
critiquei nao, isso é normal acontece (D. A, 19 anos, lesdo encefalica

adquirida por acidente automobilistico (TCE) ; 02, dez , 2010).

Quando eu me machuquei e me falaram que eu fiquei tetraplégico, eu nédo
senti nada na hora. Sabe , eu levei um choque grande, depois eu fiquei uns
trés dias deprimido. (W, 32 anos, lesdo medular por mergulho em &aguas
rasas, nivel de lesdo C6; 09, dez, 2010).
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Eu acho uma dificuldade, porque sou do lar [dona de casa], e a coluna ja nao
deixava eu cuidar da minha casa direito (M. X, 79 anos, lesdo medular por
mielite transversa ;29, novembro, 2010).

No primeiro instante eu ja no hospital eu percebi, porque eu pedi pra baixar
minhas pernas ela(esposa), falou suas pernas ja estao baixas. O médico foi
mexer com minha perna, minha perna caiu da maca, eu vi minha perna
caindo, e ndo sentia, ai eu ja percebi, falei meu Deus, quebrei minha coluna,
falei to paralitico (A. R, 34 anos, lesdo medular pds acidente motociclistico,
15, dez, 2010).

Mudou um pouco mais ndo muito (vida), eu ndo me sinto assim sabe , eu vejo
as vezes gue tem gente, tantas pessoas que passaram problemas maiores
gue ndo é uma deficiéncia como a minha, mais que a minha tem solucado, ndo
€ uma doenca, uma doenca quando chega assim ndo tem como, é
irreversivel, ai € muito dificil (N. S. F, 43 anos, lesdo encefalica adquirida por
AVC(18, dez, 2010).

Pra mim significou a morte praticamente porque eu sou um camarada que
ndo penso em juntar dinheiro ndo, pensava mais em viver, sair, divertir, minha
diversdo é beira de rio e pra mim esta dificil ir (H. O. S, 37 anos, lesdo
medular por projétil de arma de fogo, 29, Nov, 2010).

A deficiéncia para mim é triste, € uma decadéncia ( D. S, 22 anos, leséo
encefalica adquirida por AVC ( 02, dez, 2010).

Segundo Sassaki (1997), a inclusdo social € o processo pelo qual a
sociedade se adapta para poder inserir em seus sistemas sociais gerais pessoas
com necessidades especiais e, que, simultaneamente se preparam para assumir
seus papéis na sociedade. Essa inclusdo passa tanto pelo ambiente privado da
familia, quanto pela validacdo da execucdo das atividades da pessoa, seja sob
supervisao ou realizando sozinhas essas atividades para que, posteriormente, esteja

readaptada no convivio social externo (publico).

Nesse sentido, o0 objetivo da reabilitacdo visa a reinsercdo das pessoas em
seu meio social independentemente do tipo de lesdo. Para os profissionais da
reabilitacdo o que e mais importante € o desenvolvimento das potencialidades de
cada um, que, no entanto, exige que 0S grupos sociais das pessoas componham o

processo de reabilitacdo e readaptacéo dos lesionados na sociedade.

Segundo o Programa de Acdo Mundial para Pessoas Deficientes, da ONU
(1982), o meio vivido € que define o0 meio de vida que a pessoa com deficiéncia

estara compartilhando no espaco social.
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Nesse sentido, a Declaracdo de Direitos das Pessoas Deficientes,
proclamada pela ONU, em 1975, propde os mesmos direitos assegurados para o0s

demais cidaddos com vistas a vida plena, ou seja:

a) direitos civis e politicos iguais aos demais seres humanos;

b) direitos a capacitacdo visando a conquista da autoconfianca;

c) direito a tratamento médico, psicolégico e funcional, a aparelhos, a
reabilitacdo médica e social, & educacéo, ao treinamento vocacional e a
reabilitacdo, a assisténcia, ao aconselhamento e outros servicos que
possibilitem ao méaximo o desenvolvimento de suas capacidades e
habilidades, acelerando o processo de integracéo social;

d) direito a seguranca econdémica e social, obtida através do desenvolvimento
de atividades Uteis, produtivas e remunerada, realizada de acordo com
suas capacidades, além da participacdo em sindicatos;

e) direito de consideracdo em todos os estagios de planejamento econémico
e social da nagéao;

f) direito de viver com suas familias e de participar de todas as atividades
sociais, criativas e recreativas; caso for indispenséavel a permanéncia em
estabelecimentos especializados, devera haver aproximacao da realidade
da vida normal de pessoas de sua idade;

g) direito de proteg&o contra toda exploragao e discriminagéo;

h) direito a assisténcia legal qualificada e a medidas judiciais, de acordo com
suas condicdes fisicas e mentais;

i) direito das organizacfes de pessoas deficientes de serem consultadas em
todos os assuntos referentes aos direitos de pessoas deficientes;

j) direito a informacao sobre os direitos contidos nesta.

Assim, com base no conhecimento referente a deficiéncia, quanto ao
significado de ser deficiente, e os direitos dessas pessoas locomoverem-se nos
espacos publicos e/ou privados, exige-se envolvimento e parceria da familia, das
unidades de atendimento nos diversos segmentos, bem como da sociedade que
deverd constituir condi¢ces para que essas pessoas sejam incluidas, o que significa
atingir patamares de direitos sociais e de cidadania para todos.
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1.5 A politica de atendimento nas instituicfes para deficientes fisicos no Brasil

Em 1942, no Brasil, foi iniciado o atendimento a pessoa com deficiéncia no
Hospital Sdo Paulo, o primeiro hospital-escola ligado a Escola Paulista de Medicina.
Assim, as deficiéncias passam a ser estudadas no campo de reabilitacéo,
fortalecendo a deficiéncia como area médica. A reabilitacdo passou a ser
considerada uma disciplina independente, com objetivos ndo s6 de restabelecer as
funcdes fisicas, mas também, com base nelas propor insercéo social aos portadores

de deficiéncia.

Em outros termos, a reabilitacdo tornou-se uma disciplina independente, de
carater multidisciplinar e interdisciplinar, de cunho meédico, psicolégico e social,
fundada na compreensdo do homem em sua totalidade e individualidade, com
objetivos claros de ndo soO restabelecer as funcdes fisicas remanescentes, mas,
sobretudo, com base nelas, favorecer a insercdo social dos portadores de
deficiéncia, considerando sua capacidade produtiva para o trabalho produtivo
(SALIMENE, 1996).

Em 1956, o Instituto Nacional de Reabilitacdo (Inar), vinculado a Faculdade
de Medicina de S&o Paulo, passou a dedicar-se a formacdo de pessoal
especializado para esse atendimento, constituindo o primeiro centro de reabilitacao
global do Brasil. Tendo esse centro como modelo, outros grupos foram se
organizando para realizar atendimentos, por exemplo, o Instituto de Pensao do

Comerciério (IPAS), constituido por médicos e assistentes sociais.

Em 1960, surgiram os primeiros movimentos civis organizados por familiares
de pessoas com deficiéncia. Esses movimentos questionam e criticam a
discriminagdo dos deficientes e evidenciaram a necessidade de assegurar a sua

insercdo na sociedade.

As instituicdes de reabilitacdo no Brasil ainda séo recentes do ponto de vista
historico, até a década de 1970 os deficientes eram tratados com uma Visdo
assistencialista e/ou paternalista, como pessoas dignhas de piedade (SALIMENE,
1996).
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Em 1975, ocorreu a reestruturacdo do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de S&o Paulo, com a implantacdo do Centro de

Reabilitacdo Vergueiro.

Entre os anos de 1970 e 1980, a integracéo era a ordem de atendimento para
que essas pessoas Se inserissem em espacgos permissiveis de acesso a elas, como

as escolas.

Essas pessoas com deficiéncia seguiam uma concepcao de integracdo em
sua participacdo na sociedade, e o principio desse modelo era o de prepara-las,

modificando-as de sua forma de vida, para integra-las a sociedade.

Em 1994, o Centro de Reabilitacdo Vergueiro foi reformulado, passando para
a Divisdo de Medicina de Reabilitagdo (DMR), com vistas ao atendimento de
pessoas com deficiéncia em fase produtiva. Essa mudanca reorientou a intervencgao
profissional com essas pessoas, buscando capacita-las profissionalmente e reinseri-
las no mercado de trabalho.

No final da década de 1980, ocorreram mobilizacdes sociais das pessoas com
deficiéncia, motivadas pelas acfes realizadas no Ano Internacional das Pessoas
Deficientes (1981), disseminando a idéia de manter essas pessoas integradas a

sociedade.

Essa fase introduziu outra concepcdo de atendimento e compreensédo da
deficiéncia que passaram a serem tratadas em ambientes propicios, tais como
hospitais, com aparatos estruturais, sociais, assistencial e psicolégico, realizado por
médicos e outros profissionais, com o objetivo de construir outra cultura de analise e

atendimento a deficiéncia fisica.

Conforme Coutinho (1981), as mudancas culturais ndo ocorrem apenas pelo
fazer individual de descobertas originais, significa também e, sobretudo, difundir
criticamente as verdades ja descobertas, socializa-las, e, portanto, transforma-las

em bases de acdes vitais.

Partindo do contexto histérico retratado sobre a questdo da deficiéncia, é
possivel perceber e compreender a realidade na qual ela se insere, assim como a

guestdes conceituais que envolvem a deficiéncia. Para Maia (2006), compreender
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esse quadro auxilia o processo de atendimento a essas pessoas e aos Seus
familiares, bem como aprender os pré-conceitos, nem sempre evidentes que cercam

todos que passam e/ou convivem com as deficiéncias.

Segundo Mantoan (1997), essa percepcao faz que a deficiéncia passe a ser
vista como um fenbmeno social que ndo se situa no individuo, mas no contexto
social do qual faz parte. Nesse sentido, as pessoas que estavam internadas em
instituicbes, em condicbes de auxilio, passaram a ser inseridas, por meio da
desinstitucionalizacdo, com base em premissas de recuperacdo das limitagbes
fisicas ou cognitivas, e tentativas de adaptar essas pessoas ao convivio social.

Esse processo tem sido implantado, paulatinamente, em instituicdes de
prestacdo de servicos sociais e trabalhos educacionais. Porém, ha que se
considerar que a sociedade ainda ndo conseguiu se organizar para atender as
diferentes necessidades dessas pessoas. Dessa forma, a proposta de inclusao
social dessas pessoas sO se efetivara quando se constituir o aparato fisico,
estrutural, econdmico, de recursos humanos para realizar tratamento e atendimento,
conforme as necessidades sociais dos deficientes e de seus familiares.

De acordo com Mantoan (1997), a reorganizacdo implica outra percepcao e
compreensao cultural sobre a pessoa portadora de deficiéncia, assim como sobre
sua insercao social. Este autor considera, ainda, que esse processo deve superar 0s
preconceitos arraigados socialmente e que ele deve ocorrer para inibir os estigmas
sociais. Dessa forma, € necessario pensar em formas de integracdo para inserir
essas pessoas no meio social, situando-as em seu contexto histérico, para assim,
contribuir para superar o desafio das pessoas em aceitar e lidar com as diferencas
dos outros.

Mantoan (1997), também considera que a inclusdo do portador de deficiéncia
implica a constituicdo de outro paradigma social, porque ele perpassa 0s estagios
significativos da vida da pessoa, tais como ambientes familiares, educacionais,
sociais, salientando a dinamica relacional como um processo de relagéo entre as
pessoas.

1.6 As instituicdes de atendimento aos deficientes fisicos em Goias

No estado de Goias, as instituicdes para atendimento aos deficientes fisicos

foram organizadas conforme o periodo de sua criagcdo. A Associacdo dos Amigos de
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Pais e Excepcionais (APAE) de Goiania, por exemplo, é uma instituicdo filantropica
sem fins lucrativos, fundada em 29 de maio de 1969, com o propdsito de atender
pessoas com deficiéncia mental, associada ou ndo a outras deficiéncias, nas areas
da educacéo, saude, assisténcia social, esporte e cultura (SOUSA, 2008).

A Apae busca desenvolver a autonomia do deficiente de modo que ele possa
realizar suas atividades cotidianas, e, consequentemente, ter independéncia do

familiar.

O Centro de Orientagao e Assisténcia ao Encefalopata (CORAE) foi criado em
1972. Essa instituicdo nasceu da necessidade de um grupo composto por quatro
maes que tinham filhos com deficiéncias multiplas. Dessa forma, elas organizaram-
se para aprender uma técnica denominada Método Doman — Delacato — Veras®.

Posteriormente, esse grupo ampliou-se para oito, e depois para doze maes.
Elas aplicavam essa técnica em seus filhos, tendo assisténcia de um médico, Valter
Marci. Na casa de uma delas, havia alguns equipamentos para realizacdo de

atividades com os filhos.

O numero de maes ampliado sentiu a necessidade de estruturar a instituicao
e ela possui carater filantrépico, realizam atendimentos a quem deles necessitar

mantém convénios com outras instituicbes para tratamento de seus conveniados.

A Associacdo Pestalozzi de Goiania foi fundada em 14 de junho de 1974.
Trata-se de uma instituicdo de carater filantrépico, educacional, sem fins lucrativos.
Essa instituicdo tem como objetivos: promover estudos, tratamentos, educacéo e
inclusdo social de criancas, adolescentes e adultos que tenha retardo no
desenvolvimento mental, deficiéncias fisicas, de aptidées ou de carater excepcional
e gue necessitem de assisténcia individual no campo médico psico pedagogico
especializado, além de desenvolver as potencialidades das pessoas com deficiéncia,

tornando-as Uteis para si mesmas e & propria sociedade®.

® Método elaborado conhecido em 1954, com vistas a avaliar o estado das funcBes cerebrais e as
possibilidades de aprendizagem das criancas. Atualmente, esse método é denominado de
desenvolvimento potencial.

* Disponivel em: htpp://www.pestalozzigoianiorg.br.
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A Associacao dos Deficientes de Goias (ADFEGO) foi criada em Goiania, em
marco de 1981. Nasceu da preocupacdo de um grupo de portadores de deficiéncia

fisica, que procurava melhorar e ampliar seus direitos de cidadania (BUENO, 2003).

A Adfego é uma instituicdo filantropica, sem fins lucrativos, que desenvolve
programas voltados para a Politica de Assisténcia Social, que se tornou uma
referéncia no encaminhamento e acompanhamento do associado no mercado de

trabalho.

A Vila Sdo José Bento Cottolengo € uma instituicdo filantrépica, que realiza
atendimento as pessoas portadoras de deficiéncia mental e/ou fisica (MANUAL da
Vila Sdo Cotollengo,1997), e foi um dos primeiros servicos de atendimento aos
deficientes em Goias. Essa instituicdo foi criada em 1952. Inicialmente, tinha como
objetivo a solucdo dos problemas sociais advindos da peregrinacdo dos romeiros a
Festa do Divino Pai Eterno, em Trindade-GO. Essas pessoas, por causa da

deficiéncia, eram marginalizadas pela sociedade e rejeitadas pela familia.

O Centro de Reabilitagdo e Readaptagdo Dr. Henrique Santillo (CRER), foi
idealizado pelo governo do Estado de Goias para promover o servigo de saude, com
interface com o social, com vistas ao atendimento humanizado aos portadores de

deficiéncia fisica em Goiés.

As atividades do CRER iniciaram em 25 de setembro de 2002 na modalidade
de parceria do governo Estadual com a iniciativa privada, conforme a Lei n 9.637/98,
que trata das organizagfes sociais. A gestdo do CRER ¢é realizada pela Associacao

Goiana de Integralizacao e Reabilitacdo (AGIR).

No CRER, cabe ao governo estadual de Goias acompanhar e fiscalizar o
processo de administracdo da parte publica, e, também, analise das metas e

indicadores de producao.

O CRER nasceu no contexto da reforma sanitaria do SUS, com o objetivo de
realizar atendimentos com equipes interdisciplinares, com programas completos de
reabilitacdo as pessoas que sofreram acidente e/ou adquiriram lesdes neuroldgicas,

bem como as pessoas nasceram com alguma deficiéncia.
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O CRER oferece reabilitacdo em regime ambulatorial para possibilitar ao
paciente uma reabilitacdo precoce, evitando as sequelas definitivas e as
deformidades estruturadas, com vistas a estimular as potencialidades dessas

pessoas, para que possam ser participantes em seu contexto familiar e social®.

® Disponivel em: http://www.crer.org. Acesso em 2008.
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CAPITULO II
AS DUAS ESFERAS DE ATENDIMENTO NA SAUDE: O PUBLICO E O PRIVADO

No contexto das politicas de saude do século XX, surgiram situacdes distintas
na relacdo entre o servico publico e o servico privado, sob a forma de prestacao de

servigos e dos financiamentos dos cuidados.

Segundo o dicionario juridico, publico significa o0 que é comum, pertencente a

todos, do povo, sendo oposto ao privado.

No aspecto filoséfico, o publico define conhecimento, sendo exercido por
qualquer pessoa nado pertencente a esfera individual ou de determinado grupo social
(CABRAL, 2007). No privado, ocorre a auséncia dessa condicao.

Na sociedade moderna, a relacdo entre o Estado e sociedade realiza a
estrutura da esfera publica e consequentemente a relacdo entre o publico e o
privado instituido na sociedade burguesa (PEREIRA, 2009), perfazendo a distingéo
inconclusiva entre o publico, como caréater universal e associado ao Estado, que a

forma particular, e denominada privada.

Para essa autora (2009), a esfera publica € construida social e historicamente
pela interligacdo entre Estado e sociedade, com pdlos distintos de conflitos e com
demandas diferentes. Ela considera que, para compreender realidade da esfera

publica, é necessario entender a relacao entre Estado e sociedade.

Dessa forma, o Estado moderno para Pereira (2009), é constituido de trés
elementos, que se interpretam, isto €, um conjunto de instituicbes que exercem 0
poder coercitivo, o territério como delimitacdo geogréfica do poder estatal e regras e
condutas reguladoras existentes no territério que mantém uma unidade comum a

todos que vivem neste espaco.

Para Pereira (2009), nem sempre as propostas de manutencdo do Estado
conseguiram ser trabalhadas de forma real, em decorréncia da dificuldade de
aplicacdo e controle dos aspectos externos, que pode interferir em seus

encaminhamentos. Em outros termos, o Estado demanda uma condicéo relacional,
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pois ele mesmo ndo tem como se gerir sem as demais instancias que o

complementam.

Dessa forma, a sociedade tem como referéncia a delimitacdo das pessoas em
um espaco geografico, ndo apenas de forma individual, também no formato espacial
de comunidade, bairros, organiza¢des sociais, que mantém o aspecto social que

envolve as relagbes mantidas por essa instancia.

Para Andreazzi (2002), tanto o Estado quanto a sociedade sédo unidades
complementares no espaco de contradicdo que se torna publico a medida que se
redefine conforme as diferencas, pertencendo a todos. Para esse autor, a idéia do
privatizar o publico atinge as pessoas que se sentem invadidas em seus direitos
como cidadaos, ao se verem sem o0s beneficios dos bens publicos.

O servico publico é prestado de forma coletiva pelo Estado, e as pessoas que
nele desenvolvem suas atividades sdo 0s servidores publicos. Esses espagos sao
de responsabilidade do Estado (administracdo publica), e designados como
essenciais, e/ou chamados de servigos de utilidade publica que sédo oferecidos a
comunidade (SIMOES, 2008).

Segundo Raichelis (2006), atualmente, ocorre um debate sobre o publico, a
publicizacdo, o publico ndo estatal havendo diferentes aspectos tedricos, politicos
ideoldgicos acerca de seu significado, e que envolvem as relacfes do Estado e da
Sociedade e que repercute sobre que compde a esfera publica.

A publicizacéo € conceituada como uma forma ampliada de democracia tanto
do Estado quanto da sociedade civil, sendo incorporada pela forma de atuacao
dentro e fora do Estado, fazendo com que a participacéo social seja cada vez mais
representativa em relacdo aos segmentos organizados das sociedades.

Conforme Raichelis (2006), a esfera publica, tem uma forma de relacéo entre
Estado e sociedade civil que vai além das esferas estatal e privada. Essa relagédo
constitui outra esfera, na qual o publico ndo é tratado de forma vinculada ao Estado,
e o privado ndo se mistura com o mercado, ainda que transitem nesse espaco
interesses de cunho privado.

Porém, se o Estado falha com a populagédo na provisédo social, continua haver
a necessidade do cuidado e o bem-estar deve ser provido e financiado para os
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membros da sociedade. A respeito da provisdo social, h4 uma diferenciacdo entre o
publico e o privado. O setor publico pode patrocinar servicos de bem-estar pelo seu
proprio departamento de servicos sociais, e no setor privado, o bem-estar é
realizado, pelo atendimento realizado via fundacdes filantrépicas e organizacfes de
trabalhadores financiadas pelo empregador (ABRAHAMSON, 2004).

Nesse sistema, a relacdo dos setores publicos e privados na sociedade
capitalista, contextualiza, ainda, o papel do Estado, o fundo publico de manutencao
e relacéo publico e privado na politica de saude (OMENA e CORREIA, 2010).

Para esses autores, as distincdes entre o publico e o privado surgiram com a
prépria divisdo no mundo do trabalho, o manual e o coletivo, no qual se apresenta a

dicotomia entre individual e coletivo e, consequentemente, do publico e privado.

A partir do momento em que surgiu o Estado moderno, a idéia de privado foi
concebida de forma distinta pelo olhar do mercado na condicdo de privacidade
individual. Assim, o publico atua na esfera estatal com poder de decisdo nas
relacbes politicas da sociedade. No ambito da ideologia que permeia 0 senso
comum, o publico é visto como sendo administrado pelo Estado e, em decorréncia, o
privado e administrado pelo mercado. Omena e Correia (2010),consideram que,
caso sejam tratadas relacfes dessa forma, ndo sera possivel compreender a relacao
estrutural da sociedade e o poder estatal. Todavia, essa relacdo indica um campo de

interesses distintos, sendo, hegemonicamente, relacao de interesse privado.

Para Omena e Correia (2010), o fundo publico é aquilo que o Estado obtém,
em forma de tributos, oriundos tanto da acumulacdo do capital, quanto da
reproducdo da forca do trabalho. O Estado destina esses recursos as politicas

sociais e demais politicas publicas de interesse da sociedade.

No processo de protecdo social, no Brasil, a saude ja foi tratada como ac¢ao
caritativa dos pobres. Os atendimentos privados eram destinados as pessoas que
tinham posses.

Porém, ao longo dos anos, a conjuntura foi alterando-se em razéao das lutas
sociais por saude como politica publica, obrigacdo do Estado e de cunho universal.

Essas lutas foram coroadas com éxito na aprovacdo da Constituicio de 1988,
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(BRASIL, 1988). Esse processo, no entanto, explicitou dois projetos antagbnicos: a
da reforma sanitaria e o do projeto privatista. Todavia, foi assegurado o Sistema
Unico de Saude (SUS).

Segundo Andreazzi (2006), no Brasil, pouco se tem registro dos impactos dos
atendimentos realizados pelo SUS. Entretanto, o numero de planos privados de
saude foi uma alternativa do setor privado para o acesso diferenciado para
realizagdo de alguns exames e procedimentos de alto custo. Essa situagédo remete
as lutas do Movimento Sanitarista, que exigia a interlocucao estatal para assegurar a
saude como politica universal para todos os cidadaos, enquanto o setor privado
disseminava a ideologia de que era mais apto para assegurar atendimento de saude
de qualidade e de exceléncia.

Para Andreazzi (2002), na década de 1980, os paises periféricos passaram
por transformacdes em decorréncia da crise do sistema capitalista, com influéncias
de organismos internacionais, que orientavam a implementacdo de medidas de
ajustes fiscais e reforma do Estado, além de privatizacdes de empresas de cunho
publico. Nesse cenario, o0 setor privado de saude tentava obter financiamentos para
venderem servicos a rede publica.

Na década de 1990, surgiram interesses de organismos internacionais como
a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) que orientavam 0s procedimentos na area
da saude, buscando desenvolvimento de parcerias publico-privado na area da
salude. Essas orientacbes provocaram estrangulamento financeiro no Estado e

mudancas na configuracdo do mix publico-privado.

Enquanto isso, o setor privado em saude ndo vé com bons olhos a
intervencgdo do Estado no sistema de saude, determinando o que, devem realizar, ou
seja, 0 papel desse mercado nessa area, com o estabelecimento de regulacédo e
manutencao na estrutura do cuidado em saude. Segundo Omena e Correia (2010), a
saude constitui uma das areas de maior espaco de disputa, envolvendo distintos
interesses publicos e privados, por diferentes segmentos sociais. Assim, a saude é
constituida por uma politica social na qual as relagcdes do Estado, capital e trabalho

se embate no tocante as praticas em saude.

Para esses autores, embora o0s projetos em saude no Brasil aparecam como
disputa entre a reforma sanitaria, de interesse publico e o Projeto Privatista, eles
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estdo cada vez mais entrelagados pelos interesses do capital, pois tanto o sistema
publico possui prestadores de servigco privado, quanto no sistema privado estdo
inseridas as instituicbes privadas com e sem fins lucrativos, que recebem recursos
de origem publica, além dos efetuados por desembolso direto do beneficiario.

No Brasil, conforme o Ministério de Desenvolvimento, Industria e Comércio
Exterior, a saude representa entre 7% e 8% do produto interno bruto (PIB),
envolvendo a movimentagdo dos recursos de origem publica. Dentre as Parcerias
Publico-Privadas (PPPs), h4 um desdobramento da viabilizagao fiscal e financeira do
Estado brasileiro. Demarca a regulacdo desses setores, com a lei n° 9.637 que

designa quem sao os setores publicos e privados.

A idéia da privatizacdo da assisténcia em saude ocasiona discussoes e
disputas no contexto das politicas de saude, que passa pelas relacbes entre o0s
hospitais privados e a previdéncia social. Nos anos 1990, os hospitais privados, 0s
planos e os seguros de saude, além das cooperativas médicas tornaram-se novas
alternativas de atendimento (ANDREAZZI, 2002; CASTRO, 2006) a classe média,
substituindo o sistema publico. Argumentava-se a grande existéncia de demandas

dos servicos publicos e a falta de qualidade de seu atendimento.

A regulacdo € uma relacdo segundo a qual o Estado impde o limite entre o
que € da sociedade e o0 que € do Estado. Cabe ao Estado ndo sO a restricdo de
valores (precos), de barreiras de acesso e intervencdo na protecado de interesses
privados. Seu papel extrapola a garantia do interesse publico e o direito a

universalizacdo de acesso aos bens e servigos (CASTRO, 2006).

Para o autor, esse foi um dos motivos que fragmentou o sistema de saude no
Brasil, porque, na proposta idealizada pelo SUS, todos os cidaddos deveriam ser
atendidos, se o setor publico ndo conseguisse que o setor privado complementasse
sua acéo. Conforme o olhar das pessoas que participaram do movimento da reforma
sanitaria, essa situacao de financiamento causou um desmonte do modelo técnico

assistencial instituido no modelo médico (JORGE, 2002).

Um conceito reproduzido sobre privatizacdo € o da transferéncia de acdes ou
funcdes das propriedades publicas para o setor privado. Podem-se perceber esses

significados na sociedade civil (na qual perpassam as relagcbes materiais, visdo
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ideoldgica e cultural) e a do Estado (tratado na sociedade de conforme a viséo

marxista, e na manutencao de recursos direcionados).

Em 1995, o presidente Fernando Henrique Cardoso, porém de medidas
provisorias tentou dificultar a implementacdo do SUS como idealizado pelo

Movimento Sanitario Brasileiro.

Segundo Jorge (2002), o governo de Cardoso colocou em pauta a
necessidade da reforma do Estado, e para tal criou o Ministério da Administracdo e
Reforma do Estado (MARE), e a Camara de Reforma do Aparelho do Estado, com a
proposta de proporcionar crescimento da economia. Dentre as propostas de reforma
do Estado, encontra-se a diminuicdo de seu papel, fortalecendo a sua funcao
reguladora, buscando eficiéncia de seu aparelho para implementar as politicas
publicas redistributivas , tais como a saude e educacéao.

A questéo sobre a reforma do Estado e a relacdo de mercado, no contexto da
reforma sanitaria com a salde como centralidade, constitui, para Jorge (2002),
elementos para compreender como se as instituicbes plurais mistas que passam a

fazer parte da realidade de atendimento a saude.

No ano 2000, foi criada a Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS),
visando regular a acdo do setor privado na saude. Essa agéncia esta subordinada
ao Conselho de Saude Suplementar (CONSU), e suas acdes vinculadas ao
Ministério da Saude. A ANS tem como objetivo a assisténcia suplementar aos
cidaddos por meio dos prestadores das atividades em saude. Essa agéncia foi
constituida para ser o braco do Estado na fiscalizacdo das operadoras de
atendimento a saude, que cobram por um servico que deve ser de mas qualidade,

cuja responsabilidade final é do Estado.

Enfim, o setor privado é regulado pela ANS de forma autbnoma, e ao
Ministério da Salde cabe somente atuar por meio do Sistema Unico de salde

(SUS), e ndo de tudo a que esta vinculado o universo da saude do pais.

Dessa forma, o conflito existente no sistema de salde brasileiro entre a salde
publica e da saude privada contrapfe-se que esta instituido como direito na

Constituicdo Brasileira de 1988(BRASIL, 1988), quando se considera que Y4 da
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populacdo se vé na condicdo de financiar o cuidado sobre sua saude,usando o
sistema privado de saude. O acesso ao tratamento ndo atinge a todos, pois néo

funciona plenamente a regionalizacdo dos servicos de saude.

Na saude, ainda ha conflitos de diversos atores envolvidos que manifestam
insatisfacdo pela dificuldade do acesso e da manutencdo. No tocante ao Estado, os
conflitos ocorrem em razdo do controle e regulacdo estatal; no setor privado,
instituicdbes sao decorrentes da nao realizagdo das demandas conforme desejado
pelos seus integrantes, e pela populacdo, que ndo possui acesso ampliado a esse

servigco que, por vezes, ndo tem a qualidade requerida.

Assim, a auséncia da divisdo dos espacos de atendimento nos setores
publicos e privados faz que ocorra um tratamento de forma desigual e no qual a
guestao financeira causa as maiores barreiras para que realmente seja universal.

Assim o tema do mix entre publico e privado tem atraido os organismos
internacionais, defrontando-se com uma busca sobre a estatizacdo de
financiamentos e prestacdo dos servicos a saude. E, ainda sobre a condicdo de
como vem sendo regulamentando o mercado, ha andlises sobre as imperfei¢cdes do
mercado de assisténcia que apresentam um questionamento do funcionamento do

dito curso natural do mercado no capitalismo mercantil.

O mercado tem como ponto central o lucro, e nele também ha um espaco de
luta para manutencdo de oferta desses servigos, incluindo os que prestam os
servicos publicos. As empresas privadas vendem ao cidaddo o direito de serem
assistidos e aos que pertencem ao setor de saude, como as instituicées que estao

realizando servigos nos dois ambitos, no publico e no privado.

Assim, na saude ha uma relacdo complexa em razéo de interesses do publico
e privado e que provocam uma restricdo do publico, afetando a condicdo de
protecdo social em saude. Nesse contexto, foi instituida uma nova estrutura nesse

sistema com as instituicbes de atendimento a salude mista (publicas e privadas).

2.1 As institui¢gdes plurais mistas

A instituicdo plural refere-se, de um lado, com a protegao social, e de outro,

com as formas delineadas pelo Estado de Bem-Estar Social, advindas das
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condicBes econbmicas que sao distintas em relacdo as diversas politicas sociais de
atendimento. A primeira idéia de Estado de Bem-Estar foi vinculada ao Welfare-
State®, um fendmeno britanico e especifico (VIANA, 2003). Para essa autora, por

meio da politica social, fez-se possivel a concretizacdo dos direitos sociais.

O Estado de Bem-Estar Social, em seu contexto histérico, é decorrente da
dindmica e da institucionalidade do perfil capitalista regulador que passou a vigorar

depois da Segunda Guerra Mundial.

Esses modelos apresentam novos sistemas de protecdo modernos e estatais
na intervencdo na economia de mercado que contrariavam o modelo liberal, pois

provava um aumento do setor publico.

O Welfare State tem trés marcos. O primeiro, o Estado de Bem-Estar,
keynesiano, que objetiva a regulacdo econémica e social, iniciou-se em 1930; o
segundo expressou no relatério Beveridge sobre a seguridade social na Alemanha,
documento publicado em 1942, que visa o bem-estar para o combate a miséria, a
doenca, a ignorancia, a ociosidade e a insalubridade através das politicas sociais e
dos direitos de cidadania. O terceiro através dos critérios com os quais julgam os
tipos de Welfare State e os principios de universalismo e desmercadorizacdo dos

direitos sociais.

Nos periodo posterior a Segunda Guerra Mundial e, sobretudo, durante a
década de 1970,com a Guerra Fria, o Estado era a autoridade maxima do bem-
estar, ao passo que o mercado e 0s setores voluntarios e o setor informal eram
coadjuvantes. A partir desse periodo, o Welfare-State consolidou com a ampliacdo

da proviséo estatal e extens&o dos servigos sociais.

A situacao social decorrente das guerras mundiais fez que o Estado atuasse
como mediador e protetor social, com intuito de manter o bem-estar dos cidad&aos.
Com isso, o Estado criou a seguridade social como propiciador da saude, da

previdéncia e da assisténcia social.

® O Welfare State é uma forma de regulacdo social ocorrida no interior dos paises capitalistas , na
Europa e nos Estados Unidos da América (EUA). Essa regulacéo origina um conjunto de instituicdes
de bem-estar social que compde o sistema de protecao social, no qual estdo vinculados as politicas
de pleno emprego, politicas universais, e a estruturagédo de redes de protegcéo contra riscos sociais
(VIANA, 2003).
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Segundo Pereira (2004), o pluralismo de bem-estar social, refere-se uma fase
no processo de transicdo da protecdo social que vigorava nos anos de 1945 a 1975,
conhecido como periodo do ouro para o Estado de Bem-Estar Social, ou Welfare-
State, e de transi¢cao para outro modelo, a partir de 1970.

A autora considera esse periodo a transicdo do modelo keynesiano/
beveridgiano de bem-estar, que tinha o Estado como ponto central e que em
processo nao tao distante, haveria uma nova centralidade do Estado. E que haveria
uma participacdo do mercado e de setores ndo-governamentais da sociedade como

o terceiro setor, como nova fonte de decisao.

Apés as relacbes assumidas pelo Estado, designadas como relacfes
horizontais, o Estado passou a exercer uma fungdo plural como co-responséavel,
partindo da idéia de suas atividades deveriam ser mais flexiveis. Assim, alem do
Estado e do mercado, soma-se o terceiro setor, e diante dessa variacdo das

politicas sociais, acontece o pluralismo de bem-estar social.

Para operacionalizacdo desse modelo, o Estado oferecia o poder, 0 mercado
o dinheiro e o terceiro setor entravam com a solidariedade, propondo uma unido
destas para enfrentar problemas do sistema capitalista, como por exemplo, o
aumento dos niveis de desemprego, que teve como consequéncia 0 aumento da

pobreza.

Ainda, para Pereira (2004), a divisdo de responsabilidade para atingir o bem-
estar social esta direcionada a quatro setores-chaves para amenizar o peso do
Estado. O setor informal, a responsabilidade social ocorre por meio das pessoas
responsaveis pelo individuo, como a familia, e/ou amigos, que prestam ajudam por
seus lacos de solidariedade, ou por sentimento subjetivos, como dever moral; No
setor voluntario, o informal apresenta-se de forma bem organizada e formal, mas
nado possui caracteristicas homogéneas. E no setor comercial, mercantil ou
pluralista, o social aparece como parceiro, e as pessoas possuem a liberdade de

manifestarem-se como consumidores.

Assim, o Estado de Bem-Estar Social é uma instituicdo basicamente do
século XX, definida por uma relacdo entre Estado e sociedade, até aquele momento

inexistente. Teve como inspiracdo a existéncia da expansédo dos direitos sociais, a
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oferta universal de servigcos sociais, a preocupacdo com o pleno emprego e a

assisténcia social como rede de defesa contra a pobreza absoluta.

Segundo Pereira (2008), o termo bem-estar (welfare) associado a Estado
(State), ndo significa que um Estado de fato garanta o bem-estar para todos,
especialmente, aqueles em condi¢do de vulnerabilidade. Assim, o Welfare -State é
encarregado de promover o bem-estar social, e o social welfare é definido pela

politica que assegura o bem-estar ao individuo.

O Welfare -State advém de acontecimentos criados pelo sistema capitalista,
que deixa de ser liberal apés o término da Segunda Guerra Mundial. O Estado
passou a intervir na economia e no mercado para assegurar a sobrevivéncia dos
trabalhadores. Essa proposta esta ancorada na politica de pleno emprego de
Keynes, da seguridade econdmica, das propostas do Relatério Beveridge e de

direitos de cidadania de Marshall.

Nos anos de 1930, Keynes era opositor a crenca liberal de que o capitalismo
era autor-regulador das chamadas disfuncbes do mercado, como as crises e 0
desemprego, causados por questdes extra-econOmicos, como as guerras, que

alteraram o funcionamento do mercado.

Em 1940, em uma perspectiva keynesiana ocorreu um fato relevante do
Welfare-State,com o relatorio de Beveridge sobre o seguro social e os servicos afins,
elaborado por um comité coordenado pelo préprio Beveridge e sendo publicado em
1942.

Em 1942, o plano Beveridge apresentava um sistema de seguridade social,
com uma proposta renovadora de responsabilizacdo do Estado pela seguranca e
protecdo social dos cidaddos e de forma que toda demanda das necessidades
sociais fosse responsabilidade de todos. O bem-estar era associado ao combate a
miséria, a doenca, e sendo realizados por meio de politicas de seguro social, tais

como, saude, educacéo, emprego e habitacéo.

Colocava-se a seguridade social como um minimo de garantia as pessoas e
que fosse realizado de forma universal. Mas esse sistema ja existia desde 1940, nas

seguintes areas: seguro social dentre as contribuicbes sociais, os beneficios
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suplementares nao contributivos, subvencdes familiares como ndo contributivas e

isencdes ficais direcionadas aos grupos de alta renda (VIANA, 2007).

No final da década de 1940, Marshall incluiu nos direitos de cidadania os
servicos sociais publicos, colocando o Welfare-State como provedor e garantia
desse processo. Segundo Marshal, a cidadania perpassa trés grupos de direitos que
se desenvolveram em momentos distintos, os direitos civis no século XVIII, os

politicos no século XIX, e os sociais no século XX.

A relacao de bem-estar social é distribuida por categorias, para possibilitar na
compreensao desta categoria: sendo Bem-Estar Social, no qual havia uma ruptura
das antigas formas de protecdo social e posteriormente reconhecida como direito
social. Assim, a pobreza aqui ndo esta caracterizada como um desvio de
comportamento moral, mas como consequéncia do desenvolvimento capitalista. No
Bem-Estar Fiscal acontecem os subsidios sociais e isen¢des de tributos, sobre as
contribuicbes e o pagamento das tarifas publicas, que eram realizadas via
financiamentos por parte de alguns grupos de baixa renda, e por pessoas idosas
ainda por idade e pelos incapacitados. E o ultimo, do ocupacional welfare, que esta

vinculado ao trabalho formal.

7z

Dessa forma o Estado de Bem-Estar Social ndo € homogéneo, porém
percebe o individuo ndo como total responsavel por seus problemas econémicos,

mas cabendo ao Estado protegé-lo.

Para Esping-Andersen(2000),existe uma tipologia no qual é analisado os
eixos do Welfare-State, as relagcdes do Estado e mercado, e como 0 sistema de
estratificacdo e dos direitos sociais fez frente & desmercadorizacéo da politica social.
Segundo estes autores existem trés mundos sobre o regime de bem-estar: com o

dos liberais, o dos conservadores e o dos social-democrata.

No regime liberal, esse autor considera que o Welfare-State faz frente a l6gica
do mercado, sendo definidos os beneficios sociais que sao direcionados aos grupos
de baixa renda, mas esses tém de comprovar a condicdo de privacdo de seus
beneficidrios. No regime conservador, o determinante é a subordinacdo dos direitos
de cidadania que distingue as diferencas de classe e de status. E no social-

democrata, o Estado é o principal provedor social, desenvolvendo servi¢cos sociais
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universais e cuidando da manutencado do pleno emprego. Nesse modelo o Welfare

State deixa de ter um bem-estar mercadorizado, mas como direito de cidadania.

Segundo Esping-Andersen (1991), nas sociedades pré-capitalistas, poucos
trabalhadores eram considerados como mercadoria no sentido de sua sobrevivéncia
dependendo de sua forca de trabalho. A partir do momento que o mercado passa

ser universal, as relagfes sociais passam a ser monetarias.

Deste modo, esse autor considera que a desmercadorizacdo ocorre quando
na prestacdo de um servigco e designada como uma questdo de direito ou pode
manter-se sem a dependéncia do mercado. Ela fortalece o trabalhado e enfraquece
0 empregador e por isso, eles se opéem a desmercadorizagéo.

O Welfare-State desmercadorizado € recente, para o0 autor,essa relacao
minima deve proporcionar a liberdade dos cidadaos, ndo deixando de perder seu
potencial de trabalho, seus rendimentos sociais e de escolha de pararem de
trabalhar quando acharem necesséario.

Assim definir o melhor estado do Welfare-State vai ao encontro da qualidade
dos direitos sociais, assim como compreender a estratificacdo social e o
relacionamento entre o Estado,0 mercado e a familia, em diferentes regimes. Isso
sem duvida é téo dificil quanto propor uma comparac¢ao do que seja bom ou ruim,
pois sempre existiram resultados distintos.

2.2 Protecao Social da Saude no Brasil

Em 1920 foi criado o Departamento Nacional de Saude Publica (DNSP), no
Brasil substituindo o Departamento Geral de Saude Publica (DGSP). Essa criacdo é

o principio da saude ligada a esfera privada.

Para Elias (2004), a saude, como na area trabalhista, ocorreu mudancas na
forma como o Estado se posicionava em relacdo ao modelo de saude sanitarista,
que tinha inter-relacdo da educacgdo sanitéria, assim como nas novas formulagdes

da area social e trabalhista.

A origem da intervencgéo estatal na assisténcia social tem como marco a Lei

El6i Chaves, que, em 1923 respondia pela criacdo das Caixas de Aposentadoria e
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Pensédo (CAPs), destinadas aos empregados que trabalhavam na estrada de ferro, e
que foi um marco no contexto da previdéncia social (GELINSKI, 2010). Assim, esta
lei era vinculada ao mundo do trabalho, ligada a uma logica setorial e corporativa
(ELIAS, 2004).

Para Elias (2004), Gelinski (2010), entre os anos de 1930 a 1940, ocorreu a
estruturacdo dos Institutos e Aposentadorias e Pensbes (IAPs) definidos por
categorias profissionais, mantidas por uma contribuicdo do trabalhador, mediante
desconto em folha de salario. Esses institutos estatais estavam vinculados ao

trabalho formal.

Em 1930, criou-se o Ministério da Educacdo e Saude Publica (MESP), no
governo de Getulio Vargas, que também prop6s a constru¢cdo de um Estado forte,
interligado a todas as esferas de governo, tanto no ambito federal como estadual e

municipal.

Em 1937, estabeleceu-se o Ministério da Educacdo e Saude (MES), frente da
construcdo de reforma do Estado. Essas mudancas interferiram na politica de saude
publica, que se consolidava administrativamente para se adequar as politicas sociais
do Estado Novo. Nesse periodo, iniciaram-se as Conferéncias Nacionais de Saude,

além da criacdo de orgaos responsaveis pelo de controle de endemias.

Até 1950, o atendimento a saude acontecia no formato previdenciario, por
meio dos IAPs. Esse atendimento era voltado para os trabalhadores formais. Em
1960, com a Lei Organica da Previdéncia Social (LOPS), ocorreu a reunidao dos
IAPs, porém ainda sem contemplar todos trabalhadores, tais como 0s rurais e 0s

domeésticos.

Do outro lado, participantes da reforma sanitaria lutavam contra a proposta
privatista. Na area da saulde, no contexto de redemocratizacdo do pais, da crise
econdbmica da década de 1980, integrantes do Movimento de Reforma Sanitaria,
envolveram-se em disputa de poder, sobretudo durante 1987 e 1988, no contexto da
elaboracdo da Carta Magna para garantir a salude como direito de todos. Eles
obtiveram éxito em seu intuito e, assim, a Constituicdo de 1988 assegura a saude

como o direito universal e obrigacdo do Estado (PIRES e DEMO, 2006).
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Na década de 1990, ocorreu reajustamento do papel do Estado, na
sociedade influenciado pela ideologia neoliberal. Com a reforma do Estado,
aconteceram mudancas, com ampliacao do setor produtivo, colocando em questao o
modelo econdmico estruturado. Para Bravo (2006), a adocdo do modelo neoliberal
fez que a politica de saude, construida na década de 1980, fosse ameacada de
desconstrucéo, pois nesse modelo econbémico, a saude esta vinculada ao mercado,
sendo enfatizadas e reafirmadas as parcerias do Estado com a sociedade civil,
visando assumirem os custos da crise (BRAVO, 2006).

Na Carta Magna de 1988, a saude no Brasil passou a compor o tripé da
seguridade social: saude, assisténcia social e previdéncia social para assistir as
necessidades sociais dos cidaddos. Para SZYMCZAK e PIRES (2007), a
Constituicdo brasileira assegura o direito a salude para todos, independentemente da

condicao social dos usuérios do sistema.

Fuhrmann (2004) considera que a Carta Magna brasileira (1988) reconhece a
saude como direito de todos e dever do Estado, que deve garantir a
descentralizacdo das politicas a participacdo da comunidade. Em 1991, promulgou-
se a lei n° 8080 Lei Orgéanica da Saude, que regulamenta as acfes dos servicos de
saude no territdrio nacional, conforme os principios da universalidade, equidade e

integralidade.

Para Fuhrmann (2004), a adocdo do Brasil ao neoliberalismo provoca que
alteracdes no sistema de saude do pais. Dessa forma, ocorreu uma readaptacao
das exigéncias sociais, politicas e econdmicas a que as instituicbes nacionais sao

submetidas.

Cohn (2002) considera que a garantia do acesso da populacdo a rede dos
servicos de saude € uma funcdo do Estado, e, por isso, ele deve elaborar politicas
publicas para assegurar essa viabilizacdo. Mas ao mesmo tempo, a populacao por

vezes confronta o Estado exigindo-lhe assegurar recursos que atendam a demanda.

No ano de 1994, o Ministério da Saude do Brasil lancou o Programa Saude da
Familia (PSF), com proposta de reorganizagdo no Brasil desse atendimento com
vistas a propiciar atendimento e resolutividade a familia por meio da atengéo basica

na saude.
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As condicBes concretas para efetivacdo da universalizacdo desse acesso
estdo asseguradas na Norma Operacional Basica de 1996, que foi implantada
somente em 1998 (NOGUEIRA e MIOTO, 2006).

Dessa forma, as autoras consideram que a atencdo da saude basica vem
sendo tratada tanto no ambito individual, como coletivamente, o que impede que a
salude publica, alcance o esperado pelos neoliberais, o desmonte dos servi¢cos
publicos de saude. E, assim o mercado privado ndo teve ampliacdo de sua rede
nesse sistema e o Estado permanece de forma gradativa, a saude como direito de

cidadania para toda a populacao brasileira.

Para o Banco Mundial, os paises em desenvolvimento como é 0 caso
brasileiro, tendem a uma diminui¢cao do setor estatal. Por isso, prop0e a privatizacao,
sugam as politicas publicas focalistas para possibilitarem eficdcia e equidade aos
gastos sociais. Dessa forma, a proposta do Banco Mundial reforca ndo so as acbes
focalistas, as privatizacdes, como também a transferéncia dos bens e servicos
publicos para o setor privado que considera ser mais eficiente ja que é regido pelo
mercado. Nesse sentido, a contra-reforma do Estado na &area da saude tem
acontecido para atender frente as exigéncias de oOrgaos internacionais. Por isso,
foram elaborados varios documentos, tais como o de 1995, intitulado: A
organizacdo, prestacdo e financiamento da Saude no Brasil: uma agenda para os
anos 90.

Nesse documento, percebe-se a redistribuicdo do papel do Estado, que
passou a atuar como regulador, empenhando no financiamento e controle de seus

servicos e ndo mais em seu oferecimento (CORREIA, 2007).

Outro documento elaborado pelo Banco Mundial (2007), com orientacao
sobre a politica de saude brasileira foi publicada em fevereiro de 2007: Governanca
do Sistema de Saude brasileiro (SUS): fortalecendo a qualidade do investimento
publico e da gestdo de recursos. Neste documento, sdo apresentadas falhas na
forma de governar, a falta de investimentos estatais no setor e questionamentos
quanto a qualidade dos servicos (BANCO MUNDIAL, 2007).

Para Szymczak & Pires (2006), o SUS é um sistema integrante da Seguridade

Social, que representa uma politica estruturante do Estado coordenada em ambito



58

anico pelos governos federal, estadual e municipal, com ac¢des destinadas a todas

as pessoas das distintas classes sociais.

Todavia, Correia (2007) considera que a gestdo do SUS demonstra a gestao
nao estatal, que ocorre mediante contrato da gestdo, com a transferéncia dos

recursos publicos. Para a autora, essa proposta de privatizacdo € considerada

ineficiente e com baixa qualidade no atendimento realizado pelo SUS.

A autora exemplifica a reforma estatal implementada no governo Fernando
Henrique Cardoso, no qual o plano de reforma do aparelho do Estado instituia, com
a Lei n° 9.637/98, que trata das organizagOes sociais, dos contratos de gestédo e do
Programa Nacional de Publicizacdo, e também de organizacdes da sociedade civil
de interesse publico. Para ela, o Estado deixa de executar a funcdo de promover os
servicos de saude, e passa a ndo coordenar 0s servicos realizados pelas
associacbes e fundacbes, assumindo o papel de repassadoras dos recursos

publicos.

No entanto, oS movimentos sociais e as organizagdes sociais brasileiros
continuam lutando pela proposta de saude como bem-estar social ainda nos moldes
do Movimento da Reforma Sanitaria, com o objetivo de fortalecer a articulacdo das
bases politicas que representam os interesses da sociedade sem intervencédo dos

organismos financeiros internacionais que atuam segundo a légica do capital.

Todavia, no ambito das sociedades o projeto da Reforma Sanitaria trava
embates com a proposta do projeto neoliberal, no processo. Assim, a seguir, este
trabalho mostra como tem ocorrido a instalacdo dos interesses mercadolégicos na

saude com o apoio do Estado.

2.3 As organizagfes sociais como espac¢o de atendimento a Saude

A protecdo social como provedora das necessidades comuns é associada a
ajuda social aos doentes, velhos e desempregados. Dessa forma, essa protecédo no
Brasil, é constituida por um conjunto de aspectos nos planos juridico, institucional e
econdmico, estando vinculada aos direitos e obrigacdes individuais, que a sociedade
deve prover aos seus componentes (CABRAL, 2007).
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Assim, a relacdo conflitante evidenciada entre o publico e o individual
caminhou para um conceito misto de protecdo social, em que se evidencia
complexidade na composicao da relacdo entre trés setores: O Estado, o mercado e

a comunidade.

Cada um dos setores possui suas necessidades especificas, relacionadas ao
conjunto que as determina como garantias sociais, materializadas, dentre eles a

protecdo sobre a tutela dessas unidades.

Essa organizagdo advém dos diversos individuos que sdo componentes da
sociedade e que vivenciam e/ou se sensibilizam com as desigualdades ao acesso

dos bens publicos.

Em relacdo as organizacfes sociais, tem-se 0 terceiro setor atua nas
prestacdes de servico e nos problemas sociais de natureza publica com vistas ao
desenvolvimento de diversos grupos e/ou individuos, objetivando maior aproximacao

desses cidadaos nos espacos publico e politico para assegurar suas demandas.

Os primeiros trabalhos sociais no Brasil surgiram no periodo colonial, e, de
acordo com Gohn (2000), eram desenvolvidos por grupos religiosos, caritativos, em

um periodo que ndo havia divisdo entre a Igreja e o Estado.

Dessa forma, as organizacbes ndo governamentais (ONGs), foram
construidas na sociedade civil, no espaco privado, com prestacdes de servicos de
carater publico. Em outros termos, sao instituicées privadas, sem fins lucrativos.
Apesar de serem ndo governamentais, seus fins tem a caracteristica de servico

publico.

Para Bordin (2009), h4 véarias denominacbes para as organizacbes da
sociedade civil que realizam trabalhos sociais. Assim, esse autor considera que a
denominagdo organizagdo nao-governamental data de 1950, e foi criada pelo
Conselho Econémico e Social das Nag6es Unidas para referir-se as instituicdes civis

que realizam trabalhos com os cidadédos, porém desvinculadas do governo.

Para Naves (2008), o terceiro setor refere-se ao trabalho de todas as

entidades da sociedade civil que ndo fazem parte da maquina estatal, ndo visam
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lucros e possuem um discurso ideoldgico, voltado para a solidariedade, também

realizam trabalhos voltados a organizacao social.

Conforme Simdes (2008), o primeiro setor € o conjunto de atividades do
Estado consideradas de interesse publico e de sua exclusiva responsabilidade, tais
como a administracdo da justica, a elaboracdo e aprovacdo das leis e o poder da
policia. Para esse autor, o segundo setor € 0 espaco da sociedade civil, e nesse
ambito estdo as atividades privadas, de cunho particular, ou seja, as industrias, as
escolas, dentre outros. E o terceiro setor é constituido de uma forma hibrida,
constituido por entidades privadas, localizadas na sociedade civil e que o Estado
define como sendo de interesse publico.

Esse autor destaca, ainda, que o terceiro setor o conjunto de entidades nao
estatais ou governamentais, constituidas por pessoas juridicas de direito privado,
sem fins lucrativos; que se dedicam aos servigos basicos de assisténcia, saude
dentre outros. Na atualidade, o terceiro setor é considerado a solucdo dos
problemas sociais, e, consequentemente da organizagdo civil. O terceiro setor
oferece servicos as pessoas em situacdo de riscos, pessoas com deficiéncia ou
doenca crénica, pessoas atingidas por catastrofes.

Para Bordin (2009), Naves (2008), a expressao terceiro setor advém do
inglés, third sector. Nessa area situam-se as instituicbes e/ou associacoes,
fundacgdes, institutos, ONG s de carater privado, mas sem fins lucrativos.

Para Rampaso (2010), as instituicbes denominadas terceiro setor sao
consideradas instituicbes sem fins lucrativos que promovem acdes direcionadas ao
bem comum das pessoas. A caracterizagdo de sem fins lucrativos é decorrente de
uma traducdo da expressao non - profit institutions, utilizada em pesquisa do terceiro

setor e que passou a vigorar no Brasil.

Para uma entidade ser designada como instituicdo sem fins lucrativos, é
necessario que, do ponto de vista juridico, sejam constituidas legalmente, serem
privadas, mas nado pertencentes ao Estado, de fins ndo lucrativos, gerenciadas de
formas independentes, tendo participacdo voluntaria de qualquer pessoa.

No Brasil, existem varias instituices sem fins lucrativos que atuam na area da
educacao, infancia e juventude, cultura, saude, dentre outras. Elas aparecem no

cenario nacional como associacfes e/ou fundacdes privadas.
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No terceiro setor as associacdes que buscam o bem comum atuam na area
social, desenvolvendo trabalhos de interesse publico. Estdo inseridas no Cddigo
Civil como pessoas juridicas, que atuam na area do direito privado. A designacao de

associacdes nao tem uma forma padronizada de definicéo.

Segundo Naves (2008), apds quase trinta anos vividos no periodo do regime
militar brasileiro, a reconstrucdo dos direitos politicos e da vida publica foi uma
grande conquista. Durante a luta pela retomada da democratizacdo varias
instituicbes da sociedade civil foram participantes de sua efetivacdo, tais como: a
Ordem dos Advogados do Brasil (OAB), a Sociedade Brasileira para o Progresso da
Ciéncia (SBPC) e a Associacao Brasileira de Imprensa (ABI), o movimento pelos
direitos, o Movimento Nacional dos Direitos Humanos, dentre outros. Elas
contribuiram para o retorno do Estado de direito, que se consolidou com a
Constituicdo de 1988 e que assegurou os direitos de cidadania e da democracia no

pais.

Na década de 1980, nas sociedades capitalistas, iniciou a discussao sobre o
papel que o Estado deve desempenhar na sociedade, em consequéncia dos
avancos do processo de globalizacdo financeira e comercial, que evidenciava
desregulamentacdo do mercado e a reducdo da barreira nacionais advindas do
comércio internacional (ARAUJO e ALBUQUERQUE, 2007).

Para Gohn (1998), as ONGs criadas nos anos 1990 tiveram seus servicos
expandidos, organizaram-se como empresas, atuando, geralmente, em areas com
problemas sociais, como as de direitos humanos. Suas atividades sao desenvolvidas
nos espacos publicos, ndo estatais. Também foram criadas outras ONGs por
iniciativa de empresarios, de cunho privado, voltadas para o desenvolvimento social

(ONGDS). Essas entidades foram nominadas terceiro setor.

As organizac¢des do terceiro setor buscaram autos-sustentacao financeira, por
meio de parceria com o Estado e com o mercado. Essa forma de organizagcao e
manutenc¢do inaugurou outro perfil, no qual é disseminada a idéia do privado, porém

publico.

Mesmo o Estado ndo podendo estar associado de forma automatica ao

publico, esse tipo de privado é representado por um conjunto heterogéneo de
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entidades que séo distintas das organiza¢cdes mercantis, fazendo a intermediacao
entre a prestacao dos bens e servicos. Assim, o publico ndo € compreendido apenas
como estatal, mas que seus resultados devam expandir-se de forma universal e ndo
limitada (ARAUJO e ALBUQUERQUE, 2007).

As autoras refletem que, na constituicdo das organizagdes sociais, ndo se
deve considerar que essas entidades estejam habilitadas ao recebimento de
recurso: financeiros, administrativos e equipamentos do Estado, com o compromisso

de realizar metas que justifiquem a manutencao de suas atividades.

Em 1999, foi registrado um marco legal para o terceiro setor, com a
promulgacéo da Lei n° 9.790/99, que garante a possibilidade de uma entidade sem
fins lucrativos ser associagéo ou fundacao e que possa receber do governo federal a
qualificacdo de Organizacdo da Sociedade Civil de Interesse Publico (OSCIP)
(ARAUJO e ALBUQUERQUE, 2007; CABRAL, 2007).

Dessa forma, expandiu-se no cenario nacional a criagdo de entidade do
terceiro setor em varias areas, no campo da saude, e que se vém constituindo uma
nova construcdo social, traz apresentando novas situacfes as politicas sociais e ao

formato de atendimento a populacao.

Segundo a sugestdo das Classificacfes Internacional de Organizacdo sem
Fins Lucrativos (ICNPO), utilizada na América Latina, conforme a visdo de uma
sociedade civil organizada, a saude inclui-se no grupo 3. Nesse grupo, estdo o0s
hospitais e a reabilitacdo, os asilos, a saude mental e as intervencgdes criticas e, por
altimo, os demais servicos designados na area da saude. Nessa area, também estéo
inclusos os aspectos da cultura e recreacéo, da educacéo e pesquisa, 0S Servigos
sociais, 0 meio ambiente, o desenvolvimento e habitacdo, os direitos civis, a defesa

dos direitos e politica, os intermediarios filantropicos, dentre outros.

Segundo Machado (2010), essa forma de atuacdo no campo da saude tem
expressar-se conforme a concepcdo de Estado minimo,que transfere recursos
publicos para atendimento de direitos sociais a esfera privada, o que fragiliza o nivel
de atendimento e os direitos dos cidadaos. Para Cruz (2005), as ONGs séao
invencdes sociais dos anos 1980, introduzidas nos processos de identificacao

simbdlica e material na cultura da politica goiana.
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As ONGs do porte de terceiro setor que atuam na area da saude tém como fio
condutor a refilantropizacdo, mantendo uma condicdo de tensdo nas conquistas
democraticas ligadas a cidadania. E relevante lembrar que essas instituicdes s&o
contraditorias, pois, na verdade, apesar de apresentarem-se como novidade, tém
uma heranca de origem patrimonialista que vem sendo transformada no contexto

mundial.

Neste trabalho, foi estudada uma instituicdo que faz parte do terceiro setor, o
Centro de Reabilitacdo e Readaptacdo Dr. Henrique Santillo (CRER), criado em
setembro de 2002. Foi construido pelo governo do estado de Goias, objetivando
promover um servico de saude integral e o atendimento humanizado ao portador de
deficiéncia fisica e auditiva. Dois anos ap0s sua criacao, essa instituicdo recebeu a
certificacdo da Norma do ISO 9001: 2000.

A idealizacédo do Crer contou com a colaboragéo do Instituto de Readaptacao
de Montreal (IRM), Canada, referéncia mundial em qualidade e exceléncia no
tocante a reabilitacdo e a readaptacdo. Também houve contribuicdo de instituicdes
congéneres no Brasil e a contratacdo de consultoria da Associacdo Brasileira
Beneficente de Reabilitacdo (ABBR), que dispbe padrdes de exceléncia no

atendimento aos portadores de deficiéncias fisicas e auditivas no pais.

O nome escolhido para esse centro de reabilitacdo, foi discutido pela equipe
de Goias com a equipe do L’Institut Réadaption de Montréal, assim como o conceito

de reabilitagao.

Na Regido Centro-Oeste, existem poucos servicos de reabilitacdo. Segundo o
IBGE de 1990, o estado de Goias possuia cerca de 44 mil pessoas com deficiéncia.
Nesse periodo, a populacdo do estado era de 5.003.228 habitantes, e 666.266
possuiam algum tipo de deficiéncia. As pessoas que necessitavam desse tipo de

atendimento recorriam a Vila Sdo Cotollengo localizada em Trindade-GO.

O espaco fisico do CRER consiste em uma area construida de 10.125,93 m?,
em uma de terreno 35.351,44 m 2. Ainda tem disponivel uma area de 27 mil m2. Os
equipamentos utilizados no Crer sdo repassados pelo governo estadual, avaliados
em R$ 13.215.914,04. Esse repasse € assegurado pelo contrato de gestdo, por meio
do Termo Aditivo n° 31/2010.
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A éarea designada para a construgdo dessa instituicdo situa-se no local em
que funcionava o extinto Hospital Psiquiatrico Adauto Botelho. Esse hospital foi
desativado por denuncias de irregularidades em relagdo ao tratamento das pessoas
com transtorno de saude mental. Do Adauto Botelho no CRER restam resquicios de
um muro, como mostrado na figura 1.

Figura 1 - Fragmentos do Muro do Hospital Psiquiatrico Adauto Botelho, Goiania-GO.
Fonte: arquivo do CRER

A missdo do CRER, conforme o documento Gestdo de Qualidade é oferecer
exceléncia no atendimento aos clientes, as pessoas com deficiéncia fisica e auditiva,

por meio do ensino e da pesquisa.
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Nesse documento, ainda consta que o CRER busca assegurar competéncia,
conhecimento e aprimoramento de suas habilidades, com a producdo de um

trabalho com exceléncia.

A Associacdo Goiana de Integralizacdo e Reabilitacdo (AGIR) é uma
organizacdo social, responsavel pela administracdo do CRER. Tem a proposta de
autonomia administrativa, e seu estatuto esta de acordo com a legislacéo vigente. A
AGIR € uma associacdo da sociedade civil, com personalidade juridica de direito
privado, sem fins lucrativos, regida por seu estatuto, suas normas internas e pela
sua legislagéo civil aplicavel.Para o desenvolvimento das ac¢des desenvolvidas a

associacao teve que ser enquadrada nas seguintes formas:

a) qualificada como organizacéo social (OS), por meio do Decreto Estadual n°
5.591/02 (GOIAS, 2002), nos termos da Lei Estadual n® 15.503/05 (GOIAS,
2005);

b) firmar contrato de gestdo com a Secretaria de Estado da Saude,
estabelecendo metas e indicadores de qualidade e producéo;

c) assinar um termo de permissdo de uso do prédio e dos equipamentos,
propriedade do estado de Goias, responsabilizando-se por sua adequada

manutencao.

Assim, o CRER é uma instituicAio mantida por recursos oriundos dos
orcamentos tributarios do Estado, do municipio, de doacdes e contribuicbes
concedidas pelas autarquias de qualquer pessoa fisica, juridica ou 6rgaos publicos,
da renda e dos bens e servigos, convénios, contrato de gestdo e de aplicagbes

financeiras.

No aspecto institucional, 0 CRER tem a finalidade de sistematizar promocgoes
assistenciais ligadas a area da saude, assim como o desenvolvimento das seguintes

areas:

a) prestar atendimento multiprofissional com enfoque interdisciplinar, voltado
para o trabalho de reabilitacdo da pessoa com deficiéncia fisica;

b) fomentar estudos com base cientifica nas areas de ensino, treinando e
aperfeicoando a qualificacdo dos profissionais de saude para atuarem na

instituicao;
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c) realizar pesquisas sobre produtos que possibilitem a melhoria da
qualidade de vida da pessoa com deficiéncia,

d) promover acdes que contribuam para a reducdo dos problemas sociais,
tais com medidas de prevencéao, reabilitacdo, readaptacao, integrando o
deficiente a vida em comunidade e sem discriminagao.

Dessa forma, a AGIR esta em consonancia com a designacdo de Araujo e
Albuquerque (2007) sobre as organiza¢des sociais (OS), isto é, sdo entidades
publicas ndo estatais, constituidas como institui¢cdes juridicas de direito privado, sem
fins lucrativos, sendo considerada pelo Estado como prestadora de servicos de

interesse coletivo, expressos em contrato de gestao.

O contrato de gestédo realizado entre a Secretaria da Saude do Estado de
Goids (SES/GO) e a Associacdo Goiana de Integralizacdo e Reabilitacdo (AGIR),
tem como finalidade promover a execucdo das atividades para que se realizem
acOes de assisténcia a saude por meio da parceria entre essas duas instituicdes,

isto €, Estado e a organizacao social.

Nesse contrato de prestacdo de servigcos, registra-se que o CRER deve
cumprir algumas metas: promocdo de assisténcia multiprofissional, realizacdo de
procedimentos cirdrgicos e confeccdo de Orteses e proteses, contribuir para
formacg&o dos profissionais nessa area de atendimento conforme os casos tratados
no CRER, tais como, trauma cranio-encefalico, acidente vascular cerebral, trauma
raquimedular e demais alteracdes neuroldgicas decorrentes de traumas ou
acometimentos por disfuncdo corporal; ter resolutividade no tratamento e na
viabilizagcdo do acesso das pessoas aos servigos oferecidos; divulgar e manter a

relevancia do trabalho oferecido, assim como sua misséo e seus objetivos.

Os objetivos tracados, dentre outros, sdo os de promover a prestacdo de
atendimento que proporcione prevencéo, recuperacao e manutencao das atividades

terapéuticas as pessoas com deficiéncia fisica cadastradas no centro.

Os imoveis para o funcionamento da instituicdo, adquiridos ou recebidos por
doacdo, sao incorporados ao patriménio do Estado com a administracdo da

Secretaria de Saude. A prestacdo de servicos especializados realizada pelos
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profissionais é de forma celetista e previdenciaria, e o repasse do pagamento é

realizado pela Secretaria de Saude.

O CRER também possui convénios com as cooperativas de saude, com a
venda dos servicos realizados, tais como clinicos, terapéuticos, diagnosticos. Os
contratos sdo realizados com o0s municipios para reabilitacdo e readaptacdo

seguindo as normas do SUS.

7

A fiscalizacdo sobre a execucgdo do trabalho desenvolvido € realizada pela
Secretaria da Saude e pelo Gabinete do Controle Interno (GECONI), que
acompanham o desenvolvimento de atividades do centro, de acordo com as metas

estipuladas em seu contrato.

O registro de atendimentos realizados pelo CRER € publicado. Os dados dos
servigos prestados a populacdo, entre os anos de 2008 e 2010, demonstram que a
maioria dos atendimentos e procedimentos nesse centro de reabilitacdo € pacientes

demandatérios do SUS, conforme figuras 2 e 3:

Quantidade de Pacientes Atendidos
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HTotal 45.761 47.592 49.609
msuUs 33.145 35.322 38.220
% SUS 72,43% 74,22% 77,04%

® Total m sSuUSs
Figljra 2 - Quantidade de pacientes atendidos

Fonte: dados de pesquisa realizada nos registros do CRER por esta pesquisadora
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4 0
Procedimentos Realizados no CRER (Total x SUS)
2008 a 2010.
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Figura 3 - procedimentos realizados no CRER (total e SUS), 2008 a 2010

Fonte: Pesquisa realizada por essa pesquisadora com base nos documentos do CRER.

Observe-se que, de 800 mil atendimentos, 700 mil sdo oriundos do SUS,
assim, o Crer mantém o contrato de gestéo realizado com a Secretaria Estadual de

Saude.

Em 2011, o CRER completa nove anos, contudo, ja se constitui como unidade
de referéncia em atendimento as pessoas com deficiéncia fisica e auditiva. Em
2009, foram atendidas mais de 704 mil pessoas, que buscaram realizacdo de
exames de imagem, assim como confeccdo de proteses e Orteses, realizada na

Oficina Ortopédica, além do repasse de 2,5 mil aparelhos auditivos.

As pessoas encaminhadas ao CRER com deficiéncia fisica e auditiva sao
atendidas conforme classificagdo de diagndstico e necessidade do tipo de
acompanhamento para reabilitacdo. Também ha pessoas que aguardam vagas para
serem atendidas nessa unidade de saude para as seguintes lesfes: medular,

encefalica adquirida, paralisia cerebral, mielomeningocele e deficiéncia auditiva.

Esta pesquisadora trabalha no Servico de Internacdo, area que desenvolve
atendimento com vistas a evitar sequelas decorrentes do trauma. Essa prevencao
auxilia a prevencao de deformidades no individuo, bem como, contribui para que o
cidadao internado mantenha, conforme seu nivel de lesdo (gravidade atingida na

coluna ou no cérebro), independéncia, além de oferecer cursos de orientacdo sobre
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traumas e sequelas, possibilitando que as familias possam cuidar do lesionado com
menor dispéndio financeiro. Nos cursos, e/ou orientagbes aos familiares e
cuidadores, também séo oferecidas informacdes sobre as mudancas corporais

decorrentes do traumatismo.

Para configurar o perfil dos atendidos, fez-se um levantamento, durante os
meses de marco a dezembro de 2009. Assim, das 170 pessoas em processo de
reabilitacdo, que 74% estavam na faixa etaria de 24 a 41 anos, como demonstra a

figura 4.

48-53 anos 24-29 anos

5%
42-47 anos 21%
21%

O 24-29
m 30-35
0 36-41
0 42-47
W 48-53

20%
30-35 anos

33%
36-41 anos

Figura 4 - Faixa etaria de atendimento dos Internos no CRER entre os meses de

margo a dezembro de 2009
FONTE: Dados elaborados por essa pesquisadora de margo a dezembro 2009.

Das pessoas atendidas, 74% sofreram lesdo por problemas neurolégicos e
ainda estdo em idade produtiva. As lesbes ocasionaram problemas e dificuldades
financeiras para familia porque um de seus membros deixou de exercer sua funcéo
laboral. A pesquisa demonstra ainda que, na lesdo medular, h4 predominio do sexo

masculino, na faixa etaria de 24 a 41 anos, ou seja, 54 %.

Os dados ainda indicam que nesse grupo 66% eram do sexo masculino e

34% do feminino, conforme figura 5.
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Feminino

34%

@ Masculino

®m Feminino

66%
Masculino

Figura 5 - Género dos internos entre os meses de mar¢co a dezembro de 2009
FONTE: Dados elaborados por essa pesquisadora em dados do CRER no periodo de marco a
dezembro de 2009

No Crer constata-se de 66% dos homens tiveram lesdo neuroldgica, Cristante
e Filho (2006) consideram um tipo de lesdo é consequéncia da evolucdo da
sociedade moderna que propicia maior exposicdo do homem as lesdes traumaticas,
sobretudo em centros urbanos. Além disso, 34%das mulheres com limitac&o
funcional motora sao resultantes da entrada delas no mercado de trabalho, e 46%
dessas pessoas tinham como escolaridade o nivel | (ensino fundamental), de acordo

com a figura 6.
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Figura 6 - Nivel de escolaridade dos internos do CRER.
FONTE: Dados elaborados por essa pesquisadora, realizados no CRER durante os meses de marco
e dezembro de 2009.
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Em relagdo a escolaridade dos individuos com limitagBes funcionais motora
dos internos no CRER, os profissionais da reabilitacdo consideram a escolaridade
importante para eles compreenderem as informacdes sobre as possibilidades de
ganhos funcionais em relacdo a lesdo neurolégica adquirida. A esse respeito,
Salimene (1995), analisa que o nivel de escolaridade € importante, pois possibilita
tanto a participagcdo no processo de tratamento, quanto no reestabelecimento, em
virtude das informagdes obtidas com os profissionais da Reabilitagéo.

No tocante, a procedéncia dos lesionados, observa-se que 41,18% dos
atendidos sdo residentes em Goiania-GO e 35,29% sado do interior de Goias, e
9,41% de outros estados, tais como Maranh&o, Para, Bahia, Tocantins, Mato Grosso
e Rio de Janeiro, como demonstra a figura 7.

Outros Estados
9,41%

Goiania
41,18%

o Goiania

B Grande Goiania
Interior de Goias
35,29%

O Interior

O Outros Estados

14,12%
Grande Goiania

Figura 7 - Procedéncia dos internos atendidos no CRER de mar¢o a dezembro de

20009.
FONTE: Dados elaborados por essa pesquisadora, realizados no CRER durante os meses de marco
e dezembro de 2009

Os custos de deslocamento dos familiares e cuidadores sdo menores para 0s
gque moram em Goiania, por ser mais facil,exige-se menos esforco e facilita a
organizacdo da sobrevivéncia. Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica, os gastos da familia com transporte para manutencao de tratamento em
satde tem 14% de representatividade no orgcamento familiar (SILVEIRA, OSORIO et
all, 2002).

Quanto ao tipo de lesdes, 70% dos atendidos, sédo portadores de lesao

encefalica adquirida (LEA), e 27% de lesdo medular (LM), como ilustra a figura 8.
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Figura 8 - Tipos de lesédo neuroldgica dos atendidos de marco a dezembro de 2009.

FONTE: Dados elaborados por essa pesquisadora, realizados no CRER durante os meses de margo
e dezembro de 2009

A lesdo encefédlica adquirida faz que as pessoas tenham seus habitos
cotidianos temporariamente ou definitivamente mudados, e 27% das pessoas que
tiveram lesdo medular apresentam significativas manifestacbes clinica
incapacitantes, o que provoca sequelas neurologicas permanentes e mudanca da
imagem corporal. Essa situagdo muitas vezes acarreta dificuldades para a
realizacdo de atividades diarias, bem como a perda da autonomia.

Como etiologia, na lesdo encefalica adquirida ha 32,26% dos pacientes com
acidente vascular cerebral (AVC) e traumatismo cranio-encefalico (TCE), 58,70%
com lesdo medular resultante de acidentes automobilisticos e 9,04% por queda da
propria altura, conforme a figura 9.
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Figura 9 - Etiologia da lesé&o neurologica dos entrevistados de margo a dezembro.
FONTE: Dados elaborados por essa pesquisadora, realizados no CRER durante os meses de margo
e dezembro de 2009
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Quanto a etiologia da lesdo neuroldgica, observa-se que 46% dos pacientes
que tiveram lesdo medular, em sua maioria, ou seja, 74% sao decorrentes de
acidentes automobilisticos. Conforme os dados estatisticos da area médica no
Brasil, sete mil pessoas podem ficar paraplégicas ou tetraplégicas por causa de
fatores ambientais. Dos 119 casos com lesdo encefalica adquirida, 57 tiveram
acidente vascular cerebral (AVC), que € uma doenca crbénica incapacitante (FARO e
PERLINI, 2005) e 62 tiveram trauma cranio-encefalico (TCE), por atropelamento,
acidente automobilistico e espancamento (PLAJA; RABASSA; SERRAT, 2001). Para
atender a todos esses casos, 0 CRER conta com uma equipe de 390 profissionais:
médicos, com diferentes especialidades, dentre elas a Fisiatria, fisioterapeutas,
enfermeiros, assistentes sociais, biomédicos, educadores fisicos, fonoaudidlogos,
musicos terapeutas, nutricionistas, psicologos, farmacéuticos e terapeutas
ocupacionais. Nesse grupo, ha uma equipe com 22 profissionais que cuida da

reabilitacao.
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CAPITULO Il
AS RELACOES SOCIAIS DOS FAMILIARES DE INTERNOS DO CRER

3.1 Familia: diferentes conceitos

Segundo Engels (1981), até o inicio de 1860 ndo havia pesquisa sobre a
familia. Todavia, esse autor considera importante estudar essa familia porque, nessa
instituicdo, ha relacdes de poder que merecem ser entendidas ao longo da historia

da humanidade.

Assim, 0 autor remete ao periodo selvagem para entender o progresso que
ocorreu nos meios de producdo da sociedade, porque, para ele, os meios de
existéncia (materialidade), sédo fatores determinantes como referenciais de poder e
do dominio dos homens sobre o meio ambiente (a natureza). Para Engels (1981), os
individuos sé@o dependentes da forma das condi¢cdes materiais de producdo, o que

os distingue do mundo animal e exige e organizacdo do espaco fisico e social.

Para esse autor, 0 aumento da riqueza, possibilitou ao homem um papel de
maior importancia do que o da mulher na familia, trazendo um novo significado na
modificacdo da heranca dos filhos e s6 seria possivel através do desmoronamento
do direito materno, e este o foi. Ocorrendo uma grande derrota histérica do sexo
feminino em todo o mundo. O homem apoderou-se também da direcdo da casa; a
mulher viu-se degradada, convertida em servidora, em escrava da luxdria do

homem, um simples instrumento de reproducgéao.

Para Marx (1981), a familia moderna contém, em seu gene, ndo apenas a
escravidao (servitus), como também a serviddo, pois desde o inicio da divisdo social

do trabalho esté relacionada com os servos da agricultura.

Esse pensador considera que a existéncia da escraviddo, associada a
monogamia, manter a presenca de jovens e belas cativas pertencentes de corpo e
alma ao homem, o que imprimiu um carater especifico & monogamia, porém essa
condicdo refere-se apenas a obrigacdo da mulher e a plena liberdade sexual ao

homem.
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Na familia monogamica, ha uma relacdo de escraviddo de um sobre o outro
(a mulher subjugada ao homem) e um espaco de conflito dos sexos. Nesse periodo,
como a primeira divisdo social do trabalho e concomitantemente também para
procriacdo dos filhos. Iniciou-se uma forma de opressédo de classe, que se relaciona

ao comeco da escravidao e as riquezas privadas.

Segundo Engels (1981), em todas as classes histéricas dominantes, do
periodo monogamico, o matriménio era de conveniéncia, arranjado pelos pais. Esse
autor considera que essas unifes tinham como principio a concentracéo da riqueza
centrada em grupos distintos, sendo conduzida pelo préprio homem e como forma
de repasse das riquezas definidas como heranca aos filhos destes homens, por
unido estavel e sendo importante a monogamia da mulher como definidora desses

filhos.

Conforme Engels (1981), as rela¢cdes sociais ocorrem de acordo com a
producdo dos individuos, ou seja, as relacdes sociais, pelo olhar da producéo,
alteram-se e séo transformadas com a modificacdo e o desenvolvimento dos meios
materiais de producdo. Em outros termos, as vidas individuais sdo engrenagens

propiciadoras do progresso da civilizag&o.

Para esse autor, com o inicio do trabalho da mulher nas industrias, ela deixa
de ter atividades somente no lar, tidas como estrutura de manutencgéo de cuidado da
casa. A condicao de administrar o lar € do ambito trabalho privado. Nesse sentido,
as mulheres realizam servicos privados, ficando excluidas do trabalho social e, sem
ganhos monetarios.ainda segundo Engels (1981),quando elas trabalham no espaco
publico, muitas vezes ndo conseguem realizar as atividades privadas, do ambito

domeéstico.

O autor considera ainda que, para o proletariado, quando a mulher ingressa
no mercado de trabalho, ela passa a condicdo de colaboradora nos rendimentos da
casa, e, assim com condi¢cdes de opinar nas decisfes familiares da casa. Engels e
Marx (1981) refletem que a familia € uma categoria significativa para entender a
condicdo de classe proposta pelo capitalismo, na qual o homem representa o

burgués, e a mulher, o proletariado.
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Segundo Marx (1981), o modo de producdo capitalista mercantiliza as
relacbes, as pessoas e as coisas, tanto em ambito nacional como mundial. Ao
mesmo tempo, traca contradicdes inerentes a esse sistema e, nas relagbes de
producdo a mercadoria, € produto dominante e, a0 mesmo tempo, determinante dos

seus produtos.

Assim, o trabalho como valor de troca e o valor de uso esconde a relacdo do
valor-trabalho como acontece nas relacdes familiares, em que o cuidado realizado
pela mulher como trabalho é idealizado e, por suas realizacdes, também €& um
trabalho social alienado. Para Marx (1981), com a divisdo naturalizada do trabalho
na familia, a mulher e as criangcas sao tratados como escravos do homem

(pai/marido).

Para Marx (1981), a familia é decorrente do desenvolvimento dos homens
que renovam a cada dia a sua prépria vida, dispondo-se a criarem outros homens,
reproduzindo ligagbes entre homens e mulheres ou de pais e filhos. Ela é

considerada a primeira relacéo social sendo vista como uma relagéao subalterna.

Assim, a consciéncia social do individuo ainda representa e constroi,
determinando na realidade e, ao mesmo tempo, as rela¢gdes sociais e dessa forma, a
dialética traduz-se na forma em que os homens pensam de si mesmos e de uns com

0S outros.

O homem, quando produz sua manutencdo de subsisténcia, desenvolve
formas de producdo material mesmo que de forma alienada de sua percepc¢ao do
que é produzido. No ambito social, € possivel compreender essa no¢do no interior

dos grupos € na forma como cooperam uns com 0S outros.

Essas producdes sdo ocasionadas pelas trocas e formas de reproducao no
periodo histérico vivido que sdo determinantes para entender como ocorrem as
relagdes sociais. Elas acontecem por meio de suas redes sociais e de determinadas
classes econdmicas que definem o processo de conducdo desta realidade na
sociedade.

Em relacdo ao capital a producdo por ser realizada pelo trabalho vivo é
presente no que € produzido de forma quantificada e ndo pela qualidade de sua
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producdo, analisa que essa relacao social é determinada pela forma dos produtos do
trabalho.

Dessa forma, assimila que o trabalho no capitalismo é uma forma de
manutencdo de sobrevivéncia. E o resultado dessa producdo do capital ndo sera
consumido pelos trabalhadores e nem por suas familias, durante sua vida, em razao
do valor agregado a ele. Por isso ndo lhe resta como alternativa sendo manter-se

alienado no processo de trabalho que néo Ihe pertence, mas ao outro.

A histéria da familia na sociedade do século XVI demonstra que o homem nao
era isolado, a mulher era vista perto do homem, porém a crian¢ca ainda ndo esta
inserida em seu contexto. Ela aparece nas representacdes do calendario da época
no iconograma tradicional. Esse iconograma assimilava as idades da vida, que era
representado sob a forma de uma familia. Os retratos das familias nos séculos XVI
e XVII eram representados por grupos numerosos de familias. Para Aries (1914),
eles também tinham um carater de funcédo religiosa. Naquela época, a familia era
assegurada por sua descendéncia, pelo nome e pelos bens. Naquele periodo, ndo

se preocupavam com a subjetividade das relagfes pelo vinculo afetivo.

As mudancas ocorridas por interferéncia das instituicbes, como o Estado e a
Igreja nos séculos XVIII ao XX, propicionarem a valorizacdo e o sentimento da
familia. Os lacos familiares passaram a ter um reconhecimento social. A idéia do
pertencer a um grupo de origem por vinculos ditos naturais, no qual a pessoa foi
concebida ou agregada, passou a ser tratado como espaco de convivéncia. Dessa
forma, esses lacos, para Aries (2006), indicam um bem-estar coletivo, pois vinculos
sociais oportunizam satisfacdo das necessidades sociais e 0 desenvolvimento de

potencialidades de cada um.

Para Aries (1978), mediante os cuidados realizados com as criancas iniciou-
se a constru¢cdo de uma afetividade, um sentimento da modernidade de familia.
Todos os filhos, incluindo as do sexo feminino, eram pertencentes ao seu nucleo, e

nao mais somente os filhos mais velhos.

Segundo lamamoto (1982), as relagdes sociais ocorreram na forma de

dominacdo pela inter-relacdo das classes sociais e das relacfes contraditérias
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desenvolvidas na sociedade. Em outras palavras, a reproducéo das relacdes sociais

€ a reproducéo da totalidade do processo social, de um modo de vida em sociedade.

Na verdade, para Campos e Teixeira (2010), a familia nunca deixou de ser
uma unidade, produtora e provedora de servicos, em grande parte, em razdo do
trabalho da mulher, no ambito doméstico. Conforme essas autoras o processo de
inter-relacdo da familia na sociedade é complexa pela condi¢ao do individuo ter uma

concepcao relacional tratada na interlocucdo de um grupo de individuos.

Segundo Gueiros (2010), as transformacdes vividas na realidade familiar
datam do século XIX, quando passavam a existir novas formas de estruturas
familiares, apresentando outras interacdes, pelas constru¢cdes sociais desses

grupos, com base no género e no espaco publico e privado.

Para esse autor, essas transformacdes produzem outro olhar sobre as
familias, ndo mais como lugar de felicidade, como algo naturalizado e acreditado,
mas pelas condicfes e fases da vida; bem como fruto das relagfes construidas em

seu modo de ligacéo pelos lacos de afetividade.

O autor ainda considera que e importante lembrar que cada familia se constroi
por meio de seus arranjos, de sua realidade, e do que é acordado por seus

membros, de acordo com as demais relagfes existentes no ambito publico.

Por isso, Gueiros (2010) analisa que é importante assinalar que a ideia de
familia estd ligada a condicdo de relacionamento entre as pessoas que, muitas
vezes, ndo sdo moradoras do mesmo espaco fisico mas estéo interligadas por lacos

consanguineos.

Conforme Mioto (1995), a familia pode ser definida como um nucleo de
pessoas que convivem em determinado lugar, durante um lapso de tempo mais ou
menos longo e que se acham unidas (ou ndo) por lagos consanguineos. Esse ndcleo
familiar tem como tarefa primordial o cuidado e a protecdo de seus membros e se

encontra dialeticamente articulado com a estrutura social na qual esta inserida.

Para essa autora, as familias, sendo possuidoras ou ndo do capital,
vinculadas a condicdo de produtoras de seus bens materiais, nem sempre

conseguem sua manutencdo, o que compromete a relacdo de cuidado com seus
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membros. Essas dificuldades afetam familias de baixo poder aquisitivo, e muitas
vezes, essa situacdo contribui para o esfacelamento dos vinculos familiares e

sociais.

Nesse sentido, Mioto (1995) considera que a experiéncia familiar moderna
apesar de ser naturalizada para todos como comum, é influenciada pela cultura
vivida e 0 momento historico no qual ocorrem as transformacdes sociais. Para a
autora, a familia € a Unica instituicdo cujos membros tém uma histéria comum que,
ao mesmo tempo, iguala aos outros homens, e também os diferencia, deles. Dessa
forma, a profundidade das relacdes estabelecidas nesse grupo lhe garante um futuro
comum, e se as pessoas ndo estiverem juntas, pelo menos estara interligada
(MIOTO, 1989).

Assim para essa autora, € importante pensarmos as relacfes sociais
ocorridas na familia com base na producéo social de forma histérica e observar e
identificar as mudancas que aconteceram no seio desses grupos, para compreender
0 que pode afetar a sua produgcdo e sua manutencdo como reprodutores de bens

materiais.

A familia, para Guiddens (2005), indica um grupo de pessoas unidas por
conexdes parentais, no qual os membros em idade adulta assumem os cuidados

pelas criancas, e reconhecidas um grupo de parentesco maior de pessoas.

Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia (IBGE, 2003), a consideragao de
familia tem o domicilio como referéncia, definindo-a como “um conjunto de pessoas
ligadas por lacos de parentesco, dependéncia doméstica ou normas de convivéncia,
residente na mesma unidade domiciliar, ou pessoa que mora s6 em unidade
domiciliar” (p.241). A sintese dos Indicadores Sociais de 2006 (IS, 2006), mostra que
no Brasil no ano de 2005 6 milhdes de pessoas morava sozinhas, e entre 2004 a
2005, o numero de mées adolescentes passou de 6,8 a 7,1%. 65% da populacdo
idosa chefiam as familias e destes idosos 5,6 milhdes estdo trabalhando. Dessa
forma, o instituto enfatiza a condicdo de dependéncia da familia na relacdo de
cuidados de uns pelos outros, assim como a constituicdo de normas de
sobrevivéncia no mesmo teto. Essas normas sdo necessarias, porque a familia
divide o0 mesmo espaco fisico, independentemente de seus lagcos de parentesco ou

consanguineos.
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Para Simbes (2008), a familia constitui a instancia basica, na qual o
sentimento de pertencimento e identidade social € desenvolvida e mantida. Nessa
instancia, também sédo transmitidos os valores e condutas pessoais. O autor ainda
considera que a familia possui uma pluralidade de relagdes interpessoais e
diversidades culturais, que devem ser reconhecidas e respeitadas, e que ela tem

uma rede de vinculos comunitarios, segundo o grupo social no qual esta inserida.

Nesse sentido, a familia é designada historicamente pela solidariedade entre
as geracoes. Contextualizar a familia no mundo contemporaneo € algo dificil, porque
h& uma série de diversidades nas constru¢des sociais, que estdo fora do padrédo

nuclear burgués.

Dessa forma, as relagdes intergeracionais perpassam a transmisséo e as
transformacdes do mundo social. As geracfes sédo facilitadoras do processo de ético
e de representatividade do mundo, com base nas geracdes, sao construidas,
relacbes de umas com as outras, ndo sendo referéncia para um universo
homogéneo (VITALE, 2003).

Entretanto, as transformacdes advindas na familia, construidas pelas
geracdes, possuem distintas relacdes hierarquicas e, a0 mesmo tempo, igualitérias
como facilitadores de socializagdo. A idéia de igualdade, pensada pela condicdo de
autonomia e individualidade, convive com a necessidade de dependéncia de seus

membros.

Vitale (2003), destaca que o0s papeis sociais que envolvem as
transformacdes no contexto privado familiar exigem a transformacdo de valores
sequenciais, e essas mudancas ndo apresentam respostas de forma imediata as

suas demandas conforme as exigéncias das relagdes dessas geragoes.

Assim, essas relacbes podem ser transmitidas, ser reconstruidas tanto de
forma repetida e estando em constante construcéo, entre as geracoes.

3.2 A construcéo social das familias brasileiras

Conforme Neder (2005), para estudar a constituicdo social da familia

brasileira é relevante situa-la no ambito da cultura e de sua constituicdo multiétnica.
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Em razdo da forma da colonizacéo do pais, a composi¢ao da populacéo brasileira foi
de miscigenacdo, de negros-escravos africanos, indios, brancos europeus, de

diferentes culturas.

Para Neder (2005), destaca que as familias dos negros-escravos viviam
submetidos ao autoritarismo e a violéncias decorrentes da intervencdo do Estado
que regulava a escravidao, dos casais negros, deles com seus filhos, e/ou outros
parentes. Essa situacdo perca de vinculos afetivos ocasionando crise de identidade
nas pessoas pertencentes a esse grupo social, por vezes, de forma irreversivel.

Ap6s o periodo de escraviddo, a autora considera que a condigcdo do
autoritarismo se manteve no contexto politico brasileiro, porém, atingindo ndo sé os
grupos de origem escravocrata, mas também os trabalhadores que migraram do
campo para as cidades. Esse processo migratério ocasionou consequéncias na
cultura desses grupos familiares, que mudaram em busca de melhores condicdes de
vida, deixaram suas familias, constituiram outras provocando formas de

irregularidade de lacos socioeconomicoafetivos.

Para Maia (2011), a histéria das familias patriarcal fortaleceu-se com a
ocupacao das regidbes nas quais foi implantada producdo agricola, como nos
engenhos de aguUcar, nas fazendas, com criacdo de gado ou plantacdes de café, que

foram constituidas no periodo colonial, no século XVI.

Conforme Vignoli (2007), a colonizacdo brasileira possuia uma cultura
advinda da cana-de-acgucar, situada na origem do engenho e do plantio no Nordeste.
Assim, os senhores do engenho viviam com suas familias em casarfes, e seus
escravos, nas senzalas. Com a descoberta do ouro, na colénia ocorreu mudanca
geografica no espaco temporal de autonomia econdmica dos coronéis do engenho,

ampliando o foco para a Regido Sul.

Para esse autor, nesse periodo, iniciou-se processo de migracdo na busca do
ouro, aumentando o indice de concubinatos e filhos fora do casamento, em
decorréncia de duracdo desse processo. Todavia, os filhos advindos dessas

relacbes ndo eram reconhecidos como tal, no ambito da sociedade.

A busca do ouro fez que os filhos homens dessas familias constituissem suas

familias disseminassem fortunas, em uma fase de acumulacéo do capital, com a sua
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insercdo em seus préprios negoécios, o que ocasionou nova fase na realidade do
patriarcado, influenciando as estruturas de casamento e as aliancas politicas que
foram constituidas (SAMARA, 1997). Dessa forma, os filhos que se tornavam
comerciantes poderiam realizar suas préprias negociacfes matrimoniais, de acordo
com suas concepcoes e valores, que os liberava de seus pais que organizavam as

condicGes do casamento, como o dote a ser entregue a familia da noiva.

Para Vignoli (2007),no século XIX , as mulheres inseriram-se nas atividades
fabris nas industrias téxteis, porém, como essas atividades exigiam pouca
qualificagcéo profissional, essa inser¢cdo né&o impedia que elas também executassem
as atividades domésticas no ambito privado, mantendo os cuidados com a casa e
com os filhos. Essa condicdo reafirmava a ideologia da finalidade do papel das

mulheres na sociedade.

No século XX, aumentou o numero de alfabetizagcdo das mulheres, mas so
para as da elite. Porém, essa situacdo apresentava novidade nesse cenario.
Também ocorreriam mudancas no coédigo civil, no qual os delitos realizados pelos
jovens ndo eram mais responsabilidade de sua familia, mas deles proprios, ja que a

maioridade passara de 25 para 21 anos.

As mulheres passarem a exercer atividade financeira em espaco publico, fora
do ambiente doméstico. Também as mulheres que residiam sozinhas assumiam 0s

cuidados e obrigacdes familiares, sendo reconhecidas como chefes das familias.

Essas mudancas constituem novas formas de organizacao familiar, em todas
as esferas da relacdo familiar, ou seja, nas distintas gera¢cdes construidas nesses

nucleos.

Essas mudancas afetaram tanto as familias que residiam na zona urbana,
guanto as que moravam na zona rural, ou seja, todas passaram a ter necessidade

de trabalhar para custear tanto suas despesas basicas, como de suas familias.

No aspecto cultural, com influéncia portuguesa, o modelo de familia patriarcal
era nuclear. Nesta estrutura, a familia constituia-se de forma rigida e hierarquica,
com os homens e as mulheres desempenhando papeis sexuais. Com a divisdo de

trabalho nas esferas publica e privada, a esfera privada designada para as
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mulheres, que tinham a responsabilidade do cuidado e do espaco doméstico, ao

passo que a esfera publica era direcionada aos homens (OLIVEIRA, 2008).

Essa autora retrata que, nessa sociedade, o papel social da mulher defini-se
pelo cuidado da casa e dos filhos, além de ser referéncia de afeto e modelo de
construcdo moral da familia. J& o homem patriarcal, como provedor e mantenedor
do sustento da familia, tinham sua realizacdo no espaco publico. A autora assinala
que, no periodo imperial e desse para o periodo republicano, ocorreu a urbanizacédo
e o0 desenvolvimento das industrias, que oportunizaram novas mudancas no
contexto familiar.

Para Oliveira (2008), no século XX, as mulheres comecaram a estudar, a
participar de cursos universitarios. Essas mudangas ocasionaram organizacdes e
movimentos sociais, tais como manifestacdes do movimento feminista que exigia a

participacéo efetiva das mulheres nas diversas areas da sociedade.

Segundo Toscanno & Goldenberg (1992), o movimento feminista teve como
sua maior expressao a reivindicacao pelo direito ao voto. Esta ainda era uma luta de
mulheres da classe média e burguesa, com maior escolaridade e que tinham um
maior acesso aos meios de comunicacao a nivel internacional e tratavam o direito ao

voto como forma de modernidade e progresso.

E avancam como retrata Oliveira (2008), pela organizacdo desse movimento
fez com que alterasse a concepc¢ao da mulher no espaco da vida privada familiar, e,
também em relacdo a forma de perceber seus corpos e sua sexualidade. Assim, o
uso do método contraceptivo, inicialmente a pilula, possibilitou controle de
natalidade, redugdo no numero de pessoas nas familias, até entdo extensas e a

independéncia profissional da mulher.

Nos anos 1990, a inovacdo e o exame de acido desoxirribonucléico (DNA)
passaram a resguardar a comprovacao de filhos ndo vinculados a relagao
matrimonial, fazendo que o homem, obrigatoriamente, assumisse a condi¢do legal

de pai, em relacéo a crianca nascida fora do casamento.

Para Mioto, (1997), a década de 1990 reflete as transformacdes ocorridas na

familia, e algumas caracteristicas referenciais desse processo séo: a reducdo do



84

namero de filhos, queda de fecundidade da mulher brasileira, aumento de gravidez
na adolescéncia, unides consensuais, predominio de familias nucleares, aumento de
familias monoparentais, com predominio das familias chefiadas por mulheres,
familias reconstituidas e crescimento populacional, com aumento do nimero de
idosos e de pessoas que residem sozinhas. Essas situagfes trouxeram provocaram
nas relacdes familiares. Para a autora, todas essas transformacdes na realidade de
homens e mulheres fizeram que a organizacdo familiar fosse alterada em relacéo ao

modelo nuclear burgués (pais e filhos).

Segundo Mello (2003), para compreendermos a forma de constituicdo das
familias na atualidade, é preciso ampliar a idéia da familia tradicional, pois a familia
e 0s parentes representam tipos de lagos distintos: primeiramente a familiar nuclear
prépria, familia compostas por varias familias nucleares que em virtude da condi¢éo
de sobrevivéncia residem no mesmo espaco fisico e familias que incluem parentes e
compadres sem lagco consanguineo. Para essa autora, essas familias muitas vezes
nao se véem interligadas apenas pelos lacos afetivos, embora seja um fato de apoio
nos ndcleos de convivéncia, mas nas trocas dos servicos prestados nas familias em
gualquer circunstancia em todos os momentos em que haja problemas, o que
permite que em momentos de dificuldade, tais como em situacdes de doenca e

desemprego, 0 processo seja menos dificil.

Conforme Belardinelli (2007), a importancia da cadeia das geragcbes provoca
uma renovacao de identidade individual, e o vinculo familiar possibilita a relacdo com
a memoria de sua histoéria (pais e avos), e no futuro (filhos e netos), pois assim se
constroem as tradi¢cdes. Para o autor, o0 modelo de familia designado como ideal e
ainda considerado na sociedade é a familia nuclear burguesa, mas ela néo é a Unica
forma de constituicao existente atualmente.

Para Cezar e Mioto (2007), mudancas ocasionando as transformac¢des no
contexto historico e social da familia, e fazem que, na sua dinamica de
funcionamento e organizacdo, haja distintas formas de relagées de convivio social

em seu espaco privado.

Esses fatores reforcaram-se em 1970, com mudancas no modelo tradicional
das familias, queda na mortalidade e na taxa de natalidade, aumento de expectativa
de vida, mulheres atuando no mercado de trabalho e como chefes de familia. E, nas
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mudancas ocorridas na familia naquela época, estava presente a queda de
fecundidade e de mortalidade, como também as disrup¢cbes matrimoniais

ocasionadas por viuvez, separacao e divorcios (GOLDANI, 1989).

Entretanto, para esse autor, mudaram as condicdes de reproducdo da
populacdo, os padrdes de relacionamento entre os membros dessas familias,
causando questionamentos e provocando mudancas na posicdo da mulher dentro
desta realidade.

Para Campos e Teixeira (2010), Cezar e Mioto (2007), os modelos definidos
de familia sdo além de o tradicional modelo nuclear conjugal (pais e filhos); familias
extensas quando estdo inseridas de trés a quatro geragfes (filhos, pais e avos,
podendo ainda haver tios e primos e mesmo agregados), familias adotivas temporais
e que podem ser bi-raciais ou multiculturais, monoparentais (chefiada por um dos
pais), casais de homossexuais com ou sem criangas, as reconstituidas apos divorcio
e de pessoas que residem no mesmo espaco fisico sem vinculos legais, mas que
apresentam um compromisso uns com 0S Outros.

Com essas novas configuracdes da familia, ocorreram mudancas na dindmica
familiar de uma forma geral, e ainda na sua construcdo histérica, no seu
pertencimento social, que promovem alteragdes e, como decorréncia, muitas vezes,
empobrecimento em sua estrutura, em suas relagdes sociais, papeéis e nas formas

de producéo social.

Segundo Mioto (1997), ndo ha como falar em familia, sem citar o contexto
ampliado de familias, ante os diversos arranjos familiares existentes na sociedade
atual. Dessa forma, a atencdo as familias passa tanto pelo coletivo quanto pelo
individual, considerando o meio no qual ela estd inserida, bem como suas
diversidades e as instancias culturais nas quais esta ancorada em sua realidade

histérica, assim como o local de seu convivio social.

Para essa autora, a forma como vem se constituindo as familias, exige
disponibilidade de recursos na manutencdo desses grupos, desde as tarefas a
serem realizadas no plano doméstico, aos cuidados a serem prestados a criancas,
doentes, idosos e dependentes funcionais.
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Essa constituicdo pode oferecer bens partilhados por meio dos vinculos
estabelecidos entre os seus membros, por causa da natureza particular de suas
relacdes, ou seja, bens relacionais, como a paternidade, a maternidade, a filiacéao,
que séo independentes do afeto, do apoio mutuo e da protecdo, mas sdo bens
determinantes que so a familia pode oferecer (PETRINI, 2007).

As familias atualmente sé@o constituidas sobre uma totalidade em um universo
no qual ocorrem sistemas de relacdo e valores construidos conforme as novas
organizacfes sociais, todavia ainda se véem submetidas a uma relacao hierarquica
e de poder do homem.

Do surgimento do Estado ao nascimento da familia como espaco privado e
lugar de afeto e protecdo, ndo havia como algo dividido nessas duas esferas, mas
uma relacdo geradora de conflitos e contradicbes. Na relacdo de intervencdo do
Estado, do ponto de vista da prote¢édo social, ao mesmo tempo em que ele protege o
cidadao, interfere em sua vida privada. As relacdes familiares sao reguladas por
normas como a idade para permissao de realizacdo de casamento, 0s deveres e as

responsabilidades dos pais, e os direitos dos conjugues (MIOTO, 2004).

Dentre essas relagdes contraditorias, encontra-se a familia, na divisdo social
das tarefas e a responsabilidade do Estado para assegurar um dos pilares do bem-
estar social. Dessa forma, a tematica da familia é, em sua dimensdo e
particularidade, dificil e complexa de ser conceituada. E as transformacdes nela
ocorridas ndo apresentam um modelo Unico e ideal, mas multifacetado, de acordo

com as buscas e trajetorias individuais e em espagos organizados de forma propria.

Entdo, para Petrini (2007), a familia nasce com a perspectiva de continuidade
e estabilidade conforme as relacbes de pertenca, inicialmente feita entre um homem
e uma mulher, sendo estendida para os filhos, podendo amplia-se para outras
relacfes sociais de parentesco. A autora ainda considera que 0s bens e os males da

familia concentram-se, sobretudo nas rela¢des que ela vive.

De acordo com Caetano e Mioto (2010), a familia moderna é construida ainda
segundo a idéia do amor romantico, casamentos definidos pela harmonia,

designados pelos sentimentos e desejos, na divisao do trabalho entre os conjuges e
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a responsabilidade pela educacéo dos filhos, com explicitacdo de papéis nos quais a

mulher € a cuidadora e 0 homem o provedor.

Para Carvalho (2005), a familia € o primeiro sujeito que concebe a protecéo e
a socializacdo dos individuos. Independentemente da forma que foi constituida, ela &

a forma inicial do modo de apreender o afeto e as relagbes sociais.

As formas de constituicdo das familias durante o seu ciclo de vida possibilitam
compreender, em uma perspectiva temporal, a forma de evolugdo da sociedade,
bem como as diferentes etapas de seu desenvolvimento. A efetivagcdo desse grupo
de pessoas da-se pela composicdo, formas de sobrevivéncia e manutencao de seus

membros.

Para Ribeiro (2005), essas formas de constituicdo apresentam um significado
de como a familia se organiza no campo do trabalho, sobretudo,no caso da mulher

que tem uma participacéo efetiva na vida privada desse grupo social.

3.3 O cuidar e o ser cuidado

O cuidado é uma categoria que coloca o outro como centro de atengéo e que
possibilita concretizacdo de a¢des que visam materializar uma politica de salde em
defesa da vida (PINHEIRO e MATTOS, 2008).

O cuidar é um conceito novo, porém, ele advém de uma velha realidade
integrada de atividades e vinculos sociais, interligados a um sistema para
manutencao da sobrevivéncia. O cuidado remete a ruptura do mundo privado, para o
espacgo publico, e a relacdo mée e filho e base primaria das rela¢cdes sociais e
afetivas.

A mulher, ao longo da historia, tem assumido tarefas que requerem
conhecimentos distintos, seja na capacidade de decisdo, empatia e comunicacao.
Para Tobio et AL. (s/d), os seres humanos, desde que nascem sSao pessoas
vulneraveis, porque ndo possuem condicdo de sobrevivéncia sem o cuidado de
outras pessoas. Essa situacao de vulnerabilidade € maior no periodo do nascimento,
na infancia até os dez anos de vida. Todavia, ha poucas elaboracfes sobre o cuidar

como aspecto social.
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Esses autores analisam que o cuidado é tratado como um dever e pratica
social aqueles que ndo podem realiza-los, como também aos que tém
comprometimento do organismo, sejam em decorréncia de doenca ou por limitacdes
provisdrias ou permanentes em um determinado periodo da vida. Mas todos séo
dependentes uns dos outros, e alguns, mais que outros. Dentre os que oferecem
cuidado as pessoas ha as instituicbes sociais, tais como a familia, o Estado e o
mercado, e ainda pelas pessoas que oferecem e déo esse cuidado.

A organizagéo social do cuidado possui uma divisédo de trabalho repleta de
responsabilidades e fungbes nas mais distintas instituicoes.

A relacdo de dar e receber cuidado podem ser considerados um aspecto das
relacbes de poder, como em qualquer ambito da vida cotidiana, pois ela demanda
grande parte do tempo da vida de uma pessoa, incluindo nas tarefas elementares: o
dormir, o alimentar e o arrumar. O cuidar envolve a familia e, na maioria das vezes,
as mulheres que se dedicam a esfera doméstica, que e transformada, quando
incorporada a uma relagdo como atividade de trabalho no mundo doméstico. No
caso do cuidado com formacéo técnica, ele € realizado pelos profissionais de saude,
ou seja, um cuidador formal.

Para Boff (2008), o ser humano € um ser cuidado, em outros termos, o ser
humano, em sua esséncia, tem no cuidado tudo o que realiza. Para esse autor, 0

cuidado é uma caracteristica do ser humano.

Ainda sobre as relacdes do cuidado em saude observa-se que, nesse espaco,
as pessoas tanto realizam cuidados para si mesmas como para outras pessoas, e,
nesse ambiente de atendimentos, estabelecem-se vinculos sociais. Contudo, para
que haja integracdo, é necessaria articulacdo entre os profissionais de saude, as
pessoas atendidas e seus cuidadores. Esse processo auxilia o didlogo e facilita o

tratamento.

Na relagdo do cuidado, a idéia da enfermidade entrelaga-se, muitas vezes,
com incapacidade, que necessariamente, nao esta interligada a uma enfermidade.
Mas ambas precisam de algum tipo de auxilio para obtencao de éxito no tratamento
da doencga, e assim, minimizar aquilo que a pessoa nao pode fazer por si mesma
(TOBIO et al, 2010).
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Esses autores consideram que a relacdo do cuidado é cada vez maior, e
tendo sido estendida e vivida como uma nova forma de responsabilidade do dever
publico e privado. Contudo, pode-se que essa situagcdo se manifesta no ser humano

desde seu nascimento.

Os autores analisam, ainda que as pessoas que passam por mudanca, em
relacdo ao processo de saude, demandam assisténcia social e acompanhamento
em suas vidas. Dessa forma, essas pessoas devem ser escutadas em suas
subjetividades com vistas ao acolhimento. No CRER, é realizado um servico de

escuta, procurando apreender a realidade social dos internos e de seus familiares.

Em relacdo ao ser cuidado, os entrevistados manifestaram-se da seguinte

forma:

Eu nado gosto de ser cuidado por ninguém, pois antes eu era que cuidava das
pessoas, e cuido de certa forma até hoje, porque eles dependem de mim, se
ndo sou eu todo mundo morre de fome ali. Mas é triste uma coisa que podia
fazer sozinho, vocé ndo da conta de fazer mais (D. S; 22 anos, lesédo

encefalica por AVC, 06, dez, 2010).

Complicado, [ser cuidado] ndo que eu ndo goste, porque eu ndo gosto
mesmo ndo, desde os sete anos, eu trabalho e, a partir dos doze anos fiquei
independente, esses dias eu até chorei por causa disso (W, 32 anos,
Mergulho em aguas rasas (mar), nivel de leséo C6 ; 09, dez, 2010).

A dificuldade que eu acho é de ficar dando trabalho para as meninas, elas
sdo duas, as duas tém casa aqui, mas a outra fica com a menina dela. Eu
ndo gosto de ser pesada, até para filho fica feio, eu acho que t4 demais (M,
79 anos, lesdo medular por mielite transversa ; 29, nov, 2010).

As vezes, eu fico pensando: "Meu Deus, quantas pessoas queriam estar no
meu lugar agora recebendo esse carinho”. E muito bom (N, 43 anos,lesédo
encefalica por AVC, 08, dez, 2010).

As vezes, é constrangedor, é chato porque a gente ta sendo cuidado. Até a
gente conseguir uma independéncia, t6 envolvendo muitas vidas. Estou
mudando a rotina de muitas pessoas, que Sdo 0Ss parentes que estédo
revezando aqui pra cuidar, pra ficar com a gente, né (A, 34 anos, lesdo
medular, 27,nov, 2010).

Mudou meu pensamento de vida, meu pai mudou comigo, porque antes eles
eram mais na dele mesmo, ele era fechado, agora ele ja esta me abracando,
me beijando, mudou muita coisa com meu pai, com minha mae sempre fui
carinhoso com ela, muita gente mudou comigo, minha irma& mudou e eu e ela
s6 fichvamos brigando ((D. A, 19 anos, lesdo encefalica adquirida por

acidente automobilistico (TCE) ; 02, dez , 2010).

Minha mulher cuida bem, minha mée me ajuda a minha mae é muito doente e
gualquer coisa ela fica chorando perto de mim e eu ndo gosto que ninguém
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sinta pena de mim (H. O. S, 37 anos, lesdo medular por projétil de arma de
fogo, 29, Nov, 2010).

As pessoas, por ocasidao de uma deficiéncia, muitas vezes vivem uma busca
incessante de sua identidade, véem-se em uma condi¢do impossivel concretiza-las.
Ha a construcdo de uma idéia concebida de uma identidade idealizada socialmente
e pré-determinada na sociedade para que haja uma maior aceitagdo do individuo e
que ndo é possibilitada muitas vezes, como ocorrem nas mudancas corporais, no

caso de deficiéncias fisicas.

A idéia da identidade advém da crise do pertencimento e da condicao
solicitada ao individuo e ao mesmo tempo divergente entre o “deve ser” e 0 “é” ,estar
de acordo com padrdes normativos estabelecidos, do que é aceitavel pela
sociedade. Por ndo se verem integrantes na sociedade, sdo realizados atendimentos
em grupos para pessoas com a mesma lesdo neurologica adquirida, com vistas a
perceberem que essa identidade pode vista com um outro olhar e que todos podem

passar uma situacéao distinta do tradicional.

Sobre o pertencimento a sociedade, um entrevistado, disse:

Era chato porque eu queria voltar ao normal de novo, agora eu ja estou
ficando de boa (D.A, 19 anos, lesdo encefdlica adquirida por acidente

automobilistico (TCE) ; 02, dez , 2010).

Assim a pratica do cuidado vem ampliando a concepg¢édo do processo saude-
doenca e sofrimento, quando o lesionado deixa a centralidade da doenca e trabalhar
na perspectiva da autonomia e de integralidade do individuo (LACERDA & VALLA,
2003).

O cuidado, dessa forma, esta vinculado mais a necessidade do que a
liberdade, e por vezes é repleto de julgamentos morais e éticos. Cuidar do outro
significa conviver com ele, apesar de suas diferencas, ndo deve ser tratado como

um ato de tolerancia mas de solidariedade (ALBIERO, 2003).

O cuidado s6 é possivel se o outro for importante para o cuidador, que realiza

um trabalho da forma de que o outro precisa e, assim, o resultado é positivo para
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todos. Mas, para que isso aconteca, o0 outro deve estar disponivel. Por isso, é
importante que esse trabalho seja realizado por familiares, um amigo , vizinhos,

parentes ou por pessoas em gue a pessoa confia e de quem goste.

O Ministério da Saude (BRASIL, 2008) considera que o cuidado € realizado
pelo cuidador que é um ser humano com qualidades especiais, expressadas pelo
forte traco de amor a humanidade, pela solidariedade e doacgdo. Trata-se uma
ocupacao que integra a Classificacdo Brasileira de Ocupacdes (CBO), sob o cddigo
n° 5.162. Ele define o cuidador como alguém que cuida de alguém conforme os
objetivos estabelecidos por instituicbes especializadas ou responsaveis diretos,
zelando pelo bem-estar,pela saude, alimentacdo, higiene pessoal, educacao,

cultura, recreacao e lazer da pessoa assistida.

O Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social (BRASIL, 1999), define como
cuidador as pessoas membros ou ndo da familia, com ou sem remuneragao, cujo
alvo ou sujeito é o idoso, a pessoa doente, o dependente, ou aqueles que requerem
cuidados, em suas atividades diérias, tais como: alimentacdo, higiene pessoal,
medicacdo de rotina, procurar aos servi¢cos de saude ou tratar de questdes de cunho

pessoal.

Nesse documento, afirma-se, ainda que o cuidador tanto possa ser formal ou
informal, quer dizer, o primeiro € realizado por um profissional com formacao na area
da saude, podendo ser contratado, e/ou por uma pessoa designada para prestar
esse servi¢o. Ja o segundo, o informal, é um familiar ou um profissional de saude

sem remuneragao.

Conforme Abreu e Pires (2009), em algum momento da vida, uma pessoa
pode vir a ser cuidado pelo outro. Mas as pessoas cuidam umas das outras sempre,

e na maioria das vezes, de forma natural e espontanea.

No caso dos profissionais de saude, o cuidado é referenciado para uma
pessoa adoecida, que lida com sofrimentos e eles sdo solicitados a intervirem em
situacBes de risco para o outro. Eles séo vistos como suporte social para as pessoas
atendidas, por meio do atendimento direto (individual), seja pela formacao de grupos
de suporte. Mas este suporte social também pode ser oferecido por pessoas
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(familiares, profissionais de saude) ou por uma rede (grupo familiar, pessoas com a

mesma lesédo ou grupo religioso).

As relacdes do cuidado sado distintas para cada pessoa, por exemplo, o
desejo de cuidar do profissional de saude esta além do desejo de prescricdo de um
atendimento. Nos atendimentos em equipe, cada um possui uma funcdo definida,
porém as suas acdes sdo compartilhadas e de forma interacionada (CAMPOS,
2007).

Em relacdo ao cuidado, os profissionais de salde entrevistados, declararam:

A forma de abordagem é determinante pra que o paciente, pra que o cuidador
familiar de credibilidade [ao tratamento]. Ele vai te respeitar e confiar no seu
trabalho e na proposta que vocé tem para aquele paciente (F, profissional de
saude I, 9, dez, 2010).

N&o é facil, porque esses pacientes tém muitas dificuldades, as vezes, ndo s6
[em relacao] a deficiéncia, mas também, a deficiéncia cultural e econdmica, e
complica para eles realmente serem reabilitados. Pois, quando eles voltam
para casa, eles tém muitas dificuldades no ambiente fisico deles. Mas é muito
gratificante vocé conseguir fazer com que o paciente e a familia entenda que
ele ndo estd morto, que ele tem uma vida pela frente, que ele é capaz sim de
fazer muita coisa (M, profissional de saude Il, 9, dezembro, 2010).

A gente fica muito responsavel pelo que vai ser do paciente daqui pra frente,
tudo aquilo que a gente proporcionar tanto para ele, tanto para a familia, as
limitagBes, as expectativas, as dificuldades (T, profissional de saude Ill, 8,
dez, 2010).

No decorrer da internacdo desse paciente, a gente observa que a gente tem
uma satisfacdo muito grande de atingir aquilo que foi proposto, alguns com
mais independéncia, alguns so6 a parte de orientacdo [cuidados]. Entédo, esse
cuidado é muito diferenciado e a familia e os acompanhantes influenciam

muito nisso (A, profissional de saude IV, 25, dezembro, 2010).

Cuidar vem muito ligado a questdo de amar, a partir do momento que vocé
consegue amar a pessoa que vocé esta vendo, vocé consegue cuidar, sé
gue, No NOSSO caso, 0 Nosso cuidar é o trabalho. Eu acho necessario a gente
criar certa defesa pra nao sofrer tanto a dor do outro (R, profissional de salde
V, 22, dez, 2010).

O cuidado através do lidar com essas limitacdes do paciente, mostrando que
ele agora é dependente, e que esse cuidador é co-responsavel por tudo, na
guestdo da manutencado da higiene, dos cuidados da alimentacéo, estimulos
de linguagem. Nao podemos propor por exemplo uma solu¢éo que ndo tenha,
entdo e tentar trazer esta familia e esse cuidador para nova realidade do
paciente (E, profissional de salde VI, 10, dez, 2010).

Aproximacao do individuo com a familia porque nem sempre tem esse apoio,
ai eu acho que cada profissional vai fazendo sua parte para que juntos cada
profissional de cada area possa concretizar seu trabalho (C, profissional de
salde VII, 14, dez, 2010).
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O cuidar é dificil porque envolve crengas nossas também e as crengcas que a
familia traz e aquela pessoa traz trabalhar com essa nova pessoa, porque
eles passam a ser uma nova pessoa, € um trabalho arduo mais gratificante
guando tem bons resultados (P, profissional de saude VIII, 19, dez, 2010).

Assim a forma dos profissionais de saude relacionar com as pessoas no
tratamento é o primeiro quesito pensado, que exige um cuidar de forma técnica para

atender o outro que se submeteu ao seu cuidado.

Enfim, o grande desafio dos profissionais de saude, para si mesmos e em
relacdo a outras pessoas, refere-se a relacdo ao cuidado e também do desejo de
cuidar e ser cuidado. Essa condicdo de desejar cuidar de alguém aparece na equipe

do Crer e leva a construcao de objetivos comuns.

Dessa forma, o trabalho desenvolvido no CRER € constituido conforme as
especificidades de cada pessoa e de sua dinamica familiar. Nesse sentido, percebe-
se que as respostas ao tratamento perpassam também a credibilidade da equipe, e
esse sentimento expressa a aderéncia ao tratamento tanto de quem é cuidado,
guanto do cuidador. Dentre as pessoas atendidas no grupo de entrevistados, foi
possivel perceber essa interlocucdo e esse entendimento entre os diversos

profissionais da equipe multiprofissional.

Em outros termos, a nova forma social de cuidado € diferente do realizado no
ambiente social e privado. Contudo, € necessario que as pessoas, em suas
experiéncias, possam compreender que o cuidado integral ao interno deve ser
realizado tanto por ele mesmo quanto pela equipe multiprofissional e sua familia.
Assim, eles encontrardo o0 que € possivel de ser conquistado, com base no

aprendizado e na realidade social, cultural e econémica de cada um.

3.4. Cuidado familiar e as relagbes familiares

A vida s0 é possivel reinventada.

Cecilia Meireles

A questdo do cuidado € considerada parte da realidade dos espacos
familiares, sejam com as criancas, 0s idosos, as pessoas dependentes ou

adoecidas, todos tratados de uma forma privada.
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O cuidado, neste estudo, € visto em um contexto no qual as mulheres sdo, na
maioria das vezes, as realizadoras. Essa condicdo é cultural, facilitada pelas
relagdes familiares. Contudo, os estudiosos dizem que se trata de uma forma de
trabalho invisivel, porque, além de ndo ser remunerado, tem pouco reconhecimento.
Porém, o significado simbolico de prover a necessidade de outra pessoa sustenta

essa condicao.

Dessa forma, compreender o papel das mulheres nesse processo requer
observar as mudancas ocorridas na sociedade nas familias. Se, na primeira década
do século. XV, a mée cuidava do lar e dos filhos, e vinte anos depois, isto é, na
década de 1940, iniciou-se o processo de entrada das mulheres no mercado de

trabalho, todavia, sem que seu trabalho ndo prejudicasse a rotina do lar.

Mais vinte anos apos (1960), houve um curto periodo no qual a mulher
poderia escolher entre a vida privada (doméstica) e a publica (profissional). Assim,
podera decidir entre que papel adotaria até mesmo em relacdo ao seu estado civil.
No entanto, a maioria delas foi para 0 mundo publico realizar-se profissionalmente,
e, na vida privada manteve a rotina das responsabilidades familiares e domésticas.

A essa situacdo os pesquisadores nominam jornada tripla de trabalho.

O lar € o local no qual ocorrem diversas formas de arranjos que tanto podem
ser definidos e cercados de cooperacdo, como também de conflitos. Cooperar é
assumir determinados papéis, e, assim viabilizar bens e servicos conforme a
demanda e necessidades de cuidados. Para Cezar e Mioto (2007), a capacidade do
cuidado e protecdo da familia depende necessariamente da qualidade de vida que

ela possui no contexto em que esta integrada.

Segundo a OMS (2003), a condicéo cronica designa todo problema de saude
gue persiste sem tempo determinado e requer acompanhamento dos sistemas de
saude. Quando ocorrem doencas crbnicas, definidas como incurdveis ou
permanentes, ha necessidade de dar novos significados a vida, levando o doente

adaptar-se as limitacdes e as novas condi¢cdes impostas a sua vida.

Mioto (2000) reflete que, nas mudancas familiares, é necessario reconhecer
as modificacbes dos papéis possiveis e reais dos membros das familias. Caso

contrario, serd esperado e cobrado um comportamento dos familiares que nao
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corresponde a realidade. No caso de um problema de saulde, essa percepcao €
fundamental. Sobre a percepcdo de um problema de salde um entrevistado se
manifestou:
No dia em que vi ela, que colocaram ela [pela], segunda vez na prancha, que
ela ficou em pé. E na ultima fisioterapia que conseguiu ficar em pé e firmar os
joelhos (M, familiar, 29, nov, 2010).
Segundo Campos (2008), a responsabilidade da familia pelos cuidados de
seus membros € mantida pelo aspecto cultural e pela concepcdo do cuidado ideal

pelos responsaveis por estas pessoas.

Karsch (2003) aponta que, na literatura internacional, sdo quatro fatores que
designam os cuidadores: parentesco (conjugue), género (preferencialmente
mulheres), proximidade fisica (residéncia comum ou proxima), e relacdo afetiva

(conjugal, pais e filhos).

Para essa autora, a relacdo do cuidado como parte do trabalho familiar é
desempenhado essencialmente pelas mulheres, que, muitas vezes substituem as
politicas sociais. Essas relagdes de cuidado séo distintas entre as familias em seus
diversos contextos sociais, econdmicas ou cultural, e também a busca e as formas

de atendimentos dos servigos sociais sao distintas e, muitas vezes, sdo desiguais.

As familias, para terem acesso aos servi¢os de saude prestados pelo Estado,
tém que dispor de tempo e de recursos para sua manutencdo. No caso de
tratamentos de salde que necessitam de internacdo, o grupo familiar € chamado
para participar do processo de tratamento e dos cuidados, como a manutencgéo da

higiene pessoal do interno, alimentacéo e as vezes aquisicdo de medicamentos.

Durante a pesquisa, observou-se que a idéia da realizacdo do cuidado nao é
manifestada e realizada somente pelas instituicbes, mas pelas préprias familias que
naturalizam a solicitacdo desses servicos e que, por vezes, se culpam pela
incapacidade de realizacdo de todos os cuidados envolvidos, conforme 0 processo

em que foram integrados.

No caso de familia que tém problemas sérios de saude, o cuidado fica mais

comprometido porque alguns membros do grupo social sentem dificuldade de lidar
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com novo papel. Mas a experiéncia no CRER demonstra que essas func¢des sao
poucos os que desempenham essa funcdo sem nenhuma dificuldade, até porque os
cuidados com o outro supera as necessidades do corpo fisico, incluindo o aprender
a lidar com o sofrimento e readaptacédo da pessoa ante as limitagcdes adquiridas em
decorréncia do trauma. Para Albiero (2003), as mudancas ocasionadas pela lesao
exigem reaprender 0s aspectos emocionais tanto dos cuidados, quanto do
lesionado, assim como lidar com as expectativas em relagéo a projetos futuros. Na
realidade, a lesdo forca uma readaptacdo do individuo e dos integrantes de seu
meio familiar. A autora considera ainda que a pessoa exerca o papel de cuidador
acaba reorganizando sua vida e sua rotina diaria com base no cuidado com o outro.

Sobre a readaptacéo familiar um entrevistado se manifestou:

No hospital eles controlam, eles pdem o remédio, porque a pessoa s6 come 0
gue tem la. Entdo eu penso la em casa nds vamos fazer um hospitalzinho
(L,familiar,30,nov,2010).

O trabalho no CRER evidencia que o cuidado no contexto familiar dos
internos demonstra que melhora na qualidade de vida tanto do paciente, quanto
daqueles que estdo envolvidos nesse processo. E que seus vinculos socioafetivos
sdo ampliados. Sobre a influéncia do cuidado no vinculo socioafetivo um

entrevistado se manifestou:

Mudei meu pensamento de vida, meu pai mudou comigo, porque antes ele
era na dele. Agora ele ja esta me abracando, me beijando (D.A, 19 anos, tce,
06, dez, 2010)

Para Caetano (2010), o cuidar ndo significa estabelecer uma dependéncia de
manutencdo de atencdo ao outro, mas de ajuda quando necessaria, estimulando a
busca de autonomia, mesmo nos pequenos ganhos funcionais adquiridos durante o
processo de reabilitacdo. Esse autor ainda considera que as acdes de cuidado
exercidas pela familia, de forma geral, sédo vinculadas a um conjunto de valores,
conhecimentos, praticas e crencas. Por isso, elas enfrentam as situagcbes de

doenca, colocando-se disponiveis para cuidar de um ente querido.

Do ponto de vista social, as doengas cronicas podem funcionar como
agregadoras ou desagregadoras do nucleo familiar, uma vez que as funcbes de

papéis na familia nem sempre séo realizados como de pai-filho, mae-filho, mas



97

também por filhos-pais, netos-avos. As vezes, ha sobrecarga financeira em
decorréncia de um tratamento prolongado e oneroso, alem da necessidade de
aquisicdo de remédios, de dietas especificas idas frequentes ao hospital e cuidados

constantes com o ente familiar.

Para Mioto (1999), pensar a familia como foco de atencdo de cuidados, nao
podem desconsiderar que essas pessoas possuem uma histéria que foi construida
ao longo da sua existéncia. Ela e impregnada de valores culturais nas relacfes de
género, de geracao e no contexto social, 0 que requer que a equipe considere esses

aspectos quando se propuser a intervir no tratamento dos pacientes.

Assim, as familias, em suas relacfes sociais, recebem influéncias politicas,
econdmicas e culturais, e muitas vezes, ficam paralisadas diante determinadas
situacdes que exigem nova condi¢do de convivio, o que demanda criatividade para
encontrar escolhas que facilitem a convivéncia nessa nova realidade (PETRINI,
2005).

Esse autor ainda menciona mudancas que vém ocorrendo na estrutura
familiar, que redefinem e/ou influenciam novas identidades, bem como as novas
relacbes estabelecidas entre os membros desse grupo social. Para Petrini (2005) a
familia, sempre foi um encontro de diversas geracfes, que, por vezes visem em

situacao de conflitos e/ou de cooperacéao.

Nesse sentido, constata-se que, tanto no periodo anterior ou posterior a lesdo
neurologica, o convivio familiar sofre alteragcbes que afetam a vida financeira da
familia , seja porque aumentam as despesas com servicos médicos, seja porque
essa situacdo reduz o trabalho laboral de um de seus membros. As vezes, a pessoa
perde o emprego em vulnerabilidade de uma incapacidade funcional, em
consequéncia da sequela. Tudo isso tanto afeta a qualidade de vida dessas

pessoas.

Contudo, problemas na saude afetam todas as classes sociais e suas
familias, por ndo haver previsdo do periodo que exige cuidados definidos. Todavia,

as familias de menor poder aquisitivo sdo as que mais sao atingidas.
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Em relacédo a percepcdo dos familiares sobre as relagdes sociais no periodo

de tratamento, eles se expressaram assim:

A maneira dele agir continua a mesma, ele mudou nos trés primeiros meses.
Ele ficou depressivo sabe, ficou muito estdpido, mas agora ele voltou ao
normal, o normal dele e aquilo (R, familiar, 30, nov,2010).

Ela est4 normal, uma mée carinhosa, faltava adivinhar para fazer tudo para
os filhos. E continua carinhosa, tentando mesmo de longe proteger os filhos.
E com muita ansiedade para ir para casa (M, familiar, 29, nov, 2010).

Quando ele esta triste, tento mostrar que eu estou ali, que eu ndo vou sair
dali, [mas] nao é facil. Porque a preocupacéo dele comigo, e agora que esta
paraplégico [imagina] agora eu como esposa ia abandonar [imaginando]
como a gente ia ficar com uma pessoa assim, né. Vocé esta junto ha tanto
tempo, € agora que vai abandonar, ndo sabe o dia de amanha (F, familiar, 30,
nov, 2010).

Eu nédo acho dificil de acompanhar ele, até porque ninguém gostaria de estar
em um hospital. E diferente dele td numa festa, dele t& em casa. Mais ja que
Deus permitiu assim, faz parte da vida, entdo agradeco a Deus pelo
tratamento. (L, familiar, 30, nov, 2010).

Ele sempre foi um bom menino, eu tive sorte. Minha mae sempre ajudou
educar meus filhos e sempre passou o melhor. Essa experiéncia apés o
acidente para ele foi 6tima, pra ele em todos os sentidos, também ele
melhorou bastante. Ele € mais compreensivo com as pessoas [do que]ele ja
era. Mas agora ele esta pensando mais no proximo (A.L, familiar, 8, dez,
2010).

S&o inumeros os desafios porque vocé tem um diagnostico gravissimo e vocé
tem que lidar com a possibilidade de perda, vocé tem que lidar com a
possibilidade de uma hora para outra enfrentar a vida sozinha, vocé tem que
lidar com o desespero dos seus filhos (R. O, 60 anos, lesdo encefélica
adquirida por AVC, 2010).

A mée dele vem o pai dele vem, a mde dele é s6 meio desligada, um
pouquinho mais, o pai dele liga todo dia, a m&e dele quase néo liga. Ele sente
bastante falta da mée dele, esses dias eu fui para casa e a mée dele ficou
aqui com ele (E, 22 anos,lesdo medular por acidente automobilistico, 2010).

Eu ndo sabia das coisas (méae), acontecia as coisas e eu ndo sabia se podia
chamar a atencao dele, de certa forma e eu tinha medo de acontecer algo
pior. Tipo mde me da aquilo, eu ficava com do e continuava fazendo, mas
estava olhando aqui, agora ele consegue andar (

Essas falas remetem as teorias das relacdes sociais referentes ao cuidado
prestado por esses familiares, apés o periodo de lesdo neuroldgica. Por isso, a
relevancia de pensar a familia como foco de atencéo de cuidados e daqueles que se

propde a intervir nesses casos.

A rede é constituida por vizinhos, amigos, compadres e pessoas com gue 0S

lesionados passam a conviver no periodo de internacdo. Dar suporte aos familiares
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é fundamental para efetivacdo do cuidado com o lesionado, ao fortalecer a rede
social, sobretudo nos momentos de crise. No dia a dia familiar, representa félego
para superar o problema (STAMM & MIOTO, 2003).

Conforme Paula (2005), a doenca ou o acidente é sempre recebida pelas
pessoas com medo, ansiedade, incerteza e inseguranca. Na area da saude um dos
conceitos culturais mais tratados na perspectiva das necessidades humanas, leva a
respostas ou intervencdes. Para Albiero (2003), o custo do cuidado ndo é apenas
econbmico, mas também da saude da familia e do cuidadores, por isso, ha
necessidade de politicas sociais de apoio as familias que se encontram fragilizadas
durante as situacdes de doenca.

Em relacdo a percepcdo a respeito dos custos com a manutencdo dos

cuidados para o seu bem-estar, um entrevistado informa:

Quando eu cheguei em casa, no primeiro momento que eu deitei na minha
cama, que a minha esposa saiu para comprar 0os medicamentos que [0
medico] tinha passado e do qual eu precisava. Acho que era de trés caixas de
cada um que tinha passado [médico]. E era entorno de nove [remédios]
parece, ndo me engano. SO um deles custava 65 reais, cada um, o mais
barato era cinqlienta e pouco, ai comecei a desesperar( A, 34 anos, lesédo
medular; 27, novembro, 2010).

A fala desse lesionado mostra 0 quanto o impacto econémico ganham maior
expressao quando a pessoa adquire uma deficiéncia, sobretudo se ela ocupar a
posicdo de provedor do grupo familiar. Essa situacdo requer beneficios sociais que
oportunizem a aquisicdo dos materiais e medicacdo indicados para o tratamento e

cuidados.

Segundo Rosa (2008), o sofrimento causado pela realidade de prover o
cuidado sem as minimas condi¢cdes materiais agrava o processo de recuperagao e a
vida de quem realiza os cuidados com essas pessoas. Para essa autora, a realidade
de provisdo material reflete-se em qualquer estrutura familiar, independentemente
de sua classe social, pois sempre existe uma pessoa que deixa de realizar o
trabalho remunerado para manter a subsisténcia do seu grupo ou para amenizar os

gastos despendidos a essa pessoa.

Dessa forma, quanto mais independente for o individuo, quanto maior acesso

a politicas publicas ele tiver, melhor serd o convivio no grupo no qual é inserido,
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assim como uma maior auto-estima, menor o sentimento de peso em relacdo a

manutencao dos cuidados.

As pessoas que adquirem lesdo encefédlica possuem elevado grau de
comprometimento neuroldgico em decorréncia do trauma. As vezes, elas estdo mais
propensas a tornarem-se vitimas de violéncia, e o cuidador é mais requerido. Tudo
provoca estresse, pode haver algum tipo de negligéncia em decorréncia do cansaco
e da falta de outros cuidadores para partilhar esse trabalho. Por isso, também sdo
necessarios locais adequados com rodizio de cuidadores, alem dos familiares, o que
exige politicas publicas e sociais para evitar riscos aos lesionados e seus familiares

cuidadores.

A funcdo do cuidador familiar € auxiliar a pessoa cuidada naquilo que néo
consegue fazer sozinha. E € importante que essa pessoa tenha articulagcdo com a
equipe de saude, tanto para receber as informacdes, quanto para manter 0s
propésitos tracados pelo tratamento. Além disso, deve saber lidar com os
sentimentos de frustracdo do lesionado que, algumas vezes, ndo aceita as condutas

oferecidas pela equipe de tratamento.

Nesse sentido, as representacfes da deficiéncia ressignificam as relagoes
entre cuidador e pessoas com deficiéncia, conformam / deformam valores, atitudes,
afetos e relacdes de poder, que sao alicerces dos relacionamentos (AZEVEDO,
2006). Por isso, no processo de tratamento deve haver a educacao preventiva, para
evitar futuras deformidades e alteracdes clinicas, bem como modificacbes nos lagos

do individuo lesionado e seu contexto sociofamiliar.

Houve um periodo em que as familias ndo participavam do processo de
reabilitacdo porque eram vistas como pessoas que interferiam no desenvolvimento,
da readaptacdo, portanto, eram excluidas do processo. Atualmente, ha
reconhecimento do papel da familia no processo de cura e que se faz necessério
auxiliar essas pessoas para que percam o medo de ndo cuidar do lesionado
adequadamente, para orienta-los na redefinicdo de seus projetos de vida e de suas
relacbes pessoais e sociais. Para Azevedo (2006), ndo se pode deixar de vislumbrar
as particularidades de cada familia, vé-las como Unicas, sujeitos de suas préprias

mudancas.
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Nesse contexto, no processo de reabilitacdo, o sujeito lesionado e seus
familiares deixam de ser objeto de intervencéo para assumirem o papel de agentes
transformadores de sua realidade, pois o envolvimento familiar facilita a percepcgéo
do que esta sendo realizado com esse sujeito ndo s6 no periodo de internacao,
como durante a reabilitacdo, que atua diretamente no ambiente dessas pessoas. Ao
serem reabilitadas, essas pessoas terdo condicBes de realizar uma série de
atividades, que, as vezes, as deixardo independentes e/ou preparadas para atuarem

com o auxilio de seu grupo social.

No CRER, o trabalho realizado com a familias € primordial para que haja
maior desempenho do paciente na reabilitacdo, uma vez que elas ndo sdo soO
facilitadoras desse processo mas também exercem um papel de apoio e fortalecedor
para essa nova fase. Porém, constata-se que, muitas vezes, o cuidador familiar fica
cansado e esgotado, e sua permanéncia no hospital o exaure. No entanto ele deve
acomodar-se a situacao de cuidador e/ou procurar alternativas para dar conta dessa
responsabilidade. Algumas familias contratam um cuidador, o que, as vezes acarreta
prejuizos no orgcamento financeiro e/ou provoca desconforto no lesionado porque ele

se sente desprotegido.

A equipe de reabilitacdo do CRER ainda precisa lidar com as expectativas
dos familiares/cuidadores. Eles devem reconhecer os limites e entender que todos
estdo tentando fazer o melhor para que o bem-estar da pessoa. E que ela ainda

recuperar as fungdes que exercia anteriormente.

3.5 A questédo de género nas relagdes de cuidados familiares

Segundo Goldani (1997), género € uma categoria transversal, possuidora de
varias nominacOes referentes a homens e mulheres, sendo construido em uma

conjuntura social que as pessoas mantém sem discriminacao.

A questdo de género como categoria advém das transformacdes historicas,
sendo distintas no tempo e no espaco da masculinidade e feminilidade. Ela
independente das diferencas bioldégicas que envolvem homens e mulheres,
produzem por normas, valores, costumes e praticas que definem seu modo de

serem, suas atitudes e seus comportamentos (CAMPOS e TEIXEIRA, 2010).
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As condicbes de desigualdade nas relacbes de género de forma
hierarquizada perpassam as seguintes estruturas: o mercado de trabalho, pela
divisdo de sexo e discriminacdo do emprego, e na relacdo familiar na qual a divisdo
do trabalho esta vinculada ao sexo, a maternidade e a reprodugcdo (GOLDANI,
1997). A condicdo do sexo € um corte nos aspectos referentes do masculino e ao
feminino, em relacdo aos aspectos fisicos, a apresentacdo pessoal de cada um

deles que ocorre socialmente em concepgéo naturalizada.

Com a participacdo efetiva das mulheres no mercado de trabalho, ocorreu
diminuigc&o da idéia do homem como anico provedor, havendo um aumento elevado
de familias monoparentais. Essa situacdo provocou inumeras descobertas e
redescobertas no interior das familias (MACEDO, 2007).

Reportando ao grau de responsabilidade das mulheres com suas familias elas
depararam com a falta de disponibilidade de seu tempo, pois realizara um maior
namero de tarefas e assume novas responsabilidades. Mesmo com os diversos
arranjos familiares existentes, as das mulheres ainda tem como sua obrigacdo

cuidar, tratar, limpar e proteger os membros de sua familia .

Para Mioto (2009), historicamente, a familia tem sido reconhecida como ator
importante na protecao social, pois ela e vista como capacitada para realizacdo dos

cuidados e protecao de seus membros.

A responsabilidade familiar é atribuida por instituicées sociais, como o CRER,
em momentos de cuidados de um de seus entes, 0 que muitas vezes é dificil de
atender, em decorréncia da estrutura das familias contemporaneas, seja em virtude
da necessidade de manutencao financeira, seja por falta de tempo para assumir 0s

cuidados que uma instituicdo e/ou reabilitacdo exige.

Na relagcéo familiar, aspectos referenciados como idade e geracao permitem
qgue se entenda que as hierarquias, na realidade, sdo definidoras de um conjunto de
limites e de possibilidades dos individuos que a compfe. Dessa forma, caso as
mulheres sejam chefes de familia, dependendo do momento do ciclo de sua vida,
terd sobrecarga de trabalho com a maternidade, a casa, e a atividade laboral
(MACEDO, 2007).
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H& uma heterogeneidade nas estruturas familiares, que marcam os ciclos de
vida a diversidade dos arranjos familiares, a manutencdo dos vinculos de
solidariedade e subsisténcia, o convivio intergeracional, com o prolongamento da
expectativa de vida e a diminuicdo dos empregos para 0s mais jovens. Nas familias
com menor nimero de pessoas, com a presenca apenas de um adulto que nao
mantenha contato com seus parentes, em momentos de morte, doenca e
desemprego, as pessoas tornam-se vulneraveis (MIOTO, 2000).

No enfrentamento de vulnerabilidade em relacdo a conjuntura econémica,
essas familias em caso de lesdo, necessitam de uma estratégia coletiva tanto
proporcionada pela sociedade, quanto pelo Estado por meio de via politicas publicas
para solucionar a instabilidade financeira e as consequéncias que essa situagcao
ocasiona.

No caso de mulheres chefes de familia ou ndo, sem lagos com parentes, e/ou
casais idosos sem filhos, eles precisam de alternativas para manter-se durante o
tratamento e também quando retornarem ao mercado de trabalho, apés a

reabilitacdo, como forma de assegurar padrdes de vida cidada.

Para Campos (2008), a responsabilizacdo da familia quanto aos cuidados de
seus membros é sustentada cultural e socialmente pelo que é definido como
adequado conforme a execucdo dos papéis designados aos seus responsaveis.
Em relacdo as familias entrevistadas, alguns indicaram como referencia o ndcleo
familiar com apoio no cuidado, mas outros citaram a familia ampliada, pelos vinculos

afetivos da seguinte forma:

Atualmente [o cuidado], esta sendo mais a familia, eu e meus irmaos, [por]
que a maioria trabalha (M, familiar, 29, nov, 2010).

Da familia a gente s6 conseguiu o0 apoio mesmo. Pra estar aqui com a gente,
a madrinha dele e de um tio que é irmdo da mae dele (F, familiar, 27, nov,
2010).

O meu apoio foi de uma comadre minha que foi criada comigo, que esta
cuidando da minha vida. Ela que ta fazendo a minha compra, ela que esta
vindo aqui (A.C, familiar, 26, dez, 2010):

As vezes, os vizinhos, os filhos ainda ajudam a dar uma mao, a cuidar dele.
Assim quando tava bem dificil que ele ndo andava as pessoas, ate 0s

vizinhos, deram a mao para ajudar eu pegar ele (L, familiar, 30, nov, 2010).

O meu cunhado me ajudou em casa. Ele me ajudava a dar banho, meu irméo
ajudava a dar banho nele e a colocar ele na cama. Minha irma e meu
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cunhado [ajudam] porque a Irma dele trabalha e a mae dele nao da conta
[chora] (R, familiar, 25, nov,2010).

A familia que realmente tem me dado apoio, tem me ajudado, principalmente
a minha familia, irm&os que tenho muita afinidade, eu sou filha Gnica entre
cinco homens, eu tenho uma afinidade muito grande, entdo realmente séo
eles que sdo o meu apoio (R. O, 60 anos, lesdo encefalica adquirida por AVC,
2010).

Segundo Sartri (2003), as relagcbes familiares definidas pela dinamica de
afinidade e consanguinidade fazem que a balanca penda ora para um lado ora para
o do nucleo conjugal ou do grupo consanguineo. Dessa forma, observa-se ainda que
as relacbes familiares das familias de baixo poder aquisitivo estdo restritas ao
mundo do lar, mas elas sdo expandidas para fora, contando o apoio de vizinhos,

amigos, como os exemplos mencionados nas entrevistas.

O quadro 1 a sequir, apresenta os entrevistados e a diversidade das pessoas
e composicOes familiares que estdo em atendimento no CRER. Os dados reafirmam
a literatura que descreve novos arranjos familiares e na sociedade contemporanea e

a influéncia dessa organizacéo durante o tratamento e 0 processo de reabilitacao.

Esta pesquisa foi realizada com dez familiares. Os dados indicam que trés
sdo monoparentais, ndo tém conjuge, porém tém filhos, incluindo o que esta em
tratamento de reabilitacdo. Trés casais tém filhos em idade adulta, que, mesmo
estando em condi¢do de participacdo dos cuidados, e o cbnjuge que mantém as
responsabilidades pela realizacdo desses cuidados.

Segundo Carter e McGoldrincK (1995), as mulheres sempre desempenharam
papel central nas familias, e a idéia que se tem sobre elas refere-se ao cuidado, isto

€, primeiro ela cuida do homem, depois das criancas, e por fim, dos idosos.

Partindo de cada ciclo de vida dessas familias, observa-se que o responsavel
pela manutencédo de bem-estar e sobrevivéncia, desse grupo, se for o lesionado, ele
deixa de desempenhar temporariamente essa condicdo. Exige-se entdo que se,
estabeleca estratégia de reorganizacdo do lar até que essa pessoa possa executar
suas funcdes e/ou parte delas, conforme o quadro da lesédo neuroldgica.
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Em relacdo ao periodo ao ciclo de vida, as familias entrevistadas,

manifestaram-se da seguinte forma:

Eu vou ter que me adaptar com as necessidades. Os filhos terdo que cuidar
também, para ndo importunar os parentes (N, 43 anos, lesdo encefélica por
AVC, 2010)

Tive desafios, o primeiro foi de deixar minha menina na mao da minha Irma, e
Irm& mas ndo é a mesma coisa (H, 37 anos, lesdo medular por arma de fogo
(PAF), nivel de lesdo C4, 2010)

Ele € o homem da casa, se eu preciso de um apoio,e ele que me apdia. Se
eu quero me sentir protegida € ele, né, E agora esta assim como se fosse o
contrario. Seria completo para mim se tivesse todo mundo, ele é meu esposo,
e eles sdo meus filhos, mas eu preferia estar junto aos meus filhos (A , 34
anos, lesdo medular por acidente automobilistico, 2010)

Ele € um menino novo procurava fazer qualquer trabalho pra ter o dinheirinho
dele, aos finais de semana gostava de passear (A .L,17 anos, lesdo medular
por acidente automobilistico, 2010)

Meu neto vem depois minha neta vem. Assim para eu poder descansar (J.R,
73 anos, lesdo encefalica por AVC, 2010).

Até agora sou namorada mais do dia 4 pra frente sou noiva, mais nosso
vinculo € bem normal, antes ele tinha bastante vergonha de mim porque tava
no comec¢o do namoro, eu mesmo quis ficar com ele, porque a mae dele ia
trabalhar mais o pai dele, e eu somos a Unica que nédo tenho filho, ndo tenho
nada (E, 22 anos,lesdo medular por acidente automobilistico, 2010).

Os cuidados com ele uma das minhas filhas, largou a vida dela todinha,
estudava, trabalhava. Ela veio porque o pai veio muito mal, grave, ela veio,
pegou uma malinha e nunca mais voltou (R. O, 60 anos, lesdo encefalica
adquirida por AVC, 2010).

Dessa forma, pode-se perceber que, nos diferentes estagios do ciclo de vida
familiar, ocorreram mudancas, tanto na forma de sua organizacdo, como no
significado dessas pessoas em seus ndcleos familiares. Como as familias
diminuiram de tamanho, elas passaram a contar com as redes sociais de apoio.
Segundo Kaloustian (2005), analisar as familias de acordo com seu ciclo de vida
permite apreender, uma perspectiva temporal, os diferentes momentos de sua
trajetoria entendida como etapas de desenvolvimento familiar.

No contexto da deficiéncia, se lida ainda com a possibilidade da incapacidade,
ou seja, perda ou diminuicdo das funcdes vitais para as atividades de vida diaria. No
inicio do tratamento (fase aguda), a dependéncia € maior, pois nessa fase as
necessidades de cuidado exigem participacdo de mais pessoas. Também ha as
situacbes de familias que ndo sabem como sera o curso do tratamento, se
progressivo ou reincidente, e/ou a dimenséo da enfermidade e suas consequéncias,
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com sequelas ou ndo. Por fim, a situacdo pode ser preservada conforme seu grau
de funcionalidade do paciente.

Assim, contudo, observa-se nas relacdes sociais dos internos do CRER que a
familia ainda é espaco de mudancas e perspectivas de convivio, de divergéncias, de
relagbes entre as geracdes que interagem, se integram, e que nao perderam a
potencialidade de protecéo, socializacdo e criacdo de vinculos relacionais.

Ressalta-se o papel da mulher como realizadora de mdultiplas fun¢gdes como
foi dito anteriormente, sejam elas de mael/esposa, principais mantenedoras de
cuidados para a pessoa em condicéo de adoecimento. E ela a pessoa que ensina os
vinculos afetivos e o cuidado como um dever e obrigacao.

Dentre os entrevistados, encontram-se familias denominadas monoparentais,
compostas pela mulher (mée) e seus filhos menores de idade. As mulheres séo as
responsaveis pela manutencdo financeira da familia. Ha ainda, entre as
entrevistadas, uma pessoa que mora sozinha. As pessoas que estdo nesse grupo
sdo mais vulneraveis, tanto em relacdo a sobrevivéncia e dificuldades econémicas,
por perda do emprego, quanto pelo adoecimento provocado pela internagao
(MARSIGLIA, 2007).

As constituicdes familiares conforme os papeis estabelecidos e as redes de
apoio determinam como se estabelece o0 elo com o servico de saude. Durante o
periodo de tratamento, aparecem o privado e o social dos sujeitos e de sua familia
no tocante & percepcdo da deficiéncia e de possiveis sequelas. No caso de
situacOes decorrentes de doencas e/ou por acidentes, observa-se que todos tratam
0 sequelado com cuidado efetivo (GELINSKI, 2010).

As chamadas competéncias familiares de cuidado e protecédo sdo realizadas
de maneira fragilizada, ou seja, as familias ndo tém qualificacdo para prestar o
atendimento necessario, seu aporte € de auxilio e de afetividade. Por isso, eles
também precisam de protecao social (ACOSTA, 2007).

Para Mioto (2000), a realizac&o dos cuidados e solicitacGes pela instituicdo de
saude vai além da formag¢&@o do mundo do trabalho. Ela afeta a capacidade protetiva
dos responsaveis nas acdes solicitadas, necessitando, assim de acesso aos

servigos sociais.
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Dessa forma, o cuidado familiar nos espacos do Crer exige reflexdes quanto
ao formato da assisténcia e como esses cuidados poderdo ser realizados com a
qualidade necessaria para dar tranquilidade a essa familia e como proporcionar
gualidade de vida ao sujeito que foi lesionado sem sobrecarregar a nenhum género.

3.6. Protecdo social as familias em saude

Para Campos (s/d), a protecdo social, historicamente, tem seu
reconhecimento com a necessidade de ampliagdo do Estado. Esse processo iniciou-
se durante o periodo de industrializacdo, possibilitando que ocorresse a organizacao
do sistema de protecdo social publico. Para essa autora, a protecao foi instituida
para fazer face aos riscos dos ciclos da vida, que diminuia a capacidade do trabalho
e consequentemente aumentava a perda da mais valia. Por outro lado, a diminuicao
dos ganhos do trabalhador em seus proventos afetava-o e a sua familia. A autora
pondera ainda que a protecao social foi elaborada para prevenir os riscos da velhice,
de doencas, de invalidez, de morte, dentre outros.

Desse modo, o Estado moderno, criou o Estado Social ou de Bem-estar
Social, para atender a um modelo de familia considerado padrdo. Assim, o sistema
de protecdo social bismarckiano, ancorado nos padrdes da sociedade burguesa,
colocou a mulher como dependente do homem no aspecto financeiro, pois ela é
tratada como sujeito vulneravel na estrutura familiar. Dessa forma, tanto ela quanto
os filhos sdo os dependentes do marido/pai, os provedores que estao inseridos no
mercado formal, porém se eles ndo tém essa cobertura trabalhista seus
dependentes vivem na condicdo de desamparo social (CAMPOS e TEIXEIRA,
2010).

Segundo Mioto (2008), com o declinio salarial e 0 enxugamento dos postos
de trabalho ocorreu crise no Welfare-State, e também a redescoberta da familia
como espaco de protecdo social e de manutencéo e cuidado de seus membros sob
a égide da ideologia da sociedade solidaria. Assim, a familia passou a ser vista
como espaco naturalizado de protecdo social, como instituicdo facilitadora para
aquisicao de bens e servicos necessarios para suas necessidades.

Dessa forma, a nova condicdo, impde a familia corpos saudaveis e bem
cuidados. Para essa autora, essa situacao dissemina a idéia de que todos devem
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ser cuidadores uns com o0s outros. Assim, tanto as familias burguesas quanto as
familias proletarias condicionam as mulheres ou executaram o papel de cuidadoras
por exceléncia. Mioto (2008) considera ainda que, no sistema capitalista sustentado
sob a égide do liberalismo, a familia tem como espaco privado por exceléncia a casa
e, assim a condicdo de manter amparo e protecao social para todos seus membros.

Essa situacdo para a autora e de ndo cidadania.

A idéia de emancipacédo da familia em relacdo ao mercado e como o Estado se
relaciona como fonte de apoio as familias e tratado como familiarizacdo e a

desfamiliarizacao.

A familia continua desprovida do suporte publico necessério para garantia de
bem-estar de seus integrantes, ao mesmo tempo em que € a referéncia no contexto
da protecao social, sendo cobrada e responsabilizada por essa realizacado. Segundo
Pereira (2004), a protecdo da familia sobre o pluralismo de bem-estar aponta o
carater contraditério da familia, as transformag¢des na sua organizacdo, gestdo e
estrutura, como também as dificuldades de definicdo das fronteiras e
responsabilidades dos diversos setores informais que contra indicam as

possibilidades de a familia assumir um papel de protecédo social.

Para Mioto (2008), a protecdo social das familias é responsabilidade do
Estado de tal forma que ele intervém no periodo de crise do emprego formal, na
precarizacao do trabalho, e/ou quando propicia incluséo e coesao social. Todavia,
essa mudanca ocasiona maior intervencao da familia em relacdo aos cuidados de
seus membros e consequentemente uma maior sobrecarga de trabalho. Para
Pereira (2004),0 mercado refor¢ca-se com o tripé Estado, mercado e familia. Com as
desigualdades das ofertas do mercado e a renda como um fator de distingdo para
aquisicao das ofertas do cuidado, aumenta o regime familista de protecao social.

No Brasil, em 1993, foi promulgada a Lei Organica da Assisténcia Social
(Loas), que assegura assisténcia social aos cidaddos como seu direito e dever do
Estado, que deve prover os minimos sociais e garantir atendimento as necessidades
basicas de protecdo as familias, a maternidade, a infancia, a adolescéncia e a
velhice. De conformidade com essa lei constituiram-se programas de transferéncia

de renda como o Beneficio da Prestacdo Continuada (BPC). O artigo 20 da LOAS:
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“garante um salario minimo mensal a pessoa portadora de deficiéncia e idoso
com setenta anos ou mais e que ndo possua meios de prover a propria
manuten¢éo e nem de té-la provida por sua familia”.

Esta lei busca amenizar a desigualdade de renda e minimizar o nivel de
privacdo das familias em situacdo de vulnerabilidade, tais como idosos ou pessoas
com deficiéncia adquirida.

Para Esping-Andersen (2010), o Estado e a sociedade devem oferecer
protecdo social para as familias, e o mercado de trabalho, o emprego. Para a
maioria das pessoas, a familia e 0 mercado sédo os setores principais que oferecem
essa protecdo. Contudo, o mercado organiza-se para atender as necessidades do
capital. Dessa forma, o autor considera que, em relacdo ao periodo de ciclo da vida,
o Estado deve oferecer o bem-estar aos cidadaos, possibilitando-lhes garantias

sociais do primeiro aos ultimos anos de sua vida.

Esse autor analisa ainda que os pilares da protecao social exercem influéncia
de uns sobre o0s outros, pois caso 0 mercado ndo supra a atencdo, recorre-se a
familia e/ou poder publico. E que a saude e a educacdo aparecem de formas
distintas porque ndo aparecem como provisao de cuidados, tais como aqueles que
as mulheres realizam com os filhos criancas e/ou com os idosos. E, nesses setores,
existem servicos privados, porém eles ndo sdo acessiveis a maior parte da
populacao em virtude dos custos despendidos.

Segundo Mioto (s/d), a familia e o l6cus privilegiado de promoc¢éo da saude,
caso se tenha como parametro essa condicdo como um bem social, componente
primordial para o bem-estar das pessoas. Para essa autora, a protecao, nas politicas
publicas voltadas para o atendimento dos individuos, € uma condicdo, porem ela
nao ocorre de forma adequada na sociedade.

Na sociedade contemporanea, quando as familias ndo tém condi¢cdes de
proverem suas demandas sociais,e assim, promover cuidado com seus membros,
ela é vista como incapaz, de cumprir essa obrigacao social.

No inicio do Estado de Bem-estar moderno, a sociedade estava baseada no

familiarismo.
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A tendéncia familista tem a incapacidade como uma patologia na articulacao
de seus programas e servi¢os. Dessa forma a sociedade, se organiza para atuar na
vulnerabilidade das familias, ndo s6 no ambito da materialidade, mas também no
campo afetivo, e, quando isso acontece eles designam esse grupo como “um’”
problema. Todavia, caso se procure ver 0 que realmente € transmitido por essas
familias, os problemas e as dificuldades vividas por elas sdo decorrentes de um

conjunto de situagcfes socioeconomicasculturais.

A nova fase de mudanca do universo feminino, na maioria das sociedades
desenvolvidas, vem provocando um aumento da desorganizacdo por faltas de
politicas que ndo absorveram essa nova realidade. Apresenta-se um paradoxo: nos
novos tempos, as politicas sociais familiaristas dificultam a formacéo da familia.

Souza (2000), considera que a familia representa a unidade de representacao
dos interesses do individuo. Mas ndo sdo todos os membros da familia que
compartilham seus interesses, e muitas vezes, um deles posiciona-se sobre a

vontade dos outros

Assim, o processo de focalizacao e de responsabilizacdo de bem-estar dentro
da provisdo social, segundo a oOtica do Estado, tem feito a transferéncia da
manutencdo dos cuidados aos programas de renda em relacdo daqueles que

possuem a protecdo com o vinculo formal do trabalho (MIOTO, S/D).

Essa autora destaca, ainda, que as familias ndo sdo homogéneas nem
mesmo em seus recursos, nem nas fases dos ciclos de vida, nem nos aspectos
culturais e organizacionais e a0 mesmo tempo, interagem com aspectos legais das
politicas sociais pertinentes a esse grupo. Segundo Carter & McGoldrick (1995), as
leis que regulam os servicos sociais apbiam, sobretudo que a familias chefiadas por

homens, em detrimento das familias chefiadas por mulheres.

E importante pontuar que a capacidade para realizacdo dos cuidados e da
protecdo dessas familias depende da qualidade de vida que ela tem no contexto
social no qual esta inserida. Percebe-se que as instituicbes postulam que a familia é
parte dessa protecédo social e grande parte delas desconsidera a necessidade das
mulheres no processo de cuidadora e prestadora destes servigos sociais (CEZAR e
MIOTO, 2007).



111

Essas autoras destacam que a protecéo social pode ser realizada no ambito
privado e publico, sendo o primeiro relacionado as fun¢gdes de mercado, e ainda, em
instituicbes ndo mercantis, como a familia, a igreja, as entidades filantrépicas. Na
segunda, o publico, a manutencdo social € realizada pelo Estado, sendo efetivada

por meio das politicas sociais existentes.

3.7 Rotina de atendimento as familias em reabilitacdo no CRER

A familia sempre esteve inserida na area de atuacdo do Servi¢co Social, mas,
para alguns servigos, ela é tratada de forma fragmentada, ou seja, os integrantes da
unidade familiar sdo vistos de forma individualizada, descontextualizada e
portadores de um problema (JESUS & PRAZERES, 2004). Nesse sentido, é
necessario perceber essas familias em sua totalidade.

Nas orientacdes hospitalares recebidas no momento da admissdo para o
tratamento de reabilitagdo, sdo descritos os procedimentos institucionais, desde a
autorizacdo de permanéncia do cuidador familiar no CRER, o horario de suas trocas,
a forma de proceder nessa instituicdo e as indicacdes para participarem nas
atividades soicoeducativas que ensinam como proceder nos cuidados apoés a alta

hospitalar.

Segundo Mioto (2002), as acdes socioeducativas estao relacionadas as acoes
que, por meio da informacao, reflexdo ou mesmo da relagdo, buscam provocar

mudancas sobre valores e modos de vida.

Dessa forma, foi acordado pela equipe e a instituicdo que haja trés familiares
como cuidadores participantes do processo de tratamento, para evitar ruptura e
sobrecarga de tarefas. Assim, espera-se que a familia mantenha suas funcdes de

trabalho e/ou estudo apesar de ter alguém internado.

Com isso, busca-se maior participacdo do grupo familiar, no tratamento, para
que possa entender o quadro neurolédgico da lesdo do familiar no momento de sua

admisséo e a forma de tratamento que sera oferecido.

Para Souza (2006), € importante reconhecer que as familias compdem a rede

basica de protecdo. Todavia, para o0 autor essa protecdo depende da capacidade de
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a familia fazer uso dos recursos disponiveis, desde que ndo implique colocé-los em

situacao de vulnerabilidade.

A escolha de quem deve ser a pessoa que participa das atividades de
reabilitacdo e da familia, € um aspecto importante, para que ela possa se organizar
para se manter, seja pela afetividade, pela necessidade de obrigagdo moral ou

social. O apoio, ou seja: 0 amigo de infancia, o vizinho, o irméo de igreja.

Mas mesmo com essa possibilidade de escolha para acompanhar o
tratamento, ha outras dificuldades decorrentes dos horéarios de troca, por causa dos
deslocamentos da casa para o hospital (e vice versa), da liberacdo do trabalho, ou
mesmo da saida da aula. Nessas situacdes, sdo realizadas liberagcdes em horarios
distintos aos habituais, conforme as normas estabelecidas, oferecendo, ainda trés
momentos distintos, ou seja, no inicio da manha, apés o almoco e no final da tarde.

Essa solicitagéo e feita e acordada pelo Servi¢co Social e de Enfermagem.

Nessa etapa e possivel conhecer melhor essas familias, sua realidade e a
dindmica familiar. O reconhecimento dessas familias acontece no dia a dia, ante as
demandas apresentadas tanto ao Servigo Social, como aos demais integrantes da

equipe de reabilitacéo.

As demandas séo vistas no Servi¢co Social como uma forma de expresséo das
necessidades das familias. Compreendé-las propicia entender a construcdo e a
arquitetura da familia, em suas mudiltiplas relacdes que condicionam e definem a
dindmica desse grupo social. Em outros termos, entender essas familias permite
desvincular a idéia da familia apenas como pessoas afetuosas, e que cuidam dos
seus, mas que elas também tém condi¢gBes de enfrentar necessidades distintas, em

momentos do ciclo da vida (MIOTO, s/d)

Sobre a condicdo do sexo do acompanhante, esse quesito ndo e relevante,
pois €é trabalhado com as pessoas que acompanhar o tratamento, pois e necessario
€ o0 cuidado com a saude e o nivel dessa relacdo. A preferéncia de idade e que as
pessoas sejam maiores de dezoito anos, para atender a legislacdo, porque se
necessaria transferéncia hospitalar e preciso haver um responsavel. Em alguns

casos, conforme a particularidade das familias autoriza-se a permanéncia de filhos
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menores, mas que sao participantes no cuidado em casa e que manterdo esse papel

apos a alta hospitalar.

A dificuldade interna existente em momento de adoecimento ou de mudancas
ocasionadas por momentos de ruptura ou de reorganizacdo familiar faz que haja
uma irrupcéo de problemas ate entdo nao vivenciados e que passam a ser mais um

motivo de adaptacdo alem da condicdo da deficiéncia.

Segundo Gueiros (2010), a experiéncia tem mostrado que a conexao, as
direcbes, a quantidade e a qualidade das trocas presentes em uma rede social estdo
associadas ao percurso da familia e repercutem em suas relacdes internas e na
interagcdo com o seu meio social. Assim, entende-se que as redes sociais exercem

um papel de suporte.

Se ha disposicdo de intervir de forma que o individuo ndo seja como um
problema em relagdo a ndo aceitacdo dos atendimentos terapéuticos, e das
orientacdes sobre as rotinas institucionais, a primeira iniciativa consiste em solicitar a
familia que tenha uma maior participagdo nos atendimentos e que seja um

coparticipante do processo para que haja menos conflito na instituicao.

A responsabilidade é tratada pelo profissional mediante praticas educativas, e

como um processo da constru¢éo do cuidado.

Quando a instituicdo tenta organizar para atender as necessidades das
familias para que eles possam executar a realizacdo desse cuidado e protecéo, ela

se efetiva com a facilitacdo do acesso dessas familias.

Assim, as praticas profissionais materializam-se por mediacdo, para
efetivacdo dos direitos e consolidacdo da autonomia dos cuidadores para se

organizarem de acordo com sua realidade.

As abordagens socioeductaivas podem ser individuais ou em grupo. As
atividades em grupo proporcionam a reunido de diferentes sujeitos, e € um processo
educativo de forma coletiva. Elas s&o realizadas com diferentes abordagens para
propiciar reconhecimento de territério (MIOTO, 2009).
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Assim, sdo oferecidas informacBes que contribuem para o processo de
conhecimento da nova realidade e orientacdo em saude no processo de reabilitacéo,
proporcionando maior tranquilidade e seguranga para 0s internos e 0S seus

familiares. Algumas acdes sdo desenvolvidas pelo Crer, com as que se seguem.

Acolhida no leito acontece na semana de admissdo do paciente, visando
propiciar a mediacdo da equipe_ familia, amparo, acolhimento_ por estarem em uma
nova condicdo e adaptacdo dessa fase, com apreensdo de todos em relacdo ao
diagnostico e a nova fase de tratamento iniciada. A ideia da realiza¢do no leito e que
cada paciente apresenta um tipo de lesdo e busca proporcionar uma posi¢céo de

maior conforto para eles.

O grupo de motivacdo ocupacional é realizado semanalmente com pessoas
que tiveram lesdo medular. O seu intuito e de trabalhar a condi¢do do pertencimento
nas relagcbes sociais de que eles sdo participantes, o retorno ao trabalho apos a
les&o, com reinsercdo em suas atividades conforme sua condigéo de funcionalidade,

e de organizacdo como pessoas de direito e que possuem voz em suas decisdes.

A reunido de cuidadores ocorre semanalmente tendo como referéncia o
auditério localizado no Hall para maior facilidade e acesso. Repassam-se e se
reforcam as normas e rotinas da internacdo, a importancia da politica de boa
convivéncia e o bom aproveitamento como facilitador, além do descanso necessario
pelo grande numero de atendimentos.

A Reunido com Familiares é solicitada pela equipe multiprofissional em
situagbes que apresentam dificuldades na relacdo do cuidado, e/ou pela nao
compreensdo da necessidade do cuidado pelos familiares no periodo de alta
hospitalar. Ela acontece também no decorrer do periodo de internacdo se o0s
familiares ndo acreditarem no prognostico, fazendo que o individuo passe por
situacdo de risco. Um exemplo a ser citado é a situacdo da ndo alimentacao
adequada, falta de adaptacdo da casa conforme as necessidades basicas de
reinsercéo do lesionado ao seu grupo social.

Por muitas vezes, essas reunides ocorrem pela ndo escuta a respeito dos
riscos ao outro, fazendo que haja na relacdo entre a equipe e a familia varios
conflitos. As vezes, eles sdo causados pela longa permanéncia de visitas que

provocam alteracdes nas rotinas e nas normas institucionais, isso ocasionando
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dificuldades no convivio diario. Porem, a equipe tem claro que o cuidado é o principal
elo de ligacao entre as familias e os profissionais de saude do CRER.

O grupo de apoio ao cuidador e um momentos de partilha das experiéncias
vividas e interacao social. Algumas vezes, a troca e a participagdo sdo menores em
razado da dificuldade de expressao e/ou por ndo se sentirem integrados ao grupo.
Essas reunides proporcionam a reconstrucao das historias de vida, a valorizacédo do
papel do cuidador, reforcando a empatia entre o cuidador e o paciente interno.

Cursos de Leséao encefalica adquirida (capacitar para cuidar) e lesdo medular:
sdo direcionados aos pacientes internos e seus familiares, e sdo repassados 0s
direitos e deveres da pessoa com deficiéncia. Tem como parametro a informacéo,

uma ferramenta de acesso ao individuo.

Nos atendimentos individuais ou em grupo, ndo s6 o Servi¢co Social atua como
os demais profissionais de reabilitacdo, ambos tém em sua agenda encontros
semanais. O curso Capacitar para cuidar direciona-se aos pacientes de atendimento
ambulatorial, em decorréncia do alto nUmero de pacientes e cuidadores participantes
nessa clinica de atendimento. Atualmente, pela demanda de pacientes internados
com essa patologia, observou-se a necessidade de cursos continuos, ou seja,

ininterruptos.

b

A reunido de alta acontece no dia anterior a alta hospitalar, quando é
reforcada a importancia do retorno para casa e 0 convivio de seu grupo, o retornar
as atividades exercidas, anteriormente, seja de forma adaptada ou em uma nova
funcdo. Segundo Sodré (2002), a alta social possibilita que as pessoas possuam voz
e se manifestem sua satisfacdo ou insatisfacdo. Também é prestado apoio a familia
que perdeu alguém, informando-a de direitos sociais nesse momento de

reorganizagao.

O momento do desligamento do tratamento de internacdo € visto como
possibilidade para as familias retomarem as suas atividades, contudo, elas resultam
ndo devem de serem participantes de seu universo social, seja na igreja, na

comunidade, na escola, ou mesmo no proprio grupo familiar.

A manutencdo do tratamento ambulatorial ocorre conforme indicagdo da

equipe médica e terapéutica. Os agendamentos de atendimentos sdo propostos e
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entregues no momento da reunido de alta, propiciando, assim, que as pessoas
possam se organizar para os retornos. Nessa reunido, a equipe de Psicologia aplica

um questionario de avaliagcdo sobre o atendimento realizado.

Hé& outras atividades realizadas durante a internacdo, desenvolvidas por um

conjunto de profissionais de diferentes areas que atuam conforme a indicacdo da
equipe de tratamento.
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CONSIDERACOES FINAIS

A proposta dessa dissertacdo foi de desvendar o processo que envolve as
familias que vivem uma situacdo abrupta em funcdo de acidentes/doencas e se
véem obrigadas a refazerem suas vidas a partir deste contexto e que estédo

acompanhando familiares no CRER para auxiliar no cuidado.

Nesse sentido, had de se considerar que o conceito de familia apesar de
ampliado e com diferentes configuraces é tratado de acordo com a realidade atual
das familias brasileiras e de acordo com as novas organiza¢gfes familiares que tem

uma diversidade de construgcdo em seus nucleos.

Assim para essa pesquisadora a familia é compreendida para além dos
marcos do conceito de familia nuclear, porque os dados da realidade pesquisada
demonstram que o ndcleo familiar mudou: agora além de o modelo nuclear/parental
constituido de pai —mae -filhos-avos (paternos e maternos), também mudou o
tamanho das familias e mesmo sua configuracdo. Agora os nucleos familiares séo
de: além de pai-mae com um ou dois filhos; tem-se: mée com filhos, pai com filhos;
avls gue criaram 0s netos; tios que criaram sobrinhos; casais homo afetivos; amigos
gue moram juntos, dentre outros. Segundo Mioto (1995), a familia pode ser
compreendida como um nulcleo de pessoas que vivem em determinado lugar,
durante um lapso de tempo mais ou menos longo e que acham unidas (ou ndo) por
lacos consangliineos.

Ao longo desse texto falou-se sobre o papel dos cuidadores, como destacado
por Caetano (2010), que o cuidado familiar ndo € interligado a dependéncia de
manutencdo de atencdo ao outro, mas de ajuda quando necessario, estimulando
sua busca de autonomia, desde os pequenos ganhos funcionais adquiridos.

Com base na realidade do CRER constata-se que os cuidadores sdo em sua
predominancia de mulheres (56%), procedentes de Goiania (41,8%). Porém, para
estar nessa instituicdo, h4 de se reorganizar a vida. Pois no periodo de
internamento, convalescéncia essas pessoas terdo que se preparem para o retorno
a suas casas e como fardo para fazerem as adaptacdes necessarias conforme a

demanda de sequela adquirida e como irdo cuidar de seu ente querido lesionado.
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No periodo da estadia hospitalar, ainda tém que ajeitar outrem para cuidar de
filhos pequenos, da casa, além de assegurar 0 emprego e a manutencdo da
sobrevivéncia familiar. Essa situacdo € mais complicada para os internos do SUS,
porque eles tém mais necessidades sociais e econbmicas para arcarem com as

despesas do lar — que n&o deixam de existir por estarem nessa condigéo.

Conforme Salimene (1996), a deficiéncia fisica, sensorial e mental passou a
existir como um problema social a partir do século XIX. Essa compreensao da
sociedade obriga o Estado a construir instituicdes de asilamento — que no inicio tinha
tanto a caracteristica de isolar essas pessoas, como de exclui-las para se ter o
controle social. Para esse autor, a ideia de deficiéncia e necessidade de cuidados foi
sendo assimilada ao longo do século XX, que passou a tratar as pessoas deficientes

como possuidoras de direitos sociais.

A maioria das pessoas que sao tratadas no CRER eram pessoas
independentes, que desenvolviam atividades profissionais e/ou estudantil. Essas
ficaram nessa condicdo em decorréncia de violéncia externa, provocada pelo
transito (58,70%), ou pela realidade do mundo moderno, tais como, acidente
vascular cerebral e o traumatismo cranio encefalico (32,26%). Esses problemas séo
como um grito do corpo para os excessos de atividades — que impedem o descanso
e a reposicao de energias —, essas lesfes sao silenciosas e pegam tanto essas
pessoas de forma desprevenida, quanto aos seus familiares que ndo sabem como

viver e cuidar de um lesionado.

Essa situacdo de deficiéncia provocada por acidentes e violéncia urbana é
nova, desconhecida de periodos anteriores ao século XX. Contudo, apesar do
Estado e da sociedade reconhecer a necessidade de tratamento e protegao social
aos lesionados, ainda persiste em seu bojo certa ambigiidade, ou seja, a ideia do
sucesso ou fracasso em supera-la configura a passagem de uma situacdo critica
para a crise propriamente dita. Para Azevedo (2006), o insucesso da reabilitacdo ou
readaptacdo pode acontecer, tanto pela impossibilidade do individuo e seus
cuidadores reorganizarem-se frente a essa nova condicdo, como pela
impossibilidade de modificar ou desestruturar uma situacdo antiga revestida de

preconceitos e discrimina¢cdes com novas caracteristicas.
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O cuidado apesar de naturalizado desde o nascimento € apreendido de forma
intricada, enquanto o servir € bem quisto, o ser servido é tratado como impoténcia,
principalmente, nessa sociedade, em tempos de capitalismo neoliberal, o corpo é
tratado como uma forma de mercadoria. O modo de cuidar apreendido pela familia
no centro de reabilitacdo é uma alternativa que pode beneficiar tanto os lesionados,
guanto o cuidador, pois a eles é ensinado outras perspectivas de relacdo com o
corpo, assim como valorizagdo de pequenos gestos que levardo a autonomia. Essa
percepcao e conhecimento, consequentemente, refletira no processo de reabilitacéo
e readaptacdo do lesionado, oportunizando, ainda melhora nas suas relacbes

sociais e no seu convivio social.

Para Vignoli (2006), a familia tem sido chamada a assumir as sequelas da
questdo social por causa da crise financeira do regime capitalista, conforme o
regime de protecao social brasileiro. Em outros termos, nessa fase, o Estado enxuga
os financiamentos em politicas publicas, transferindo parte de suas obrigacfes as
familias, tais como a responsabilidade do cuidado de seus entes quando estdo em
situacdo de vulnerabilidade. Essa situacdo desencadeia, na maior parte das vezes,
uma sobrecarga, principalmente, nas mulheres, pois culturalmente, elas foram
impingidas a cuidar das criangas e adultos que careciam de atencdo e protecao
sécio-afetivas. Agora que trabalham no mundo publico, sdo os alvos mais atingidos

pelo stress.

Até os anos de 1970 as familias eram compostas por varios membros e esses
tinham varias pessoas para se revezarem, tanto nos cuidados domésticos, quanto
em situacdes decorrentes de problemas na saude. Contudo, a realidade do século
XXI demonstra que a partir dos anos oitenta e noventa do século XX as familias

sofreram uma diminuicdo em seu tamanho e em sua composicao.

Essa situacdo implica algumas situacbes que rebatem no interior das
instituicbes que trabalham com a saude e/ou com politicas publicas destinadas as
familias, tais como: faltam pessoas para realizar as tarefas do cuidado. Ou seja, as
mulheres, em sua maioria trabalham fora do ambiente domeéstico, assim elas néo
dispdbem mais de tempo para ficarem acompanhando membros das familias nas
instituicbes hospitalares, tais como o Crer — que necessita de um grupo de apoio e

suporte durante o tratamento do interno. Além do mais o mundo publico néo
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assegura a liberacdo de suas funcionarias para ficarem por conta dessa

necessidade.

Outra situacdo do mundo contemporaneo refere-se ao tamanho das familias,
essas na atualidade, em sua maioria sdo compostas por trés ou quatro membros,
isto é, as vezes um adulto e duas criancas ou dois adultos e uma ou duas criangas,
assim, quem ira dar assisténcia e acompanhar os velhos e/ou acidentados nos

proximos anos?

Outra situacdo desses tempos refere-se a composicdo familiar de casais
homo afetivos, e/ou de amizades, como a area da saude e das politicas publicas,
ainda se prima pelo modelo parental e nuclear de familia, ha de se ampliar o
universo desse entendimento para oportunizar que essas pessoas possam estar

com os entes queridos em tempos de necessidade de cuidados.

Muitas mulheres sédo arrimo e/ou chefes de familia, alguns homens criam
seus filhos sozinhos, outras familias sdo compostas de enteados, padrastos,
madrastas e filhos de pais diferentes. Alguns trabalham para garantirem o sustento
da familia, quando séo essas pessoas que sofrem um problema de saude e tém que
irem para a readaptacao e reabilitacdo seu nucleo familiar necessita de um aporte

financeiro e de politicas publicas de cunho equéanime fornecidos pelo Estado.

Essas familias sofrem com o problema de salde de seu ente querido,
carecem de recursos para sobreviverem e ainda para fazerem todas as mudangas
necessarias para a readaptacdo do lesionado, porém, ainda contam com uma

politica puablica muito ineficiente.

O desejo dos lesionados e de seus familiares de manterem uma vida nos
moldes anterior ao acidente ou a lesdo é um dos grandes desafios para impulsionar
0 processo de reabilitacdo ou readaptacdo a vida social e doméstica. O nucleo
familiar também necessita entender que o retorno da pessoa a sua casa exigira
alteracdes da rotina, da organizacdo do espaco fisico e doméstico, se essa pessoa
ficou dependente, as caréncias serdo maiores, caso esteja em processo de
reabilitacdo o nivel de dependéncia por vezes perdura por anos de vida dessa

familia.
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Apesar do papel do terceiro setor em processos de atendimentos a saude, €
necessario que os cidadaos continuem cobrando do Estado a sua presenca na
elaboracdo e oferta de politicas publicas de exceléncia e qualidade a todos. Pois
nenhuma instituicdo civil, de caréater juridico preenchera o papel do Estado na
conducdo da Politica de Seguridade Social e na garantia de direitos sociais e de

cidadania.

O Estado brasileiro ganhara mais se recobrar seu papel de atendimento
integral a saude, como direito universal a todos, invés de investir milhdes em
instituicées do terceiro setor, pois essa parceria requer a organiza¢cao de um aparato
de fiscalizacdo que € muito onerosa aos cofres publicos.

A maior preocupacdo da equipe do setor de readaptacédo e reabilitacdo do
Crer no momento de alta € como sera realizada mantido o cuidado, tanto no ambito
do afeto, quanto na manutencdo da medicacao, realizagédo das dietas, utilizacdo de
camas adequadas — as hospitalares em alguns casos sdo as recomendadas —,
cadeiras de rodas motorizadas, utilizacdo de orteses ou préteses. O Crer orienta que
esses equipamentos podem ser disponibilizados nas Secretarias Estadual ou
Municipal de Saude, todavia, 0 mais adequado € que as familias ja recebessem
nessa instituicdo o encaminhamento com agendamento nesses entes federados
para assegurarem 0s equipamentos que fossem necessarios, assim como todos 0s

agendamentos dos préximos retornos.

No cotidiano profissional, depara-se com dificuldades tanto em relacdo ao
cuidado, como com as normas institucionais para possibilitar este cuidado pelos
familiares, muitas vezes esse desafio é decorrente das dindmicas sociais e culturais
construidas por essas familias. Estas situacdes impelem os profissionais refletir no
dia a dia como superar essas situacdes e contribuir com que esses sujeitos sejam

facilitadores da manutencéo de cuidados aos seus familiares.

Percebe-se, ainda que as pessoas que tem menos poder aquisitivo € menos
escolaridade tém mais dificuldades para apreender o processo de reabilitacdo. Por
outro lado, as pessoas que tem maior escolaridade e maior poder aquisitivo tém
mais dificuldades em romper com o0s preconceitos em relacdo a deficiéncia, bem
como do cuidar pessoalmente de seu ente querido, destinado esse cuidados a
outros.
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A equipe tem constatado que o cuidado realizado por terceiros € uma busca
da familia para diminuir o cansaco e/ou profissionalismo nas ac¢des. Contudo, isso
ndo é garantia de sucesso para que o lesionado tenha os estimulos e as orientacdes
necesséarias venham facilitar o processo de readaptacdo e/ou reabilitacdo. Na
realidade, esse trabalho do cuidado requer além do afeto, atencdo e
acompanhamento de cada éxito obtido. Para Mioto (2006), o atendimento na saude,
requer uma agao profissional, que se estrutura no conhecimento da realidade, dos
sujeitos a que sao destinados os objetivos da intervengdo, os instrumentos e as

abordagens direcionadas a estas pessoas.

Dessa forma, este estudo verificou através das falas dos entrevistados que
realmente é muito dificil para as familias reconstruirem suas vidas apoés a deficiéncia
de um de seus familiares. Conforme a fase do ciclo de vida dessas familias suas
existéncias sofrem distintas implicag6es, ha aqueles que possuem filhos pequenos,
entdo tém que encontrar novas alternativas de trabalho; tem as mées que mudam a
organizacdo da familia para manutencdo das atividades ambulatoriais até a alta
hospitalar; tém os filhos que passam a cuidar do pai, outros que supervisionam o

processo de locomog¢ao mae enquanto o pai trabalha.

Vale ressaltar que, a intencdo desse estudo ndo foi de esgotar o tema do
cuidado social realizado pelas familias em atendimento em instituicbes de
reabilitacédo e readaptacdo. Mas de ser uma ponta nesse iceberg para a constituicao
de novos estudos que auxiliem o conhecimento dessa realidade, tao dificil de ser
vivida, quanto de ser aceita, porque ela apresenta tanto a fragilidade da existéncia,

guanto a dos corpos humanos.
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ANEXO n° 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

DoaR sz

PUC GOIAS

Impactos Sociais da Deficiéncia na Familia: Estudo de Caso com Familiares de
Pacientes Internos do Centro de Reabilitacdo e Readaptacdo Dr. Henrique
Santillo (CRER)

Orientadora: Regina Sueli de Sousa
Pesquisadora responsavel: Mestranda Gisele Justiniano de Faria Martins.
NUmero de matricula: 2009.1.098.001.0005

Fone: (62) 3274-2838/8466-1603

Vocé esté sendo convidado a participar como voluntario da pesquisa que tem
por finalidade analisar os impactos sociais da deficiéncia fisica na familia em Goias,
no Centro de Reabilitacdo e Readaptacdo Dr. Henrique Santillo. Dessa forma, sua
participagdo contribuird para que esta pesquisadora possa efetivar com base em
suas informacdes a dissertacdo do Mestrado em Servico Social da Pontificia
Universidade Catdélica de Goias (SER, PPSS-PUC Goias), sob a orientacdo da

Profa.Dra. Regina Sueli de Sousa.

Nesse sentido, esta pesquisadora compromete-se a guardar sigilo ao seu
nome e das pessoas que aceitarem ser entrevistadas e colaboradoras desta
pesquisa. A pesquisadora também se compromete repassar previamente uma cépia
da transcricAo a entrevista a vocé entrevistado, assegurando, assim que as

informacdes serdo utilizadas somente para fins cientificos e académicos.

Apdés cinco anos, essas entrevistas serdo doadas ao acervo do Crer ou do

nucleo de estudo pesquisa estado sociedade e cidadania(NUPESC).
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Dos objetivos gerais

Compreender os impactos sociais acarretados nos pacientes e no contexto
familiar dos que sofreram les@o neurolégicas adquiridas, decorrentes de acidentes

ou doencas que levaram a tetraplegia e /ou paraplegia.

Dos objetivos especificos

Identificar as consequéncias sociais ocasionadas em decorréncia da
deficiéncia fisica nas familias que passam a ter um de seus membros com portador
de deficiéncia e que frequentam o CRER.

Analisar, por meio do discurso das familias e pacientes, o processo de
reconstrucdo social, econdmica e cultural a problematica social de pessoas que

passaram a ter deficiéncia fisica adquirida.

Participantes da pesquisa

Serao Participantes desta pesquisa os familiares e pacientes internados para
tratamento de reabilitacdo e orientacdo com tetraplegia e/ou paraplegia como

resultado de sequela neurolégica adquirida.

Critérios de inclusao e de exclusédo da pesquisa

Incluséo

Sera incluido na pesquisa os familiares principais cuidadores, e/ ou cuidador
principal ou componente do grupo familiar que permanece por mais tempo com o

lesionado no Crer.
Exclusao

N&do serdo sujeitos da pesquisa os familiares e cuidadores que nao
dispuserem a participa deste estudo, e/ ou as pessoas que estejam como
cuidadores informal sem vinculo afetivo, tais como enfermeiros, acompanhantes

cuidadores pagos.
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Envolvimento na pesquisa

Ao participar deste estudo, o sujeito permitird que a mestranda-pesquisadora
Gisele Justiniano de Faria Martins, utilize as informag¢des com ética e respeito. O
sujeito alvo da pesquisa tem liberdade de recusar-se a participar ou a desistir em
qualquer fase da pesquisa. Sempre que julgar necessario deve solicitar mais
informacdes sobre a pesquisa por meio dos numeros de telefones: (62) 3946-
1071/3946-1237 relacionados do Comité de Etica de Pesquisa da Pontificia
Universidade Catolica de Goias e/ou do Programa de Mestrado em Servi¢co Social,

previamente fornecidos aos sujeitos participantes.

Duracédo da pesquisa

A duracao da pesquisa € de um més (dezembro/janeiro de 2010).

Sobre as entrevistas

As entrevistas serdo realizadas individualmente, com agendamento prévio,
conforme disponibilidade do entrevistado. A participacdo na pesquisa € livre. E
possivel que alguns colaboradores envolvidos desistam da pesquisa em qualquer
momento. Nesse caso, serdo substituidos por outros que se dispuserem a participar.
Sua identificagdo como participante e colaborador serd mantida em sigilo, e seus
nomes serdo substituidos por nomes ficticios preservando sua identidade. As
entrevistas serdo gravadas e transcritas. Algumas servirdo com referéncias usadas
na dissertacdo do mestrado em Servico Social e passivel de publicacbes em artigos

cientificos posteriores.

Riscos e desconforto

Reafirma-se que os procedimentos metodologicos adotados nesta pesquisa
obedecem aos Critérios do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP)
da PUC-Goias, conforme Resolucdo n° 196/96 do Conselho Nacional de Saude
(CNS).
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Durante a realizagdo das entrevistas, a pesquisadora seguird 0S
procedimentos que evitem os riscos a dignidade humana do entrevistado, visando
solucionar riscos ou desconfortos. Dessa forma seréd acertado previamente com eles
mesmos a interrupgdo das entrevistas em qualquer momento, caso essas pessoas

assim o queiram, e /ou se sintam desconfortaveis, ou instaveis emocionalmente.

Caso ocorra alguma situacdo de risco para os sujeitos da pesquisa (mal- estar
fisico, psiquico, moral, emocional, dentre outros), a pesquisadora compromete-se a
prestar todo o apoio necessario, possibilitando atendimento no Servi¢o de Psicologia
do Crer, e/ou no Centro de Estudos, Pesquisa e Praticas Psicolégicas (Cepsi/PUC-
Goiéas), que fornecera o atendimento aos sujeitos em questdo, conforme consta em

declaracdo do Crer e do Cepsi/PUC-Goias, anexos do projeto.

A entrevista ocorrera com sujeitos sociais e serd livre e isenta de qualquer
dependéncia, pressdo e/ou intimidacdo. Somente sera iniciada a entrevista apos a
explicacdo completa sobre a natureza da pesquisa deste trabalho, seus obijetivos,

métodos, beneficios e potenciais riscos.

Privacidade e confidencialidade

Todas as informacgOes obtidas cumprem as exigéncias para fins desta
pesquisa. Serd mantido sigilo absoluto quanto aos nomes das pessoas participantes

desta pesquisa.

Beneficios

A participacdo do sujeito nesta pesquisa ndo lhe trara nenhum beneficio
financeiro e/ou pessoal imediato. Contudo, sua participacdo neste estudo contribuira
para o entendimento de alguns conceitos que devem ser pensados como:
deficiéncia fisica, mudangas sociais, familia e reabilitacdo motora, podendo abrir
campo para maiores reflexdes e debates acerca das variaveis sociais, psicolégicas,

médicas, dentre outras, de pessoas portadoras de deficiéncia fisica adquirida.
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Pagamento

O participante dessa pesquisa nao terd nenhum tipo de despesa real e/ou
pagamento como colaborador dessa pesquisa, bem como ndo receberd nenhum
pagamento por sua participacdo. Contudo, caso ocorram eventuais danos a esses
sujeitos, de natureza grave ou irreversivel decorrentes de sua participacdo na
pesquisa (fisicos, psiquicos, emocionais e outros), as formas de indeniza¢do serédo

assumidas pelo responsavel pela pesquisadora a PUC, GOIAS.

Destinagéo dos resultados

Os resultados desta pesquisa serdo apresentadas em Dissertacdo de
Mestrado em Servico Social da PUC Goias, assim, eles ficardo disponiveis no
PPSS/NUPESC/PUC-Goias, na Biblioteca Central da PUC Goias. A divulgacdo dos
resultados podera ser feita, integramente ou em parte, por meio de relatérios de
pesquisa, artigos publicados em periédico, impresso, ou on-line, ou comunicacdes

em congressos, seminarios, simposios e conferéncias.

ApéGs estes esclarecimentos, solicita-se 0 seu consentimento de forma livre

para participar desta pesquisa.

Ciente:
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ANEXO N° 2 ROTEIRO DE ENTREVISTAS COM AS FAMILIAS

"' ':IF Jl-l..!..l
E MEETRATD BN
R LA

S’
PUC colas

Impactos Sociais da Deficiéncia na Familia: Estudo de Caso com Familiares de
Pacientes Internos do Centro de Reabilitacdo e Readaptacdo Dr. Henrique
Santillo (CRER)

1 Dados de identificacdo do familiar

Nome:

Pseudbnimo:

Idade(anos) ( )18 a28 Sexo:M( ) F( )
( )29a39
( )49ab59
( )69ar79

Nivel de escolaridade: () Primeira fase do ensino fundamental |
() Segunda fase do ensino fundamental Il
() Ensino médio

() Ensino superior

Outro — Qual?

Profissao:

Situacdo ocupacional: ( ) Empregado
() Desempregado

() Informal
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Renda familiar: () Menos de 1,0 salarios minimos
()1 salario minimo

() 1a2salarios minimos

()2 a3 salarios minimos

Outro. Qual?

Semrenda( )

Procedéncia: ) Goiania

) Interior de estado (). Qual a cidade?

(
( ) Grande Goiania
(
(

) Outro estado (). Qual?

2 Qual é o vinculo com o paciente?
3 Rede de apoio para realizacdo dos cuidados

Primaria:

( ) Familia ( ) Parentes () Vizinhos () Amigos

Secundaria

() Instituicdes de saude/assisténcia

4 Ha quanto tempo ocorreu o acidente e/ou doenca? Qual o tipo de lesdo

neurologica que a pessoa teve?

5 H& quanto tempo estd internado no Crer? Ocorreram internacdes anteriores a

essa? Quantas? H& quanto tempo vocé tem acompanhado esse doente?

6 Que desafios enfrentam nesse acompanhamento?

7 Existem outras pessoas que auxiliam nos cuidados? Quem auxiliard o paciente
quando ele for para casa?Em que seu familiar trabalhava antes da lesdo?Como era

o dia a dia dele?

8 Como era o comportamento dele seu familiar antes da lesdo?Como esté agora?
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9 Como € conviver com a idéia do processo de melhora na lesdo cerebral/lesdo

medular?

10 Os dias de reabilitacdo no Crer as vezes sao vividos com ganhos pequenos,

como é essa situacdo para vocé?

11 Denomine o que hoje € mais dificil na fase de internagdo?

12 Qual sua expectativa sobre o retorno para casa ho momento da alta hospitalar?
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ANEXO N° 3 ROTEIRO DE ENTREVISTA COM INTERNOS POR LESAO
NEUROLOGICA

"' ':IF Jl-l..!..l
E MEETRATD BN
R LA

PU GOIAS

Impactos Sociais da Deficiéncia na Familia: Estudo de Caso com Familiares de
Pacientes Internos do Centro de Reabilitacdo e Readaptagdo Dr. Henrique
Santillo (CRER)

1 Dados de identificacdo do familiar:

Nome:

Pseuddnimo:

Idade(anos) ( )18 a?28 SexooM( ) F( )
( )29a39
( )49ahb9
( )69a79

Nivel de escolaridade: ) Primeira fase do ensino fundamental |

(
() Segunda fase do ensino fundamental Il
() Ensino médio

(

) Ensino superior

Outro — Qual?

Profissao:

Situacgdo ocupacional: ( ) Empregado
() Desempregado

() Informal



142

Renda familiar: ) Menos de 1,0 salarios minimos

(

()1 salario minimo

() 1a2salarios minimos
()2 a3 salarios minimos
Outro. Qual?

Semrenda( )

Procedéncia: ) Goiania

) Interior do estado ( ).Qual cidade?

(
() Grande Goiania
(
(

) Outro Estado (). Qual?

2 Como ocorreu o acidente? O que sentiu quando Ihe deram a noticia da deficiéncia

locomotora. Que visao tinha de deficientes fisicos. Como € estar deficiente fisico?

3 O que significa pra vocé ter adquirido uma deficiéncia fisica ap6s um acidente ou

doenca?

4 Fale sobre as possibilidades e as dificuldades apds a aquisicdo de uma deficiéncia

fisica.

5 Como € para vocé estar sendo cuidado por seus familiares?

6 Quais sdo suas expectativas em relacdo ao tratamento e ao retorno para casa?

7 Cite quais as mudancas sociais ocorridas em sua vida apés a sequela

neurologica?

8 Como esta agora o seu relacionamento familiar e com os amigos?

9 Como sentia a vida antes da lesdo? E agora como vé /sente a vida? Que ganhos

vocé tem para sua vida de agora em diante?
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ANEXO N° 4 ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA PROFISSIONAIS DE SAUDE

BOORENE [
F F P JRADTIRSD
E MEFTRATD B
T CTAT

Impactos Sociais da Deficiéncia na Familia: Estudo de Caso com Familiares de

=
PUC colas

Pacientes Internos do Centro de Reabilitacdo e Readaptacdo Dr. Henrique
Santillo (CRER)

1. Qual é a sua visao de corpo?Como ela era antes de trabalhar no Crer?E como

€ agora?

2. Fale como é cuidar de pessoas que passam a ter uma deficiéncia fisica

decorrente da doenca ou vitima de ambiente externo.

3. Como é lidar com essas familias que passam a viver uma condicdo de
vulnerabilidade pelo ndo reconhecimento deste individuo, que se torna

dependente em suas funcdes?

4.  Como acontece o envolvimento do individuo e da familia dessa pessoa durante

o tratamento?
5. Como é realizado seu trabalho?
6. O gue gostaria de dizer sobre sua experiéncia em um Centro de Reabilitacdo?

7. Que sugestdbes vocé tem para 0s cursos/universidades que form.

profissionais para atuar no Crer?

8.  Que sugestdes vocé tem para profissionais que trabalham no Crer? E para os

pacientes e seus familiares?



