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Resumo: Este artigo se propoe a apresentar uma prospeccao das repercussdes do cuidado na familia de
usudrios que se encontram em um servico de alta complexidade do Hospital Universitario da Universidade
Federal de Santa Catarina, no ano de 2016. A discussdo parte do marco histérico da contrarreforma do
Estado, que refor¢ca o modelo pluralismo de bem-estar social, alicercado pelo trinémio Estado, mercado e
sociedade. O estudo ¢ qualitativo, com carater exploratério e analise de conteido ¢é determinado pelo
materialismo histérico dialético. A pesquisa de campo teve aplicacdo de entrevista semiestruturada para
familias de usudrios que se encontravam em pés-operatério. Os resultados apontam para um servigo
alicercado na orientagao politico-estrutural, com centralidade na familia.
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Abstract: This article proposes to present a survey of the repercussions of care in the family of users who
are in a high complexity service of the Santa Catarina Federal University Teaching Hospital in 2016. The
discussion starts from the historical milestone of the State’s counter-reform, which reinforces the pluralism
model of social welfare, founded by the trinomial State, market and society. The study is qualitative, with an
exploratory character, and its analysis of content is determined by dialectical historical materialism. The field
research had a semi-structured interview application for families of users who were in the postoperative
period. The results point to a service based on political-structural orientation, with centrality in the family.
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Introdugiao

A discussio de cuidado e de familia tem se mostrado um tema recorrente a partir dos dilemas e
desafios que envolvem os servigos de saide. Aguirre (2005, p. 5), ao discutir a categoria cuidado, disserta
que:

en términos generales, podemos concebir el cuidado como una actividad femenina
generalmente no remunerada, sin reconocimiento ni valoracién social. Comprende tanto
el cuidado material como el cuidado inmaterial que implica un vinculo afectivo, emotivo,
sentimental. Supone un vinculo entre el que brinda el cuidado y el que los recibe. Esta
basado en lo relacional y no es solamente una obligacién juridica establecida por la ley
sino que también involucra emociones que se expresan en las relaciones familiares, al
mismo tiempo que contribuye a construirlas y mantenetrlas.

Os cuidados em satude sdo cada vez mais realizados pelas familias, caracterizados, pela presenca
da atividade feminina, pelo trabalho informal e implicando sentimentos afetivos, emotivos e solidariedade.
As funcdes do cuidado transbordam os ambientes domésticos e passam a fazer parte do cotidiano do
servico, em que a familia ¢ convocada e passa a ser tecnificada!. Para isso se entende familia a partir de Sarti
(1996, p. 114), que “perpassa os lagos consanguineos e é determinada por aqueles com quem se pode contar,
isto quer dizer, aqueles que retribuem ao que se da aqueles, portanto, para com quem se tem obrigacdes”.

A escolha do objeto de estudo surgiu nas observacbes do cotidiano como assistente
social/residente no Programa de Residéncia Multiprofissional em Saide (RIMS) do Hospital Universitirio
da Universidade Federal de Santa Catarina (HU/UFSC), com imersio no Nucleo de Transplante Hepatico
(NTH). Esse espago fomentou reflexdes e indagagSes a partir dos processos vivenciados pelas familias para
garantir a sobrevida de um de seus membros; das demandas que a familia assume no cuidado para garantir
que um de seus membros acesse esse tratamento, que garante o direito a sobrevida; e do dilema de quem se
encontra com os vinculos familiares fragilizados ou rompidos para acessar o pds-operatério de transplante
hepatico.

A pesquisa é empirica de natureza qualitativa e exploratéria. O método de analise ¢ o materialismo
dialético. Os procedimentos operacionais utilizados foram a pesquisa documental e a pesquisa de campo
com roteiro de entrevista semiestruturada.

Nessa dire¢do, a pesquisa tem por objetivo analisar as repercussdes do cuidado na familia de
usudrios que se encontram em pds-operatdrio, acompanhados pelo NTH-HU/UFSC. O estudo busca
identificar o perfil social dos usuarios acompanhados em poés-operatério e verificar que agdes as familias
assumem no cuidado com usudtios em pds-operatério acompanhados pelo NTH-HU/UFSC.

Com relagdo a pesquisa de campo, foram aplicadas entrevistas com roteiro semiestruturado para
trés familias responsaveis pelo cuidado de usuarios que se encontravam em poés-operatério de Transplante

Hepatico e acompanhadas sistematicamente ha mais de dois meses pela equipe de Servigo Social do NTH

! Categotia utilizada pela pesquisadora MIOTO (2012) para identificar que a familia ¢ preparada pelo setvigo 2 efetivar o cuidado,
recebendo orientagdes técnicas das equipes responsaveis pelos servigos.
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no ano de 2016. Essa amostra aleatoria partiu do universo de familias que possuem usudrios atendidos no
setvico de Gastroenterologia do HU/UFSC.

Para a analise dos dados, foram percorridos dois niveis de interpretagoes. O primeiro foi definido
na fase exploratéria e subentende as “determinacSes fundamentais. Esse nivel, entre outros aspectos, diz
respeito a conjuntura socioeconomica e politica da qual faz parte o grupo social a ser estudado”; o segundo
compreende ordena¢io de dados, classificagao de dados e analise final (MINAYO, 1992, p. 77-78). Esse
trajeto trouxe a complexa e contraditéria relagio entre os niveis, em que transcorreram tanto as questoes
concretas/objetivas como as abstratas/subjetivas, observadas e analisadas a partir das categorias Perfil,
Acesso e Cuidado. Conforme previsto na Resolucio CNS 466/2012, o estudo foi submetido ao Comité de
Etica em Pesquisa com aprovacio através do parecer n® 1.679.280.

O presente artigo se organiza em trés momentos: 1°) resgate histérico e teérico do modelo
pluralista de bem-estar; 2°) descri¢do do lécus da pesquisa e suas caracteristicas; 3°) analise dos dados da
pesquisa com énfase na problematizacio do cuidado do usudrio em pés-operatério da familia inserida no
servico do NTH-HU/UFSC. As conclusdes sao apresentadas em seguida, destacando os aspectos relevantes

que a pesquisa trouxe para a tematica abordada.

1. Relagido do trindmio de bem-estar social: Estado x sociedade x mercado

As politicas sociais a0 longo da histéria constituiram-se como espago de efetivacio de direitos e
cidadania. No século XXI, evidenciam-se a ultrafocalizagdo e burocratizacio do acesso as politicas sociais.
O projeto societario neoliberal, introduzido nas dltimas décadas do século XX, refor¢a o modelo pluralismo
de bem-estar social, que se define pelo trinémio do bem-estar social: Estado x mercado x sociedade. Esse
campo ¢ caracterizado por lutas antagénicas de interesses: de um lado o mercado e do outro a sociedade,
tendo o Estado como um agente mediador que se movimenta e se posiciona conforme a pressiao que esses
extremos produzem (PEREIRA, 2009).

No ordenamento monopélico do capitalismo ha um redimensionamento histérico-social da
questo social, tornando-se assim, “objeto de intervenc¢ao revoluciondria por agentes que se auto-organizam
preocupados com a consciéncia dos fins e as ciéncias dos meios” (NETTO, 2005, p.57). Nessa direcio, o
autor problematiza sobre o papel antagbnico das politicas, pois 20 mesmo tempo em que se apresenta como
conquista, representada por sujeitos sociais coletivos/individuais, responde aos interesses do capital como
mecanismo de exploracio e producio de valor, configurando-se assim, formas de enfrentamento (setorizada
e fragmentada) a questdo social através da intervencio estatal.

As politicas sociais, particularmente, nos paises capitalistas europeus de economias centrais, foram
balizadas a partir de dois modelos: Bismarckiano e o Plano Beveridge (BOSCHETTI, 2009). O primeiro,
criado no final do século XIX na Alemanha, pelo chanceler Otto Von Bismarck tinha como objetivo
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assegurar renda aos trabalhadores em momentos de tisco decorrentes da auséncia de trabalho. E
considerado um sistema de seguros sociais que orientou e ainda sustenta muitos beneficios da seguridade
social, sobretudo, os previdenciarios (BOSCHETTI, 2009). O segundo foi percursor da concepgao de
seguridade social contemporanea, criado na Inglaterra em 1946, durante a II Guerra Mundial, e orienta-se
por dois principios: unidade e universalidade.

Em decorréncia das crises socioecondmicas dos paises de capitalismo central, intensificacdo da
questdo social e fim da II Guerra Mundial e a necessidade de reformas no papel do Estado, criou-se
condigdes para implantagio do Estado de Bem-Estar Social — Weffare State, que Conforme Draibe (1988,
p-27), é “uma forma particular de regulagdao social que se expressa pela transformacio das relagGes entre
Estado e a Economia, entre Estado e a Sociedade, a um dado momento do desenvolvimento econd6mico”,
formando-se bases politicas, economicas e ideologicas que se expressam na redefinicdo do papel do Estado,
que passa a ser responsavel pela provisao do bem-estar.

Trazendo esse debate para a realidade brasileira no perfodo que corresponde de 1930-1945, se
inicia um processo de alteracbes no mundo do trabalho e a transicdo da economia brasileira de
agroexportadora para urbano industrial que desencadeou um conjunto de implica¢ées nos planos politico e
social. A questdo social intensifica-se e em resposta, ocorre a mobilizagdo da classe operaria reivindicando
condi¢bes dignas de vida e trabalho, sendo elementos que dio inicio as medidas estatais (trabalhista) de
protecio ao trabalhador INETTO, 2005). A politica social desse petiodo caracterizou-se por ser: um sistema
de exclusio politica e social de certos grupos ocupacionais, consequentemente, um sistema de privilégios
diferenciais para os grupos mais poderosos — focalizado, excludente e seletivo — (BEHRING;
BOSCHETTI, 2007; TEIXEIRA, 1995). No que diz respeito as a¢des de saude nesse periodo, a 1égica
curativa era presente tanto nas a¢oes de saiude publica como na assisténcia médico previdenciaria - marcado
por acOes pontuais, fragmentadas e imediatistas - inicialmente, prestadas pelas Caixas de Aposentadorias e
Pensdes (CAP’S) criadas em 1923 como, posteriormente, pelos Institutos de Aposentadorias e Pensoes
(IAP’S) criados em 1933.

A conjuntura no Brasil do perfodo de 1945 — 1970 tem como marco histérico o Golpe Militar
(1964) que anulou direitos civis e politicos da populagio brasileira, com intuito de silenciar a classe
trabalhadora. A violéncia era uma das estratégias utilizadas pelo Estado para “abafar” a questdo social a
partir de uma intervenciao determinada pelo binémio repressiao-assisténcia, ou tratada na légica do caso de
policia (BELFIORE et al., 1985). Conforme explica Bravo (20006), nesse periodo a politica de satde foi
organizada em dois subsetores: o de satde publica, predominante até os anos 1960, centralizado na criagao
minima de condicGes sanitarias para populacdo urbana e, restritamente para a do campo; e o da medicina
previdenciaria que passa a predominar a partir de 1966 com privilegio ao setor privado e a medicaliza¢ao da
saude. O cendrio era de uma politica de satde excludente e ineficaz a0 mesmo tempo em que agravavam as
condic¢bes de sadde da populagio, a partir de um “sistema dual de acesso as politicas sociais: para quem
pode e para quem nao pode pagar” (BEHRING; BOSCHETTI, 2007, p. 137).
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Findando o século XX, a conjuntura internacional, apresentada pelos pafses de capitalismo central
¢ de uma nova crise ciclica que repercute nos paises de capitalismo periférico, alavancada pelo desemprego
em massa. Consequentemente, a conjuntura apresentou faléncia do Welfare State, e o cenario proporcionou
a contrarreforma do Hstado caracterizada por: a reestruturagao no modelo de acumulacio, (passando do
modelo taylorista/fordista para o toyotismo/acumula¢io flexivel), introducio do ideitio neoliberal - na
forma de Estado Minimo e livre abertura e expansiao do mercado -; e, implantacio do modelo pluralista de
protecio social que se direcionada pelo ajuste fiscal (BEHRING; BOSCHETTTI, 2007; PEREIRA, 2009).

Em ambito nacional, o Brasil na década de 1970 — 1980, vivencia uma conjuntura de intensificagdo
das manifestacGes populares, tendo destaque dois movimentos populares o de Reforma Sanitaria e o de
Redemocratizacido do paifs devido a dimensdes politica e social que alcangaram. Segundo Bravo (2011),
algumas pautas do movimento sanitarista corresponde a saide passar a ser entendida como resultado das
condi¢des de vida da populacio envolvendo aspectos sociais, culturais, econémicos e biolégicos; a
concepgio de satide enquanto um direito social universal e dever do Estado; a criagdo de um Sistema Unico
de Saude (SUS); o Controle Social e a descentralizacio do processo decisério para esferas estaduais e
municipais). Ja o segundo movimento, com slogan — Diretas Ja (1985), culminou na eleicio presidencial,
ap6s 20 anos de intervencio militar.

Na sequéncia, em 1988, diferente do que acontecia em ambito internacional (entrada e ja
reconhecimento das diretrizes neoliberais), o Brasil, tem a promulgacdo da Constituicio Federal que - apesar
de apresentar fragilidades por nio contemplar de forma ampla as reivindicagcdes da populagio - ¢
reconhecida como um marco histérico, principalmente, por reconhecer o tripé da Seguridade Social,
composto pelas Politicas de Previdéncia, Saude e Assisténcia Social. Estabelece no Art. 196, que “A satude
¢ direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem a reduc¢io
do risco de doencga e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos para sua
promogio, protecio e recuperacio” (BRASIL, 1988, s/p). “A Constituicio Federal introduziu avancos que
buscaram corrigir as histdricas injusti¢as sociais acumuladas secularmente, incapaz de universalizar direitos
tendo em vista a longa tradi¢do de privatizar a coisa publica” (BRAVO, 2007, p.9-10). Entretanto, na medida
em que hd ampliacio dos direitos sociais, pouco tempo depois, contraditoriamente, o Brasil aderia ao
neoliberalismo, e a légica do Wefare State Pluralista impactou a configuracio de protecido social, recém
conquistada com a Constitui¢io Federal de 1988 (MIOTO, 2010).

Pereira (2009) elucida que, dois anos apds a promulgacdo da Constituicio Federal, as politicas
socials passaram a vigorar baseadas pelo modelo pluralismo de bem-estar, o qual prevé a relagdo do trindmio
Estado x mercado x sociedade. Nessa logica, o Mercado protege, com auxilio do Estado, os empregados
estaveis; o Estado abre mao do seu papel recente e diversificado de provedor de bem-estar; e a sociedade
(familia e rede de sociabilidade), historicamente, é fonte principal de protec¢do social. Segundo Pereira (2009,

p- 201), “o proposito que esta por tras do Welfare pluralismo ¢é o de desmantelar direitos conquistados pela
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sociedade nas arenas politicas, em nome de uma divisdo de responsabilidades”. Essa divisio perpassa a
disputa de projetos societirios antagonicos, triunfando, hodiernamente, a proposta defendida pelo mercado
em detrimento a direitos sociais e cidadania que passam a ser pressionados pela logica da mercantilizagao.
(PEREIRA, 2009; MIOTO, 2010).

Nessa l6gica, Mioto (2010, p. 163) esclarece que o familismo “reside na afirmagdo da tradi¢ao
secular que existem dois canais naturais para satisfacio das necessidades dos individuos: a familia e o
mercado”. Ademais, essa categoria “deve ser entendida como uma alternativa em que a politica publica
considera - na verdade exige - que as unidades familiares assumam a responsabilidade principal pelo bem-
estar social” (CAMPOS; MIOTO, 2003, p. 170).

A familia, historicamente, sempre desempenhou papel de protecido social de seus membros, sendo
a mulher o principal agente nesse processo, mesmo diante das transformagdes societarias que provocaram
mudangas significativas na seara das instituicGes familiares, 0 modelo de pluralismo de bem-estar, tem a
centralizaciio e supervalorizagio da familia nuclear.

Portanto, ¢ diante deste horizonte que emerge o fenémeno da responsabilizacao das familias nas
Politicas Sociais, determinada pela 16gica familista, sendo possivel identificar: a mulher que nesse interim, é
o centro do cuidado e prote¢do de seus membros, desempenhando, muitas vezes, dupla jornada de trabalho
(DRAIBE & RIESCO, 2011); a incorporacido da familia ou da rede de sociabilidade pelo servigo é intrinseca
e cristalizada na organizacio e funcionamento do servico; presenca de cuidado informal (SIMAO, 2015); e,

a tecnificagdo do cuidado MIOTO, 2012).

2. Aproximagio do Locus da Pesquisa: Nucleo de Transplante Hepatico— HU/UFSC

O NTH-HU/UFSC é um setvico de alta complexidade, estruturado a pattir do arcabouco legal
com a Politica Nacional de Transplante de C)rgios e Tecidos (Lei n° 9.434/97 ¢ 10.211/2001, e Portaria n°
3.407/98). O Estado de Santa Catarina possui trés centros transplantadores hepaticos, localizados nas
cidades de Blumenau, Joinville e Florianépolis. O servigo foi habilitado no HU no ano de 2011.

A Portaria n® 3.407, de 05 de agosto de 1998, dispde que, para execugio dessa politica, os hospitais
devem disponibilizar estrutura fisica, recursos humanos e tecnolégicos de alta complexidade. No que diz
respeito a composicao da equipe multidisciplinar, atualmente, o NTH-HU/UFSC ¢é composto pela:
enfermagem, farmacia, fisioterapia, medicina, nutri¢do, servigo social, psicologia e odontologia. No Manual
de Orientagoes ao Candidato ao Transplante de Figado do HU especifica-se que “qualquer pessoa cuja vida
estd serlamente comprometida por uma doenca hepatica grave e irreversivel pode ser candidata ao
transplante hepatico, depois de esgotadas todas as demais alternativas de tratamento clinico e cirurgico”
(UFSC, 2011).

O acompanhamento dos usuarios pela equipe da-se nas etapas de pré e pés-operatério. Ferrazzo
(2014), ao pesquisar o NTH-HU, disserta sobre o fluxo de atendimento para os usuarios candidatos ao

68
Socied. em Deb. (Pelotas), v. 24, n. 3, p. 63-78, set./dez. 2018. ISSN: 2317-0204



A linha ténue do cuidado: prospeccdes da responsabilizacéo

transplante hepatico, com énfase na especialidade de enfermagem. Contudo, através de sua pesquisa de
campo, a autora traz a contribuicdo dos demais membros da equipe, relatando que “a porta de entrada ao
servico de transplante hepatico do HU é o ambulatério de gastroenterolgia, que atende aos pacientes
referenciados da atengo basica de todos os municipios do Estado de Santa Catarina” (FERRAZZO, 2014,
p. 62). Essa equipe, a partir de cada especificidade, ird orientar e avaliar as condi¢bes (clinicas) para que o
usuario acesse o transplante hepatico, bem como as condigdes sociais da rede de apoio para efetivar o
transplante hepatico.

Além do trabalho da equipe multiprofissional, ha os atendimentos especificos de cada area aos
usudrios em pré-operatério e em poés-operatorio de transplante hepatico. O cotidiano de um candidato ao
transplante hepatico é de varias idas ao HU, em diferentes dias da semana, para realizar consultas, exames
etc. Ainda existem as internacdes, que acabam sendo rescindiveis devido as comorbidades decorrentes da
doenca hepatica.

Nesse interim, acontecem visitas domiciliares, muitas vezes realizadas pelas profissionais de
enfermagem e servico social, embora as demais especialidades (farmdcia, nutricio e psicologia) utilizem do
instrumental. Ferrazzo (2014, p. 64) informa que a visita domiciliar tem o “intuito de conhecer as reais
condi¢des sociais e sanitarias, bem como a rede de apoio do paciente, para melhor orientd-lo na adaptacio
de um novo padrio de cuidados em sadde apds a realizacdo do transplante”.

Depois todas as avali¢oes, a equipe multiprofissional emite seu parecer sobre o acesso ou nio, e
inser¢do em lista de transplante hepatico. Alguns candidatos acabam permanecendo por mais tempo sendo
acompanhados, seja por necessidades clinicas, nutricionais, condi¢des sanitirias ou por condi¢Ses sociais -
dificuldade de rede de apoio para oferta do cuidado, rede de apoio com dificuldade para efetivar o cuidado,
devido as condicoes laborais e/ou pelo nicleo familiar apresentar mais de um membro que necessita de
cuidado ou dificuldades financeiras para custear as novas condi¢Ses de alimentagio e higiene etc.

Ap6s a realizacio do transplante hepético, o usuario transplantado e familia permanecem em
média quinze a vinte dias internados em ambiente hospitalar. Nesse periodo, a equipe multiprofissional do
NTH permanece acompanhando a familia e usudrio transplantado, sendo que na ultima semana
intensificam-se as orientacbes do cuidado, devido a indicacdo de alta hospitalar. A priori, a familia é
convocada e inserida no servi¢o com o objetivo de ser tecnificada a exercer o cuidado, principalmente no
ambiente domiciliar, mas percebe-se que essa logica transborda no cotidiano das interna¢des hospitalares.

Com a alta hospitalar, o usuario transplantado e familia passam a vir semanalmente até o NTH,
até que as consultas vao se espagando. O acompanhamento mais intenso se da nos primeiros seis meses
apos transplante hepatico e, paulatinamente, sdo retomadas as atividades laborais e relagées comunitarias.

Nesse contexto, no ano de 2016 foram realizados 21 transplantes hepaticos, sendo que, desse

total, quatro usuarios evolufram a ébito. O perfil dos usudrios em poés-operatorio foi elencado a partir das
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seguintes categorias: sexo, procedéncia, estado civil, nimero de membros do nicleo familiar, renda e

cuidador, os quais estio disponibilizados na Figura 1 abaixo.

Figura 1 — Informacdes sobre o petfil dos usudtios atendidos pelo NTH-HU/UFSC
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Fonte: Elaboracio das autoras, 2016.

Observou-se, a partir dos dados coletados, que ha diferentes formas de organizac¢io de nucleo
familiar, ndo sendo a familia nuclear hegemonica. Em relagdo a principal fonte de renda, as informagSes
revelam que 18 usudrios contam com os beneficios e auxilios da Politica de Previdéncia Social, sendo que a
renda predominante oscilava em torno de um saldrio minimo e meio/mensal, para custeio das despesas
primarias de subsisténcia. Ademais, seis usuarios chegaram ao NTH sem renda fixa, situa¢io aflorada pela
impossibilidade laboral.

Na categoria cuidador, observa-se o papel significativo de mulheres com 18 cuidadoras de um
total de 21 pessoas. Além disso, identificou-se 0 mesmo quantitativo de trabalho informal de cuidado
efetivado pela familia ou rede de sociabilidade.

Ao cruzar informagbes do principal cuidador e o estado civil dos usuarios transplantados, chegou-
se ao seguinte dado: dos sete usuarios solteiros, seis contaram com o cuidado efetivado por mies e irmas, e
um usudtio solteiro contou com cuidador pago pelo Estado ap6s judicializagio; dois usudrios, sendo um
divorciado e uma casada, conseguiram arcar com as despesas do cuidado formal com a contratagao de
profissionais (sexo feminino); dos quatro separados, dois tiveram a presenca de ex-esposas e dois de filhas;
a usudria vidva teve a filha como principal cuidadora; o restante, casados ou em unido estivel, contaram

com a presenca de esposas/companheiras e rede de sociabilidade.
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A incorpora¢do da familia ou da rede de sociabilidade do usuario pelo servigo é intrinseca e
cristalizada na organizacdo e funcionamento do NTH-HU/UFSC. Essa otientacdo politico-estrutural
expressa-se nos servicos quando exequiveis junto com a familia, que preenche as lacunas do Estado.
Contudo, esse processo acontece sem refletir as condi¢des culturais, histéria de vida, organizacOes
familiares, os limites, possibilidades e singularidades que os diferentes nicleos familiares se constituem.

Destarte, as familias que apresentam algum nivel de dificuldade em responder ao plano terapéutico
(padrio) recomendado sdo automaticamente referenciadas e identificadas como demandas para equipe de
Setvico Social, reforcando o modelo hegemoénico biomédico de atengdo a sadde. O usudrio que nio
identificar alguém que se responsabilize pelo seu cuidado dificilmente acessard o pds-operatorio de
transplante hepatico, que centraliza o cuidado na familia com foco no sexo feminino.

A trajetéria nesse servico ¢ intensa, angustiante, estressante, resiliente, condicionada a linha ténue
da vida. Associa-se nessa rotina o acesso a servicos de transporte precarios, a falta de medicamentos, a
violéncia em ambito institucional, a falta de recursos financeiros, os conflitos familiares, o anoitecer nos
corredores do HU aguardando vaga para internagio etc.

E necessario pensar e efetivar projetos terapéuticos singulares?, pois os dados levantados
demonstram que o publico desse servico é composto por usuarios que nio correspondem ao modelo de
familias nucleares, e mesmo quando identificadas com essa organizacio, podem apresentar lacos familiares
fragilizados, inexisténcia de rede de apoio, conflitos de diversas ordens que comprometem e inviabilizam a
oferta de cuidado, ou até mesmo o sujeito identificar que esse papel determinado pelo servico ndo

corresponde as suas fungdes enquanto familiar.

3. Familia: repercussées do cuidado

As politicas publicas efetivadas pelo pluralismo de bem-estar consagram a ideia do modelo de
familismo, o qual resgata e centraliza a familia como lécus de protecio social de seus membros.
Corroborando, Franzoni (2008) destaca que o familismo ¢é caracteristica dos modelos de protegido social da
maioria dos paises que comp&e a América Latina, sendo a familia fonte ativa de protegdo social.

A politica de satde, garantida constitucionalmente em 1988 como direito universal, ndo centraliza
a protec¢ao social a familia nos textos constitucionais. Contudo, a politica de satde “recupera” e “legaliza” a
participagdo da familia como “objeto de cuidado” e como lugar de cuidados, dados que podem ser
confirmados pelos documentos ministeriais da Politica Nacional de Atencao Basica (20006), da Politica
Nacional de Humanizacao (2004), da Cartilha dos Direitos dos Pacientes (2006) e do Guia Pratico do

Cuidador (2008). A familia é convocada a dividir atribui¢Ges e responsabilidades, o que se materializa no

2 “Entendido como um ‘conjunto de atos assistenciais pensados para resolver um problema de saude’, que sdo estruturados para
produzir o cuidado ao usuario” (FRANCO, 2004, p.179).
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ambito do cuidado, o lécus principal do enlacamento das familias que buscam garantir a prote¢do de um
dos “seus”.

Nesse espaco, a contradicdo efetiva-se: enquanto de um lado observa-se que o cuidado foi
histérica e culturalmente construido e naturalizado com uma atribuicio da familia, de outro, as mudancas
societarias no lécus da familia fragilizam e determinam os recursos e as estratégias que as familias dispéem
para responder ao cuidado demandado pelos servigos.

A partir das entrevistas realizadas, problematiza-se a incorporagdo da familia pelo servico do
NTH-HU/UFSC. Para identificacgio da categoria petfil do cuidador, foram realizadas as seguintes
perguntas: vinculo com usuario; sexo; procedéncia (para garantir o sigilo de pesquisa nao sera identificado);

profissdo; e renda, conforme abaixo:

Frida: (mie/feminino/faxineira) Renda num valor cetto a gente nao tem... mas tinha

més que nao chegava a mil... (informagao verbal, agosto de 2016)

Maria Bonita: (esposa/feminino/auténoma) Nés temos uma lojinha de méveis usados

e a gente vive disso. E temos uma quitinete atras da nossa casa: uma meia-aguinha que a

gente fez nos fundos, a gente alugou também. A nossa vida ¢ aquilo ali e a lojinha.

(informagao verbal, setembro de 2016)

Pagu: (irmi/feminino/Faco croché e as vezes eu descasco camario). Oitocentos e

cinquenta reais. A minha mde oitocentos e cinquenta também, sabe? E o meu irmio

depende do servigo dele porque ele é autbnomo. (informagio verbal, dezembro de 2016)

As falas de Frida, Maria Bonita e Pagu remetem ao cuidado garantido no ambito familiar,

representado pela presenca do sexo feminino nos papeis de mie, esposa e irma. Sunkel (2005) destaca que
¢ atribui¢do dos grupos familiares o cuidado. A autora traz que essa atribuicdo é determinada e perpassa o
recorte de classe: grupos que poderio arcar com despesas do cuidado formal, podendo combinar cuidado e
responsabilidades individuais; e os grupos que nio possuem condi¢des de arcar com os custos do cuidado,
sendo necessario criar estratégias e até mesmo eleger, dentre seus membros, os que poderio desenvolver o
cuidado, utilizando principalmente o trabalho informal das mulheres.

Com relagdo ao acesso aos servicos de saude, os dados se direcionaram ao acesso ao NTH-

HU/UFSC, ao transporte e medicamentos. Em relaco ao acesso segue:

Frida: Eu recorri com pessoas que tém mais conhecimento. Af tinha uma pessoa que
trabalhava aqui, e me encaminhou pra ca. Foi através dessa pessoa que eu consegui vaga
aqui. (informacéo verbal, agosto de 2010)

Pagu: Nés viemos encaminhados. Ele estava fazendo tratamento da Hepatite C no
Nereu Ramos... (informagao verbal, dezembro de 20106)

Observa-se nas falas de Frida e Pagu que ambas acessaram o servico de forma diferenciada. A
primeira recorreu a pessoas que tém mais conhecimento, sendo que a familia busca o acesso, e esse nao
ocorre port fluxo preconizado do SUS; a segunda veio através do Sistema Nacional de Regulacio (SISREG).
Os relatos apresentam contradi¢des e deixam implicita a possibilidade de diferentes portas de acesso, as

quais nio sio reconhecidas pelos dispositivos SISREG e Tratamento Fora de Domicilio (TFD). Com

relagdo ao acesso a transporte e, subsequentemente, aos medicamentos, tém-se as seguintes afirmativas:
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Maria Bonita: O carro da prefeitura, nio deixam a pessoa ir s6, tem uma porcio de
gente junto, af ela até disse: vocés tém como vir de carro particular? Melhor. E como a
gente tem carro, eu também dirijo... Daf, o jeitinho...

[..] Antes do transplante também aquele lactolona, daf a gente comprava. Ele custava
cento e... cento e quinze.[..]. Dai, eu consegui, nés conseguimos, a noventa e nove reais.
(informagao verbal, setembro de 20106)

Frida: O transporte, aham... E complicado, transporte porque uma van, uma pessoa com
uma barriga daquele tamanho, fica vindo em uma van as quatro e pouco da manha pra
ficar até sete horas da noite|...] Ainda que tinha, porque se fosse pra vim de 6nibus ou
vim com carro préprio também nio tem. (informacdo verbal, agosto de 2016)

Pagu: Quando nio tem no posto de saide a gente utiliza dinheiro. (informagido verbal,
dezembro de 2016)

Nos itens transporte e medicamento, as informacSes mostram as diferentes estratégias utilizadas
para efetivar o cuidado quando nio disponibilizados na rede. Houve a necessidade da dispensa de recursos
préprios pelas familias e, na falta destes, 0 acesso a servigos precarios. Atualmente, as dificuldades de gestio,
financiamento e ofensiva do mercado em prol da privatizagio e/ou flexibilizacio do SUS reforcam os
gargalos desse sistema e, consequentemente, ¢ fator determinante para que usuarios e familias busquem
estratégias para obtenc¢ao de acesso.

Ao discutir a categoria de cuidado, Aguirre (2005) define que ela pode ser tanto material como
imaterial. A autora salienta a existéncia da relagdo mutua entre ambos — sujeito que necessita e o que oferta
o cuidado. Essa relagdo ¢ alicercada por vinculos afetivos, preocupacio e sentimento de solidariedade. A
presenca desses sentimentos ¢é visualizada tanto na oferta do cuidado formal quanto informal. Para Barcelos
(2011) o cuidado esta relacionado a ag¢Ges ligadas aos sentimentos, como doagio, compaixio, solidariedade
e preocupag¢io com alguém.

Batthyany (2011) afirma que o cuidado pode ser um trabalho informal nio remunerado efetuado
no interior da familia, essencialmente desempenhado pelo sexo feminino, que executa como se pode

observar, a funcio secular na familia de provedor principal de bem-estar, calcada no recorte de género.

Frida: Eu era faxineira. A minha rotina era das seis e meia da manha mais ou menos as
cinco horas da tarde, entendeu? Eu tinha uma rotina maravilhosa, adorava sair de manha
tranquila. Ia, fazia meu servigo e voltava tranquila. Tudo bem, quando eu vi que eu nio
podia mais trabalhar... porque eu sou acostumada a ganhar meu dinheiro a vida inteira...
E eu me via entre a cruz e a espada porque eu queria ter o meu dinheiro, porque eu
ajudava muito dentro de casa... e chegou uma hora que teve que parar com tudo. Entio,
era sé era o dinheiro dele, ndo tinha mais nada. Pagando aluguel, luz, 4gua e custear uma
casa inteira... (informacio verbal, agosto de 2016)

Maria Bonita: Tem que estar tudo direito assim. Dai, fago as minhas tarefas em casa e
a0 mesmo tempo tem que cuidar, tem que trazer a casa mais limpa. (informagio verbal,
setembro de 2010)

Pagu: Em casa eu cuido da casa. Af, cuido da minha méie com oitenta e cinco anos, faco
croché e as vezes eu descasco camario. (informacio verbal, dezembro de 20106)

A partir dos relatos, o trabalho do cuidado exigiu das usuarias a duplicacdo da jornada de trabalho.
No caso de Frida, houve a necessidade de abandonar o trabalho formal para realizar o trabalho informal do

cuidado, uma situacdo que gera impactos emocionais e diminui¢do dos recursos de subsisténcia da familia.
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Mioto (2011) aponta sobre o lécus dos servicos que, no cotidiano, ocorrem as diferentes
estratégias de imposi¢io ou transferéncia dos custos do cuidado para as familias que tanto podem ser de

cunho financeiro, emocional e de trabalho, como se expressa nos relatos:

Frida: Eu abandonei tudo. E eu nio tinha marido e nem filho mais... Eu s6 tinha ela.
[..]Dai entio pensava assim: Ndo, o menino ti bem. Se o nosso casamento for pra
aguentar tudo isso vai aguentar. Aguentou, passou ... Mas a minha maior felicidade hoje
¢ ver ela assim... porque, quando o médico falou que ia fazer o transplante, podia aguentar
como podia nio aguentar... (informacao verbal, agosto de 2016)

Maria Bonita: E... teve um pouco... teve, mas, assim... sobrecarregou mais uhm... teve
um que andava meio estressada. Isso me sobrecarrega bastante. (informacio verbal,
setembro de 2010)

Pagu: E bem dificil... A gente tem que cuidar mais do cuidado dele do que nosso, como
acompanhante dele, do que da prépria gente. (informacio verbal, dezembro de 2016)

Ademais, observa-se que a familia ocupa papel central nos planos terapéuticos indicados pelos
servicos e efetivados pelas equipes, incorporando-se, especificamente, na oferta do cuidado. A incorporagio
resulta em diversas demandas, que sdo assumidas e reproduzem-se no cuidado oferecido. Dessa forma,
como nota Mioto (2012, p. 133), “a produgido de cuidado passa a ser ‘tecnificada’, com a transferéncia de

tecnologia de cuidados a familia”.

Frida: Eu dava banho, ajudava limpar, eu fazia tudo nela. A sonda ali, quando precisou
passar a sonda, ali foi um momento que eu pedi para nao ficar, porque eu nao quis ver,
depois eu aprendi a mexer |...], para ndo precisar ficar chamando as enfermeiras, porque
as vezes entupia para fazer a lavagem da sonda. [...] Furar o dedo nio é complicado, ela
fura, mas agora, eu fazer a insulina [...]. Insulina foi complicada no comeco porque eu
nunca me imaginei eu furando ela. Quando eu fui fazer a primeira vez, meu Deus [...].
Mas me déi muito, me déi muito de fazer essa aplicacdo, apesar de ser uma agulha
pequenininha tudo assim, a gente ndo quer ver filho doente. (informacio verbal, agosto
de 2016)

Maria Bonita: Aplicac¢io da insulina é comigo. E, no inicio, a gente fica meio insegura,
mas, assim, eu sempre confiro duas, trés vezes. [...| Converso com ele pra nio ter perigo
também de errar porque uma dessa é uma coisa. E muita responsabilidade, né?
(informagao verbal, setembro de 2016)

Em relac¢io ao cotidiano do cuidado, Maria Bonita descreve sua rotina:

Na consulta [...], sempre perguntava quem esta com o L... principalmente na paracentese
sempre era perguntado. [...] Teve semana que a gente vinha trés dias. Tinha semana que
era dois, mas era. Olha, tinha semana que era dificil a semana que a gente nio vinha. As
vezes, passava uma semana que nio precisava. Mas daf na préxima ja tinha que vir duas,
trés vezes — que daf fazia um exame, né? Depois ja tinha consulta.

[...] Ah, tipo assim, eu levanto de manha, a primeira coisa, ja vou e ja faco, af que tem que
fazer a insulina, né?, dou o remédio de jejum dele. Af ja fago insulina... Af, tipo, oito horas
ele toma café. [...] Dai ele ja toma os remédios das oito, depois ja tem os remédio das
nove, ja separa direitinho... Nove horas ja dou, tipo eu, tem que organizar. [...] Meio-dia
eu ja vou la e faco a insulina, que tem que fazer uma meia horinha antes do almoco.
(informacao verbal, setembro de 20106)

Conforme Mioto (2010), a familia, ao assumir o cuidado no interior dos servicos, exerce essas
fungodes calcadas em sua origem, cultura, em seus valores, em suas praticas e crengas. Outrossim, além da
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familia responder ao seu papel secular na prote¢do social, a l6gica familista emprega e organiza a oferta dos
servicos pautada nos papéis tipicos da familia nuclear.

Simio (2015), ao trabalhar o campo do cuidado, apresenta elementos que demonstram a
fragilidade da prote¢do social. A situacio aponta para a diminui¢do da capacidade familiar em satisfazer,
especificamente, o cuidado demandado pelos setvigos, que esta calcado em um modelo de protegio social
que ainda parte do modelo nuclear. A autora define dois niveis de cuidado: o formal e o informal, sendo o
ultimo o mais evidenciado no petfil dos usudtios em pés-operatorio do NTH-HU/UFSC. Outro dado

auferido foi a presenca da utilizacdo da rede de sociabilidade. Nesse contexto, Frida relata:

Foi complicado... A sorte que... que eu vim morar numa cidade que as pessoas sio
maravilhosas. Caiu ajuda até da onde eu nem imaginava que ia cair, sabe?

As mulheres que eu trabalhava, as patroas da minha irma, os vizinhos, a menina do
mercado que a gente mal conhecia... era Neston, era Mucilon, uma farinha ldctea, pra
variar... Ganhava tudo. Foram assim, pessoas assim [...]. O sogro também ajudou muito...
o compadre... Um mandava o dinheiro do aluguel, o outro mandava dinheiro pra comida,
o sogro fazia, comprava cesta basica 14 [...]. Entdo, foi praticamente um ano assim, bem
complicado, bem complicado mesmo. A gente sabia o que tava sofrendo, mas sabia que
tudo isso ia passar. (informagao verbal, agosto de 2016)

Além da presenca da familia, identifica-se a presenca da rede de sociabilidade como estratégia no
momento de vulnerabilidade socioecondmica, decorrente da oferta de cuidado. Neste sentido, Teixeira
(2015) disserta que a formulagdo das politicas publicas incorpora a familia e a sua rede de sociabilidade,

sendo essa a estratégia mais eficiente e eficaz para enfrentar a pobreza.

Consideracoes Finais

A pesquisa problematizou as repercussoes do cuidado na familia de usuario em pds-operatério
acompanhado pelo servico de NTH-HU/UFSC, sendo caracterizado pela presenca de sexo feminino na
efetivacio do cuidado; atribuicio principal do cuidado ao grupo familiar — cuidado informal; sentimentos
de amor, doagio, prote¢io, resisténcia, solidariedade, resiliéncia; utiliza¢do da rede de sociabilidade como
estratégia de subsisténcia — todas as caracteristicas que compdem a linha ténue que percorre a tematica do
cuidado.

O NTH-HU/UFSC estrutura e reafirma a otientacio politico-estrutural, que se expressa no
cotidiano dos servigos, com centralidade na familia, entretanto, o arcabougo legal, a Politica Nacional de
Transplantes de Orgios e Tecidos e seus dispositivos, nio estabelece claramente essa relacio. A presenca
da familia é de extrema relevancia para o cotidiano do servico. Se ela ndo se fizer minimamente presente, o
usuario tera dificuldades para acesso ao ranque de transplante hepatico. Situacdo corroborada pela
necessidade de judicializacdo para acesso ao transplante hepatico de um usuario que tinha o nicleo familiar,

mas os vinculos eram fragilizados.
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As contradi¢ées que permeiam o acesso ao direito ao Transplante Hepatico, intrinsecamente
identificado na efetivagdo do cuidado, nesta pesquisa, foram representadas pelas vozes e vivéncias de vida
de Frida, Maria Bonita e Pagu. Um cuidado intenso, desgastante e resiliente, associado a linha ténue da vida,
que se faz necessatio dar luz, pois, permite-se, quica, a efetivacdo de praticas menos responsabilizadoras a
familia, e condizentes ao Projeto Etico Politico da Profissio.

Por fim, refletir sobre as repercussdes do cuidado de forma critica é apresentar as contradi¢oes
que permeiam a tematica alicer¢ada ao modelo familista de prote¢do social proposto pelo Welfare pluralism.
Ademais, hodiernamente, vivencia-se um contexto de crise, observando-se: ataque aos direitos sociais,
ultrafocalizacido e seletividade do acesso em detrimento da universalizacio; ofensiva do mercado em
diversos direitos, especificamente do SUS, através de projetos privatizadores e flexibilizadores; retomada do
conservadorismo etc. Nessa conjuntura, a familia passa a ser mais exigida e convocada pelos servicos,

desgastando e fragilizando cada vez mais a linha ténue que compde o cuidado.
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