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APRESENTACAO

Avaliagﬁo na perspectiva do usudrio:
outros olhares possiveis

No momento atual, a consolida¢io do Estado de Direito — laico — no Brasil, no
que tange & afirmagido da saide como questdo de cidadania, tem fomentado um inten-
so debate sobre os limites e possibilidades dos paradigmas que norteiam os saberes e
préticas na saide de responder as demandas e necessidades de sadde. Parece-nos claro
que vivemos um dilema entre, por um lado, o aprisionamento conceitual, segundo o
qual os conceitos sio mais importantes que os atores, a forma mais relevante que o
conteido, o nominalismo mais fluente que a experiéncia e, por outro, o imperativo
de revaloriza¢io da prdtica, como por exemplo, o caso da promogio em saide, que
nio ¢ apenas obra dos elaboradores dos fatores de risco, mas um trabalho interativo
envolvendo especialistas, gestores, executores ¢ também usudrios em geral, aqui inclu-
{das as famflias, liderancas e associagdes.

Alguns grupos de pesquisa no Brasil vém avangando — todavia, no sentido de re-
ver a tendéncia formalista que busca enquadrar a dindmica da produ¢io de cuidados
em saide —, sendo suas agbes convencionais de promogdo, prevengdo, tratamento e
reabilitagdo, sobretudo a integralidade em saude, possibilidades de se criar uma nova
compreensdo que seja de valor fenomenoldgico e hermenéutico. Tais grupos contribuem
para revalorizar teoricamente as experiéncias em geral, inclusive aquelas dos usudrios,
para se repensar os determinantes sociais e as avaliagoes amistosas a integralidade
como produto de vdrios saberes e de vdrias prdticas que se somam dialogicamente na
producio de ag¢des interativas e reflexivas.

O percurso de construgio desta pesquisa consistiu numa trajetdria rica de aprendi-
zados, cujo caminho se fez na producio coletiva do corpo de pesquisadores, sendo que
as escolhas se mantiveram coerentes ao objeto definido, considerando as especificidades
dos nichos locais de pesquisa das institui¢des participantes. Nesse sentido, foram orga-
nizados seis encontros, cuja estruturagdo se deu na forma de oficinas técnicas destinadas
a construgdo coletiva da pesquisa multicéntrica, sendo em cada encontro definida uma
pauta de discussdes com o planejamento das etapas subsequentes.

A pesquisa que resultou no presente livro foi construida a partir de trés pontos
convergentes.

1. A importancia de se repensar os determinantes sociais em saide a partir do
usudrio. A recepgao favordvel do debate sobre determinantes explica-se por seu valor
estratégico para construir, monitorar e avaliar as politicas publicas num contexto de
pressoes amplas e muitas vezes contraditdrias: por um lado, aquelas pressoes resultantes
dos desafios de se conceber a gestao publica descentralizada e contextualizada, o que
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implica considerar varidveis desconhecidas dos processos tradicionais de tomada de
decisdo. Por outro, aquelas pressdes produzidas pelos movimentos sociais e culturais
que exigem crescentemente lugar nas decisdes sobre sadde publica. Ou seja, a descen-
tralizacao na satide contribuiu para que as decisdes e avaliagoes das agdes em sadde
deixem de ser vistas como prdticas formais e abstratas, incorporando crescentemente o
elemento contextual. E a incorporagio do contexto das a¢des coloca necessariamente
a importancia dos olhares multiplos sobre os cuidados. Isto é, sem desconsiderar o
olhar do planejador e sua légica de agdo baseada em metas, prazos e prioridades
estratégicas, ¢ importante compreender como o usudrio organiza suas representagoes,
seus sistemas de classificacoes, suas decisdes sobre cuidados e seu modo préprio de
avaliar a acdo em satde.

2. A importancia de se considerar os mecanismos de redes soliddrias fundadas em
agoes de reconhecimento e de dddiva como centrais para se compreender a légica
do usudrio na sadde. Neste ponto o NUCEM tem uma trajetdria consolidada nos
estudos da sociologia da satde, o que ¢ comprovado por sua produ¢io nos ultimos
anos. De fato, partindo da constatagio dos impasses das teorias dos movimentos sociais
e do reconhecimento das novas mobiliza¢oes sociais e culturais resultantes da crescente
complexidade das sociedades politica e civil, os pesquisadores do NUCEM passaram
a refletir sobre o fendmeno das redes sociais e de sua importincia para se repensar
os modos organizativos do sujeito social, a novidade da participagdo e o surgimento
de esferas publicas locais dotadas de maior autonomia politica ¢ administrativa. Por
outro lado, a aproxima¢ao do NUCEM com o MAUSS (Movimento AntiUtilitarista
nas Ciéncias Sociais), com sede na Franga, contribuiu para se entender que tais redes
nio constituem simples instrumentos técnicos de andlise, revelando novas formas de
agao politica e cultural que se articulam a partir de sistemas de prestagoes envolven-
do todos os membros da coletividade, mais conhecidas como dddiva. Ainda é de se
registrar que o interesse dos pesquisadores do NUCEM com as mudangas em curso
no campo da saude se explica pela importincia estratégica de tais reformas para se
repensar as relagbes entre Estado e Sociedade Civil, de modo amplo, e os novos
sentidos das politicas publicas, de modo particular. Entendemos, enfim, que as redes
constituem mecanismos importantes para explicar as novas formas de solidariedade
no plano local e para se pensar a légica do usudrio.

3. A importancia de se considerar o valor da integralidade para uma abordagem
multicéntrica dos processos de avaliagao. Neste plano, o LAPPIS tem uma traje-
téria inédita e fundamental para se avancar no interior do debate da Satde Coletiva,
permitindo entender a importincia de abordagens que contemplem os itinerdrios e
as estratégias institucionais de cuidados, o que é comprovado por sua produgao nos
ultimos anos. Nesses nove anos de existéncia, o Projeto Integralidade: Saberes e
Prdticas no Cotidiano das Institui¢coes de Satide, como eixo estruturante do LAPPIS,
produziu debates e publicagbes, 12 coletdneas (cinco delas fruto de pesquisas origi-
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nais e financiadas por érgao de fomento), tornando possivel realizar a semeadura de
objetos ¢ metodologias sobre experiéncias inovadoras em sadde. No tema especifico
da avaliagdo, a importincia de se considerar o valor da integralidade nasce da com-
preensdo de que o cuidado como valor plasma a responsabilidade coletiva e publica
como principio doutrindrio, com cumprimento do designio do direito a saide. Com
relagdo ao direito a sadde, a experiéncia dos nossos estudos sobre integralidade e ava-
liagao na aten¢do bdsica permitiu construir desenhos interdisciplinares para avaliagao
em sadde, a partir do estudo sobre experiéncia de adoecimento e as contribui¢oes
dos estudos sobre itinerdrios terapéuticos e trajetdrias assistenciais como ferramentas
metodoldgicas tragadoras a serem utilizadas em estudos avaliativos sobre prdticas de
integralidade na atengao bdsica. Ainda aqui reiteramos a importincia de nossas par-
cerias, que possibilitam a realizagao de tais trabalhos. Problematizar o conhecimento
em satde tem sido nossa tarefa, que se amplia nos objetivos deste livro, ou seja, para
reconhecer o ethos humano devemos repensar o modo como tratamos a questio do
valor dos valores na sociedade contemporinea e as solugdes de investigacdes a ela
destinadas. Responsabilidade, epistemologia da prdtica, redes sociais e humanizagao,
avaliacio e organizagdo dos servigos configuram artefatos teérico-prdticos para realizar
reflexdes capazes de alargar o pensar como uma agio, cujo agir em satide confere uma
abertura de sentidos de revalorizacio do cuidado como exercicio da cidadania.

Apresentamos aqui os principais resultados de mais um projeto de pesquisa desenvolvido
pela parceria entre o Grupo de Pesquisa do CNPq LAPPIS e Grupo de Pesquisa do CNPq
NUCEM, cuja légica de construgao e a composi¢ao de suas partes serao a seguir descritas.
Adotando abordagens compreensivas, desconstrucionistas acerca dos temas determinantes
sociais, integralidade em sadde e avaliacdo, esses grupos de pesquisas contribuem, nesta
coletinea, para novos posicionamentos sobre politicas e agdes em satde.

Reconhecimento, experiéncias de adoecimento, paternidade, cidadania, vinculo, redes
sociais, participagdo, itinerdrios e mediacdes entre os sujeitos implicados com a produ-
¢do do cuidado em saide configuram-se como alguns temas que oferecem elementos
analiticos para redefini¢do dos determinantes sociais. Salientam-se as prdticas avaliativas
amistosas a integralidade fundadas em proposi¢bes tedrico-conceituais e metodolégicas
que enfocam as experiéncias centradas nos usudrios, revalorizando seus valores na luta
pelos direitos de cidadania.

Vale destacar a importincia de devolutivas de nossas andlises aos servigos locais
do estudo, as quais devem ser vistas sobretudo como dispositivos éticos voltados para
garantir a transparéncia da pesquisa e dos processos interativos entre a universidade e
a sociedade civil. Tais devolutivas permitem ao mesmo tempo reiterar o compromisso
da universidade de prestar conta de seu trabalho 2 sociedade e, também, realizar uma
espécie de validade dial6gica sobre as andlises realizadas.

Os 26 trabalhos inéditos aqui reunidos descrevem analiticamente as experiéncias
dos estudos e seus resultados. Na primeira parte contamos com a apresentagio, pelos
organizadores da coletinea, dos elementos tedricos e metodoldgicos da pesquisa multi-
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céntrica e sua operacionalizagdo. Ainda nesta parte, temos trés capitulos autorais sobre
as nogoes fundantes relativas 2 centralidade do usudrio na avaliagdo, a releitura dos
determinantes sociais e 2 metodologia MARES, um dos principais métodos utilizados
pelos nichos locais. J4 na segunda parte, os capitulos estdo subdivididos pelas regioes
Norte, Nordeste, Centro-Oeste, Sudeste e Sul, que correspondem aos locais dos diver-
sos grupos de pesquisas onde foram realizados os trabalhos de campo. E, por dltimo,
a terceira parte oferece trés capitulos voltados para uma andlise critica com olhares
diferenciados e transversais acerca do tema da avaliagdo, focalizando a gestdo, a clinica
e os determinantes sociais.

Finalmente, expressamos nosso desejo de que esta ampla e laboriosa pesquisa envol-
vendo grupos de pesquisas diferentes e multiplos olhares disciplinares contribua para
que o leitor interessado possa dispor de recursos tedricos e metodoldgicos que abram
perspectivas inovadoras para se conhecer as prdticas do usudrio e o modo como ele
constréi sua presenca no sistema de saide. Também devemos assinalar a importincia das
institui¢es de apoio a pesquisas e de financiamentos existentes hoje no Brasil, como o
CNPq, e de fundos ministeriais importantes, sem os quais empreendimentos de folego
como este nao poderiam ser realizados.

ROSENI PINHEIRO
PAULO HENRIQUE MARTINS
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ParTE |
CONSTRUCAO DA PESQUISA MULTICENTRICA®
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Elementos teéricos e metodolégicos
da pesquisa multicéntrica

ROSENI PINHEIRO
PAULO HENRIQUE MARTINS

O desenvolvimento desta pesquisa visa a um duplo objetivo: o primeiro é oferecer
uma proposta de avaliagdo em sadde na perspectiva do usudrio, inspirada numa critica
tedrica coletiva de cardter multicéntrico; o segundo, contribuir para repensar os deter-
minantes sociais e as implicagbes para efetivacio da integralidade em satide. Como eixo
paradigmdtico para processos avaliativos, a integralidade configura-se como categoria de
andlise sobre o cumprimento do direito 4 saide como uma questao de cidadania.

Para desenvolver a pesquisa, apoiamo-nos em trés hipGteses: a primeira consiste
no entendimento de que a ideia de “determinantes sociais” em saide, no momento
presente, estd largamente condicionada pelos limites oferecidos tanto pelos esforcos de
descentraliza¢do das ag¢oes publicas como pela busca de responsabiliza¢io dos beneficia-
dos por estas agoes. Na prdtica, tais esforcos tém apresentado resultados problemdticos,
seja pelo fato de a agdo estatal nio responder adequadamente aos imperativos axiold-
gicos do SUS (integralidade, universalidade, equidade e participagao social), seja pelo
fato de os beneficiados pelos programas publicos nio “assumirem” objetivamente as
responsabilidades em termos de participagio nas decisées e monitoramento. De fato, o
entendimento dominante sobre “determinantes sociais” em satde ¢ restritivo, por nao
contemplar heuristicamente a 14gica prépria do usudrio a respeito do cuidar e do avaliar,
hiperdimensionando aquela légica do planejador (MARTINS, 2008). E as mudangas de
postura conceitual, normativa e prdtica exigem organizar outros referenciais tedricos e
metodolégicos que permitam superar as dificuldades correntes de compreensao dos tais
determinantes, como se buscou neste livro.

A segunda hipétese remete para que a ideia de determinante social integre os mul-
tiplos olhares presentes nas cenas do cotidiano, sendo importante compreender que a
légica prépria do usudrio nao pode ser apreendida apenas a partir do lugar do planejador
(MARTINS, 2008). O funcionamento da sociedade civil na saide exige a superagio
da ideia egoista de usudrio consumidor para integrar a perspectiva generosa do usudrio
mediador, aquela pela qual o usudrio se define por sua presenca em redes de solidarie-
dade que envolvem individuos e grupos sociais na esfera publica local em sadde. Tais
redes de solidariedade se movem a partir de sistemas de prestagdes e de contraprestagoes,
conhecidos como dddivas nas teorias socioldgicas e antropoldgicas, que geram tanto
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reconhecimentos como desconhecimentos. No primeiro caso, as redes de solidariedades
dos usudrios sio empoderadas, facilitando uma dinimica participativa e reflexiva mais
ampliada. No segundo caso, as redes sio desempoderadas, gerando perda de solidariedade
e enfraquecimento dos mecanismos de dddiva e de reconhecimento (CAILLE, 2008;
HONNETH, 2003). Na presente coletinea, estas tendéncias bipolares de empoderamento
e de desempoderamento podem ser observadas nos diversos textos.

A terceira hipétese complementa a anterior, ao propor que, para que a ideia de de-
terminante social em satde possa servir a uma reforma efetiva das concepg¢des usuais
sobre avaliagao das agbes publicas e participagdo do usudrio e sua responsabilizacao,
assim como dos demais atores envolvidos nos programas locais e setoriais, é necessdrio
definir a integralidade nio apenas como referéncia conceitual, mas como paradigma
fundamental na organizagao da agao publica (PINHEIRO, 2008). Neste sentido, este
livro traz informagbes importantes para se entender que a perspectiva da integralidade
funciona como valor universal para se comparar experiéncias de agao de usudrios dife-
renciadas por motivos geogrdficos, culturais e temdticos.

A seguir, vamos procurar trazer algumas considera¢bes mais aprofundadas sobre as
hipéteses acima arroladas, de maneira a facilitar ao leitor a andlise dos textos que com-
poem a presente coletinea.

Sobre a primeira hipétese: os limites da descentralizacao condicionam as
compreensodes tedricas e praticas dos determinantes sociais

Tradicionalmente, a ag¢ao regulatéria e redistributivista do Estado se organizou tendo
como referéncia histérica uma sociedade civil relativamente homogénea, pautada por mo-
bilizagoes reivindicativas que se assentavam prioritariamente nas lutas de insergdo profis-
sional de trabalhadores assalariados, de sobrevivéncia econdmica dos trabalhadores rurais,
de desejo de participagdo das classes médias e de interesses utilitdrios e corporativistas
das classes dominantes. Os conflitos gerados a partir dessas mobiliza¢des contribuiram
para a criagao de politicas sociais voltadas preferencialmente para a protegao do cidadao
trabalhador, para a defesa dos interesses das classes dominantes e classes médias, o que
marca a modernizagio do Estado e o cardter das politicas publicas no século XX.

Acontece que, no momento atual, semelhantes politicas nao respondem mais as exi-
géncias de uma sociedade civil complexa, diferenciada e de altos niveis de exclusao, cujas
mobilizagdes e reivindicagdes extrapolam a esfera da organizagdo profissional, salarial e
produtiva (VANDENBERGHE, 2004), ramificando-se por uma diversidade de tem4ticas
culturais e politicas que se tornam cada vez mais importantes. Este processo, que ocorre
no contexto de uma sociedade civil crescentemente mundializada (CAILLE, 2004), tem
necessariamente impacto sobre os Estados nacionais, obrigando estes a reconfigurarem
suas légicas de regulagdo e redistribuigao.

Os esforgos de reforma do Estado sio imprescindiveis, portanto, ji que se trata so-
bretudo de repensar o paradigma do politico. Mas isto nio ¢ fdcil, visto existirem, por
um lado, forgas tradicionais, econdmicas e corporativistas que resistem a perder seus
privilégios. Por outro, mesmo entre aqueles que acreditam no imperativo da reforma, nao
hd consenso tedrico e estratégico sobre o que devem ser seus elementos constitutivos.
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Neste sentido, as mobilizagoes na saide, que vém ocorrendo de forma crescentemente
articulada desde os anos 70, aparecem como referéncia fundamental para se pensar a
natureza e os rumos da reforma do Estado. Em primeiro lugar, pelo fato de essas mo-
bilizagoes extrapolarem o campo meramente académico para adentrarem as associagdes
profissionais e de usudrios e os movimentos associativos ¢ ONGs. Em segundo, pelo
fato — certamente devido a4 maturidade do movimento da satide — de essas mobilizacoes
encontrarem um Mmomento extremamente propicio para transformar em ganho politi-
co e constitucional o que até os anos 80 se apresentava, sobretudo como mobilizagao
politica mais ou menos espontinea da sociedade civil. Ou seja, com a Constituigao de
1988 ¢ com a cria¢ao do SUS, o movimento na sadde entra numa nova etapa, passando
de uma fase de concep¢io de luta pouco formalizada para uma de efetivagio de agoes
formalizadas no plano institucional.

Nos anos 90 e nos primeiros anos do século XXI, o processo se aprofundou, revelando
o diferencial que constitui as mudancas na saide hoje no Brasil. As politicas de saide
sdo efetivamente a ponta de langa de uma reforma estatal importante que visa a redefinir
a politica no contexto de uma nova ordem social complexa, diferenciada e marcada por
tensoes sociais inéditas. Tal reforma configura um caminho que requer postura propositiva
e afirmativa de direitos, sendo inadidvel sua consecugio devido a dois fatores: por um lado,
a diferenciagdo e complexificagao da sociedade civil, gerando mudangas que sdo largamente
preocupantes, visto que a auséncia de politicas efetivas por parte do Estado termina con-
tribuindo para gerar anomias sociais, ou seja, reagoes culturais e psicoldgicas imprevisiveis
de uma populagio crescentemente excluida e marginalizada (SCHWARTZMAN, 2004).
Por outro, o setor saide precisa acelerar suas reformas e consolidar o saber sistematizado,
de modo a subsidiar a emancipagao de outras politicas (KLEBA, 2005), o que comega a
ocorrer com certa visibilidade, conforme observamos em nossas pesquisas, nos setores de
educa¢do e saneamento que passam a dialogar de modo mais efetivo com a saide.

Pensando especificamente na relagio entre descentralizagio, mudangas de politicas
publicas e adogao de novos critérios e indicadores de avaliagdo, hd que se destacar que as
inovagoes tedricas e metodoldgicas exigem um paradigma complexo, como o da integra-
lidade, para responder ao desafio da multiplicidade de olhares sobre as préticas de sadde.
E este paradigma, para nao permanecer como letra morta da academia, deve se traduzir
concretamente em redes multicéntricas que permitam focalizar as diversas possibilidades
de inven¢do de préticas de cuidados, de a¢des de solidariedade, interagdo e um agir em
sadde mais soliddrio — enfim, uma politica concreta no sentido arendtiano do termo.

Sobre a segunda hipétese: a mudanca de concepcao dos determinantes
sociais exige compreender a légica prépria do usuario

As redes, independentemente das leituras que se fagam sobre as mesmas, aparecem como
um conceito sociolégico importante na medida em que se faz necessdrio destacar a vida
cotidiana como espago estratégico para a articulagao politica e institucional das comuni-
dades e grupos sociais, sobretudo contra as tentativas dos modelos econdmicos privatistas
e individualistas de colonizar a vida cotidiana em detrimento do espago publico. Ou seja,
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para melhor compreensio do que significa esta mudanca de perspectiva metodolégica em
favor da valorizagdo conceitual das redes interativas produtoras de solidariedades, dddivas
e reciprocidades ampliadas, é importante compreender a significagao do “mundo da vida”,
expressao utilizada pelo filésofo alemdo Jurgen Habermas, que o socidlogo francés Alain
Caillé (2002) denomina de “socialidades primdrias”. Essa expressao serve para designar
aquela esfera de prdticas sociais situada fora do sistema formal (o Mercado, o Estado ¢ a
Ciéncia), constituindo um fendmeno multidimensional e complexo.

Cada sociedade possui légicas particulares de organizagao institucional; por conseguinte,
existem formas diversas de funcionamento da realidade social que chamamos Sociedade.
Dependendo do lado que nos posicionamos — do Social (que responde a exigéncia de
interpessoalidade da sociedade), do Mercado (que coloca a necessidade de organizagao
dos interesses de produtores e consumidores) ou do Estado e da Ciéncia (que respondem,
respectivamente, as exigéncias de funcionalidade da sociedade) — podemos obter diversos
arranjos institucionais e politicos (CAILLE, 2000). Isto significa dizer que o uso teérico
e metodolégico do conceito de rede social (na operacionalizagio da reforma em satde,
por exemplo) exige considerar que a Sociedade Civil constitui a base de um sistema
autdnomo — o da vida, o dos vinculos primdrios — que funciona por regras préprias
diferentes daquelas presentes no Estado e no Mercado, o dos sistemas formalizados.

Do ponto de vista da institucionalizagdo histérica, pode-se dizer que, diferentemente
do Social, as instancias do sistema formal (Mercado, Estado e Ciéncia) tendem a se or-
ganizar em forma de aparelhos funcionais (GODBOUT, 2000). Tais estruturas geram
hierarquias funcionais legitimadas por regras e conveng¢oes previamente determinadas (a
lei ¢ feita para obedecer ou a mercadoria ¢ produzida para se comprar), sem as quais as
instituigdes cientificas, mercantis e burocrdticas deixam de existir. Deste modo, as regras
sio pensadas racionalmente, de modo a enquadrar os individuos e grupos sociais em
certos lugares determinados a priori (patroes x empregados, governantes x governados,
produtores x consumidores etc.), sendo as distincias instituidas decisivas para a estabi-
lidade funcional dos aparelhos.

No Social, diferentemente, a légica racionalista e tradicionalista dos aparelhos nao
funciona eficazmente. Considerando a imprevisibilidade organica do Social, as institui¢oes
geradas por ele possuem necessariamente um formato nio vertical e fechado (como nos
aparelhos), mas horizontal e aberto a fluxos e refluxos (préprio dos sistemas complexos).
A instituigdo tipica do Social ¢ a rede interativa. Diferentemente dos aparelhos que se
destinam 2 regulacio externa de “publicos” (os consumidores, os contribuintes etc.), as
redes sdo autorreguladoras (os membros da familia, os amigos, os soliddrios) (GOD-
BOUT, 2000, p. 11). Por isso, elas constituem o tinico formato institucional adequado
para a organiza¢io de modelos comunitdrios e associativos que s3o as bases do “sujeito
de escolha” possivel em cada sociedade.'.

! Mauss pode ser considerado, assim, o precursor no campo socioldgico desta perspectiva de organizagio da sociedade
em redes que nada mais sio que o modo concreto de existéncia do sujeito histérico. Ele entendeu prematuramente a
riqueza dos processos interativos, revelando, por conseguinte, as bases de um paradigma complexo, o paradigma do
dom, cujo aprofundamento vem sendo realizado no momento presente (CAILLE, 2002).
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Deve-se salientar igualmente que o surgimento de redes interativas na vida em so-
ciedade nio constitui apenas um produto da cultura humana. Ele reflete, sobretudo, a
emergéncia de niveis de complexidade sistémicas maiores no interior das quais se incluem
(como parte menor) os sistemas humanos e as possibilidades do homem de intervir e
redirecionar sua prépria cultura (MORIN, 2001).

Enfim, ¢ curioso observar que, paralelamente & conceitua¢io socioldgica de rede, vém
sendo desenvolvidas, recentemente, novas linguagens para o entendimento dos sistemas
complexos. Tais linguagens estao sendo difundidas através de novos conceitos, como
aqueles de atratores cadticos, de fractais, de estruturas dissipativas, de complexidade, de
teias da vida, entre outros (CAPRA, 1998). Acontece que as mudangas de paradigmas
no campo da ciéncia, em geral, e das ciéncias “duras”, em particular, ndo se refletem
automaticamente no campo das ciéncias do social e, por conseguinte, nas mudangas de
percep¢ao das préticas sociais. Isso implica dizer que as inovagbes tedricas mais gerais,
inclusive essas de redes estruturais, exigem que a mudanca de percep¢do nio seja apenas
tedrica (o que estd relativamente consolidado a partir das novas revelagdes cientificas),
mas sobretudo metodoldgica e politica.

Sobre a terceira hipotese: o papel da integralidade para se repensar
paradigmaticamente os determinantes sociais e a avaliacao

Pensar o papel da integralidade como eixo paradigmdtico de se repensar os deter-
minantes sociais e a avaliacdo em sadde significa realizar um giro epistemoldgico para
defini¢ao de novos objetos e abordagens de pesquisa visando a uma reviso e atualizagio
sistemdtica, conceitual e metodolégica de nossos estudos sobre direito a satide. Nesse
sentido, nossa aposta nas contribui¢oes da teoria de redes sociais que enfatizam a dina-
mica dos atores em sociedades complexas nos permite pavimentar um solo epistemolégico
para andlises proficuas sobre a diversidade de relagbes intersubjetivas que se estabelecem
entre os atores, suas priticas em contextos sociais, politicos, culturais e econdmicos, as
quais as pesquisas no campo da saide nio podem desconsiderar. Trata-se de um giro
epistemoldgico no pensamento sobre o agir em sadde, uma ruptura epistemoldégica com o
pensamento hegemonico nesta drea, que traz como insignia o dualismo, do qual a teoria
da causalidade ¢ tributdria, embasando em grande medida os conceitos e metodologias
para defini¢io dos determinantes sociais e dos modelos de avaliagao.

Segundo Paulo Freire, quando se dualiza, cai-se num idealismo, ou num objetivismo me-
canicista que ¢ também idealista. Concordamos com Hartmann (2005, p. 1), que afirma:
o giro epistemoldgico na perspectiva freiriana consiste na superagio do espontaneismo,
das manipulagées e da mera transmissio de contetddos e que desemboca na produgio do
conhecimento da prépria prdtica que, nos seus comegos, poderia ser muito pobre, mas na

medida em que se teoriza a prépria prdtica, ela assume a realidade e cria conhecimento
novo que interessa aos despossuidos de conhecimento préprio.

Esse autor nos lembra também da critica oportuna de Freire a Descartes, quando
este filésofo “traz a afirmagdo de que se ‘penso, logo existo’, o que significaria dizer
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que, se penso, entdo saberei e, se sei, entdao saberao os demais porque lhes transferirei
meu saber. O fato de eu saber explicaria o fato de que nds saibamos” (HARTMANN,
2005, p. 2). Para Freire, o conhecimento deveria funcionar radicalmente ao contrdrio,
porque deveria dizer-se que nés pensamos, entdo jé penso porque ¢é um pensamento
coletivo, o que explica o saber individual (HARTMANN, 2005). Considerando que o
pensamento hegemonico na sadde se faz por meio de saberes e prdticas dicotomizantes,
cujo conhecimento deve ser apropriado como algo acabado e transferido aos que nio
sabem, a prdtica se torna desprovida de sentidos, o que traz implica¢des importan-
tes nas investigagdes sobre a efetivacio da integralidade como direito i saiide. Essas
implicagdes nos convocam ao compartilhamento de diferentes proposi¢oes analiticas,
tedricas e metodoldgicas sobre a construgao do direito a saide, sendo o cuidado como
valor uma categoria que enfatiza o didlogo, da reflexdao e da critica responsdvel sobre
as questdes que nos inquietam e nos desassossegam em nossas atividades, na pesquisa,
no ensino e nos servigos.

A partir da ideia de Alain Caillé (2000, p. 12) sobre paradigma que define “como
sendo um conjunto de teorias e modelos explicagio reconhecidos pela comunidade cien-
tifica, que configuram um campo do pensdvel e dos questionamentos legitimos”, propoe
um paradigma propriamente relacional, que denomina de paradigma do dom.> Com essa
proposicao, encontramos guarida para construir uma oposi¢ao a essa concepgao candnica
dualizante e dicotdmica dos saberes e préticas, do agir e do pensar na saude, de modo
a superar a antinomia, como diria o autor, através da conquista do esclarecimento e a
colocagdo em evidéncia de uma maneira de questionar mais sociologicamente, que nao
se reduz 2 l6gica economicista hegemoénica, que tantas vezes toma hoje o lugar da légica
cidada, produtoras de “socialidades” e reciprocidades afirmativa de direitos.

Dai que a adogdo da integralidade como eixo paradigmdtico para repensar os de-
terminantes sociais e a avaliagio em satde requer que reconhecamos novos padroes
de institucionalidades na sadde, que em nossos estudos sao consideradas e tributdrias
da nossa implicagio como pesquisadores sociais preocupados com os processos de
transformagdes juridico-politico-institucionais em curso na experiéncia de reforma do
Estado brasileiro (PINHEIRO; MATOS, 2001, 2003, 2004, 2005, 2006, 2007, 2008;
PINHEIRO; CECCIM; MATTOS, 2006; PINHEIRO; BARROS; MATTOS, 2007;
PINHEIRO, 2007; PINHEIRO et al. 2006; MARTINS, 2008a; 2008b; MARTINS,
2004, MARTINS 2009a, 2009b). A incorporagao de principios e diretrizes universais
na Constitui¢do brasileira de 1988 ¢ na legisla¢do infraconstitucional vem cumprir o
designio de afirmar a sadde como direito humano, uma questio de cidadania. Como
dever do Estado, garantir a sadde como direito consistiu em desencadear um conjunto
de mudangas no sistema nacional de saide do pais, com base em elementos de natu-
reza doutrindria e organizacional. Do ponto de vista doutrindrio, estaria englobando

2 O autor propée o paradigma do dom, apoiado em Marcel Mauss, de quem a definiu como uma trilha para examinar
a realidade complexa e paradoxal presente nas sociedades modernas, capaz de superar a antitese entre eu e o outro,
entre obrigagdo e liberdade, entre a parte do herdado e a parte do legado a receber de modo a superar a tensio entre
ciéncias sociais e filosofia moral e politica. (CAILLE, 2000, p. 11).
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a universalidade, a equidade e a integralidade; do ponto de vista organizacional, a
descentralizagdo, a regionaliza¢o e o controle social.

Entretanto, pareceu-nos evidente que para lograr tal designio se fazia necessdrio
reconhecer a dependéncia reciproca existente entre esses elementos, muitas vezes con-
traditdrios, cujo desenho de mudangas pretendidas nio poderia estar associado a imple-
mentagao de um modelo organizacional dnico. Tampouco sua operacionalizagio poderia
se restringir a uma visao funcionalista das redes de servigos de saide, que desconsidera
a complexidade do processo de adoecimento e da busca dos sujeitos por cuidado. Para
superar tais contradi¢bes, novos arranjos institucionais, politicos e culturais foram sendo
forjados com base na realidade e nas potencialidades locais, criando espagos publicos que
combinavam diferentes exercicios democrdticos (democracia representativa e participativa),
nao menos conflituosos, na luta pela efetivagao do direito a sadde. Com efeito, desses
espagos os movimentos identitdrios também participavam, ampliando seus canais de
vocaliza¢io de demandas, de modo a integrar a agenda publica, trazendo experiéncias
inovadoras capazes de concretizar a mdxima de Arendt, quando afirma que o direito sé
existe quando se exerce, gerando novos direitos.

Ao analisar essas experiéncias, pode-se perceber que a integralidade, como dispositivo
ético-politico, trazia o imperativo de critica de saberes e poderes instituidos, por préticas
cotidianas que habilitavam os sujeitos nos espagos publicos a engendrar esses novos ar-
ranjos institucionais, sobretudo sociais, na saide (PINHEIRO; GUIZARDI, 2003). A
integralidade se fazia como instituinte de valores e simbolos na luta pelo reconhecimento
da diversidade identitdria, que nas relagbes sociais configurava aquilo que poderfamos
denominar de circuitos de dddivas, uma cultura do domz (MARTINS, 2004).

Ao apostar nessa compreensao, torna-se necessirio ir além de nossas andlises con-
vencionais sobre as dicotomias entre Estado e sociedade, e avangar numa perspectiva
analitica capaz de considerar as relagdes sociais como experiéncias humanas generantes
e fontes de teorias identitdrias, que ao se constituirem em redes sociais, nio excluem as
redes de servi¢os, com novos atores, num campo de luta entre diferentes concepgoes de
mundo. Essa proposi¢io parte do pressuposto de que estamos diante de uma inflexao
a ser aqui destacada. Tradicionalmente, tém-se utilizado modelos na organizagio dos
servigos de satde com vistas 4 organizagio formal do processo de trabalho de seus ser-
vios e na relagio com os usudrios, que sao geralmente idealizados por planejadores ou
gerentes, que querem fazé-los acontecer, materializar ou concretizar por meio de regras
ou normas previamente estabelecidas. Estas geram uma cadeia de atos que resultam no
funcionamento de uma institui¢do ou organizagao. Entretanto, tais atos devem ser cum-
pridos por distintos atores, o que acaba gerando um conjunto diferenciado de priticas.
Segundo Pinheiro e Luz (2003), hd uma consequéncia prdtica importante na escolha de
“modelos ideais” como dispositivos para a implementagao de iniciativas: eles requerem
condigdes também ideais para sua efetivagio, ¢ um modelo somente alcangard o éxito
estabelecido mediante a existéncia de condigbes devidamente previstas (calculadas) que,
através de atos predeterminados, favorecerio a realiza¢io do trabalho e, consequentemente,

seu resultado (PINHEIRO; LUZ, 2003, p. 7).
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Diante dessa afirmagio, parece-nos evidente a insuficiéncia dos modelos ideais como
um modo de organizag¢io capaz de responder as demandas sociais por saide, tendo em
vista o cardter complexo e plural das sociedades modernas. Tais modelos nio se guiam
por principios, simbolos e valores soliddrios e reciprocos que fundamentam a integralidade
como principio ético-politico, orientador das prdticas em sua acep¢io de produtora de
teoria ¢ de um agir social. Observando os modelos de referéncia utilizados no relatério
final da comissdo de determinantes sociais, intitulado As causas sociais das iniquidades em
satide no Brasil, verificamos que no item referente as redes sociais, comunitdria e sadde foi
incluido como um dos determinantes sociais em sadde constituinte do chamado capital
social, entendido como o conjunto das relagdes soliddrias e de confianca entre pessoas
e grupos, além do contato com amigos e parentes; e diferentes formas de participagio
social, como pertencer a grupos religiosos, associagoes sindicais, de moradores e clubes
de recreacio, também representam formas pelas quais os grupos de pessoas se mantém
em contato e estabelecem vinculos sociais.

Parece-nos que esta nogao de capital social como constituinte das redes sociais, co-
munitdrias e saide se apresenta bastante insuficiente para dar conta da complexidade
sociocultural e da dinimica societdria em que se inserem essas redes. Alguns autores,
entre eles Alejandro Portes, em sua revisio sistemdtica sobre a temdtica do capital so-
cial, aponta para a utilizagao exacerbada do termo, com exportagdes sociolégicas pouco
cuidadosas para outros campos, que fomentada pela

disseminagdo de diversas publicacoes orientadas para definigdo de politicas e por revistas
de grande circulagdo, faz com que a nogdo de capital social evolua para algo como uma
panaceia para todas as enfermidades que afetam a sociedade, nos Estados Unidos e es-
trangeiro. E alerta que o sentido original do termo em seu valor heuristico tem sido posto

severamente 4 prova, que ao ser aplicado a tantos eventos e em contextos tio diferentes de
modo a perder qualquer significado especifico. (PORTES, 2000).

Essa assertiva ¢ consubstanciada por MARTINS (2009b), quando afirma que a
naturalizagao da nogao de rede social se dd4 por outra via, pelas ideias utilitaristas das
ciéncias sociais e pela valorizagio do comportamento humano, baseado em célculo e
interesse que nio considera outra compreensdo mais soliddria, generosa e humanista do
fendmeno. Este autor alerta que essa visio pode ser muito perigosa, jd que contribui
para uma crescente desumanizagdo das praticas sociais. Ou seja, ao hipervalorizar a
competéncia egoista e a privatizagio das riquezas materiais e simbdlicas coletivas por
individuos e grupos, tal abordagem nio nos estimula a outros entendimentos que res-
saltam a for¢a da cooperagdo e a solidariedade social na organizagio das novas formas
de mobilizagao coletiva.

Percebemos que a adogdo do capital social como constituinte de redes sociais e
comunitdrias em relagdo a sadde configura-se como uma perspectiva analitica que se
apdia de quantificagao e mensuragio das prdticas sociais, desconsiderando as dinimicas
societdrias singulares e de reconhecimento forjadas como artefatos coletivos do exercicio

22  Avaliacdo em salde na perspectiva do usuario

Elementos tedricos e metodoldgicos da pesquisa multicéntrica

de direitos, no caso do direito a satide. Parecem-nos insuficientes as afirmagbes sobre
desgaste ou nao do capital social a partir de varidveis quantificdveis de andlises das redes
sociais sobre o grau de confian¢a. Entendemos que essa forma cria invisibilidades das
redes de apoio social, j4 apontadas como fundamentais para a constitui¢ao de vinculos
sociais e de empoderamento. Também ¢ pouco explicativa a aplicagao desse modelo de
referéncia para elucidar as relagoes que se estabelecem entre demanda, necessidade e
oferta de cuidados de satde, cuja expressio reflete a busca de cuidados por satde pelos
usudrios, o que inclui necessariamente o manejo das informagbes que sao fornecidas
aos diversos publicos, os julgamentos que delas fazem e sua participacao na tomada de
decisbes na elabora¢io das formas de enfrentamentos e de respostas a tais demandas.
Dai a implicagdo do dualismo metodoldgico na definigdo de determinantes sociais e de
processos avaliativos em satide, o que torna pouco permedvel o cumprimento dos de-
signios do maior sistema universal piblico do mundo — o SUS — de lograr a efetivacio
da integralidade em sadde, do direito 4 satde.

Constituir a integralidade como um eixo paradigmdtico relacional significa nos
apoiarmos numa concepgio de redes, como aquela proposta por Martins (2009¢), quando
defende uma sociologia de redes sociais que amenizem o peso do método explicativo e
dedutivo, organizado em torno da narrativa dos netwoks analysis, em favor de metodo-
logias compreensivas e interpretativas mais complexas e capazes de superar o dualismo
metodoldgico. Observarfamos, de imediato, o observador cientifico sair de sua posi¢ao
de neutralidade e aproximar-se do objeto. Com isso, o observador se veria implicado
moralmente com a construgio social compreensiva da realidade.

Tomar a integralidade como paradigma conceitual para defini¢ao de determinantes
sociais e avaliagio em satide exige-nos a centralidade dos usudrios em suas redes sociais,
que incluem a rede de servigo de sadde, na luta por direitos. Arendt nos ensina que a
nogao de direitos nio diz respeito s necessidades, interesses ou demandas individuais. Faz
referéncia, antes de tudo, a uma forma de sociabilidade politica e, nesse caso, o direito
s6 pode existir no exercicio efetivo de direitos. Ou seja, para garantir direito no Estado
Moderno, torna-se necessdrio criar e ampliar espagos publicos, nos quais as regras de
sociabilidade sejam fundamentadas na democracia e suas institui¢des sejam permedveis
aos valores democrdticos. Afinal, sdo esses valores que sustentam a crenca da liberdade e
da igualdade, como requisitos bdsicos ao exercicio democrdtico e a defesa da cidadania,
cujos sujeitos sociais se organizam para reivindicar direitos (BODSTEIN, 2003).

Propomos a tese de que a efetivacao do direito a satide, plasmado nas priticas eficazes
de integralidade em sadde, deve ser concebida como concepgdes renovadoras de sentidos,
significados e vozes de sujeitos, identidades e lutas numa dada sociedade e num determi-
nado momento histérico. Portanto, devem ser libertadas de qualquer residuo essencialista
quanto a seus contetidos tedricos e prdticos, como nos ensina Antoni Gramsci (1991),
acrescentando que se o determinismo persistir, dificultard o desenvolvimento do espirito
critico e da criatividade entre aqueles que lutam pelas transformagoes na sociedade.
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Construindo caminhos analiticos e
integralizando a solidariedade de
conhecimentos: operacionaliza¢io da pesquisa

ROSENI PINHEIRO
PAULO HENRIQUE MARTINS

A construgao deste estudo multicéntrico se fez como empreendimento humano ca-
racteristico da produgdo de conhecimento cientifico que, no campo da Satde Coletiva,
implica considerar a natureza interdisciplinar de suas investiga¢des e a multiprofissiona-
lidade de seus integrantes. Parece-nos evidente a importincia de descrever esse processo
rico de constru¢do, entendendo-o como uma tarefa com fins pedagégicos conduzida
pelos coordenadores da pesquisa nas fronteiras dos conhecimentos acumulados pela Saide
Coletiva e pela Sociologia da Satde. Por conseguinte, a operacionalizagio da pesquisa nao
se fez como uma questdo apenas instrumental ou procedimental, mas como um efetivo
exercicio daquilo que denominamos de solidariedade de conhecimentos. As experiéncias
dos pesquisadores em seus nichos locais pavimentaram um solo fértil de uma travessia
que ndo se finaliza neste estudo.

Trata-se de uma semeadura de novos objetos de estudos e caminhos analiticos nem
sempre tao tranquilos, mas imprescindiveis para remover crengas conservadoras sobre as
reformas em curso na saide publica. Podemos dizer que mesclamos neste trabalho com-
peténcia técnica com entusiasmo e gratificagdo. A parceria entre LAPPIS (Laboratério de
Pesquisas sobre Prdticas de Integralidade em Satde) e NUCEM (Nucleo de Cidadania
e Mudanga) nasce de sucessivos desdobramentos, frutos do engajamento de seus coorde-
nadores, que conjugaram afinidades epistemoldgicas — geridas por um “ehos piblico” de
seus integrantes na produgao do conhecimento para afirma¢io do direito a satide — , as
quais foram moderadas pelo compromisso ético e pelos ideais da dignidade humana e
da justica social. E dessa perspectiva que descreveremos essa construgio, remetendo seus
antecedentes de encontros, sempre auspiciosos, mas nunca definitivos. Vejamos.

O interesse de ambos os grupos pelo tema dos determinantes sociais nao surgiu aleato-
riamente, mas na confluéncia dos esforcos de articulagiao dos debates sobre Satide Coletiva
e Sociologia da Saide, da produ¢io teédrica de redes que envolvem multiplas dimensoes
da realidade e de a¢bes publicas que integralizam a solidariedade. A evolu¢ao de ambas as
escolas disciplinares em torno do tema determinantes sociais nasceu de reflexdes paralelas
sobre a importancia de se introduzir o principio da pluralidade de olhares na organizacio
das légicas decisérias e avaliativas sobre sadde publica. A aproximagao do NUCEM e do
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LAPPIS em torno do esforgo de construgio de uma pesquisa comparativa e articulada
foi o resultado natural desta compreensio convergente sobre os limites das prdticas de
democratizacio e sobre os desafios de se avancar nas reformas da sauide.

A rede multicéntrica liderada pelo LAPPIS passou a ter seu interesse despertado pela
questdo dos determinantes sociais a partir da devolutiva do projeto de pesquisa Estudos
multicéntricos integradores sobre tecnologias avaliativas de integralidade em saiide na atengio
bdsica (Edital MCT-CNPQ/MS-DAB/SAS— n° 49/2005 - faixa B), sob a coordenacio da
professora Roseni Pinheiro, lider do grupo de pesquisa do CNPq LAPPIS, realizada nos
dias 29 a 31 de janeiro de 2008 no Rio de Janeiro. Tal devolutiva teve o objetivo de com-
partilhar licoes aprendidas e desdobramentos da pesquisa, reunindo os integrantes do grupo
de pesquisa multicéntrica (Juliana Léfego (Universidade Federal de Rio Branco - UFAC/
Secretaria de Estado de Sadde do Acre), Roseney Bellato (Faculdade de Enfermagem —
Universidade Federal do Mato Grosso — UFMT), F4tima Tavares e Estela Saraiva Campos
(Ciéncia da Religido / Nucleo de Assessoria, Treinamento e Estudos em Satide - NATES
/ Universidade Federal de Juiz de Fora — UFJF) e Aluisio Gomes Jr (Universidade Federal
Fluminense — UFF/R]), assim como pesquisadores convidados e autoridades do Ministério
da Sadde. Cabe ressaltar que foram convidadas a Dra. Iracema Benevides (coordenadora
de Acompanhamento e Avaliacio da Aten¢ao Bdsica do Ministério da Saide), a Profa.
Zulmira Hartz (pesquisadora titular da Fiocruz), a profa. Bernadete Cruz (pesquisadora
do Instituto Materno-Infantil), a profa. Tatiana Gerahdt (Programa de Pés-Graduagao em
Enfermagem da UFRGS e responsdvel pelo projeto Determinantes sociais e interfaces com a
mobilidade de usudrios: andlise dos fluxos e utilizacio de servigos de satide).

Paralelamente aos trabalhos da rede multicéntrica, a equipe de Sociologia da Satde
do NUCEM, sob a coordenagio do Prof. Paulo Henrique Martins, lider do grupo de
pesquisa do CNPq, ¢ também com o apoio do socidlogo clinico Aécio Matos, vinha
desenvolvendo estudos sobre as redes sociais, de modo a observar as mudangas do sujeito
social, as novas formas de mobiliza¢io socioculturais e o impacto de tais mobiliza¢oes
sobre as modalidades de organizacio das esferas publicas locais. A partir dos resultados
de uma pesquisa comparativa financiada pelo Ministério de Ciéncia e Tecnologia e
CNPq sobre Redes Sociais e Saiide, os pesquisadores do NUCEM entenderam que as
intervengdes do Estado sobre as redes locais estavam gerando processos de fragmentagoes
institucionais, o que tornava necessdrio avangar na critica da natureza dos indicadores
utilizados nessas intervengdes sobre os espagos da vida local. Assim, dando sequéncia
a esta reflexao, o NUCEM concorreu a novo edital (MCT/CNPq/MS-SCTIE-DECIT
— n° 026/2006) com o projeto intitulado Saside, Redes ¢ Determinantes Sociais, que foi
aprovado e se iniciou em julho de 2007. Mais adiante, o grupo do NUCEM foi am-
pliado, com a incorporagio a pesquisa multicéntrica do grupo de pesquisas de Petrolina,
liderado pela socidloga Antonieta Albuquerque.

A consolidagao da parceria entre 0 LAPPIS ¢ o NUCEM com vistas a aprofundar
o debate sobre o tema dos determinantes sociais numa perspectiva que articulasse os
campos da Satde Coletiva e da Sociologia da Satde, incorporando as tradi¢oes de pes-
quisas de ambos os grupos sobre temas fundamentais para a democratizagao da saide
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publica — integralidade, redes sociais e dddiva —, surgiu inicialmente dos didlogos entre
os pesquisadores Paulo Henrique Martins e Roseni Pinheiro, em mesas e conferéncias
como as da Abrasco. Com o desenvolvimento dessa cooperagao, nasceram as ideias de
se firmar um acordo de cooperagdo interinstitucional mais formal, que permitisse ao
LAPPIS e ao NUCEM somarem suas experiéncias e esforos na busca da construgio de
uma pesquisa mais densa e ampla, que permitisse de fato o aprofundamento da discussao
sobre os determinantes na perspectiva do usudrio, o que foi coroado de éxito, como o
prova a presente coletinea.

Essa parceria institucional ampliou a legitimidade do debate institucional, configu-
rando o surgimento de um grupo de especialistas que estabeleceu um proficuo debate
sobre os problemas e dados produzidos na pesquisa, conferindo valida¢io de forma
dialégica aos resultados da pesquisa, que se mostraram coerentes com os objetivos da
parceria. Problematizar e aprofundar a discussao sobre o tema dos determinantes sig-
nificou avaliar sua importincia para se repensar os mecanismos de reconhecimento dos
lugares dos atores sociais implicados na relagio entre demanda e oferta de cuidado na
atengao bdsica em sadde.

Na esteira dessa discussio, surgiu a iniciativa de realizar um estudo comparado, inter-
disciplinar e multicéntrico, capaz de possibilitar a construgao de novas matrizes analiticas
que servissem aos objetivos acima propostos. O termo de referéncia do acordo de coope-
ragao entre LAPPIS e NUCEM, que teve como objeto o “Desenvolvimento e capacitagao
de metodologias centradas no usudrio como subsidios na redefini¢ado dos determinantes
sociais e das préticas avaliativas de integralidade em saide” respondeu ao desafio de costura
institucional e académica mais ousada. Este termo foi firmado pelos coordenadores de
ambos os nicleos permitindo-se organizar uma rede de investigagao ampla e competente
em seis estados da federagdo, o que maximizou as expectativas inicialmente previstas no
projeto apresentado pelo NUCEM ao CNPq. Com relagao ao LAPPIS, as expectativas
foram amplificadas entre os objetivos do termo e os objetivos dos projetos Estudos mul-
ticéntricos integradores de tecnologias avaliativas sobre a relagio entre demanda, necessidade e
direito & satide, aprovado no Edital Universal CNPq n° 02/20006, e Priticas avaliativas na
atencio bdsica na savide no Estado do Rio de Janeiro: um estudo sobre sistema de controle e
monitoramento de acoes de saide, selecionado no Edital Prioridade Rio 2008 da FAPER],
sob a responsabilidade da pesquisadora e professora Roseni Pinheiro.

A partir dai, delimitamos um subprojeto comum as duas pesquisas, intitulado Promogdo,
itinerdrios terapéuticos e redes de mediagio como subsidios para reflexio sobre os determinantes
sociais e a integralidade das agoes, que viabilizou a realizagao de caminhos analiticos para
elaboracao de questdes, minuciosamente trabalhadas, a partir de encontros denominados
“Oficinas técnicas de desenvolvimento coletivo de metodologias avaliativas centradas no
usudrio”. Essas oficinas destinavam-se a debater e socializar os aportes conceituais e me-
todolégicos inerentes ao objeto delimitado, promovendo uma rede interativa de pesquisa
consistindo na sua prépria operacionalizagao, sempre respeitando a trajetéria das linhas de
pesquisas desenvolvidas pelos pesquisadores integrantes dos dois grupos, o que fortaleceu
de modo decisivo sua dinimica como uma “rede multicéntrica de pesquisa”.
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Desde entao, pareceu-nos evidente a necessidade de avangar na critica tedrica dos critérios
e indicadores de politicas e agdes em satide com os recursos de teorias que vinham sendo
trabalhadas por ambos os grupos de pesquisas, como aquelas de integralidade, itinerdrios,
dom, redes e solidariedade, de maneira a poder delimitar novos objetos, hibridos, interdis-
ciplinares. Saliente-se que a delimita¢do de novos pressupostos epistemoldgicos capazes de
subsidiar a redefini¢ao dos determinantes sociais, a0 mesmo tempo em que contribuissem
para a construgdo de prdticas avaliativas amistosas a integralidade em satde, tem relagao
estreita com a organizagao de estratégias institucionais ético-politicas mais coerentes com o
cumprimento do designio constitucional de garantia da satde como direito e com prdtica
de reconhecimento das diversidades e singularidades. A centralidade no usudrio se revelou
como uma categoria motriz para o desenvolvimento de novos caminhos analiticos que
tivessem como horizonte de estudo a construgio de critérios e indicadores de avaliagao
das acbes de sadde mais porosos a participacio do cidadao.

A compreensdo intelectual gerada pelo desenvolvimento da pesquisa levou-nos a
constatar que nos processos avaliativos tradicionais, o planejador/gestor, ao ocupar a
centralidade de sua condugao, acabava por restringir o manejo de seus principais vetores,
restringindo as fontes de produgio de informagoes, relativizando a justeza do julgamen-
to ¢ tomada de decisdes, comprimindo o impacto das a¢des de planejamento sobre as
realidades focalizadas. Concomitantemente, observou-se que os resultados alcancados
nesses processos avaliativos, sobretudo aqueles de natureza macroestrutural, apresenta-
vam dificuldades de capilarizagdo nos demais niveis de gestao do SUS, sobretudo na
elaboragio de respostas eficazes para o enfretamento dos problemas de saide vivenciados
pelos diferentes segmentos da populagio. A diversidade das condigoes de vida e sanitdria
encontrada nos diferentes territérios deslindava a complexidade do fendémeno social da
sadde. Isto exigia superar desafios, transversalizar fronteiras de conhecimentos e demo-
cratizar processos de gestdo das politicas publicas — dos quais os processos avaliativos
fazem parte —, exigindo novas habilidades para sua constituigao.

A primeira oficina, realizada nos dias 19 e 20 de junho de 2008, na cidade do Rio
de Janeiro, objetivou a sensibilizacao do grupo de pesquisadores no que concernia as
possibilidades de afinidades teérico-metodoldgicas em torno do objeto proposto: construgio
de metodologias avaliativas centradas nos usudrios, capazes de subsidiar a defini¢ao de
determinantes e prdticas avaliativas amistosas a integralidade em satde. Consideramos
esse momento fundamental para o estabelecimento de acordos e pactos para definigao
e execugdo das etapas da pesquisa, assim como as metas a serem atingidas. A recipro-
cidade epistemoldgica identificada pelo grupo nos debates sobre determinantes sociais,
integralidade em satde, redes, dddiva e solidariedade, conferiu os atributos habilitadores
do coletivo de pesquisadores para elaborar as categorias analiticas do estudo, visando
a articulagbes temdticas comuns nas sucessivas etapas de investigagio. Com isso, nio
saimos do “zero”, nio desperdicamos a experiéncia de pesquisas anteriores. Os estudos
desenvolvidos anteriormente pela equipe de pesquisa multicéntrica, que envolviam os
itinerdrios terapéuticos, ¢ pelo grupo de Sociologia da Satde, sobre as redes sociais e
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solidariedade, permitiram organizar caminhos de reflexao seguros. O plano de ativida-
des definido exigia de cada participe o empenho no cumprimento das tarefas a serem
executadas, o que incluiu a organizacao de atividades locais e regionais, cujos resultados
finais seriam apresentados em semindrio nacional, com lan¢amento da presente coletinea.
Com um cronograma de 12 meses de trabalho, foi possivel definir os principais pontos
para construgio de um termo de compromisso interinstitucional no qual se designava a
responsabilidade de cada pesquisador. O projeto obteve aprovagio do Comité de Etica
em Pesquisa do Instituto de Medicina Social da Universidade do Estado do Rio de
Janeiro, registrado sob o n° CAAE-0004.0.259.000-08.

No dias 25 e 26 de agosto de 2008, realizamos a segunda oficina técnica para apre-
sentagio do termo de compromisso e do termo de referéncia da pesquisa multicéntrica.
Sua justificativa ancorava-se na necessidade de uma constru¢o coletiva de alternativas
epistemoldgicas, anti-hegemonicas, que contribuisse para a orienta¢ao de intervengoes locais
na drea da sadde. Isto requeria a concentragio de esforgos dos pesquisadores no sentido
de produzir uma critica consistente sobre os processos tradicionais de avaliagdo, vis-a-vis a
matriz analitica normativa que os fundamentava, sendo um dos seus pressupostos o debate
politico-académico sobre determinantes sociais e integralidade em satde. Considerando,
por um lado, a experiéncia recente do grupo LAPPIS em estabelecer uma rede de pesquisa
multicéntrica sobre estudos em multiplos locais na drea da atengao bdsica e integralidade,
e, por outro, a experiéncia de pesquisa comparada do NUCEM, que realizou pesquisa
de campo aprofundada com 1.500 chefes de familias e 600 agentes de saide em quatro
cidades do pais (Recife, Fortaleza, Campinas e Porto Alegre), foi possivel dar continuidade
a produgdo coletiva sobre o tema proposto, reiterando o designio principal manifestado
na primeira oficina: trabalhar novos estudos sobre metodologias avaliativas centradas no
usudrio, a partir da diversidade de olhares dos nichos locais de pesquisa.

Acolher as diferentes abordagens disciplinares e objetos de estudo eleitos foi nossa
primeira tarefa. Isso significou, na prética, que embora nio existisse um tnico olhar sobre
o0 usudrio, terfamos que assumir uma perspectiva comparada que valorizasse os distintos
matizes e permitisse a constru¢ao de alguns consensos. Foi necessdrio que as equipes
de pesquisa identificassem pontos comuns que servissem de “indicadores/critérios” para
reflexdo tedrica e realizagao das pesquisas de campo, respeitando-se a0 mesmo tempo
a diversidade dos objetos a serem avaliados. Com essa perspectiva, propomos um giro
epistemoldgico acerca das teorias ¢ métodos que irfamos adotar, pois ao definirmos nos-
SOs pressupostos conceituais e operacionais, mutatis mutandi, deverfamos levar em conta
a reflexividade ali produzida. Nesse momento, assumfamos o olhar e a¢do do usudrio
como ponto de partida, e ndo somente do planejador e profissional. Isso nos permitiu
questionar de forma substantiva as abordagens hegemonicas apoiadas em andlises epide-
mioldgicas convencionais, monodisciplinares, que embasavam majoritariamente os estudos
avaliativos, exclufam de forma sistemdtica as possibilidades de participagio mais ativa do
usudrio nos processos de avaliagao, embora esses estudos fossem facilmente apropriados
pelas agéncias governamentais.
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Com efeito, tinhamos constatado em diferentes andlises sobre a utilidade da avaliagao,
que as abordagens utilizadas serviam muito mais a grupos de interesses econdmicos, sendo
em muitos casos norteadas por uma visao utilitarista das politicas publicas de saide. Uma
visao que valorizasse o cdlculo mercantil e o individualismo, promovendo uma competi-
¢ao desmesurada entre diferentes agentes estatais e privados, ao invés de contribuir para
sua apropria¢do social como dispositivo ético-politico, capaz de diminuir as iniquidades e
favorecer a integralidade e a solidariedade na gestao social. Assumfamos ali uma abertura
dialdgica sobre a participagao desse usudrio na formulagdo e efetivagao do direito a satde,
reconhecendo-o no seu préprio exercicio, colocando-o como centro na construgio do discurso
na produgido do cuidado em sadde. Ressaltamos que a categoria usudrio nao se reduzia ao
individuo consumidor dos servigos de saide — que ¢ inerente a abordagem utilitarista —,
mas se abria a uma diversidade de experiéncias de construgao social do direito. Pareceu-nos
estratégico considerar o usudrio a partir de suas trajetérias. Estas necessariamente envolviam
familias, amigos, comunidades e, no caso especifico da relagio com os servicos de satde,
demonstravam muito claramente o papel de mediador dos agentes comunitdrios de satde.
Desse modo constitufam-se redes de relacionamentos de apoio na construgao de saberes e
prdticas alternativas a modelos convencionais de assisténcia, promovendo resposta para o
enfrentamento dos problemas de satide numa dada comunidade ou populagio.

Apostamos que a abordagem adotada em nosso estudo nos permitia fazer uma critica
mais responsdvel sobre avaliagdes em satide, que de fato considerasse a perspectiva do
usudrio e suas formas de agir em coletividade, ¢ nao apenas uma medida sobre seu “grau
de satisfagdo”. Com isso, os procedimentos metodoldgicos de coleta de dados poderiam
ser diferenciados, desde que fossem capazes de “escutar” os problemas dos usudrios, que
poderiam ou ndo incluir o nosso. Isso implicava cotejar essa produgdo analitica com o
campo da avaliagdo, no que concerne a apropriacao de seus saberes e prdticas pelo gestor a
partir de novas informagdes e indicadores que considerassem o usudrio. Entendemos que a
proposta de avaliagio em sadde sob a perspectiva do usudrio nio era “medir” sua satisfagao,
mas problematizar suas escolhas e critérios adotados por eles, auxiliando na criagao de
possibilidades de apropriacao social de seus resultados Mais que isso, conceder ao usudrio
o papel de um potente avaliador e produtor de critérios especificos de avaliagio das agoes
da satde. Nesse sentido, surgiram as seguintes perguntas: como poderiamos coletivamente
estabelecer um bloco comum de critérios/indicadores capazes de considerar as diversidades
geogréficas ambientais, politicas, culturais e econdmicas? Quais poderiam ser as abordagens
e técnicas disponiveis? Como se dariam as tarefas a serem realizadas pelo nicleo local a
partir de suas experiéncias no trabalho de campo nos lugares que residem?

Diante disso, estabelecemos os seguintes objetivos para rede multicéntrica de pesquisa:
a) apoiar a integracao e desenvolvimento estratégico das a¢oes realizadas pela rede de
pesquisa multicéntrica; b) realizar levantamento de dados em bases empiricas sobre as
questodes inerentes ao objeto de pesquisa, visando a constru¢ao de um bloco comum; c)
discutir os pressupostos tedrico-conceituais (integralidade, avaliagdao e redes sociais), a

partir das bases de dados do LAPPIS-UER] e do NUCEM-UFPE, que tém tradi¢o nos
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estudos sobre redes e préticas soliddrias; d) analisar o elenco de indicadores da atengao
bdsica que pudessem relacionar itinerdrios e avaliagdo; e) estabelecer um cronograma de
trabalho e coleta de dados.

O passo seguinte foi estabelecer um bloco comum de questdes que servissem de base
para os nichos locais confeccionarem seus instrumentos de coleta de dados e embasas-
sem o respectivo plano de andlise. Com isso construimos uma matriz analitica com
critérios considerados vélidos para o conjunto da pesquisa, cuja definicio operatéria
fosse capaz de nuclear os sentidos, significados e prdticas dos atores implicados, tendo
como critérios as temdticas visibilidade, participacio e acesso/acessibilidade, definidas
pelo coletivo de pesquisadores.

A coleta de dados e confec¢ao de planos de andlises iniciais pelos nichos locais de pes-
quisa ocorreram durante de setembro a novembro de 2008. Com isso tornou-se possivel
construir uma matriz proviséria, conforme exposto no quadro a seguir, onde na primeira
coluna da matriz, para cada um dos critérios, estabelecemos defini¢oes provisérias; a coluna
ao lado foi destinada aos apontamentos dos pesquisadores locais, indicando subtemas a
partir da identificagio de elementos empiricos que pudessem configurar as temdticas pro-
postas. Esse trabalho constituiu numa devolutiva ao coletivo de pesquisadores, com qual
se promoveram debates para acertos tedricos e metodolégicos para andlise e elaboracio
do relatério final. O preenchimento desse quadro constituiu uma devolutiva para préprio
grupo de pesquisa multicéntrica, na tentativa de socializagao das experiéncias de coleta de
dados e apontamentos dos elementos constitutivos e constituintes identificados por cada
grupo local. Tal devolutiva pautou a programagao da terceira oficina técnica realizada nos
dias 12 e 13 de dezembro de 2008 na Universidade Federal de Juiz de Fora.

No sentido de contemplar as especificidades locais e possibilitar maior aprofundamento
das andlises a serem realizadas, utilizamos os novos aportes tedrico-metodoldgicos inicialmente
propostos, principalmente sobre Redes Sociais e a Metodologia MARES. A coordenagio da
pesquisa organizou duas oficinas descentralizadas, uma na Universidade Federal de Mato
Grosso, realizada nos dias 12 e 13 de marco de 2009, que reuniu os pesquisadores das
regioes Norte, Centro-Oeste e Nordeste, e a outra no Rio de Janeiro, nos dias 18 ¢ 19 de
marco, reunindo os pesquisadores das regides Sul, Sudeste e Nordeste.

Finalizamos este t6pico informando que a programagio dessas oficinas consistiu na
apresentagio dos relatérios finais (campo e andlise) para encaminhamento final por
parte dos coordenadores do projeto, sendo um espago para trocas e complementagio
de informagbes e orientagdes, além da proposi¢iao de critérios e indicadores centrados
no usudrio. Em maio de 2009, realizamos o ultimo encontro para definir as linhas de
discussao desta coletinea e a organiza¢io do Simpédsio Nacional sobre Avaliagao na
Perspectiva do Usudrio, destinado ao debate dos resultados junto a especialistas convi-
dados do campo da Satde Coletiva e langamento da coletinea, cuja operacionalizagio
foi aqui descrita. Os resultados finais da pesquisa serdo apresentados e avaliados em
simpdsio nacional realizado na cidade do Recife e no campus da UFPE, nos dias 13 e
14 de agosto de 2009.
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VARIAVEIS/CRITERIOS

ELEMENTOS CONSTITUTIVOS E CONSTITUINTES
IDENTIFICADOS POR CADA NICHO LOCAL

VISIBILIDADES

(construgao do reconhecimento — falta/auséncia)

Configuram-se em arranjos e relagdes sociopolitico-
institucionais e culturais que possibilitem tornar

o usudrio sujeito de direitos, na produgio de
informagdes, julgamentos e tomada de decisdes

na sadde, na luta pela autoestima, autoconfianga

e autorrespeito. Algumas dessas relagdes podem

ser observadas junto aos meios de comunicagio;

a justica, por meio da a¢io da promotoria; e
comunidades, por meio de grupos de reivindicagoes
e mobilizacdes sociais.

Mediadores religiosos (ndo-humanos, objetos)
Invisibilidade do publico

Beneficio INSS — luta por direito

Deficiente fisico

Rede de servigos

Rede de mediadores

“Redes invisiveis”

Dom e simbolismo associativo

Beneficio INSS

Rede de servigos para o cuidado domiciliar

PARTICIPACAO
(predominantemente por grupos primdrios
préximos e distantes: familia, vizinhos, amigos)

Configuram-se como prdticas individuais e
coletivas que ampliem ou assegurem a vocalizagao
de demandas, dentincias e discussdo publica para
avaliagdo da politica de satde.

Mediadores humanos religiosos
Espagos institucionalizados ou nio
compartilhados

Redes intersticiais/ rizomdticas/ capilarizadas
Grupos de apoio saide mental
Familia

Redes sociais e intersticiais
Mediadores religiosos e humanos
Arranjos familiares

Equipe de ACS

Associagbes comunitdrias
Conselhos e ONG’s

Igreja

Mediadores humanos e religiosos
Familia

NO(;()ES FUNDANTES: LEITURAS DESCONSTRUCIONISTAS E CRITICAS

ACESSO/ACESSIBILIDADE

(rede de servigos)

Configuram tdticas construidas ou em construgio
que buscam garantir o acesso (respostas) mediante
acolhimento, vinculo e integracio, e dispositivos
institucionais de reorganizagdo dos fluxos intra e
interniveis de atencio.

Redes arbéreas (territorializadas)
Descentralizagiao dos meios de comunicagao
Promotoria

ACS

Territério

Tempo de moradia

Rede de servigo, organizagio do servigo e das
prdticas profissional-centradas

Organizagio de servico e das prdticas da ESF
Préticas profissionais e de gestdo

Escuta qualificada
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O campo da avaliagio em sadde tem-se configurado tradicionalmente como teoria
e prdtica a partir de diferentes matizes conceituais e metodoldgicas, dentre as quais os
programas sociais vém conseguindo importante destaque na sua aplicacio (VIEIRA-
DA-SILVA, 2005). Desde o século passado, as primeiras contribui¢des para a consti-
tui¢ao do campo da avaliagao vém enfatizando o desenho e 0o método (SCHUMAN,
1967 apud VIEIRA-DA-SILVA, 2005), como componentes centrais de sua aplica¢o.
Entretanto, devido aos limites de seu cardter explicativo, foram formuladas propostas
metodoldgicas que inclufam estudos qualitativos para sua operacionalizagao (PATTON,
1997), enquanto que outras mantinham como eixos norteadores de suas priticas a
prépria teoria do programa (CHEN, 1990).

Parece evidente para alguns autores que essas teorias nao se constituem de teorias
sociais cldssicas, mas se baseiam em teorias especificas que servem de sustentagio
a seus objetivos, contexto e interagbes, sendo assim denominadas teorias causais
(descritivas) e teorias normativas (prescritivas) (VIEIRA-DA-SILVA, 2005). Para
Chen (1990), na primeira buscar-se-ia explicar as relagbes entre a intervengio, a
implementagdo ¢ os resultados de um programa; e a segunda estaria voltada para
definir a imagem-objetivo, ou seja, como devem ser as intervengdes-processos de
implementa¢io do programa e os resultados.

Outros avaliadores recomendam que tantos as teorias causais (descritivas) como as
teorias normativas (prescritivas) devem ser consideradas, pois evidenciam a pluralidade
de termos, conceitos e metodologias, e, portanto, nos conduziria a inferir que nao hd
um consenso sobre uma tunica defini¢ao de avaliagao. Vieira-da-Silva (2005, p. 20)
aposta na hipdtese de que essa pluralidade se deve “ao estdgio incipiente de um de-
senvolvimento da avaliagdo como disciplina cientifica, e a natureza e abrangéncia do
campo que comporta uma multiplicidade de recorte do real”.
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Com efeito, observamos em nossos estudos' a inexisténcia de uma defini¢ao tnica de
avaliacdo em satde, que, devido a natureza hibrida de seus objetos, tendem a (re) produzir
uma diversidade de modos de delimitd-los e analisi-los. Paradoxalmente, percebemos que
essa diversidade ¢ fruto da prépria racionalidade cientifica, que nos estudos avaliativos
tem no uso das disciplinas cientificas o referencial primeiro para apreensio do real. Ao
se considerar somente as teorias dos programas — em geral fundadas em marcos légicos
calculdveis sobre doengas, agravos e ciclos de vida — e tomando como base conceitual
as teorias cientificas que subjazem esses mesmos saberes, nio se garante que a avaliagio
logre seus designios, de se efetivar como prdtica apropriada socialmente. Entendemos
que esse referencial epistemoldgico seja insuficiente para identificar os elementos que
compdem as prdticas avaliativas no cotidiano das institui¢des de sadde, capazes de
deslindar as transformag6es ocorridas e esperadas pelos atores implicados nessas agoes,
sobretudo quando se excluem os usudrios dessa construgdo. Parece-nos evidente que
essas teorias impdem limites a efetiva avaliagio da gestdo social em saide, na medida
em que o usudrio, como avaliador em potencial, tende a ser desconsiderado durante as
etapas do processo avaliativo.

A auséncia de uma defini¢do dnica de avaliagio aponta para desafios de se tentar
também utilizar uma dnica defini¢do de prdticas avaliativas. Por isso estamos nesse
trabalho apresentando uma alternativa conceitual para essas prdticas, apoiando-se no
trabalho de Michael Demarteau, do Public Health Institute of Province de Hainaut,
Bélgica (2002). Esse autor, ao analisar 31 relatérios de experss em avaliagao, construiu
uma matriz tedrica que organizou uma tipologia de prdticas avaliativas de programas
de promogdo da sadde. Nesta matriz, Demarteau (2002) definiu dois tipos nos quais
podemos reconhecer a participagio explicita do usudrio nos componentes avaliativos, seja
participando diretamente na sua construgio, por representagdes em instincias politicas ou
juridicas, junto as Camaras do Legislativo, seja junto ao Ministério Puablico. Tal matriz
parte do pressuposto que, para entender as priticas avaliativas de programas, torna-se
necessdrio considerar a avalia¢do a partir de trés perspectivas: o processo de coleta de
informagao; o julgamento de valor que é produto desse processo; e por tltimo, o uso
desse julgamento de valor na tomada de decisdao que levard a a¢io. Esses trés componentes
também dao conta de trés questdes relativas a avaliagdo: saber, julgar e decidir.

A partir desse entendimento, construimos nosso principal pressuposto para desenvolver
o marco teérico da proposta avaliativa centrada no usudrio, pois este componente denota
bem o cardter pluridimensional da acepgao de avaliagio. Quando o objeto a ser avaliado
— neste caso, o direito 2 sadde — é aqui, no caso brasileiro, plasmado na efetivagio da

' Desde 2004, realizamos estudos visando & construgao de desenhos avaliativos em contexto de direito, dentre os quais
destacamos: a) Prdticas avaliativas na atencio bdsica na sailde no Estado do Rio de Janeiro: um estudo sobre sistema de
controle e monitoramento de agoes de satide — edital Prioridade Rio - apoio FAPER] (processo E-26/110.483/2007); b)
Estudo multicéntrico sobre o direito & Saiide: as relagoes entre espagos. piiblicos, sociedade e Ministério Piiblico — apoio
FAPER] (processo 480126/2004-6) ¢ CNPq (processo: 401918/2005-0); c) Estudos multicéntricos integradores sobre
tecnologias avaliativas de integralidade em saide na atengio bdsica - Apoio CNPq (401918/2005-0); d) Necessidades e
prdticas na desinstitucionalizacio da clientela de longa permanéncia institucional: avaliacio da demanda e adequacio da

oferta de cuidado - apoio FAPER] (processo E-26/170.663/2007).

38 Avaliacdo em salde na perspectiva do usuario

A centralidade do usuério na avaliacdo em saude: outras abordagens

integralidade do cuidado —, as questdes relativas a avaliagdo em saide ganham relevo, pois
implicam processo de reconhecimento dos atores e seus aspectos sociais, politicos e culturais
inerentes aos contextos nos quais o objeto a ser avaliado — o direito a saide — se insere.
Portanto, entendemos que a avaliagdo em satide nao deve se limitar a verificagio do cum-
primento de regras e normas, mas se constituir como uma potente ferramenta democrdtica
e de empowerment dos cidadaos na afirmagio de seus direitos. Isto porque, mais do que
intervir, a avalia¢do consiste numa prdtica social que delimita objetos também sociais, em
meio a um campo de intersubjetividade caracteristico do campo da sadde. Nesse sentido,
quando realcamos a avalia¢do na perspectiva do direito, conferindo centralidade no usudrio
como mais um avaliador legitimo, as prdticas avaliativas tornam-se amplificadoras desse
direito, influenciando de modo critico a oferta cuidados, possibilitando maior qualidade
e resolutividade ao conjunto da populacio. Sao préticas que incluem a 6tica do usudrio,
como portador de direitos, no sentido de envolvé-lo na corresponsabiliza¢io inerente aos
diferentes implicados na produgio do direito a sadde. A partir dessa perspectiva, propomos
o direito & saide como um importante objeto da avaliagao.

Avaliacao centrada no usudrio: o direito de avaliar a integralidade do cuidado

Bosi e Uchimura (2006) reiteram a assertiva exposta anteriormente, alertando-nos
para a forte influéncia positivista na avaliagio de programas, marcada historicamente
pelo uso predominante de métodos quantitatives. Em que pese a crescente incorporagio
de estudos qualitativos, observamos que as teorias e métodos utilizados que os subjazem
nao necessariamente conseguem escapar dessa influéncia. Mutatis mutandi, as andlises
das agoes realizadas por esses estudos ainda nao preveem em suas prdticas a adogio de
critérios porosos as transformacdes ocorridas no cotidiano dos atores em suas prdticas
nas institui¢oes de saide.

O processo de consolidagio de conquistas do direito a sadde como uma questao de
cidadania no Estado brasileiro foi marcado por mudangas juridicas, legais e institucionais
nunca antes observadas na histéria das politicas de satde neste pafs. Um dos principais
desafios que se colocam para a efetivagiao desse direito no cotidiano das institui¢des de
sadde ¢ a construgao de redes assistenciais de atengio e de cuidados, capazes de ofertar agoes
eficazes e resolutivas, integralmente coesas com os niveis de atengio mais complexos.

Superar esse desafio tem exigido cada vez mais da gestdao publica o desenvolvimento
de competéncias avaliativas participativas, constituintes de novos arranjos institucionais e
politicos, que potencializem os diferentes atores — gestores publicos, profissionais de satde
e usudrios em suas prdticas cotidianas, uma vez que nesses arranjos as responsabilidades
passam a ser partilhadas na esfera publica de decisoes.

Vieira-da-Silva (2005) nos alerta que, para se delimitar o objeto a ser avaliado, ¢
necessdrio definir quais os niveis de realidade que se quer estudar. Acrescenta que o
campo da satde ¢ formado por institui¢des estatais e privadas que desenvolvem agdes
de prevencao, promogao e cura voltadas para a populacio e que podem, entre outras
possibilidades, partir dos seguintes niveis: agdes, servigos, estabelecimentos e sistemas.
Entendemos que essa proposi¢ao nos auxilia na aproximagio do nosso objeto, quando
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define as agbes como um dos niveis da sadde. Contudo, nosso objeto — direito a saide
materializado com a efetivagio da integralidade do cuidado — nio se restringe aos niveis
de atengao isoladamente, mas 2 inter-relagao entre eles, ou seja, se adotarmos a acepgao
de que as agdes sao préticas desenvolvidas pelos agentes individualmente, limitamos as
possibilidades de compreensdo contextual das prdticas avaliativas centradas no usudrio.
Para tanto, torna-se necessrio entender que essas agoes se dao relacionalmente e em per-
manente interagio entre os atores em suas prdticas no cotidiano das instituicoes de sailde.

Em outros trabalhos definimos o cuidado em satide nio sendo apenas um nivel de
aten¢do do sistema de sadde ou um procedimento técnico simplificado, mas uma agao
integral, que tem significados e sentidos voltados para a compreensio de sadde como
o direito de ser (PINHEIRO; GUIZARDI, 2004). Pensar o direito de ser na satde é
ter cuidado com as diferengas dos e entre os sujeitos, respeitando as rela¢oes de etnia,
género, raga e de geragbes, nas quais pessoas sio portadoras nao somente de deficiéncias
ou patologias, mas de necessidades especificas. Pensar o direito de ser é garantir acesso
as outras prdticas terapéuticas mais integrativas, com a garantia de o usudrio participar
ativamente da decisao sobre a melhor tecnologia médica a ser por ele utilizada.

Apoiados em Gramsci (1988), propomos o entendimento de que o cuidado como
uma dimens3o da integralidade em sadde se situa nas priticas de satide como fonte de
teoria viva, ndo podendo se restringir apenas as competéncias e tarefas técnicas, pois
o acolhimento, os vinculos de intersubjetividade e a escuta dos sujeitos compoem os
elementos inerentes a sua constitui¢io. O cuidado como uma relagdo intersubjetiva se
desenvolve num tempo continuo e, além do saber profissional e das tecnologias necessd-
rias, abre espago para negociagao e inclusao do saber, dos desejos e das demandas como
necessidades do outro. O trabalho interdisciplinar e a articulagio dos profissionais, ges-
tores dos servicos de satide e usudrios em redes, para que todos participem ativamente,
podem ampliar o cuidado e fortalecer a rede de apoio social. Com isso, a nogao de
cuidado integral permite inserir no 4mbito da satde as preocupagdes pelo bem-estar dos
individuos — opondo-se a uma visio meramente economicista e utilitarista, de modo
a devolver a esses individuos o poder de julgar quais sdo suas necessidades de sadde,
situando-os assim como outro-sujeito € nio como outro-objeto.

Isso nos exige um “giro epistemoldgico” acerca das teorias e metodologias desenvolvidas
no campo da avaliagdo, que partem do entendimento da realidade a partir da dtica da
objetivagdo, e seriam apropriadas para andlise e mensura¢ao do éxito técnico de uma
agao/programa, ou seja, da qualidade formal, portanto objetiva (Bosi; Uchimura, 20006).
Entretanto, compartilhamos do entendimento de que a dimensdo subjetiva também ¢
inerente aos componentes da avaliagdo, pois dela podemos deslindar a apropriacao social
do que se é produzido como resposta as demandas por sadde, que inclui a experiéncia,
o vivido, emogdes, sentimentos, pois considerarfamos af as expectativas ¢ o projeto de
vida de felicidade dos usudrios (AYRES, 2004; BOSI; UCHIMURA, 2006).

Patton (1997) e Guba & Lincon (1989) assinalam a importincia de se diversificar
as abordagens e realizar combinagbes metodolégicas capazes de superar o imagindrio
dicotomizado de “um ou outro” que impregna os desenhos avaliativos que elegem aquelas
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préticas avaliativas, e que, apoiados em apenas contetidos cientificamente comprovados,
se colocam como a tnica forma legitima e “verdadeira” de avaliagdo. Forma que ignora
aquelas prdticas avaliativas frutos da reflexao ontolégica, que exige o reconhecimento
da natureza do problema, ou seja, do objeto, cujo aspecto per si j& define a ferramenta
a ser utilizada. Estamos falando da utilidade da avaliagao, um dos trés componentes
imprescindiveis a sua existéncia e que se justifica como ferramenta social.

Trata-se de se contrapor a uma concepgao avaliativa que sustenta como fundamento a
racionalidade cientifica moderna (PINHEIRO; LUZ, 2003), de modo que impde limites
importantes a andlise da efetivagdao dos projetos implementados ou em implantagio an-
corados num conceito ampliado de sadde e de homem. Mais uma vez, vale lembrar que
propormos uma pritica avaliativa centrada no usudrio significa reconhecer a avaliagao em
sua acepgao pluridimensional, cujo objeto integralidade do cuidado pode ser avaliado em
diferentes dimensoes — gestao, formacao, atengao e participagao — que nao sao excludentes
entre si, e que, portanto, nao devem excluir nenhum dos atores implicados.

Tal assertiva pode ser consubstanciada pelos resultados encontrados em nossos estu-
dos, pois na medida em que as prdticas avaliativas amistosas a integralidade se davam,
percebfamos maior didlogo entre os atores, melhor escuta e compreensio das demandas
e necessidades dos usudrios, ocorrendo transformagbes nos processos de trabalho, com
maior adequagao da oferta de servigos e garantia da articula¢do e continuidade desses
servicos. Com isso eram geradas informagdes que permitiam avaliar os desempenhos e
resultados obtidos pelas agdes de satde, constituindo préticas avaliativas com alta potén-
cia formativa. Formativa nio s6 no sentido técnico e do aperfeicoamento de processos
como formulado por Scriven (1991), mas, principalmente, no que tange a produgio de
conhecimentos compartilhados sobre a realidade e 4 compreensio da satide como um
direito construido pelo esforgo de todos.

Esta concepgao ¢ estimulada pelas discussoes de Ayres (2004), sendo importante aqui
reiterd-la em nossas produgdes sobre o tema, quando propde a interrogagao das prdticas
avaliativas, buscando privilegiar seu cardter formativo para além (e por meio) de suas
finalidades técnicas. O autor nos convida a refletir sobre as mudancgas necessdrias nas
préticas de saide, em especial nas de avaliagdo, no contexto de uma mudanga paradig-
mdtica no rumo da promogio de saide e da integralidade. Critica o cientificismo e o
tecnicismo que orientam as prdticas na sadde, em detrimento da “sabedoria prdtica” dos
atores envolvidos. Sabedoria esta que ¢ fruto de suas visdes de mundo confrontadas com
o cotidiano da relagao com os outros, no seu jeito de ser no mundo.

E necessdrio, em outros termos, que o aspecto técnico seja ativa e consequentemente
posto em contacto com o nio-técnico em cada momento assistencial. E necessirio que se
perceba que, para além do manuseio das regularidades de relagdes meios-fins, proprio as
ciéncias e as técnicas, hd em toda agdo terapéutica, em qualquer escala que se as pense,
um auténtico encontro entre sujeitos, no qual inaliendveis interesses de compreensio e
simultdnea construgio do si mesmo e do outro estardo presentes. A depender do quanto
se os considere e aceite no Amago das prdticas de sadde, tais interesses estardo instruindo,
com maior ou menor liberdade e efetividade, uma continua e mdtua reconstrugio de

identidades, concepgdes, valores e, portanto, projetos positivos de felicidade e satde no (e
a partir do) encontro terapéutico (AYRES, 2004, p. 585).
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As experiéncias observadas em nosso estudo multicéntrico nos levam a crer que
inovagdes no campo da gestao, dos conhecimentos e prdticas dos trabalhadores ¢ na
participagao social estao acontecendo e necessitam de suporte técnico e politico adequado
para sua disseminagdo e divulgagdo. Ainda assim, verificamos também uma importante
dificuldade nas prdticas avaliativas em vigéncia no que diz respeito a inclusiao do olhar
do usudrio sobre as a¢des produzidas na politica de sadde.

De um modo geral, a participagao do usudrio, quando ocorre, se dd de forma re-
presentativa, por meio de um “representante” eleito ou indicado, em espagos formais de
participa¢do como conselhos de satde (local, municipal, estadual ou nacional) instituidos
pela Lei n° 8.142/90. Sem negar a importincia e a legitimidade atribuidas as vdrias formas
de representagoes de usudrios, preocupa-nos a assimetria de informagdes e a hegemonia da
l6gica tecnoprofissional das discussdes de satide produzindo um discurso ¢ uma compre-
ensio de fendmenos distanciada da realidade dos usudrios (CONTANDRIOPOULOS,
2006). Essa compreensdo ignora, na maioria das vezes, o impacto (positivo ou negativo)
das a¢bes de politicas de saide sobre o cotidiano da populag¢io. Evidente estd a preocu-
pagdo dos especialistas do campo da avaliagio em problematizar essa questao, a partir do
debate sobre o0 uso da avaliagdo na construgao da participagao cidada (SPRINGETT, 2001;
FURTADO, 2001; AKERMAN; MENDES; BOGUS, 2006; WORTHEN; SANDERS;
FITZPATRICK, 2004; POTVIN; GENDRON; BILODEAN, 2006).

Destacamos as contribui¢oes de Potvin; Gendron e Bilodean (2006), que ao analisarem
as prdticas avaliativas tradicionais, remetem ao que chamam de tradi¢do ontoldgica do
realismo empirico que encara as intervengdes em sadde como objetos reais que exercem
poderes efetivos para reparar outros objetos defeituosos (problemas em satide). A avalia-
¢do, nesta concep¢do, tem por finalidade determinar a eficdcia dessas a¢des ignorando
a interferéncia dos atores envolvidos em sua realizagdo. Os enfoques participativos de
gestdao ou avaliagdo ficam assim dificultados, ou até mesmo inviabilizados, com esta
concep¢ao de intervengdes em satide.

Além disso, as autoras comentam também sobre a outra corrente ontoldgica que surge
na produgio de conhecimento desse campo — o idealismo —, vislumbrando a existéncia
de uma correspondéncia direta, ou mesmo crescente, entre os modelos explicativos e
representagbes que os sujeitos constroem sobre os objetos do mundo real, assim como
em relagio a esses mesmos objetos. A consequéncia da adogao desta posigao ontolégica
¢ pressupor que todo o conhecimento ¢ construido socialmente situado. Os modelos
explicativos sdo os produtos de uma atividade criadora desenvolvida por sujeitos ativos
num espago-tempo. Sao colocadas regras e procedimentos para julgar o valor das repre-
sentagdes que eles mesmos desenvolvem.

Isso significa dizer que a concepgio idealista situa as interven¢des em saide da mesma
forma como as situagdes problemdticas, as quais elas respondem, se configuram no plano
das representa¢des humanas. Sao essas representagoes que servem de ponto de ancoragem
para a agdo. A finalidade da avaliagio é, entdo, reconciliar as diversas representagoes
do problema e da intervengdo construidos pelo conjunto de atores implicados, a fim
de melhorar a a¢do localmente. Esta concep¢ao estd na base das propostas avaliativas
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chamadas de quarta geragio (GUBA; LINCOLN, 1989) e de outros autores que aderem

as abordagens participativas de avaliagao.

Contudo, Potvin, Gendron e Bilodean (2006, p. 75) ponderam que nas dltimas trés
décadas as prdticas de satde publica vém-se deparando com problemas importantes. A
institucionaliza¢do da participagao cidada, ou empowerment, vem obrigando a uma re-
defini¢ao destas prdticas de satide cujo movimento ¢ caracterizado por trés elementos:
a) As intervengdes nio devem mais ser unicamente por especialistas. A referéncia ao

didlogo entre diversos saberes e priticas em espagos de participagao aumenta a legi-

timidade das intervengdes e a democratiza¢do das decisoes politicas.

b) A saide das populagdes ¢ tributdria de um conjunto de condigbes sociais, sendo,
portanto, promovida por todos os setores de atividade social.

c) A existéncia de solugbes jé prontas e comprovadas é crescentemente questionada,
cedendo lugar a legitimagao de solu¢bes progressivamente construidas e negociadas
por aproximagdes sucessivas, através das contingéncias e imprevistos que configuram
o mundo complexo no qual devemos agir.

Nio se trata mais de aplicar solu¢des padronizadas aos problemas identificados por
experts externos aos contextos implicados, mas, antes, compreender esses contextos e lhes
aportar ferramentas conceituais e prdticas para fazer, em face de um conjunto de pro-
blemas que se colocam em contextos sécio-histéricos, uma andlise mais aprofundada de
suas trajetdrias singulares. Esses movimentos de mudancas encontram certas dificuldades
ao serem abordados pela corrente ontoldgica do idealismo e concepgoes de intervengao
em sadde e avaliagao por ela inspiradas. A critica das autoras a esta concepg¢ao ¢ que ela
aprisiona a avaliagdo no espago restrito dos atores singulares das intervengoes avaliadas e
confina a pertinéncia dos enfoques participativos a um particularismo que nio permite
efetivamente refletir sobre os mecanismos subjacentes a a¢ao.

As autoras propdem uma concepgao realista critica, onde as situagbes problemdticas,
assim como as intervencdes em sadde, resultam de a¢bes exercidas por mecanismos que
estruturam os objetos no mundo real, os quais podem ser ativados pelos préprios atores
implicados na intervengao, uma vez que estes tltimos sao concebidos como sujeitos ativos.
No entanto, essas agdes, que s3o tao reais quanto os mecanismos de que se originam,
s6 adquirem significado por meio das representagdes que delas fazem os atores. Nessa
perspectiva, a avalia¢do se reveste de duas finalidades importantes:

a) Guiar localmente a a¢do, informando as transformagdes sucessivas dos eventos ligados
a um s6 tempo 2 situagao problemdtica e a intervengao; tais transformagoes resultam
de mecanismos ativos na intervengao.

b) Informar modelos explicativos e teorias dos atores, a fim de que possam aprimorar sua
apreensdo acerca dos mecanismos colocados em prética na produgio de eventos.

As autoras seguem apontando trés implicagdes da adogiao de uma ontologia realista
critica para a avaliacao de intervengbes em satude, as quais consideramos relevantes: a
primeira refere-se a definicido do que constitui uma interven¢do, objeto de avaliagdo.
Postulam um alargamento desta defini¢do, considerando seus sujeitos ativos produtores,
ou seja, planejadores e destinatdrios das agoes. Nesse sentido, a interven¢io ¢ vista como
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uma matriz de inter-relagdes entre uma diversidade de atores cujas agbes e consequén-
cias constituem a intervengao propriamente dita. A segunda implicagdo para avaliagao
¢ o privilégio de questdes referentes aos processos por meios dos quais os eventos se
transformam. Ou seja, além de conhecer as causas e determinantes de um problema, ¢
necessdrio também conhecer e explorar os mecanismos utilizados para resolvé-lo. Saber
como se produz, se reproduz e se transforma um problema, assim como compreender os
mecanismos e a¢des que sao desenvolvidos para chegar até sua defini¢ao como problema,
constitui um imperativo nos processos avaliativos em saide. A terceira implica¢ao ¢é de
ordem metodolégica — uma concepgio realista critica pressupée mecanismos concretos
nao redutiveis as percepgdes que os atores tém da agdo.

Tais implicagoes sao consubstanciadas pela compreensio de que o papel da avaliagio
¢ iluminar esses mecanismos para além dessas percepcoes. Esses mecanismos podem ser
continuamente reorientados pelos atores envolvidos, o que obriga o desenvolvimento de
outras ferramentas metodoldgicas fundamentais na observagiao das mudangas induzidas
por uma intervengio, assim como da modelagem dos processos vinculados a estas mu-
dangas. Considerando essa perspectiva, os estudos de casos sao apontados como uteis
nesta observagio e constatagao evolutiva, gerando a possibilidade de comparagbes dentro
do mesmo espaco-local (endégenas) em tempos diversos.

Do mesmo modo, a teoria também se torna um instrumento de avaliagdo, por per-
mitir uma compara¢ao entre eventos observados e “modelados” e eventos teoricamente
plausiveis, levando em conta os modelos explicativos existentes. Essas comparagoes pos-
sibilitam refletir sobre as intervengées, produzindo generaliza¢oes no sentido atribuido
por Schwandt (2001). Dai observamos uma reciprocidade afirmativa com a proposta
de Paulo Henrique Martins, de refletirmos sobre a necessidade de redefinir a nogao de
usudrio dos servigos publicos, visando a sua desnaturalizagio; no campo da avaliagio, as
préticas avaliativas centradas no usudrio seriam mais amistosas a integralidade das agoes
dos servicos de sadde (MARTINS, 2009; PINHEIRO; SILVA JUNIOR, 2008).

Para Martins (2009), a nogao de usudrio deve ser desnaturalizada, pois adquire vdrios
significados conforme se ddo as relagoes de poder entre os diversos atores no cendrio dos
servigos publicos de sadde. Tomando essa assertiva, o autor nos ensina:

Observando-se as prdticas a partir do lado externo do sistema, em particular o estatal,
percebe-se o usudrio como uma unidade estatistica social, um publico-alvo objetivado por
“determinantes sociais” que dao a ilusdo de serem realidades fixas e vélidas para quaisquer
situagdes como aquelas de renda, de educagio, de habitacdo, de seguranga, de epidemias
etc. Podem ser definidas como varidveis macrossociolégicas que tém usos eficazes para a

gestdo de sistemas hierdrquicos, sendo insuficientes, todavia, para explicar as motivacoes

estruturadoras da agao humana (MARTINS, 2009).

Fundamentado numa abordagem fenomenoldgica, o autor propoe analisar as priticas de
saide a partir do “mundo da vida”, do cotidiano, como referido em De Certeau (1994),
onde o usudrio publico ¢ visto como a figura de sintese — sempre mutdvel — de um
processo permanente de barganha e negociagdo intersubjetiva voltada para a constru¢io
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de um imagindrio coletivo que mobiliza instantaneamente o Estado e a sociedade civil,
formatando os espacos publicos em sociedades complexas (MARTINS, 2009).

A agdo deste, ou sobre este usudrio, ¢ facilitada (condicionada e/ou emancipada)
por fatores intersubjetivos e objetivos gerados nas tensdes inevitdveis entre o mundo das
organizagdes estruturadas, das institui¢bes sociais, da imaginagao criativa e das emogoes
interiores. Os fatores estruturadores da agdo social sio representados conceitualmente no
cotidiano por critérios como reconhecimento, amor, amizade, solidariedade, confianga,
responsabilidade, dddiva, entre outros.

Na visao do autor, quanto maior a diferencia¢do social (da totalidade a parte, da
sociedade ao individuo), mais complexos sdo esses fatores condicionantes da agdo social.
E chama aten¢do para a expressao mais vigorosa destes fatores condicionantes no Ambito
das instituigbes primdrias, como a familia, os vizinhos, as interagoes com profissionais
de satide e outras, definindo uma dimensao microssocioldgica. Esta dimensao ¢ relevante
para compreender a dindmica das redes de interagdo intersubjetivas na promogio da sau-
de e na busca ou oferta de cuidados. Com isso, o autor propde que o desenvolvimento
de metodologias de andlise das redes sociais formadas no espago publico na interagao
dos sistemas organizacionais ¢ do “mundo da vida” ¢ uma forma vigorosa de compre-
ensdo mutua entre os diversos atores. Aponta a importincia, nestas metodologias, da
observagao dos "mediadores® dessas redes, tanto para produzir um efeito sinérgico nas
agoes de satide como na compreensio das dificuldades existentes na efetividade destas
agoes. Destaca também que a visualizagdo destas redes pelos usudrios teria um efeito
“empoderador” em suas estratégias de afirmacio de direitos de cidadania. Defende,
por fim, que as redes sociais e comunitdrias interativas podem ser recursos importantes
para conceber e implementar novos critérios e indicadores de avaliagao das politicas
publicas que tenham efeitos mais efetivos que os tradicionais determinantes sociais
epidemioldgicos por integrarem ao mesmo tempo os fatores macro e microssociolégicos,
aqueles pensados a partir da légica do sistema e aqueles pensados a partir das légicas
do “mundo da vida” (MARTINS, 2009).

Vislumbramos na aproximagio com este aporte tedrico e metodolégico a possibi-
lidade da constru¢io de préticas avaliativas que possam ser usadas como mediadores
nao-humanos, manuseados por mediadores humanos, na complexa tarefa de adequar a
oferta de servigos de sadde as necessidades dos usudrios na perspectiva da integralidade.
Cumprir-se-ia assim o papel “iluminador” das questdes e “empoderador” dos atores
conferido pelas préticas avaliativas, conforme os apontamentos propostos por Potvin,
Gendron e Bilodean (2006). Acrescentarfamos ainda que essa assertiva imputa a avalia-
¢3o em saide um cardter formativo e humanizante de suas intervengoes, podendo ser
concebida como uma pritica cotidiana de afirmagio da cidadania se constituindo como
prdticas eficazes de integralidade das agoes.

Defendemos que tal afirmagio encontra ressonincia em pesquisas recentes realizadas por
nosso grupo, que tiveram suas andlises baseadas em itinerdrios terapéuticos e em trajetérias
assistenciais no nivel da atencio bdsica (BELLATO et al., 2008; TAVARES; BONET,
2008; GERHARDT et al., 2008; SILVEIRA et al., 2008; SILVA et al., 2008; ALMEIDA,
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2009). Esses estudos tiveram a capacidade de explorar as redes sociais formadas na e pela
busca de cuidados em diversos contextos, revelando os encontros e desencontros entre as
agoes planejadas e executadas nos servicos de satide e as demandas expressas dos usudrios.
Expuseram também o cotidiano desses usudrios e a teia de significagdes produzidas na
interagdo com dos atores nos servigos de satide. Com as devolutivas, foram capazes de
oferecer aos gestores e profissionais de saide novas visdes sobre os problemas enfrentados,
as solugdes de como resolvé-los e o impacto produzido na vida dos usudrios.

Assim, institucionalizar a avaliagio em sadde na perspectiva do direito significa assumir
o ethos publico inerente a agdo politica, a qual consiste na afirmagio do bem comum,
cuja centralidade do usudrio nas préticas avaliativas consiste no imperativo: integrd-las
num sistema organizacional capaz de influenciar seu comportamento, utilizando modelos
orientados para a agdo que liguem necessariamente atividades analiticas as de gestao das

intervengdes programdticas (HARTZ, 1999 e 2002; FELISBERTO, 2000).

Itinerdrios terapéuticos e trajetorias assistenciais: alguns
percursos tedrico-metodoldgicos para estudos sobre praticas
avaliativas da integralidade do cuidado como direito a satude

As correntes tradicionais de avaliagio tém concentrado seus estudos na descri¢ao da
estrutura, do processo e dos resultados das a¢oes de satde, como componentes isolados,
desconsiderando os atores em suas prdticas e concepgdes no cotidiano das instituigoes.
Tendo como pano de fundo a discussio da integralidade como diretriz universal na
consolidagao da politica do Estado brasileiro para a satide — o Sistema Unico de Satde
(PINHEIRO; MATTOS, 2001, 2003, 2004, 2005 e 2006) —, em especial, assumindo-o
como eixo na constru¢ao de propostas de avaliagio de suas a¢des (PINHEIRO, 2001;
MASCARENHAS, 2003; SILVA JUNIOR et al., 2003 e 2006; SILVA JUNIOR; MAS-
CARENHAS, 2004), optou-se pela elaboragao de uma abordagem teérico-metodolégica
capaz de privilegiar o cotidiano e a prdtica dos atores envolvidos na gestao e no cuidado
em saide em diferentes campos de atuagio.

Nesse sentido, nos apoiamos em Ayres (2004) para definir as préticas avaliativas em
saide como sendo os diferentes modos de avaliar que tomam como base as agbes exer-
cidas cotidianamente nos servigos, como referenciais ricos de andlise e interven¢ao que
nio se esgotam nas ferramentas tecnoldgicas jd existentes, e podem se tornar técnicas a
serem compartilhadas ou nao (AYRES, 2004; PINHEIRO; SILVA JUNIOR, 2008).

Quando delimitamos a integralidade do cuidado como objeto a ser avaliado, defini-
mos as prdticas avaliativas como:

* resultantes de intera¢bes democrdticas entre atores em suas prdticas no cotidiano da
relacdo entre demanda e oferta de produgio de cuidado na satde;

* garantia da inclusao dos usudrios na tomada de decisao sobre a defini¢io de suas
necessidades na busca por cuidado; e

* possuidores de elevada poténcia formativa capaz de produzir conhecimento para
elaboracao de respostas qualificadas e no modo de prové-las.
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Vale ressaltar que o cuidar em satide como objeto de avaliagao ¢ produzido por
interagoes humanas que incluem o envolvimento e o relacionamento entre as partes,
compreendendo acolhimento, escuta do sujeito, respeito por seu sofrimento e histéria de
vida. Se, por um lado, o cuidado em satde, seja dos profissionais ou de outros relacio-
namentos, pode diminuir o impacto do adoecimento, por outro, a falta de cuidado — ou
seja, o descaso, o abandono, o desamparo — pode agravar o sofrimento dos pacientes
e aumentar o isolamento social causado pelo adoecimento. O modelo biomédico que
orienta o conjunto das profissdes em satide, ao se apoiar nos meios diagndsticos para
evidenciar lesdes e doengas, se afastou do sujeito humano sofredor enquanto totalidade
viva e permitiu que o diagndstico substituisse a atengdo e o cuidado integral 4 sadde.
Entretanto, mais do que o diagnéstico, os sujeitos desejam se sentir cuidados e acolhidos
em suas demandas e necessidades.

Embora se reconhecam essas questdes, reiteramos trabalhos anteriores, segundo os
quais o papel dos usudrios em processos avaliativos encontra-se reduzido ao “grau de
sua satisfagao” sobre a resposta dada a seus problemas de satide. Ou seja, o usudrio
nao participa de forma efetiva das informagées produzidas sobre ele, nem julgamentos
realizados sobre seu cuidado, tampouco das tomadas de decisdes sobre agoes oferecidas,
sejam terapéuticas ou nao (PINHEIRO; SILVA JUNIOR; MATTOS, 2008).

Em outros trabalhos, adotamos os itinerdrios como percursos tedrico-metodoldgicos,
de modo a permitir a apreender discursos e prdticas que expressam diferentes légicas.
Bellato et al. encontraram em sua pesquisa que, através dos itinerdrios terapéuticos, mais
especificamente as trajetdrias assistenciais, os principios da integralidade e resolutividade
na aten¢ao em satide podem ser questionados, evidenciando os tensionamentos resultantes
das experiéncias de adoecimento e de buscas de cuidados em satide por usudrios e suas
familias e dos modos como os servigos de satide podem dar respostas mais ou menos
resolutivas (BELLATO et al., 2008).

Vale reiterar a contribui¢ao de SILVA et al. (2006, p. 298), quando nos ensinam
que “o itinerdrio terapéutico inclui uma sequéncia de decisdes e negociagoes entre vdrias
pessoas e grupos com interpretagdes divergentes sobre a identificagao da doenga e a es-
colha da terapia adequada” Esta nogdo de itinerdrio terapéutico se limita a0 momento
da escolha, desconsiderando elementos que permeiam o préprio poder de fazer escolhas,
tal como a organizagao do cotidiano, para que possam realizar o cuidado em satide, bem
como os diferentes capitais culturais* que as posicionam de forma desigual nas relagoes
que estabelecem. Desta forma, os capitais simbdlico e linguistico podem permitir que
o usudrio e sua familia compreendam as orientacoes dos profissionais de satde e, espe-
cialmente, se posicionem “de forma mais ativa nas relagoes, negociando e estabelecendo
relagdes menos assimétricas” (BELLATO; ARAUJO, 2006, p. 77).

No que tange as tomadas de decisdes por parte dos usudrios, cabe tecer algumas con-
siderages tedrico-metodoldgicas. Alves nos ensina que a ideia de itinerdrios terapéuticos

2 Bourdieu (2003) trabalha o conceito de “capital” na anilise social, em suas formas econémica, cultural e social, ao
estudar as desigualdades escolares e as vantagens que individuos ou familias obtém ao possufrem tais capitais.
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remete “a uma cadeia de eventos sucessivos que formam uma unidade. Trata-se de uma
agao humana que se constitui pela jun¢io de atos distintos que compdem uma unidade
articulada”. Nesse sentido, a busca por cuidado tem no itinerdrio terapéutico uma confi-
guragio de um plano concreto, de estratégias e projetos que se ancoram no “tratamento
de sua afli¢ao”, na busca pelo alivio de seu sofrimento. Isto quer dizer que nao podemos
excluir dessa andlise as emogdes, os interesses e as atitudes circunstanciais, até porque
nio se trata de um plano esquematizado a priori, mas de um conjunto de significados
presente nas agdes inerente as experiéncias vividas concretamente pelos individuos em
interagdo (ALVES, 1999). Compreendé-lo requer um movimento analitico retrospectivo
capaz de conferir coeréncia entre os atos praticados, muitas vezes de forma fragmentada,
que, no entanto, fundamentam os diferentes processos de escolhas e decisdes. Analisar
essas agoes significa também considerar os discursos por eles produzidos, e nio dissocid-
los, sob pena de cometermos falsas dicotomias e dilemas epistemoldgicos, que reduzem a
interpretagdo apenas aos resultados alcangados, ou seja, a resolutividade ou nio atingida
na trajetéria realizada, dissociando esses processos do mundo social.

Outra questdo sobre os itinerdrios terapéuticos que nos auxilia a considerar uma prdtica
eficaz de avaliagio estd no fato de que esses processos nao se circunscrevem apenas aos
individuos que agem, mas as redes de relagoes sociais que s3o construidas nessa atuagio,
as quais configuram o imagindrio sobre o tratamento demandado. Tal imagindrio expressa
as experiéncias do adoecimento e suas diferentes formas de tratamento, o que inclui tam-
bém as diferentes concepgoes de doenga e de cura, assim como as estratégias utilizadas no
acesso as terapéuticas empregadas. Essa assertiva é corroborada por Rabelo (1993), quando
afirma que essas experiéncias sdo intersubjetivamente construidas, sendo seus significados
negociados entre os pacientes, suas familias e aqueles que vivem préximos.

Com efeito, a incorporagao dos itinerdrios terapéuticos como uma prética avaliativa eficaz
da integralidade do cuidado, como direito 2 satide, ganha ressonincia com a proposi¢io
inovadora de Martins (2008, p. 140) sobre a nogao de rede de usudrios mediadores, que
nos propde trés pontos a serem considerados: a) a desnaturalizacio da categoria wusudrio
como uma categoria relacional, como uma constitui¢ao imagindria e social que depende da
correlagao de forgas envolvendo atores comunitdrios, agente de sadde, gestores e estrategis-
tas, ancorada no entendimento do usudrio mediante uma teoria relacional de rede como
a oferecida pelo dom, permite criticar as visdes reducionistas dominantes sobre o usudrio
do servico publico; b) o usudrio dos servigos de satide no Brasil vem-se constituindo me-
diante associagdes publicas hibridas que podem se tornar esferas publicas democrdticas. As
diregoes de tal processo dependem de uma série de fatores, entre os quais se deve ressaltar
a valorizagio do usudrio como identificador privilegiado de seus determinantes em sadde,
tanto nos plano micro como macrossocioldgico; c) as redes de usudrios dos servigos pu-
blicos sdo geridas e reproduzidas por mediadores colaboradores que formam redes muitas
vezes invisiveis que denominamos de redes de usudrios mediadores.

Nao pretendemos esgotar aqui todas as possibilidades de conceber a centralidade do
usudrio nas prdticas avaliativas do direito a satide, aqui designado de integralidade do cui-
dado, mas reafirmar a poténcia de um tipo de espelho da rela¢io entre demanda e oferta

48 Avaliacdo em salde na perspectiva do usuario

A centralidade do usuério na avaliacdo em saude: outras abordagens

em sadde como um artefato de constitui¢io de novas formas de avaliagio do cuidado

continuado. Deslandes (1997, p. 104) nos ensina que, na avaliagio em servigos ou sobre

os servigos ofertados, hd uma tendéncia de reificar a técnica e a operatividade, “de tal
modo a obscurecer as possibilidades discursivas sobre sua dimensao teérica e metodolégica”.

Essa perspectiva desloca de forma reducionista “a vinculagao da dimensao técnica com as

escolhas tedricas e metodoldgicas que as embasam e as precedem, o que desconsideraria a

mdxima epistemoldgica de que qualquer técnica é uma teoria em ato”.

Com isso parece-nos evidente que nio se pode negar que o campo da avaliagdo se
alimenta de diferentes fontes de conhecimento, pois a pesquisa avaliativa nao é portadora
de métodos e téenicas proprios, mas tributdria de métodos e técnicas da pesquisa social.
Nesse sentido, propor as prdticas avaliativas centradas no usudrio requer uma perspectiva
interdisciplinar, de cuja produgao diferentes agentes em suas prdticas no cotidiano dos servigos
podem se apropriar, a0 mesmo tempo em que a contribui¢ao do campo das ciéncias sociais
e humanas em sadde se torna imprescindivel para superar o desafio de produzir articulagoes
tedricas e prdticas capazes de refletir sobre a necessdria reintegragdo entre o pensar e o agir,
na produgio do cuidado, entendido como um valor (PINHEIRO, 2007).

Compartilhamos do entendimento de Martins (2008, p. 135), de que devemos avangar
no debate articulagdes que tragam 2 luz da ciéncia os conceitos e categorias de andlises
mas, também, intengdes e sentimentos dos que pensam e agem no campo da saude. E
desse debate as discussoes sobre prdticas avaliativas da gestao social em sadde nao podem
escapar. Para finalizar, destacamos alguns pontos centrais que parecem relevantes na
avaliacdo da gestdo social na afirmac¢do dos direitos humanos, dentre eles o de satude:
* E necessdrio avaliar a gestio social para afirmar o direito 2 sadde, naquilo que ele

tem de mais legitimo: a democratizagao das informagées, com a explicitagao dos

julgamentos e tomadas de decisbes sobre os cuidados oferecidos.

= [ necessdrio institucionalizar a avaliagdo, para que se possa formalmente articular um
processo colaborativo entre gestores, avaliadores, profissionais, usudrios, academia e
servigos de satide, no apoio as tomadas de decisbes, por meio da participacio, difusio
e uso das investigagdes.

* A participa¢io do usudrio, com os conhecimentos sobre suas experiéncias e suas redes
sociais, auxilia na elaboragao de respostas eficazes aos problemas de saide, sobretudo
nos questionamentos sobre a prépria capacidade de a avaliagdo produzir informagoes
e julgamentos necessdrios para ajudar as instincias decisdes a melhorarem o desempe-
nho de suas agbes. Mais que isso, que auxiliem nas transformacoes das prdticas dos
gestores, trabalhadores e avaliadores, de considerar o cardter formativo da avaliagio
nos aspectos que apontamos acima, como um atributo de sua responsabilidade no
processo de produgio do cuidado, nas respostas as demandas e necessidades geradas
pela busca de cuidado pelo usudrio, como busca de direitos.

* Surge daf a necessidade de se reconhecer o frequente e quivoco epistemolégico do
campo hegeménico da avaliagdo em sadde, de se privilegiar a expertise académico-
cientifica como sendo a nica produtora de conhecimentos vilidos acerca do grau de
resolutividade das a¢des de satde ofertadas, ignorando a descontinuidade entre os
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horizontes de problemas expressos pelos diferentes atores — gestores e profissionais, e
destes com usudrios em suas redes sociais. Desta forma, nos deparamos com a exi-
géncia tdcita de considerar reapropriagoes especificas sobre a forma de compreender
esses problemas e as solugbes propostas para respondé-los.

* A adogdo de novas abordagens analiticas em avaliagdo na satde na perspectiva do
direito, enfatizando o uso de metodologias avaliativas centradas nos usudrios, tem
no reconhecimento dos itinerdrios e sua relagio com as redes sociais a ideia-forca de
afirmac¢do da cidadania e gestdo social da satde. A apresentagdo e andlise da experi-
éncia de adoecimento e de busca por cuidado em sadde nos oferecem contribui¢oes
importantes para estudos avaliativos sobre a gestdo social de sadde.
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Repensando sociologicamente a nogao
linear de determinantes sociais

PAULO HENRIQUE MARTINS

A nogao de determinante social e as exigéncias
de autodeterminacao dos sistemas complexos

A nogio prevalecente de determinantes sociais entre os estudiosos da Satide Coletiva,
em particular entre os epidemidlogos, nao ¢, em absoluto, estranha aos socidlogos. A
sociologia também faz uso de estatisticas para produzir dados agregados e para apre-
sentar um esquema explicativo causal convincente da realidade social. O problema das
abordagens predominantemente quantitativas é que o excesso de zelo com a organiza-
¢ao de contetidos aritmeticamente ordenados e deterministicos termina negligenciando
justamente os elementos nao-causais, dissipativos e mesmo caéticos que estao presentes
em todos os planos da vida social. Segundo 1. Prigogine, Nobel de quimica, conhecido
por teses inovadoras como aquelas do fim das certezas e da indeterminagio da histdria,
todo sistema estd sujeito a bifurcagdes que alternam zonas deterministas e pontos de
comportamento probabilisticos. As bifurca¢des quebram o determinismo e a linearidade
mesmo no plano macroscépico e os sistemas sao submetidos a solugoes multiplas. Tal
constata¢do leva a um dos conceitos bdsicos da fisica do nao-equilibrio, que ¢ aquele da
autoorganizacio dos sistemas, a qual é uma exigéncia para que estes tltimos possam se
adaptar ao meio ambiente (PRIGOGINE, 2009, p. 25-26).

Estas discussoes avangadas sobre os sistemas complexos nos parecem importantes para
repensarmos a natureza dos sistemas politicos, sociais e organizacionais, em particular
os sistemas de planejamento e de gestdo da sadde publica, que sdo objeto da presente
discussao sobre a relagio entre determinantes sociais e redes de usudrios. Isto é, se ana-
lisarmos o sistema de sadde na perspectiva das equagdes deterministicas, a tendéncia é
visualizar o planejamento, o desenvolvimento e a avaliagio das a¢des em satde a partir
de um encadeamento de decisbes seriadas e causais que aparenta ser homogéneo e coe-
rente quando visto do lado de cima da pirdmide sistémica. Porém, se 0 mesmo sistema
de satde for observado na dtica das equagbes nao-deterministicas, constatamos que esta
homogeneidade aparente ¢ falsa e que, de fato, o sistema se move por bifurcacdes, por
incertezas. Do ponto de vista socioldgico, podemos dizer que o sistema se move por
conflitos e contradigbes geradas a partir das presengas de légicas distintas da realidade
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social, entre as quais se evidenciam com mais clareza aquelas do planejador (em parte
influenciado pela politica, em parte pela tecnologia gerencial) e aquelas do usudrio.

Neste ponto da discussao, podemos dizer que a capacidade de organizagao do sis-
tema de saide nio pode ser definida @ prioiri nas planilhas de custos, nas leituras de
dados estatisticos e na produ¢io de cendrios alternativos. Embora tais medidas sejam
fundamentais para o planejador, na prética elas sao apenas validadas pelas bifurca¢oes
produzidas entre a intervengdo planejada e as injun¢des geogrdficas, culturais, ecolégi-
cas, politicas e econdmicas de cada realidade focada. Por outro lado, quanto mais o
planejador busca descentralizar as agbes para melhor controlar os fatores aleatérios que
vém interferindo sobre as metas previstas das politicas publicas, mais se ampliam as
incertezas do sistema publico em saide. Pois a descentraliza¢io e a territorializa¢ao das
agoes estatais levam a se incorporar crescentemente novos critérios e indicadores exigidos
pelas diferenciagbes contextuais.

Hi4, assim, uma complexidade tedrica e prdtica imposta pela varidvel contextualizagio,
que impde a adogao crescente de novos mecanismos de construgao dos operadores téc-
nicos e politicos que permitem o momento da conceitualizagio e da tomada de decisao.
E entre os operadores fundamentais da atualidade, devemos relacionar as redes sociais.
No plano da decisdo estatal, estas redes tém um cardter sobretudo técnico, ¢ no plano
da sociedade civil, um cardter sobretudo pritico e humanista. Entre os dois planos, o
estatal e o da sociedade civil, temos a prevaléncia da dinimica institucional. Para melhor
caracterizar estes niveis distintos de redes, propusemos em outra oportunidade a seguinte
tipologia: redes sociotécnicas, para caracterizar a decisio no plano estatal; redes sécio-
humanas, para a sociedade civil; e redes socioinstitucionais, no plano da governanga,

entre Estado e sociedade civil (MARTINS; FONTES, 2004).

As redes: do entendimento instrumental aquele fenomenolégico

Na perspectiva instrumental de redes, o usudrio é um dado estatistico, e, naquela
individualista, o usudrio é um agenciador autbnomo de estratégias autocentradas que
desconhece o préprio agenciamento que a sociedade exerce sobre ele como individuo. Na
perspectiva complexa fenomenoldgica e interativa de redes (MARTINS, 2004), o usudrio
apenas se manifesta concretamente como categoria sociolégica a partir das obrigagoes
intersubjetivas e reciprocas, ou melhor, de mediagées sociais e culturais inscritas na sua
condi¢ao de pessoa e que extrapolam esta condigao para englobar o sistema comunitdrio
e a cena institucional onde se desenha a luta por reconhecimento puablico. O usudrio,
nesta terceira abordagem, ¢ a sintese de um processo politico e cultural produzido num
campo de forgas sociais no qual se posiciona, de um lado, a a¢io intervencionista do
Estado voltado para a protegdo social e, de outro, a sociedade civil que reage a essas
agoes assistencialistas e organizadoras do trabalho e da esfera publica.

A instituigao imagindria e social do usudrio depende dos resultados dessas correlagoes
de for¢a. Quando a for¢a do Estado é maior que a da sociedade civil, hd tendéncia para
se construir uma visao instrumental do usudrio; quando o utilitarismo mercantil impreg-
na os espagos gestiondrios ¢ comunitdrios, presencia-se, como se percebe no momento
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presente, a dominincia de uma visao individualista do usudrio; enfim, quando a prdtica
associativa e os mecanismos de pertencimento em rede funcionam adequadamente na
vida local, as negociacdes e acordos tendem a valorizar uma visao mais cidada e demo-
crata do usudrio. Assim, nesta dltima dtica, o usudrio é simultdnea e obrigatoriamente
sujeito e objeto da agdo social em rede; ele ¢ delimitado pela cena institucional onde
estd inscrita sua trajetdria inicial e reinventa esta cena a partir da sua luta por reconhe-
cimento e por sobrevivéncia.

Nesta perspectiva, a discussiao sobre o que seja saide e sobre os determinantes ou
condicionantes' de organizagio do bem-estar do usudrio depende do modo como as
mobilizacbes associativas, por um lado, ¢ os interesses corporativos e utilitaristas, por
outro, interferem na organiza¢io da esfera publica. A organizagio dos indicadores que
condicionam a agao do usudrio ¢é resultado da correlacio de forgas dominantes que pode
se diferenciar de uma situagao para outra, e até mesmo de um distrito sanitdrio para
outro, se tomarmos o caso da satide. Quando quem “fala” sobre o que s3o determinantes
em sadde sdo os planejadores e estrategistas, hd uma tendéncia a se enfatizar indicadores
abstratos, aqueles condicionantes institucionais gerais como educagio, meio ambiente,
trabalho, habitagdo, renda entre outros. No lado contrdrio, quando quem “fala” sobre
0 que sdo determinantes em saide sdo os atores comunitdrios ¢ suas redes familiares e
associativas, hd uma tendéncia a se ressaltar indicadores concretos ligados a experiéncias
religiosas, memérias de automedicagao ou de visitas hospitalares, conselhos de pessoas
de confianga (familiares, amigos etc.). No primeiro caso, os condicionantes do cotidiano
sao minimizados em favor de uma consciéncia discursiva utilitarista e tecnocrdtica. No
segundo, os condicionantes abstratos sao revistos pelo ator social mediante sua consciéncia
prética e mundana e a favor da organizagio dos itinerdrios terapéuticos.

Em outras palavras, pode-se dizer que no plano macrossociolégico — usualmente
valorizado pelos epidemidlogos e por observadores externos as préticas diretas da sadde
—, 0 usudrio ¢ condicionado por dispositivos sociais como renda, trabalho, educagio,
habita¢do, seguranga, epidemias entre outros. Ao contrdrio, no plano microssociolégico
— valorizado pelos que entendem a significagao da experiéncia vivida na organizacio dos
cuidados — ele ¢ coparticipe na produgao de determinantes sociais. Neste caso, as injun-
¢oes produzidas pelas crengas e vivéncias construidas no seio da familia, dos vizinhos,
do trabalho, da igreja, da politica, da cultura, do sistema de sadde, entre outros, sao
revalorizadas pelos usudrios a partir de suas trajetdrias de vida e redes de pertencimento.

! Tradicionalmente, a expressio “determinantes sociais” tem clara influéncia epidemiolégica, refletindo a preocupagio
do planejador com os fatores de risco, como por exemplo, aqueles de cardter biolégico — como indices de mortalidade,
de nascimento, de infec¢do etc. — ou de cardter institucional — como as taxas de alfabetizacdo, servigos de esgoto,
condi¢des de moradia, entre outros, que interferem nos resultados estatisticos da satide nacional e que orientam as
intervengdes planejadas do Estado sobre a sociedade civil. Mas tal expressao precisa ser questionada a partir da seguinte
pergunta: quem tem autoridade legitima para definir o que seja o termo “determinante social”? Os epidemidlogos
tendem a valorizar as categorias funcionais elaboradas por planejadores das grandes organizagées como Banco Mundial
e Organizagio Mundial da Satde. Mas sdo tais técnicos realmente detentores da verdade dos determinantes sociais?
A esta pergunta respondemos negativamente quando nos colocamos no lugar do usudrio, independentemente de ele
estar consciente de como organiza sua cidadania e seus cuidados.
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Aqui, pode-se observar que o usudrio refaz sua prdtica a partir da tomada de consciéncia
de sua condi¢io de existéncia pessoal e de sua posi¢io como mediador de diversos planos
de interatividade, mais conhecidos como redes sociais.

Se considerarmos, diferentemente, o modo concreto de produgao das sociabilidades
em satude, constatamos que esta classificagdo bipolar — determinago microssociolégica
e determina¢io macrossocioldgica — ¢ uma apresentagao simplificada, nio sendo evi-
dente para os atores sociais e institucionais envolvidos. No plano da vida cotidiana, o
usudrio estd sempre reinventando seus itinerdrios terapéuticos, a partir dos desafios que
se apresentam em cada momento de organiza¢io da sadde e, também, a partir de suas
redes de inser¢io que so sociais e simbdlicas.” Isto ¢, as redes de usudrios em saide
nao sio formadas somente de individuos mas, sobretudo, do conjunto de objetos visiveis
(medicamentos, dinheiro, alimentacio etc.) ou invisfveis (crencas, simbolos, mitos etc.)
que contribuem para se criar os sistemas de trocas e a circulagao de dons. No trabalho
de constitui¢ao de redes sociais, produzem-se e trocam-se significagdes sobre a vida e
sobre a morte, sobre a doencga e sobre a saude.

No fundo, o resgate do debate sobre determinantes sociais na saide pode responder
a0 desafio posto por Pinheiro, a respeito da importincia de articulagdes tedrico-prdticas
“capazes de refletir sobre a necessdria reintegragio do agir e pensar na producio do
cuidado em satde” (PINHEIRO, 2007, p. 15). Cremos, de fato, que os avangos no
debate sobre cuidado nao podem ser feitos sobre omissdes, mas sobre tais articulacoes
que tragam 2 luz da ciéncia os conceitos e categorias de andlises e, também, as intengoes
e sentimentos dos que pensam e agem no campo da satde.

As redes como recursos tedricos para se entender
a complexidade das decisoes sobre os cuidados e os itinerarios

Que razodes levam o usudrio a tomar uma decisao A e nao uma decisio B? Por que
muitas vezes ele aparece como um ator colaborativo e participativo e em outras vezes
¢ totalmente apdtico? Estas e outras perguntas aparecem normalmente quando aproxi-
mamos nossas lentes da realidade para observarmos como o usudrio reage as politicas
descentralizadoras, aos programas territorializados e aos esforgos de se difundir uma
visio mais abrangente e promocional da satde.

A partir do que temos observado na pesquisa que coordenamos sobre “Redes, satide
e determinantes sociais”, nao hd uma solu¢ao simples para essas indagagoes. As razoes
que levam o usudrio a participar mais ativamente da “gestao compartilhada em satde”
depende de alguns passos, ou melhor, de um método desconstrucionista que traga es-
clarecimentos sobre os seguintes pontos que colocamos sob a forma de questdes:

> E importante compreender que as redes sociais aparecem como redes de significagio antes mesmo de aparecerem
como meios de articulagio objetiva de atores e instituigdes sociais. Ou seja, ¢é importante considerar que as redes
societais se formam em diversos niveis de interatividade e de reciprocidade, incluindo tanto o servigo hierdrquico e
normativizado como as dimensdes intersubjetivas das prdticas humanas no seio da familia. H4 de se compreender
que os hdbitos ¢ mecanismos de reciprocidade que se estabelecem nos diversos niveis assinalados formam redes de
significagbes ou semanticas que definem a autonomia do usudrio e a possibilidade do sistema de satde organizado de
intervir nas préticas de satde.
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1) Quem ¢ de fato o usudrio? Trata-se de uma categoria pronta definida pelo planejador
ou ¢ o usudrio uma categoria complexa, processual e aberta a diversos entendimentos
e que se forja numa esfera publica compartilhada?

2) As nogoes prevalecentes de determinantes sociais em satide bastam para se delimitar
as condigoes de vida adequadas do usudrio na perspectiva da promogao? Ou hd que
se considerar as representacoes ¢ as redes de solidariedade de que dispde o usudrio
para organizar sua prética de satde?

Se considerarmos os usudrios na perspectiva de redes interativas, como ¢ possivel iden-
tificarmos os mediadores? Ou seja, aqueles individuos ou recursos que tm importincias
singulares tanto na reprodugao como na articulagio das redes, permitindo que as a¢oes de
sadde possam contar efetivamente com apoios soliddrios no interior da vida comunitdria?

Guardando as devidas proporgoes, as dificuldades de se entender a categoria do usudrio
do servico puiblico s3o préximas daquelas de cidadania na medida em que, & primeira vista,
usudrios e cidaddos parecem ser “condigdes naturais” dos individuos humanos que vivem
em sociedades com Estado organizado, o que configura um erro de interpretagio quando
nos reportamos a Simmel. Nem a palavra “cidadania” reflete um direito natural do ser

> nem o termo “usudrio do servigo

humano, ao contrdrio do que se pensa comumente,
publico” constitui uma referéncia funcional e automdtica do individuo consumidor dos
bens e servigos publicos. Hd que se problematizar criticamente tal nogao para tird-la de
sua aparente obviedade nominal, e demonstrar que sob sua aparéncia mérfica homogénea
esconde-se uma pluralidade de representacdes moldadas nas fronteiras administrativas,
politicas e juridicas construidas entre os espagos do Estado e da sociedade civil.

Trata-se de representa¢des buriladas tanto no calor das lutas pelo controle do poder
entre grupos sociais e corporativos, como dos pactos supragrupais que resultam em
obrigagdes coletivas comuns sem as quais nio pode existir o que conhecemos como
esfera publica e civica. Neste sentido, hd uma correlagdo estreita entre a organizagio do
publico democritico e o surgimento de pessoas publicas investidas de uma motivagao pela
associagdo, como o sugerem J. Dewey (1991) e Taylor (2000).* Tal categoria relacional
nos parecer ser propria do publico usudrio no contexto da democracia participativa. A
auséncia de tal correlagio deve ser um fator de preocupagio, revelando o enfraquecimento
das instituicbes democrdticas.

O ator comunitdrio reelabora sua fala técnica em fun¢ao de alguns critérios: a) dos
determinantes sociais, culturais, ambientais etc. presentes no seu contexto sociocultural;
e b) de sua capacidade de reorganizar sua consciéncia discursiva a partir dos novos
elementos postos pela consciéncia prdtica.

* A cidadania ¢ um constructo moral, politico e juridico que apenas surge em sociedades complexas nas quais se cria e
se sanciona um direito publico, que garante a0 mesmo tempo os valores da liberdade e da igualdade e as perspectivas
de justiga social entre os membros da comunidade (MARTINS, 2008a).

4 Para Dewey, o publico ¢ a comunidade como um todo que envolve nio apenas lagos associativos diversos mas
uma organizag¢io de todos os membros a partir de um principio integrado que deriva da associagdo e da agdo estatal
(DEWEY, 1991, p. 38). C. Taylor, por sua vez, sugere que a esfera piblica ¢ uma condi¢do necessdria para que as
sociedades modernas se autojustifiquem como sociedades livres a autogovernadas e voltadas para o interesse comum

(TAYLOR, 2000, p. 277).
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O agente de satide reelabora sua fala técnica em fun¢io da ambiguidade estrutural
de sua posicao dada: a) pela importincia de se estabelecer uma conversagio dialégica
e soliddria com o comunitdrio; b) pela necessidade de implementar agoes de apoio em
sadde que sao acompanhadas e avaliadas permanentemente a partir de um saber técnico
e cientifico definido a priori; e c) pela necessidade de garantir sua sobrevivéncia profis-
sional e sua qualifica¢do técnica.

Enfim, os demais profissionais da satide e gestores elaboram suas falas técnicas a partir
de: a) suas experiéncias profissionais e tecnoldgicas anteriores; b) novas diretrizes de agio
e de avaliacio e das inovagbes cientificas; e ¢) técnicas constantemente renovadas que
impactam sobre a complexidade do servico e do ambiente politico e organizacional.

Os atores sociais (agentes, usudrios etc.) podem se empoderar no processo de organi-
zagdo imagindria e institucional do ser usudrio, posicionando-se como sujeitos ativos da
agao e desconstruindo a associagdo negativa entre pobreza e pauperismo em geral (social,
cultural, econdmico e mental). Para isso ¢ importante que passem a refletir sobre suas
redes de relacionamentos e de significagdes no cotidiano, aceitando correr o risco de refa-
zer crengas e rotinas sobre o mundo da vida. Os mecanismos de construgao reflexiva do
reconhecimento sao multiplos e dependem do nivel de formaliza¢io da cena institucional
(exemplo: o cidaddo como pai ou mie de familia, como usudrio do servigo de satde,
como empregado ou empregador, como fiel de uma igreja, como associado do clube de
dominé do bairro etc.). Os individuos se organizam dentro de um sistema complexo
de redes de significagao que partem dos relacionamentos primdrios — onde funciona o
dom — para os relacionamentos secunddrios — onde se estabelecem o direito e as normas
de funcionamento das organizagbes. Guardando esta perspectiva, pode-se dizer que: no
nivel sécio-humano, a reflexividade é condicionada pela autoconfianga que se move pelo
amor; no nivel socioinstitucional, a reflexividade ¢ condicionada pela autorrespeito que se
move pelo direito; no nivel sociotécnico, a reflexividade ¢ condicionada pela autoestima
que se move pela solidariedade. Em cada um desses niveis, o reconhecimento assume
um aspecto particular como d4diva e como reciprocidade (CAILLE, 2008).

A multiplicidade dos mecanismos de reconhecimento ocorre dentro de um sistema
de redes de significacdes que partem dos relacionamentos primdrios — onde funciona o
dom — para os relacionamentos secunddrios — onde se estabelecem o direito e as normas
de funcionamento das organizagbes. A cada nivel de estruturagio de cenas cotidianas no
desenvolvimento da agio publica sio forjadas redes de pertencimento que classificamos
como redes sécio-humanas (no interior da sociedade civil), redes socioinstitucionais (entre
a sociedade civil e as organizagbes formais, como o Estado) e redes sociotécnicas (no
interior das organizagoes formais) (MARTINS; FONTES, 2004). Em cada um desses
niveis de estruturagio institucional das sociabilidades existem fatores morais, afetivos e
emocionais diversos que contribuem com suas particularidades na organiza¢io da refle-
xividade e do reconhecimento das redes de significages pelo ator social em foco.

Cada olhar ou perspectiva que se constrdi sobre o usudrio constitui o elo explicativo
de amplas redes de significacdes que sao objeto de tensdes e conflitos permanentes gerados
pelas diversas posi¢oes hierdrquicas e interesses morais envolvidos na organizagio e na
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representagdo do usudrio como cidaddo. Nesta perspectiva, uma compreensio adequada
do usudrio deve resultar de um entendimento tedrico fenomenoldgico e construtivista
que inspire agdes politicas e interven¢des publicas em rede. Tal entendimento implica
considerar-se que os atores sociais (agentes, usudrios etc.) podem se empoderar como
sujeitos ativos no cotidiano, desde que passem a compreender o funcionamento de suas
redes de relacionamentos e de significagdes, refletindo sobre os conflitos e mecanismos
estagnantes que impedem a fluidez dos lagos sociais.

E importante entender o usudrio pudblico como a figura de sintese — sempre muti-
vel — de um processo permanente de barganha e de negociacao intersubjetiva e voltada
para a construgdo de um imagindrio coletivo que mobiliza instantaneamente o Estado
e a sociedade civil, formatando os espagos publicos em sociedades complexas. Mas, para
realizarmos o trabalho de problematizar criticamente o usudrio, é necessdrio ultrapassar
os dilemas simplificadores citados — funcionalistas e individualistas —, integrando o
aporte sistémico e interacionista da teoria das redes sociais (MARTINS, 2004). Apenas
esta compreensao mais abrangente de rede nos habilita a uma compreensao sistémica
do usudrio, pela qual o usufruto do bem publico aparece como a consciéncia comum
do que “circula entre nés” (GODBOUT, 2007), esta circulagao nio sendo outra coisa
que o préprio dom da vida.

Conclusao

No presente texto, pretendemos responder ao desafio proposto de discutir as razdes
que levam o Estado a ter que incorporar uma diversidade de olhares sobre a realidade
da sadde, quando busca territorializar e contextualizar suas politicas gerais. Ao se abrir
para o reconhecimento de um campo de tensdes e conflitos que obriga a adequagao
das normas e diretrizes técnicas as condicdes sociais, politicas, culturais e ambientais,
a agdo estatal descobre o valor do usudrio e de suas iniciativas préprias na organizagao
de seus cuidados. Tais iniciativas as vezes constituem assimila¢io de orientagoes dos
profissionais de satde; outra vezes, nio.

Deste modo, para concluir, queremos chamar a aten¢ao sobre o fato de que os motivos
que levam os usudrios a decidirem sobre certas estratégias de cuidados nao depende de
uma equagdo deterministica qualquer, muito menos aquela concebida pelo planejador.
Dai ser necessdrio desconstruirmos a representagao funcional do usudrio, isto ¢, sua
compreensao como mera categoria estatistica ou de planejamento.’ Em segundo lugar,
¢ importante desconstruir igualmente a leitura individualista do usudrio, pela qual este
¢ concebido como o ator social que usufrui unilateralmente do servigo publico a partir
dos cdlculos que produz sobre sua condigdao de sadde pessoal, sem consideragao de sua
codependéncia com relagdo aos condicionantes comunitdrios. Deste modo, tanto a visao
funcionalista — que exalta a organizagio funcional — como a leitura individualista — que
consagra o interesse individual sem consideragio do todo — sao modalidades conceituais

> No caso do SUS (Sistema Unico de Satide), no Brasil, o planejador pensa em geral no “usudrio pobre”, termo que produz
automaticamente uma cultura assistencialista movida por conotagdes depreciativas do ponto de vista moral e cognitivo.
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restritivas. Elas escondem a complexidade intersubjetiva e a dindmica processual das re-
des humanas subjacentes as intervencdes externas (politicas, administrativas e juridicas)
sobre a trama social e que impedem uma compreensio mais aprofundada da relagio
entre usudrio cidadio e esfera publica democritica.

No fundo, a complexidade do sistema de satde publica no interior de realidades
organizacionais e associativas mais complexas exige necessariamente se incorporar a
pluralidade, a diversidade e a alteridade como requisitos para se reelaborar o planeja-
mento estatal. Para além das linearidades das visdes funcionalistas e individualistas do
usudrio, a realidade impoe sistemas de redes que refazem necessariamente os sentidos e
naturezas das agdes em satide.
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MARES (Metodologia de Andlise
de Redes do Cotidiano): aspectos
conceituais e operacionais

PAULO HENRIQUE MARTINS

O objetivo deste texto ¢ sistematizar os fundamentos conceituais e operacionais de
uma metodologia de redes que nao fique prisioneira das tentativas de reduzir a realidade
social a modeliza¢oes matemdticas. Uma metodologia que reconhece o valor instrumental
das modelizagbes mas que as submete tedrica e tecnicamente ao objetivo primeiro de
compreender o sujeito social, em geral, e dos atores comunitdrios, em particular, nos
seus esfor¢os de “modelizar” politicamente as esferas publicas locais. Chamamos esta
metodologia mais ampla de base qualitativa e voltada para o enaltecimento da relagao
entre forma social — rede — e contetido sociopolitico e cultural — os movimentos sociais
de minorias — de MARES.

Este texto é composto de duas partes. A primeira, mais conceitual, denomina-se “I.

MARES: Aspectos conceituais” e a segunda, “II. MARES: Aspectos operacionais”.

I. MARES: Aspectos conceituais
Introducdo: redes, interatividade e antiutilitarismo

Por este termo, que tem um sentido figurado sobre o qual falaremos mais adiante,
visamos a sistematizar os fundamentos de uma abordagem fenomenoldgica e hermenéutica
do cotidiano que nos ajude a desconstruir a superficie da vida comum de maneira a
expor os planos de organizacio das intersubjetividades. Para tal desconstru¢ao, incor-
poramos os trés niveis de organiza¢do identitdria e moral do sujeito sistematizados por
A. Honneth, a saber: os da confianga, do respeito e da estima (HONNETH, 2003).
Baseados em nossas experiéncias de pesquisa, observamos que os atores comunitdrios
e os usudrios possuem uma discursividade e uma prética reflexiva que nao pode ser
apreendida geometricamente, na linguagem do planejador, nem de maneira superficial,
a partir das meras representagdes comuns.

A constru¢ao do imagindrio discursivo do usudrio exige que incorporemos diversas
lentes de leitura e, nesta dire¢do, a teorizagio do Honneth é da maior importancia.
Especificamente, cremos, seguindo Ricoeur (2006, p. 233), que nos seus ultimos anos
escreveu um livro sobre o tema do reconhecimento, na possibilidade de transformagao
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das lutas por reconhecimento por estados de reconhecimento mutuo que se abrem para a
pacifica¢do, mesmo que proviséria. No nosso entender, tal passagem pode ser alcancada
desde que as lutas por reconhecimento em diversos niveis de existéncia (nas redes primd-
rias, onde se organizam as afetividades e a confianca, nas redes secunddrias deliberativas,
onde se organizam o respeito e o direito, e nas redes secunddrias participativas, onde
se organizam as solidariedades organizativa, associativa e profissional) sejam canalizadas
na formagido de esferas publicas locais autonomizantes e reflexivas.

A MARES ¢ uma metodologia de base qualitativa que busca resgatar a complexi-
dade simbdlica das préticas sociais articuladas em sistemas interativos sobrepostos que
articulam as regioes da afetividade, da moral, do direito, da associagao espontinea e da
co-responsabilidade na esfera publica. Esta metodologia encerra uma reagdo socioldgica
e normativa contra as estratégias reducionistas e utilitaristas levada adiante por teorias
como as do network analysis, que reduzem a andlise das prdticas a alguns modelos anali-
ticos legitimados em indicadores superficiais como os de tamanho e densidade, que nao
respondem, em absoluto, & complexidade dos sistemas de trocas e de relacionamentos,
sobretudo nas esferas do mundo da vida. De fato, como o demonstramos em outro texto
(MARTINS, 2009), a discussao sobre redes sociais no campo sociolégico conhece uma
forte pressio objetivista, isto ¢, de modeliza¢io da andlise da realidade a partir de mo-
delos matemdticos e da dlgebra linear, que reduzem o cotidiano a um mero e superficial
sistema de troca de informagoes baseadas, quase sempre em interesses egdicos.

A hegemonia deste pensamento simplificador vem trazendo, no nosso entender, pro-
blemas conceituais importantes para o entendimento e a explicagao dos contextos nos
quais surgem e se organizam as redes interativas do cotidiano.! O pensamento hege-
monico sobre redes inspira-se, em dltima instincia, nas teorias da escolha racional e do
individualismo metodolégico. Sua critica nos permite compreender que as classificagoes
genéricas e dualistas — ou individuo ou sociedade ou agéncia ou estrutura, ou objeti-
vidade ou subjetividade, ou masculino ou feminino — sao produtos das limita¢des dos
métodos causalistas, ndo explicando a complexidade do cotidiano. Tais dualidades sao
meras abstra¢des que ndo favorecem uma compreensio interativa da sociedade, sendo
o maior desafio para o pesquisador o de construir um olhar que percorra “a dinimica
incessante e variada de bens circulantes no interior da vida social” (MARTINS, 2004,
p. 24-25) a favor de um novo entendimento que integre a complexidade das trocas.

A superagdo do dilema objetivista e reducionista que envolve a atual teorizacao hege-
monica sobre redes (MARTINS, 2009) exige, por conseguinte, uma compreensdo critica
e dinimica, a0 mesmo tempo objetiva e subjetiva, a respeito do valor da circulacio de
bens materiais e simbélicos na organizagio das estruturas e agéncias em determinados

! De fato, como jd o demonstramos em outro texto, as tentativas de modeliza¢io da realidade, bastante difundidas por
certas teorias utilitaristas inspiradas na teoria do capital social, apenas apreendem de maneira simplificada e empobrecida
o cotidiano (MARTINS, 2009). A redugio da rede a um instrumento analitico ndo ¢ mero equivoco, mas responde a
processos de colonizagdo das ciéncias sociais, que, em ultima instincia, camuflam a relagao problemdtica de conflitos
e acordos com os mecanismos de produgido de desigualdades e injustigas. Tal redugdo tedrica também esconde o valor
das redes como expressoes das novas mobilizagdes sociais na contemporaneidade.
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contextos societdrios, como o tem lembrado o sociélogo canadense ]. Godbout (2007).
Como vamos buscar demonstrar no presente artigo, a teoria da dddiva tem um valor
especial para se superar a visao objetivista e integrar uma visao integral e dinimica
das redes. Elas permitem teorizar a questdo da reciprocidade mitua e do engajamento
coletivo em torno de objetivos mutuamente soliddrios, como o lembra P. Ricoeur, na
esteira de M. Mauss (2003). Certamente, a constru¢io de um entendimento de redes
que incorpore os momentos das lutas por reconhecimento em sistemas de reciprocidades
mutuos nio se realiza sem problemas, visto que a experiéncia do dom “¢ insepardvel de
sua carga de conflitos potenciais ligada a tensdo criadora entre generosidade e obrigagao”
(RICOEUR, 2006, p. 257). A importincia da teoria do dom para o desenvolvimento
de uma metodologia que dé conta da complexidade do cotidiano se revela igualmente
pelo fato de esta teoria ambicionar aparecer, como o propde Mauss (2003), como um
modo de interpretagdo total da realidade visada, envolvendo simultaneamente as trocas
objetivas e objetivas e enfatizando mais a dindmica que a estdtica das trocas sociais e
culturais. Na dddiva, as categorias sociolégicas cldssicas do macro e do micro, do indi-
viduo e da sociedade ou aquelas de género — homem e mulher — nao sao dadas a priori,
sendo produzidas no movimento de circulagio de bens. Este aspecto fica evidente nos
estudos de Mauss e mais recentemente naqueles de M. Strathern (2006) sobre o dom
na organiza¢ao do simbolismo de género na Melanésia.

As redes interacionistas presentes nos cotidianos das sociedades complexas nao se
revelam aos métodos modelizantes hegeménicos na medida em que se enraizam nos
processos intersubjetivos, nas memdrias e representagdes individuais e coletivas, nas afe-
tividades e emogdes que escapam a quaisquer tentativas de apreensao direta fornecidas
pelas operagbes matemdticas e estatisticas. Por conseguinte, o pensamento hegemdnico
e instrumental sobre redes oferece, em geral, respostas superficiais sobre as redes do
cotidiano que nio explicam como tais redes interferem nos processos de representagio
e institui¢do das realidades sociais e culturais e, em particular, dos mecanismos de for-
magdo das esferas publicas e das minorias atuantes.

Assim, para nés ¢ mais relevante entender as interagdes que as estruturas, pois no
plano concreto da vida o que existe, de fato, sio processos dindmicos e mutantes que a
cada momento estao reelaborando nossa percepgao da realidade e o modo de esta aparecer
institucionalmente e organizacionalmente. Esta é uma discussao de valor epistemolégico
e moral. Por um lado, implica uma reflexdo interdisciplinar, por outro, expoe as respon-
sabilidades dos intelectuais na organizagio de métodos explicativos que nio sio neutros
servindo, muitas vezes, para reforcar esquemas de dominagio e de colonizagao de saberes
com reflexos sobre os entendimentos priticos da vida (MARTINS, 2009).

No momento, ¢ importante assinalar que o deslocamento conceitual de uma leitura
objetivista — superficial, rigida, e abstrata — para uma leitura intersubjetivista — aprofun-
dada, flexivel, dinAimica e concreta —, das redes sociais, introduz necessariamente uma
leitura antiutilitarista da vida social. Ao se ultrapassar o cardter instrumental e interessa-
do das agbes humanas para introduzir uma compreensio expressiva e nao-linear do ser
humano, trazemos necessariamente para nossos codigos morais valores como aqueles da

Avaliacdo em salde na perspectiva do usuario 63



Paulo Henrique Martins

solidariedade, da dddiva e da confianca. H4 uma leitura relacional e antiutilitarista ligada
a tradi¢do francesa que favorece articular as redes com os mecanismos de solidariedade
e de coesao social e com a dddiva (MARTINS, 2004). Esta interpretagao nos parece
mais adequada para se aprofundar a reflexdo sobre a natureza e o desenvolvimento de
meios de andlise das prdticas do cotidiano e das relagdes primdrias.

Nesta perspectiva, a releitura de autores como Durkheim, Simmel ¢ Mauss nos
permite integrar uma visao mais dinimica sobre as determinagbes gerais e coercitivas
exercidas da agdo social — o que Marcel Mauss designa de “fato social total” —, mas
sem desconsiderar a importincia das individualidades na organizagao e recomposigao
da totalidade. Para este grupo de autores mais comprometidos com a compreensao das
trocas como integralidade, as redes sdo estruturas significativas e inerentes as prdticas
sociais. Elas ndo sdo estruturas simbdlicas fixas, como poderia se supor desde uma
leitura estruturalista, mas estruturas varidveis e contextualizadas que podem ou nio
existir, dependendo dos circuitos de dons e das regras das trocas simbdlicas e materiais
(CAILLE, 2002; MARTINS, 2008b).

As redes do cotidiano so os resultados naturais de processos de troca de dddivas e de
agoes de reciprocidades em registros multiplos e diferenciados (circuito das afetividades,
circuito das mobilizagées coletivas por direitos e circuitos das solidariedades reflexivas
em torno de ideais comuns). Elas servem de suporte para a circulagao de bens materiais
e simbdlicos que contribuem para diferenciar e singularizar o todo social em partes
crescentemente complexas, como as classes, os grupos e os individuos. Nesta perspectiva,
parafraseando P. Mercklé, “a ambigio da andlise de redes nao ¢ de explicar somente os
efeitos das estruturas sobre os comportamentos mas, também, inversamente, os efeitos
dos comportamentos sobre as estruturas” (MERCKLE, 2004, p. 94).

Esta compreensdo da dialética entre o todo e a parte ou entre a estrutura e o com-
portamento ¢ importante para se avancar na discussio sobre o potencial das préticas
constitutivas das esferas ptblicas locais como conselhos de satde e outros para aparecerem
como redes mobilizadoras de capital social (confianga, visibilidade etc.) voltados para
a constru¢ao de uma coesdo social que responda 2 exigéncia do interesse publico. De
fato, no bojo dos novos movimentos sociais e culturais e dos esforos de modernizagao
dos programas sociais e publicos, observa-se, desde algum tempo, em nivel global, mas
também na América Latina, o surgimento de organizagdes-redes que apresentam forte
caracteristica de interatividade e que funcionam adequadamente em sistemas complexos
na medida em que seu cardter interativo torna mais flexivel a gestio compartilhada,
descentralizada e autdnoma. Este tipo de rede tem um valor heuristico central para se
pensar a relagdo entre Estado e sociedade civil e os novos desafios de se reorganizar a
protecdo social em sociedades complexas.

Aqui, o reconhecimento da rede se dd mediante o desvendamento das tramas
intersubjetivas com apoio de grupos focais, histérias de vida e entrevistas em profun-
didade. Este entendimento de rede estd implicito na concepg¢ao da sociedade como
totalidade, como vemos nas concep¢des de solidariedade orginica, de Durkheim,
na de fato social total, de Mauss, de sociagao, de Simmel, e de figura¢do, de Elias
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(MARTINS, 2004). Estas sao abordagens profundas e integrais. Nao negam o interesse
relativo das abordagens tecnicistas superficiais, mas as contextualizam dentro de um
quadro tedrico, metodoldgico e normativo mais amplo. Além de profundas, elas sao
igualmente emancipadoras ao valorizarem uma agao coletiva e intersubjetiva voltada
para a reflexdo compreensiva e dialgica da realidade, articulando a objetivacao da
vida social a partir de processos subjetivos que niao podem ser fixados em regras ou
leis determinadas, por serem abertos e dial6gicos.

A primeira formulagao objetivista de rede — conservadora e “rasa” — tem usos prdticos
dentro de certos limites. E importante, sobretudo, para certo nivel de planejamento, aquele
voltado para a construgio de indicadores estatisticos gerais e modelos graficos interessantes
para demonstragdo visual. Mas apenas pela segunda posi¢ao, a intersubjetivista — pela
qual a rede se identifica com o circuito do dom (CAILLE, 2002; MARTINS, 2004)
—, a no¢ao de rede passa a ter sentido “profundo” para a teoria sociolégica de base in-
teracionista.” Por esta visio mais integralizada de redes que amplia o entendimento do
cotidiano com novas variantes intersubjetivas — morais, afetivas, miticas entre outras —,
¢ possivel articular o sistema de circulagiao de bens com as exigéncias de normatividade
e de reflexividade critica que explicam fenomenoldgica e hermeneuticamente a complexa
natureza social. A sociologia, como disciplina eminentemente humanista e fundada com o
propésito de configurar o espago propriamente do social numa resisténcia permanente ao
utilitarismo mercantilista (CAILLE, 1989), apenas pode existir se enfocar primeiramente
o ser humano na sua totalidade fenomenal: objetiva e subjetiva, individual e coletiva,
masculina e feminina, cognitiva e emocional. E esta compreensdo tedrica ampliada ¢
fundamental para se construir uma metodologia mais complexa do cotidiano.

A defini¢do interativa “profunda” de redes sociais exige que sejam considerados os
componentes normativos e reflexivos das prdticas sociais, nao com fins de manipulagio
ou recursos de poder e dominagio — base do pensamento utilitarista e monoldgico do-
minante —, mas com objetivos de promog¢io e emancipagio do sujeito social. Insistimos
no fato de que a sociologia das redes sociais deve considerar de partida, como base
disciplinar, a existéncia de um conjunto de métodos, modelos e teorias que considerem
ndo apenas os atributos dos individuos (idade, profissio etc.) e seus interesses e estraté-
gias individuais e grupais. Mas que promova sobretudo as relagdes intersubjetivas e os
elementos de normatividade e reflexividade que permitem compreender e descrever as
sociabilidades de pequenos e médios grupos sociais.

As redes sociais contextualizadas sio importantes na organizagio da sociedade ci-
vil, nas tentativas de se repensar as politicas publicas e nas avaliagdes de programas
estatais e sociais. A contextualizagdo do estudo de redes coloca o desafio de saber que
metodologias sao mais adequadas para se responder a uma visao integralizada que nio
se limite a gréficos e andlises algébricas, buscando, efetivamente, interpretar e explicar

? Superficialidade e profundidade e raso e profundo sio expressoes utilizadas por K. Wilber (2006, p. 142) para fazer
a critica de teorias sistémicas modernas que se preocupam em mapear a realidade a partir de uma observagio externa
sem considerar seriamente os elementos culturais, expressivos e psicoldgicos da agdo social.
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os funcionamentos dos sistemas de trocas e de pertencimento envolvendo cidadaos e
usudrios nos cotidianos urbanos e nas esferas publicas locais. Assim, além dos desafios
tedricos, a discussdo sobre redes sociais coloca desafios metodoldgicos importantes. Para
Silvia Portugal (2007), o desafio maior nos estudos sobre redes consiste em desenvolver
metodologias de reconstitui¢io de redes que permitam responder as questdes “quem?”
e “o qué?”, dando conta da forma e conteddo das relagdes sociais.’.

Para nds, a partir de nossa prépria experiéncia, os métodos usuais de redes pecam
pela simplificagdo oferecida pelas regras da modelizagao. Assim, a busca de descrigao das
propriedades estruturais das redes a partir de indicadores como aqueles da densidade
ou da conectividade sao superficiais por se limitarem a quantificar as trocas feitas dire-
tamente pelos atores envolvidos (densidade) ou aquelas feitas indiretamente mediantes
terceiros (conectividade). H4 nesses indicadores usuais de andlise de redes pouca aten-
¢do a dinimica intersubjetiva. A saber, tais modelos negligenciam os conflitos, aliangas,
motivos e representagdes que interferem sobre os sistemas de relagoes, os quais exigem
um método mais profundo que contemple o lado descritivo, mas que seja propositivo,
hermenéutico e de valor construcionista e pedagdgico.

Ao se considerar as variantes intersubjetivas, as distdncias entre as partes — incluindo
aquela do observador — sdo relativizadas, permitindo-nos perceber que tudo e todos os
envolvidos sao elementos da trama interativa. Por isso, a proposta de Freitag (1989a) de
compreensio do observador como protagonista (e nio apenas como analista externo) ¢é
interessante pelo fato de quebrar a rigidez da abordagem positivista e modelizante, per-
mitindo entender que a prépria ciéncia das redes ¢, de algum modo, contaminada pelas
transformagoes continuas da realidade cotidiana. Isto permite incorporar, por conseguinte,
novas modalidades de compreensao interativa e de descri¢ao densa a partir de entrevistas
em profundidade e de grupos focais, entre outros métodos, a que o observador pode e
dever recorrer para entender as redes sociais no cotidiano.

Temos particular interesse de aplicar a ideia de redes para andlise de situagdes sociais
construidas nas fronteiras do publico e do estatal nas raizes das esferas publicas locais.
Nessas fronteiras, o cidadao nio é considerado abstratamente, mas ¢ visto como usudrio,
como personagem que luta e que participa do processo efetivo de redistribui¢ao dos bens
de cidadania (MARTINS, 2008a).Ou seja, nao se trata apenas de analisar os sistemas
de relagoes de uma pessoa individualmente considerada (o método egocéntrico muito
disputado pelas abordagens utilitaristas), mas de analisar tal sistema de relacionamentos
a partir de processos de constituicao das esferas publicas locais. Esta foi nossa motivagao
ao sistematizar a MARES — Metodologia de Andlise de Redes do Cotidiano — cujos

? Para ela, as estratégias metodoldgicas de abordagem de redes sdo de trés tipos: uma primeira abordagem estrutural,
que utiliza, sobretudo, recursos sociométricos; uma segunda abordagem, que consiste na sele¢io de um observador
privilegiado que reconstitui a rede como nos casos das entrevistas em profundidade; e uma terceira abordagem, ego-
centrada, que reconstitui as redes dos individuos (PORTUGAL, 2007, p. 26). Apesar dos méritos desta classificago,
penso que ela ¢ insuficiente. No meu entender, a primeira abordagem, a estruturalista, e a terceira, a egocentrada, sdo
expressoes corretas de estratégias metodoldgicas, fazendo parte do que se denomina amplamente como network analysis.
A segunda, diferentemente, nio nos parece que constitua uma estratégia a parte, mas apenas uma técnica que pode
ser acionada para construgio de modelos de redes.
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tragos buscaremos explorar com mais profundidade ao longo deste texto. O primeiro
passo, porém, é nos debrugarmos na apreciagio de certos aspectos, como o do cotidiano,
que sao determinantes para a existéncia de uma metodologia como esta.

O cotidiano e a contextualizagdo do debate sobre redes

Aparentemente, o cotidiano ¢ algo evidente, referindo-se aquilo que se faz ou ocorre
todos os dias. E assim que o apreende o senso comum e, também, aquelas teorias he-
gemonicas sobre redes, que se inspiram nas teses utilitaristas da escolha racional e do
individualismo metodoldgico, para as quais o cotidiano nao ¢ nada mais que a busca
constante dos individuos para controlarem recursos com algum valor material em beneficio
pessoal ou de seu grupo de referéncia. Para essas teorias, a descri¢ao do cotidiano pode
ser realizada por modelos modelizantes, fundando-se na crenga falsa de que o cotidiano ¢é
formado por intera¢des rasas que se articulam por mecanismos de causalidade funcional.
Tais concepgbes dominantes entre os tedricos funcionalistas e individualistas de redes
sociais sao simplificadoras por tentarem abstrair ou suspender aquilo que é fundamental
na organizagio do imagindrio social e cultural humano, que ¢é a existéncia de provincias
diversas de produgao da realidade (economia, cultura, lazer, religiosidade etc.), que se
comunicam entre si, mas que existem para responder a propdsitos diversos como jd o
havia observado W. James e, posteriormente, A. Schutz.

A ideia de cotidiano nao pode ser reduzida arbitrariamente as estratégias de individuos
em busca de melhor eficiéncia pessoal ou, entdo, a estruturas rigidas e amorais que de-
limitam e possibilitam as estratégias individuais. Deste modo, caso desejemos passar de
uma leitura utilitarista superficial que apreende a realidade por sua forma externa para
outra, antiutilitarista, que dé conta das regides mais profundas das relagdes humanas,
temos que repensar os parimetros de andlise do cotidiano. O termo cotidiano expressa
algo muito mais complexo que tem a ver com as manifestagdes simultineas, cadticas
e diferenciadas de desejos, sonhos e prdticas colaborativas, coletivas e individuais, que
conspiram a favor da organizagio da vida social em diversos planos: da vida afetiva, da
vida social e da vida cultural.

Nos estudos sobre redes nossa preocupagio tem sido, logo, de sistematizar uma me-
todologia que sirva para apoiar andlises mais aprofundadas dos sistemas de trocas locais
que produzem conflitos, aliangas e solidariedades de modo a compreender sob que con-
digoes a agdo humana emerge de modo plural, protegendo as diferengas e promovendo
o bem publico e comum. Trata-se de uma metodologia capaz de situar a realidade do
cotidiano na sua complexidade sistémica, que ¢ aquela de um fenémeno formado por
multiplas regides de experiéncias que envolvem desde a percepgao sensorial pré-reflexiva
até a atividade cognitiva reflexiva e judicativa. Este desafio nao tem apenas valor tedrico,
mas prdtico, na medida em que o desenvolvimento de metodologias profundas do coti-
diano ¢ indispensdvel para se sair do entendimento estreito que se tem da vida cotidiana
desde o olhar do planejador externo, para incorporar as légicas dos multiplos olhares
que nascem das experiéncias comuns do dia a dia. E tais experiéncias sao decisivas para
se conceber politicas que favoregam o sentimento comunitdrio plural e democritico,
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evitando intervengdes que desorganizam memdrias, pertencimentos e vinculos, como se
observa tradicionalmente no desenvolvimento das politicas publicas.

Na verdade, o cotidiano é uma no¢io que se abre para diversos entendimentos. C.
Taylor identifica a vida cotidiana & arte e & moral, pretendendo designar, assim, quali-
dades dos modos de organizac¢io das relagdes primdrias, o que o distancia, claramente,
dos utilitaristas apenas preocupados em quantificar as trocas sociais. Na ética aristoté-
lica tradicional, lembra Taylor, a vida cotidiana era importante como pano de fundo
do bem-viver. Com a Reforma, com a modernidade e com a vida cotidiana — na sua
forma secularizada como aparece no Ocidente moderno — ela aparece como o préprio
centro do bem-viver ¢ como uma das formas mais poderosas para se pensar as ideias
de respeito e integridades humanas (TAYLOR, 2005, p. 28).

Por sua vez, H. Arendt também amplia a nog¢ao de “cotidiano” moderno, incluindo
na sua defini¢io a luta pela atualizagdo da ideia aristotélica de “vida boa”. Para ela, esse
tipo de vida nio pode ser compreendido sem referéncia a duas outras nogoes: a de esfera
publica, que se organiza a partir da diferenciagio da esfera privada e doméstica tradicional,
e a de intimidade, que se organiza a partir da diferencia¢ao daquela de privacidade. No
que diz respeito ao primeiro aspecto, pode-se dizer que a ideia de “bem comum” apenas
aparece quando, a despeito das diferencas de posi¢oes e de expectativas, os homens sio
capazes de partilhar mesmo objeto. Daf ser possivel se falar das esferas da familia e da
vida publica como sendo entidades diferentes e separadas (ARENDT, 2003, p. 37-67).
Sobre o segundo aspecto, o da intimidade, diz Arendt, inspirando-se em Rousseau, que,
ao contrdrio da intimidade privada, a intimidade do coragao nio tem lugar objetivo e
tangivel, delimitando novas formas de subjetivagao da experiéncia humana. A realidade da
intimidade tem um sentido politico, lembra a autora, por permitir o surgimento de um
espirito rebelde no cora¢ao do individuo moderno que se opde as exigéncias niveladoras
do social, contra as tendéncias conformistas (ARENDT, 2003, p. 48-49).

Por seu lado, A. Heller amplia o entendimento da ideia de vida cotidiana, incor-
porando a perspectiva da integralidade, aquela da vida do homem inteiro. Nesta vida,
diz, colocam-se em funcionamento “todos os seus sentidos, todas as suas capacidades
intelectuais, suas habilidades manipulativas, seus sentimentos, paixdes, ideias e ideologias”
(HELLER, 1992, p. 17).

A visao do cotidiano como lugar de produgao de civilidades diversas estd igualmente
presente na obra socioldgica de E. Goffman, que desenvolve a nogio de situagao social
para poder integrar a complexidade de elementos que interferem nas decisdes individuais
(GOFFMAN, 1985, p. 13). Nas suas obras cldssicas, como aquelas mais conhecidas — 4
representagdo do eu na vida cotidiana, Estigma e Manicomios, prisoes e conventos — nao hd
nada que se pareca com a descri¢do de um individuo manipulando seu “capital social”
em busca de maximizagdo de seus resultados ou de estruturas que delimitam este espi-

4 “Vida cotidiana é um termo técnico que introduzo aqui para designar os aspectos da vida humana referentes a pro-
dugdo e a reprodugdo, isto ¢, ao trabalho, a fabricagdo das coisas necessdrias a vida, e A nossa existéncia como seres
sexuais, incluindo casamento e familia” (TAYLOR, 2005, p. 274).
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rito individualista e utilitarista. Ao contrdrio, o que Goffman observa na realidade sao
situagdes diversas, permeadas por cédigos de interpretagio que orientam os individuos,
mas que os colocam frequentemente em posi¢des ambiguas. Tais situagdes escapam
com frequéncia as tentativas de manipulagdes, revelando um contexto dramattrgico e
ritualistico que prova a impossibilidade de reduzir o comportamento expressivo do ser
humano a cdlculos de interesse descontextualizados (GOFFMAN, 1985).

Como vemos acima, a realidade do cotidiano nio ¢ uniforme, mas variada e constitu-
ida por provincias distintas que revelam as lutas por reconhecimentos, por visibilidades,
por dignidades, contribuindo para separar e unir os seres humanos mediante categorias
explicativas — sociais, culturais, de género, étnicas, e religiosas — que s3o internalizadas e
passam a guiar os processos de formagdo das sociedades e comunidades. Pelo cotidiano,
entendido na sua profundidade, o homem moderno constréi suas representagdes e crengas
como aquelas da vida privada e da vida publica ou, entdo, aquelas entre privacidade
e intimidade. Esta visio profunda permite criticar a visdo reducionista de redes, pela
qual ela resultaria do mero cdlculo racional de um individuo abstrato, ou da simples
imposi¢ao funcional de uma estrutura dada sobre as acdes individuais, para enfatizar
o valor da articula¢do simultdnea de elementos instrumentais e expressivos, privados e
publicos, intimos e comuns do cotidiano. Apenas a partir desta compreensio analitica,
podemos construir um entendimento de rede social que seja verdadeiramente interativo
e dialégico, que seja a0 mesmo tempo reflexivo e pré-reflexivo, singular e plural, tnico
e comum, publico e privado.

Mas, para o uso do cotidiano na contextualizagao do debate sobre redes sociais com
vista 2 organizagio de metodologias profundas, temos que limitar a ideia de cotidiano
a dos individuos que participam da construgio das esferas publicas locais e que lutam
pelos critérios de redistribui¢ao dos bens publicos coletivos. Este tipo de compreensio
complexa e mutante da realidade publica contemporinea estd na base da inspiragao de
Michel de Certeau em [nvengio do cotidiano, quando elege como ator central de sua
reflexdo nio o individuo considerado abstratamente, mas o usudrio, isto é, aquele cidadao
que participa das esferas publicas locais de modo criativo, revertendo as intervengoes
disciplinadoras, sobretudo do Estado. Pois, diz ele, relativizando a for¢a de uma rede de
vigilancia sugerida por Foucault em Vigiar e punir, hd procedimentos populares também
mindsculos que jogam com os mecanismos da disciplina e nio se conformam com ela a
nao ser para alterd-los. Essas maneiras de fazer “constituem as mil priticas pelas quais os
usudrios se reapropriam do espago organizado pelas técnicas de produgio sociocultural”
(DE CERTEAU, 1994, p. 41).

A seguir, pretendemos aprofundar um conceito de rede social a partir de uma abor-
dagem interativa, fenomenoldgica e hermenéutica, e que valorize o dom e a reciprocidade
nas agoes do cotidiano. Este aprofundamento nos parece importante para nio ficarmos
discutindo trocas genéricas entre individuos abstratos, mas trocas efetivas entre pessoas
implicadas na construgao do dia a dia a partir de trocas de bens, de doagdes, recepcoes
e devolugdes que refletem, desde o plano micro social, a presenga de sistemas complexos
de trocas sociais, materiais e simbdlicas (MARTINS, 2004). E niao h4 como se analisar

Avaliacdo em salde na perspectiva do usuario 69



Paulo Henrique Martins

as trocas dos cotidianos sem considerar os individuos como usudrios das agdes sociais
e publicas, como atores decisivos para a organizagio de espagos publicos e comuns que
apenas emergem da articulagio entre Estado e sociedade civil.

Perspectiva relacional de redes do cotidiano

Ao definirmos as redes nao apenas pelo seu valor instrumental, mas por um valor
relacional legitimado pelos elementos sécio-histéricos e culturais concretos, concluimos
que elas evoluem de acordo com as novas experiéncias do cotidiano humano, tanto em
nivel de vivéncia do sujeito social — o que denota sua relagao com a fenomenologia —
quanto no nivel da ampliagdo da reflexividade e da compreensio dialdgica e profunda
entre sociedades, grupos e individuos — o que revela sua relagao com a hermenéutica. Tais
conexdes epistémicas das redes com o mundo da vida moderna abrem necessariamente o
entendimento cognitivo para os universos emocionais, imagéticos e experienciais. Neste
sentido de profundidade, a rede constitui um novo paradigma explicativo dos sistemas
complexos que busca dar conta, a0 mesmo tempo, da autonomia dos elementos consti-
tutivos da teia e da importincia de mecanismos de articulagao flexiveis e criativos dos
diversos elementos em jogo, de modo a permitir descrever a expansdo e/ou retragao do
conjunto do sistema sem que o mesmo se rompa e se desfaga.

Entre os cldssicos, a importincia de se compreender a sociedade a partir de uma pers-
pectiva relacional, fenomenoldgica e hermenéutica que valoriza o cotidiano estd presente
em autores como Simmel e Mauss. Ideias como de sociagao ou de dddiva nesses autores
revelam esta sensibilidade para a importincia de préticas aparentemente simples como
a do amor, a da intimidade, a do feminino (SIMMEL, 1999), mas que sdo decisivas
para a estruturagio dos sistemas de relacionamento nas vidas publica e privada. Entre
os contemporineos, Melluci lembra-nos da atualidade da ideia de rede, ao propor que
os movimentos nas sociedades complexas sao redes submersas de grupos, de pontos de
encontros, de circuitos de solidariedades que diferem profundamente da imagem do ator
coletivo politicamente organizado. “Trata-se de uma transformagao profunda do modelo
organizativo que se apresenta como uma estrutura qualificadora das formas emergentes
de conflitos em sociedades de alta complexidade” (MELLUCI, 2001, p. 97).

A énfase nos aspectos da complexidade e da intersubjetividade na vida social ¢
um aspecto decisivo na configuragdo relacional e integral de redes. Na perspectiva da
teoria da dddiva, A. Caillé retrata adequadamente a importancia das redes, ao propor
que “a rede ¢ o conjunto de pessoas com quem o ato de manter relages de pessoa
a pessoa, de amizade ou de camaradagem, permite conservar e esperar confianga e
fidelidade”. E complementa: “A tnica coisa que falta @ priori a essas andlises é reco-
nhecer que essa alianga generalizada em que consistem as redes, tanto hoje como nas
sociedades arcaicas, ndo ¢ criada sendo a partir da aposta no dom e na confianga”
(CAILLE, 2002, p. 65). Nessa perspectiva do dom, consideramos importante lembrar
que a teoria interativa da rede social revela, no fundo, a preocupagao de explicar o fato
social ndo a partir da liberdade individual (como insistem sempre os tedricos liberais),
mas de uma injungio coletiva que se impde as vontades individuais (mesmo que esta
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injun¢io nio elimine a liberdade dos atores de participarem de diversos circulos de
trocas) (MARTINS, 2004, p. 22).

As redes associativas devem ser classificadas como uma variante das redes interati-
vas, apresentando como especificidade o respeito ao principio da reciprocidade mutua
de que nos fala Ricoeur (20006), isto ¢, a implicac¢io obrigatéria das partes envolvidas
em intercAmbios relativamente horizontalizados e equitativos de intengoes e agoes. A
mensurabilidade de tais intercAmbios pode ser realizada superficialmente, com o apoio
de certos indicadores como aqueles de densidade, conectividade e intensidade dos
mecanismos de coesdo social, como o fazem, em geral, as teorias hegemoénicas e con-
vencionais de redes. Mas tal mensurabilidade ¢ insuficiente para explicar os processos
internos, orginicos das trocas, que exigem considerar diferentes regides ou provincias
de estruturagdo do sujeito social e dos atores sociais contextualizados; processos que
permitem classificar as redes segundo os planos de construgao do reconhecimento:
em primeiro lugar, aquele da confian¢a que depende da afetividade e do amor; em
segundo, aquele do respeito, que depende da luta coletiva e do direito; e, em terceiro
lugar, aquele da estima, que depende da solidariedade coletiva e de uma esfera publica
que legitime as cooperagdes interpessoais reflexivas.

Aqui, as trocas de informagdes com os publicos externos, sejam esses formados por
individuos isoladamente considerados (como as redes de usudrios) ou por individuos
reunidos em sistemas formais (como as redes semiformais do tipo conselhos de sauide,
por exemplo) sdo realizadas a partir de uma ldgica de reciprocidade soliddria que obriga
todos os envolvidos a assumirem suas partes de responsabilidade na manuten¢io e repro-
ducao da rede social. Apenas uma nog¢ao interativa de rede, como a das redes associativas,
tem esta caracteristica de favorecer, pelo principio da reciprocidade, direitos humanos
de inser¢ao voltados para publicos intermedidrios que em sociedades complexas sio o
fundamento dos publicos democrdticos. A busca de coesdo social pelas redes permite
atingir dois objetivos centrais da experiéncia democrdtica: a igual atribui¢ao de direitos
e a igual distribuigdo dos bens da cidadania.

Ricoeur (2006, p. 246) considerou esses objetivos como os principais desafios para
que a luta pelo reconhecimento penda a favor da democracia. Sem isso nio se pode falar
de uma convivéncia social mais democrdtica, onde a solidariedade e o coletivo tenham
prioridade sem que seja negligenciado o valor da individualidade. As redes associativas
referem-se principalmente a novas formas de organizagao de atividades sociais e coleti-
vas que desafiam e transgridem hierarquias tradicionais de domina¢io que funcionam
tradicionalmente pela supressao de elementos centrais da democracia participativa, como
aqueles da diversidade, da igualdade e da solidariedade. Tais redes refletem a complexidade
das mudangas sociais no sentido de dar conta da autonomia de decisdes que respeitem
as demandas crescentes de diferenciagio e diversidade sociocultural e de participagao
descentralizada em assuntos de interesse comum de individuos e grupos sociais.

A imersio no cotidiano nos permite compreender a superficie da vida social a par-
tir de dentro, desde as crencas, valores, emogdes e vivéncias de individuos e grupos.
Entendemos, com J. S. Martins, o estudo do cotidiano nas ciéncias sociais como uma
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reagdo a abordagens eruditas que desqualificam o senso comum como sendo um co-
nhecimento banal, sem entender que ele é comum por ser conhecimento compartilhado
entre os sujeitos da relagao social: “Nela, o significado a precede, pois ¢ a condi¢io
de seu estabelecimento e ocorréncia. Sem significado compartilhado nio hd intera-
¢ao” (MARTINS, 2000, p. 59). Para ndés, as redes do cotidiano podem ser objetos
privilegiados de uma andlise cientifica voltada para subsidiar as politicas publicas e
sociais. Elas permitem perceber o valor do “saber simples” para o aprofundamento do
saber técnico, desde que aceitemos o fato de que este saber simples tem sua prépria
légica de aparecimento e de reprodugdo. Esta percep¢io exige, todavia, um método
apropriado para se detectar a profundidade das camadas de informagoes e significa-
¢oes que o ator social mobiliza, as vezes conscientemente, as vezes inconscientemente,
na organizagao de sua prdtica social. O saber simples contém em si mesmo recursos
importantes para permitir que as redes sociais possam se tornar reflexivas, levando os
atores sociais a se empoderarem e atuarem mais ativamente da formatagio da esfera
publica e da cidadania de direitos.

Para além de um pensamento de superficie, um de profundidade: as redes e os
mares da vida social

Os mares sdo as porgdes de dguas que formam os oceanos. Os mares nio podem
ser definidos pela soma aritmética de suas ondas, do mesmo modo que os cotidianos
humanos nao podem ser categorizados simplesmente pela soma dos individuos que fazem
parte do grupo social, sem consideragao do fato de que a totalidade de individuos ¢ algo
diferente das partes que a constituem. Ondas e individuos existem como partes de um
todo fluido e incessante, e somente podem ser definidos rigorosamente se considerarmos
como ponto de partida a totalidade que os forma. Considerando que os movimentos
da dguas influem sobre o tamanho das ondas, podemos dizer que as intensidades dos
processos sécio-histéricos e da vida cotidiana influem sobre as performances, itinerdrios
e percursos dos individuos que fazem parte das diversas sociedades humanas.

A metdfora do mar sintetiza o propdsito deste texto, o de sistematizacao geral de
um M¢étodo para Andlise de Redes do Cotidiano — MARES — que permita superar
o uso formalista e raso das nogbes em uso, para integrar um outro conceito que seja
profundo, complexo, sistémico e dialégico. Esta ampliagio do uso da ideia de rede
coloca inevitavelmente alguns desafios conceituais inéditos para a teoria socioldgica,
como aquele de submersio e invisibilidade, o de cotidiano e o de integralidade. Por
isso, A. Melucci (2001) propoe o conceito de rede submersa para significar as novas
formas organizativas dos grupos e institui¢bes humanas as quais revelam caracteristicas
reticulares e intersubjetivas inéditas, aprofundando intuigoes, antes presentes em autores
como Simmel e Mauss.

No nosso entender, a visio de submersio e de profundidade nio nega a visio de
superficie horizontal das teorias funcionalistas, mas a complementa dentro de uma pers-
pectiva de pensamento integral. Para K. Wilber, as superficies podem ser vistas, mas a
profundidade deve ser interpretada, o que exige a integragio da percep¢io para além

72  Avaliacdo em salde na perspectiva do usuario

MARES (Metodologia de Anélise de Redes do Cotidiano)

da mera descrigdao. Neste sentido, criticando os tedricos da rede da vida, diz que eles
direcionam seu foco de aten¢do apenas para a igualdade do ser e esquecem a holarquia
da percep¢io: “Eles acham que como um camario e um macaco sio ambos manifesta-
¢oes perfeitas de Deus — e o s3o —, entao nao hd profundas diferengas entre eles. Isto ¢
reducionismo na forma mais pobre e problemdtica” (WILBER, 2006, p. 59).

Nesta mesma diregdo, R. Pinheiro e A. Silva Junior, pensando a integralidade na
sadde, dizem que na maioria dos casos ¢ flagrante a desconsidera¢o das diversidades
de contextos, condi¢des de operagdo e situagdes de satide no vasto contexto nacional.
E complementam: “a pluralidade de atores e contextos nao permite que facamos ge-
neralizagbes, mas propicia um intercAmbio de ligoes e aprendizagens que, sem duvida,
entendemos ser um dos motivos de se avaliar” (PINHEIRO; SILVA JUNIOR, 2008,
p. 18-19). A metdfora do mar revela o esforgo de se entender o sentido mais profundo
e diverso do conjunto das teias de agdes verticais (visao de profundidade) e das teias
de ag¢des horizontais (visio de superficie) que envolvem os homens e que interferem
permanentemente na construgio e desconstrugao das institui¢oes sociais e de suas redes
pessoais e/ou grupais de sobrevivéncia.

A anilise de casos de politicas publicas voltadas para reforgar o valor do cotidiano,
como sio exemplos as politicas descentralizadoras em sadde, no Brasil, sdo interessan-
tes por revelarem que a considera¢ao do cotidiano como valor do desenvolvimento e
avaliagdo de acbes nio depende apenas do planejador e do gestor. As dificuldades da
descentraliza¢do das a¢des em sadde e o perigo permanente de burocratizagio da gestao
local, no caso brasileiro, constituem experiéncias significativas para se entender a impor-
tancia de implicagao dos atores locais na luta pela defini¢io dos saberes sobre usudrios
(MARTINS, 2008a) e na organizacio de esferas publicas participativas nos 4mbitos
locais. Mas a abertura dos sistemas decisionais publicos e estatais a uma participagio
e deliberagao mais amplas exige a criagdo de mecanismos de ausculta mais profundos
que nio sio, em geral, percebidos desde os lugares hierdrquicos de produgio de saberes
especializados préprios das organizagbes formais e estatais, em particular aqueles mais
impessoais, como o do planejamento.

Para se compreender a profundidade ¢ a complexidade do saber comum e sua
pertinéncia para se construir novos critérios e indicadores de andlises adequados para
investigar ndo apenas as superficies das d4guas — como o fazem com certa competéncia
as teorias funcionalistas hegemonicas nas ciéncias sociais — mas suas profundidades,
como nos oferece uma visdo integralizada de rede, cremos ser imprescindivel pensar as
redes desde o cotidiano. Esta é a proposta da MARES. Ou seja, o método adequado
para sondar as profundidades da vida cotidiana nao pode se contentar em mapear as
superficies relacionais mediante equagbes algébricas e teoria dos gréficos.” O método
integral de redes pode utilizar-se dessas equagdes, mas isto nio ¢ o fundamental. O

> Tais teorias matemdticas oferecem apenas uma visao superficial das propriedades estruturais das redes, uma compreensao
unilateral das suas caracteristicas exteriores — como tamanho, densidade, conectividade e familismo, entre outros — sem
permitir aprofundar-se no entendimento das légicas intersubjetivas que dao sentido as redes sociais.
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decisivo ¢ decifrar as profundidades dos mares humanos, classificar e sistematizar as
camadas internas da vida social — as tramas perceptivas, emocionais, cognitivas, ima-
ginativas, valorativas — com objetivos de permitir articular dialogicamente sua presenga
com um conjunto de condicionantes contextuais oferecidos a partir da cultura, da
histéria, da experiéncia existencial individual e grupal, e que constituem o universo
oculto das dguas humanas.

Os objetivos de compreensio e de sistematizagio dos fundamentos morais, emo-
cionais e cognitivos da vida cotidiana levam a MARES a se configurar nio apenas
como um instrumento de mapeamento, mas sobretudo como um recurso pedagégico
que, se devidamente utilizado, pode favorecer o desenvolvimento de uma reflexividade
cooperada por parte dos participantes dos grupos focais e demais grupos pesquisados.
Tal reflexividade ndo ¢ o fruto de estratégias individuais e descontextualizadas, mas
de agdes coletivas fundadas nas trocas de bens materiais e simbdlicos, que chamamos
de dddiva. Na medida em que os atores sociais — mediante entrevistas, grupos focais
e outros de reflexio — possam internalizar conscientemente os mecanismos de dom e
de reciprocidade, as razdes de conflitos, rivalidades e aliangas presentes no interior das
préticas humanas passam a ter sentidos importantes na figuragio da rede social, seja na
familia, na vizinhanga, na vida associativa ou na esfera publica local.

Nossa experiéncia demonstra, igualmente, que o apoio desinteressado de mediadores e
multiplicadores presentes na vida cotidiana da comunidade sao recursos importantissimos
para se desconstruir os conflitos e crengas tirinicas em favor de novos pactos sociais e
emocionais mais sauddveis e de valor politico construtivo para a prdtica da cidadania e
da democracia (MARTINS, 2008a). Assim, a MARES ¢ uma metodologia de descons-
trugao e reconstrugao permanente de crengas, representacoes e valores e de tomada de
consciéncia coletiva de conflitos primdrios e, por conseguinte, de criagao das condigoes
culturais e psicoldgicas necessdrias ao desenvolvimento de uma reflexividade pontual
sobre as solugbes possiveis para tais conflitos vividos no cotidiano.

A MARES pressupoe, assim, a apropriagio progressiva dos recursos postos para
reflexdo por parte dos atores sociais focalizados pela agdo investigativa. Trata-se de
valorizar a ideia de redes a partir de uma compreensdo interativa e dialdgica que
considere o cotidiano e os processos sécio-histéricos complexos. Estes funcionam
como espelhos para o trabalho de desconstrugao de posturas mentais e emocionais e
reconstru¢ao de novas vivéncias, crengas e experiéncias participativas mais soliddrias.
As redes associativas sdo recursos centrais para se acessar tanto os contetidos dos ma-
res — visao de superficie —, como a multiplicidade variada de movimentos sinérgicos e
coerentes de ondas, de sons e siléncios, de claros e escuros, de imagens e emogdes —
visdo de profundidade — que nao pode detectada por meros instrumentos matemdticos
e estatisticos descritivos. A linguagem metaférica, enfim, nos parece fundamental para
o entendimento das novas dinimicas contextuais das sociedades contemporineas, que
infelizmente vém sendo apresentadas e discutidas de forma superficial, o que contribui
mais para dispersar e fragmentar o conhecimento sobre a sociedade que para explicd-la
na sua integralidade.
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Alguns principios a serem observados ao se eleger o usudrio como ponto de
partida para se discutir o impacto da acdo publica sobre as redes do cotidiano

PRIMEIRO PRINCIPIO: A PERSPECTIVA FENOMENOLOGICA SE CRUZA COM UMA
COMPREENSAO FORMAL DE SISTEMAS COMPLEXOS PARA CONFIGURAR O CONJUNTO
DE VARIAVEIS (CREN(;AS, ROTINAS, VALORES, REGRAS, SENTIMENTOS ETC.) QUE
INTERFEREM NAS PRATICAS SOCIAIS

Observando-se as préticas a partir do lado externo do sistema, em particular o estatal,
percebe-se o usudrio como uma unidade estatistica social, um publico-alvo objetivado
por “determinantes sociais” que dao a ilusio de serem realidades fixas e vélidas para
quaisquer situagbes como aquelas de renda, de educacdo, de habita¢io, de seguranga,
de epidemias etc. Podem ser definidas como varidveis macrossociolégicas que tém usos
eficazes para a gestdo de sistemas hierdrquicos, sendo insuficientes, todavia, para explicar
as motivacoes estruturadoras da a¢ao humana.

Analisando-se, diferentemente, as prdticas a partir do “mundo da vida”, constata-se
que o usudrio ¢ uma unidade biopsiquica e cultural complexa, cuja agao ¢ facilitada
(condicionada e/ou emancipada) por fatores intersubjetivos e objetivos que s3o vividos de
forma incerta e indeterminada, embora submetidos a um lgica convexa, como o percebeu
Melluci. Tais fatores estruturadores da agao social surgem de tensdes inevitdveis entre o
mundo das organizagoes estruturadas, das institui¢des sociais, da imaginagio criativa e
das emocgoes interiores, sendo representados conceitualmente no cotidiano por critérios
como reconhecimento, amor, amizade, solidariedade, confianga, responsabilidade e dddiva,
entre outros. Quanto maior a diferenciacio social — da totalidade a parte, da sociedade ao
individuo —, mais complexos sao estes fatores condicionantes da a¢ao social. Embora eles
existam no mundo das organizag¢des formais, expressam-se com maior vigor no mundo das
institui¢des primdrias, como aquelas da familia, dos vizinhos, das interagdes com agentes
de satde etc. Estas varidveis podem ser definidas como microssocioldgicas, ¢ sio rele-
vantes para se compreender o funcionamento das redes, das trajetdrias e itinerdrios, desde
os usudrios comunitdrios. S3o imprescindiveis para se construir critérios e indicadores de
avalia¢ao desde o plano do cotidiano primdrio dos individuos.

SEGUNDO PRINCIPIO: AS REDES SOCIAIS DE USUARIOS SAO CONSTRUIDAS SEMPRE NOS
ESPACOS PUBLICOS SITUADOS ENTRE OS SISTEMAS E AS EXPERIENCIAS

As redes formadas nos espacos publicos construidos na interagio dos sistemas orga-
nizacionais ¢ do “mundo da vida” tém formatos mesclados que revelam a copresenga
de l6gicas hierdrquicas (dos gestores estatais e publicos) e das légicas interativas (dos
homens e mulheres simples). De um lado, o discurso tecnocientifico competente; de
outro, o discurso expressionista e prdtico. Quando tais redes se constroem a partir de
tensdes existentes no topo do espago estatal publico, temos a prevaléncia de fatores
macrossocioldgicos sobre os microssociolgicos; no caso contrdrio, temos a dominin-
cia dos segundos sobre os primeiros. Foi esta constatagio que nos levou a entender
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a importancia de construir uma tipologia de redes (sociotécnicas, socioinstitucionais
e sécio-humanas) adequadas aos diferentes niveis de formalizagio das prdticas sociais
(MARTINS; FONTES, 2004).

As redes de usudrios em satde, no Brasil, que constituem experiéncias pioneiras na
organizagio do cotidiano publico, refletem esta dupla hermenéutica entre os sistemas
e a vida comum, observando-se tanto o surgimento de redes espontineas (de amigos,
vizinhos etc.) como de redes induzidas pela interven¢io externa (redes de diabéticos,
hipertensos etc.). Na perspectiva fenomenoldgica, as redes sociais sao sistemas de trocas
e de reciprocidades que envolvem obrigatoriamente a pessoa mediante agdes de acordo/
desacordo ou de conflitos/aliangas mais conhecidas como dddivas. Tais trocas, por sua
vez, nao sao aleatérias, mas animadas por motivos paradoxais que se estruturam por pares:
a quem fala de liberdade se invoca a obrigagdo e vice-versa; a quem fala de interesse se
invoca o desprendimento e vice-versa (CAILLE, 2002). A liberdade e o empoderamento
da pessoa dentro da rede dependem da tomada de consciéncia, pelos atores implicados,
sobre a existéncia e o funcionamento das redes.

As redes sdo visiveis ou invisiveis. Dizemos que as redes sao invisiveis quando a
pessoa ndo tem consciéncia da mesma, posicionando-se passivamente em seu interior.
Dizemos que as redes sao visiveis quando a pessoa tem consciéncia de sua dependéncia
com relagdo a outros agentes e instituigdes sociais; no primeiro caso, a pessoa age de
forma passiva dentro da rede, sendo largamente determinada pela agao de outros agentes,
ou por circunstincias aleatérias e mesmo externas 2 rede; no segundo caso, a pessoa age
de forma ativa, se empoderando e interferindo sobre a reprodugao da rede.

TERCEIRO PRINCIPIO: AS REDES DE RELACIONAMENTOS SE ARTICULAM POR
MEDIADORES HUMANOS E NAO HUMANOS

As redes sociais se conectam por elos humanos e nao-humanos que se reproduzem em
diversos niveis de vivéncia e de decisdo, sendo tais elos aqui denominados “mediadores”.
Sao referéncias simbdlicas e/ou miticas, como individuos (cidaddos comuns, agentes de
sadde etc.), grupos (movimentos de bairros, associativos etc.), institui¢des (ONGs, con-
selhos etc.) e simbolos (fé, santos, icones). Sao inibidores quando perpetuam conflitos;
sio colaboradores quando sio acionados para mediar conflitos ¢ administrar aliancas
e solugdes e tomar iniciativas que diminuam as tensdes estruturais ou que produzam
novas situagdes sociais inéditas.

Os mediadores colaboradores s3o, em geral, humanos soliddrios, pessoas de confianga
acionadas nas demandas, nas solicitagdes ¢ no desenvolvimento de estratégias e outros
mecanismos para o exame, a compreensio, a mediagio e a resolugao de problemas e
conflitos; tais mediadores podem variar de perfil, dependendo da situagdo: luta por
direitos, acesso aos servigos, informagdes sobre como proceder face a uma situagio
concreta na familia ou na comunidade, dirimir conflitos e pendéncias, propor e exe-
cutar agoes de interesse publico. Os mediadores colaboradores podem ser internos ou
externos a rede, sendo acionados para resolver problemas e regular tensées. Exemplo
de mediador interno a rede: no subsistema familiar, uma tia pode ser sempre acionada

76  Avaliacdo em salde na perspectiva do usuario

MARES (Metodologia de Anélise de Redes do Cotidiano)

para resolver os conflitos domésticos, mas no caso de buscar auxilio para ir ao hospital,
pode ocorrer de ndo ser a tia a pessoa acionada, mas um irmio. Exemplo de mediador
externo a rede: no subsistema familiar, o agente de satde, ou a enfermeira, ou o médico
pode ser acionado para administrar um problema de saide de um membro da rede. Os
mediadores podem ser adequados ou colaborativos, no caso de suas ag¢es refor¢arem o
empoderamento da rede, isto é, a circulagio de dons positivos que reforgam o vinculo e
a alianca. Eles podem ser inadequados ou inibidores, no caso de suas ag¢oes refor¢arem
o conflito, isto ¢, contribuirem para a perpetuacio de problemas, perda de sinergia e
de solidariedade grupal.

Quanto aos tipos, os mediadores podem ser: a) uma pessoa: a prépria pessoa, uma
outra pessoa j4 selecionada no mapa, ou uma pessoa fora do mapa (assinalar sempre o
caso); b) uma institui¢ao: associagao, ONG, igrejas etc.; ¢) objetos: mediadores nio-
humanos, como os mitos, santos a quem se recorre para mediar situagdes de conflitos.
Quando os objetos perpetuam conflitos materiais e psiquicos, como o dlcool e as vezes
a televisao (que hipnotiza os individuos), chamamo-nos de objetos inibidores.

QUARTO PRINCIPIO: AS REDES SOCIAIS E COMUNITARIAS INTERATIVAS PODEM CONSTITUIR
RECURSOS IMPORTANTES PARA SE CONCEBER E IMPLEMENTAR NOVOS CRITERIOS E
INDICADORES DE AVALIAGCAO DAS POLITICAS PUBLICAS QUE TENHAM EFEITOS MAIS EFETIVOS
QUE OS TRADICIONAIS DETERMINANTES SOCIAIS EPIDEMIOLOGICOS, POR INTEGRAREM AO
MESMO TEMPO OS FATORES MACRO E MICROSSOCIOLOGICOS, AQUELES PENSADOS A PARTIR DA
LOGICA DO SISTEMA E AQUELES PENSADOS A PARTIR DAS LOGICAS DO MUNDO DA VIDA

As redes interativas podem ser mapeadas mediante técnicas de observagao da rede em
agdo (medi-agao) como: entrevistas em profundidade, pesquisas participantes e grupos
focais. A exigéncia central para o mapeamento de informagoes das redes de usudrios ¢é
usar técnicas adequadas que permitam aflorar o conjunto de critérios intersubjetivos e
objetivados que nem sempre sdo percebidos individualmente, mas apenas a partir de um
olhar cruzado, a0 mesmo tempo individual e comunitdrio. Convém utilizar instrumentos
visuais como desenhos, grificos, entre outros, para facilitar a detec¢io de dois tipos de
situagdes: a) os problemas gerais vistos na perspectiva da comunidade (uso de cartelas)
— olhar comunitariocéntrico; b) os problemas especificos da rede comunitdria vistos na
perspectiva da pessoa entrevistada (uso do mapa da pessoa) — olhar egocéntrico.

Desafios para a sistematizacédo de uma
metodologia de redes voltada para o cotidiano

A MARES ¢ uma metodologia de base fenomenoldgica, interacionista e construcio-
nista, a ser aplicada na andlise de redes sociais do cotidiano, em geral, e na andlise de
redes de usudrios dos servigos puiblicos, em particular, com o objetivo de mapear as redes
existentes, as redes em formagio ou as redes potenciais, identificando as crengas e valores
dos atores locais, os problemas que inibem a expansio da rede e os meios de superagao
dos problemas. Trata-se de um método que tem importincia investigativa — no sentido
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de cartografar as condigoes de vida dos atores locais, articulando informagdes subjetivas
e objetivas —, e relevincia pedagdgica, ao contribuir para que os atores se apropriem das
informagées, tornando-se mediadores e multiplicadores de processos sociais coletivos.

E um método fenomenolégico na medida em que busca verificar a rede nio a partir
de procedimentos funcionalistas e formalistas, mas a partir da experiéncia dos atores no
cotidiano; ¢ um método interacionista ao valorizar na experiéncia do sujeito no mundo
da vida, as trocas de dons e as regras de reciprocidade que explicam os conflitos e a
aliangas; ¢ um método construcionista, na medida em que busca, mediante certas técnicas
e estimulos, levar os atores participantes a refletirem sobre a experiéncia em rede e de
se apropriarem desta reflexio como recurso para ampliar sua presenca como mediador
social na organizagdo dos espagos publicos cooperativos.

A aplica¢ao da MARES, no que diz respeito especificamente a organizagao dos espa-
cos publicos, imp6e alguns desafios adicionais que nio aparecem normalmente quando
se usa a nogao de rede na perspectiva do capital social, que se funda em individuos
abstratos. No caso da aplicagio da ideia de rede no trabalho de identificagio de atores
individuais e comunitdrios se relacionando concretamente na formagao da esfera puablica
e civica, hd de se considerar alguns desafios:

PRIMEIRO DESAFIO: SUPERAR A COMPREENSAO FUNCIONALISTA DE REDE
QUE IMPEDE A APREENSAO DOS ASPECTOS INTERSUBJETIVOS DAS PRATICAS SOCIAIS

A nogao dominante de redes sociais, a da network analysis, divulgada pela sociologia
norte-americana, enfatiza unicamente as explica¢oes funcionalistas e causalistas, despre-
zando os aspectos simbdlicos e expressivos gerados pela intersubjetividade (MARTINS,
2009). Ao se apoiar numa explicagdo funcionalista e estatistica da prdtica social, tal
nogao poe énfase na autonomia dos individuos para instrumentalizar suas estratégias, nao
abrangendo, assim, o cardter dialégico e as trocas simbdlicas de individuos em interagio.
Isto ¢, tal entendimento funcionalista de redes se volta para apreender elementos da forma
externa das redes (o tamanho, a densidade, a estrutura, a conectividade etc.), sendo,
porém, incapaz de visualizar os conflitos e motivos de aproximagao e distanciamento que
permitem o surgimento de aliangas e de solidariedades entre individuos em interagao.

SEGUNDO DESAFIO: ENTENDER O CARATER RELACIONAL DAS REDES

A nogao de rede que interessa na pesquisa qualitativa e que valoriza o usudrio ¢ a de
rede relacional que envolve o conjunto de trocas simbélicas e materiais, ou seja, trocas
de dons (servigos, gestos, gentilezas, afetos etc.). A andlise dessas trocas revela-nos os
destinos dos membros da rede e as condicoes pelas quais eles fluem em posi¢oes cruzadas,
fortalecendo o ethos comunitdrio, sem prejuizo do ethos individual. Na rede relacional,
busca-se apreender os elementos internos e intersubjetivos das prdticas sociais que se
configuram mediante desejos e lutas por reconhecimento; elementos que geram valores
de dignidade, autoestima, autorrespeito e solidariedade ¢ demandas por participagio,
possibilitando o acesso e o usufruto de direitos de cidadania no espago publico.
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TERCEIRO DESAFIO: QUALIFICAR A REDE DE USUARIOS
COMO UM SISTEMA DIFERENTE DA REDE DE CIDADAOS

Os cidadios se constituem a partir da criagao das esferas publicas modernas unificado-
ras, como aquela esfera nacional, que ¢ voltada para garantir a democracia representativa
e do direito publico e privado moderno num espago geogrifico circunscrito. Os usudrios,
por sua vez, sdo varia¢des da cidadania, surgidas do confronto por visibilidade das redes
sociais nos espagos localizados entre o Estado, a sociedade civil ¢ 0 mundo da vida. O
usudrio é quem usa e se apropria dos recursos das politicas distributivistas do sistema
formal e estatal. Neste sentido, o usudrio pode ser passivo quando se apresenta como
mera unidade estatistica, “ptiblico-alvo” ou ativo quando se articula em redes de usudrios
criando novas formas participativas na esfera publica local, municipal, intermunicipal,
estadual, regional e cosmopolita. A partir da teoria de redes sociais na perspectiva in-
terativa lembrada, pode-se avangar numa discussio mais efetiva das redes de usudrios
como categoria explicativa importante para se sair tanto da visao funcionalista como da
visio individualista de usudrio.

QUARTO DESAFIO: ENTENDER QUE A REDE DE USUARIOS E DIFERENTE DAQUELA DE
REDE SOCIAL NO SENTIDO AMPLO, POR SE CONSTITUIR NOS ESPACOS INTERMEDIARIOS
ENTRE ESTADO, SOCIEDADE CIVIL E MUNDO DA VIDA

A nogdo tradicional de rede social ¢ vista como sendo um modo de expressio da
sociedade civil. Sao redes associativas que se articulam na sociedade civil e as prdticas
de pertencimento informais préprias do “mundo da vida”, como as redes familiares e
de amizades. A nog¢ao de rede de usudrios, diferentemente, ¢ construida entre o sistema
estatal e formal. As redes de usudrios s3o sistemas de trocas de dons e de reciprocidades
que obrigam e/ou liberam as pessoas envolvidas em esferas puablicas locais mediante
agoes bipolares de redistribui¢ao de bens de cidadania (MARTINS, 2008a). Tais a¢oes
bipolares conhecem fluxos de aproximagdo (acordos — paz) e de distanciamento (conflitos
— guerra), sendo identificadas mais facilmente mediante os problemas que impedem a
circulagao espontinea dos dons e contradons no cotidiano. O entendimento do usudrio
pela teoria relacional de redes permite compreender como, na prética do dia a dia, as
pessoas nunca estdo sozinhas, mas acompanhadas por parentes, amigos, vizinhos e,
mesmo, desconhecidos. Tal fendmeno pode ser observado, usualmente, nas préticas de
solidariedade e de colaboragdo espontineas nas emergéncias e ambulatérios de hospitais
e, também, nas novas redes de apoio que nascem no ambiente hospitalar.

A metodologia MARES pressupde a adogio de iniciativas em trés planos de redes
que revelam os trés niveis de constru¢io do reconhecimento revelados por Honneth
(2003), a saber: o de redes primdrias, nas quais se forjam as afetividades e o valor da
confian¢a; o de redes secunddrias politicas, nas quais se elaboram o sentimento iden-
titdrio comum e onde se forjam as percepgdes dos direitos comunitdrios; e as redes
secunddrias publicas, onde se produzem as solidariedades reflexivas e o valor da estima.
Embora na construgiao da andlise critica deva-se prestar atengdo aos passos sugeridos
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por Honneth, na medida em que o sujeito social se produz primeiramente no plano
simbdlico e emocional, sendo o plano da performance publica secunddrio com relagao
ao simbolismo, na prdtica da pesquisa seguimos caminho contrdrio. Ou seja, os par-
ticipantes sao convidados, primeiramente, a se posicionarem sobre as representa¢des
mais gerais da vida cotidiana (cidadania no sentido amplo), que é o plano externo, da
solidariedade, em Honneth. Num segundo momento, sio convidados a se posicionarem
sobre representagdes e sentimentos mais especificos do cotidiano publico (exemplo: o
funcionamento das a¢des em saide num determinado bairro), que constituem o plano
intermedidrio da teoria do reconhecimento, o do respeito. Em terceiro lugar, sao instigados
a se posicionarem sobre as estruturas de suas redes pessoais (familiares, de vizinhanca e
associativas), descrevendo conflitos, aliangas e mediadores de processos, que sio o plano
mais interno do reconhecimento, o da confrang¢a.

Esses trés niveis de desconstrugio dos ninhos de redes sao organizados na pesquisa
em dois médulos. No primeiro médulo, sio trabalhados os dois primeiros planos que
tém a ver mais diretamente com as crengas e representagdes do cotidiano, a saber, aquilo
que os individuos e grupos “acham” sobre a vida. No segundo médulo, é aprofundado o
terceiro plano, aquele das trocas préprias da intimidade e da vida privada, que revelam
ndo as representagdes mas as vivéncias propriamente ditas. Aqui, ndo se trata de “achar”
o que deveria ser a cidadania (fase de julgamento), mas de “viver” a vida como ela se
apresenta (fase da experiéncia). Embora os dois médulos constitutivos deste método, o
do mapeamento das crengas e valores (o do acho) e o do mapeamento da pessoa (o do
viv0),° possam ser usados separadamente, aconselham-se seus usos simultaneamente,
de modo a permitir um aprofundamento que parte das crengas coletivas a experiéncia
vivida. A técnica de grupo focal é apropriada para esta metodologia ao permitir uma
convergéncia discursiva dos seves individuais em torno do se/f comunitdrio e associativo.
A técnica de entrevista em profundidade é conveniente na medida em que certos atores
locais possuem uma reflexdo cartogréfica relevante sobre a histéria e os modos de vida
da comunidade. A técnica de questiondrio pode ser utilizada como meio complementar,
seja antes da MARES (para definir algumas tendéncias de comportamento gerais), seja
depois de sua aplicagdo (para permitir testar o grau de generaliza¢io de novos indicadores
que emergem com esta metodologia).

Il. MARES: Aspectos operacionais
Métodos a serem observados na aplicacdo da MARES

H4 dois métodos complementares no desenvolvimento da MARES que facilitam
delimitar os critérios pelos quais os usudrios constroem suas redes, itinerdrios e traje-
térias no sistema de sadde. O primeiro, intitulamos “Mapeando as redes de crengas e
horizontes na satide” (M1); o segundo, “Mapeando as redes de conflitos e mediagoes

¢ Para se analisar as redes primdrias afetivas, fizemos uso do mapa de rede elaborado por Sluzki (1997, p. 43), que
permite tanto configurar os sistemas de relacionamentos por institui¢es (amizade, familia, trabalho, comunidade,
sistema de satde etc.) como por niveis de intensidade dos relacionamentos (quanto mais préximo da pessoa, mais
forte; quanto mais distante, mais fraco).

80 Avaliacdo em saude na perspectiva do usuario

MARES (Metodologia de Anélise de Redes do Cotidiano)

da pessoa” (M2). Ambos os processos sao complementares ¢ obedecem a uma sequéncia
légica. Vejamos mais detalhes desses dois processos:

PRIMEIRO METODO (M1):
MAPEANDO AS REDES DE CRENCAS E HORIZONTES NA SAUDE

7

O objetivo deste primeiro processo é apreender as representagbes conscientes ou
significa¢bes prdticas - mesmo que inconscientes - que tem o usudrio sobre os condicio-
nantes macro e microssociolégicos responsdveis pela produ¢io de seu bem-estar, numa
perspectiva de integralidade.

No M1, busca-se compreender e sistematizar as crengas e valores gerais do usudrio
com relacao a sadde. Este primeiro processo se divide em duas fases, uma mais geral,
sobre condigoes de integralidade da saiide, e outra mais especifica sobre atengio primd-
ria. Na primeira fase, busca-se apreender as representagdes conscientes ou significagoes
prdticas, mesmo que inconscientes, que tem o usudrio sobre os condicionantes macro e
microssocioldgicos responsdveis pela produgdo de seu bem-estar, como so os casos de suas
representagbes sobre seguranga, educagio, coleta de lixo, violéncia familiar, emprego entre
outros. Nesta etapa, o pesquisador utiliza uma lista de prioridades temdticas definidas a
partir da situagdo social: elementos observados pelo pesquisador no contexto e elementos
fornecidos pelos atores a serem entrevistados. Os temas selecionados sao dispostos por
técnicas visuais, podendo-se utilizar cartelas, listas, quadro-negro, flip-chart ou desenhos
que sdo apresentadas aos participantes (tanto em grupos focais ou entrevistas individuais)
para que eles definam uma escala de prioridades. No caso de técnica de entrevista em
grupo, pode-se avancar mais solicitando que, alternadamente, eles comentem as prio-
ridades e, se possivel, definam algumas prioridades consensuais. Esta primeira etapa ¢
iniciada por uma exposi¢io de 15 minutos sobre a pesquisa e sobre os procedimentos
e, depois, pelo desenvolvimento da técnica por mais 15 minutos. E conveniente que a
atividade propriamente dita nao ultrapasse meia hora.

H4 trés momentos no desenvolvimento do M1 (sobretudo quando diz respeito a

grupo focal):

I) Fala introdutdria para apresentacéo do trabalho

Objetivo: Apresentagao do projeto e discussao de seu interesse para o grupo com a
finalidade de construgao de um pacto de confianca; nao deve ultrapassar 15 minutos;

1) Conversar com os participantes sobre as finalidades da pesquisa.

2) Explicagao aos participantes sobre a técnica do grupo focal:

Natureza da técnica: o que ¢ um grupo focal? Elementos para serem explorados pelo
pesquisador: i) o grupo focal permite o trabalho com pequenos grupos com afinidades
identitdrias; ii) o grupo focal permite aos usudrios refletir sobre os problemas e situagoes
do cotidiano com énfase na saudde, as aliancas e os mediadores de solucoes e conflitos.

Objetivos da pesquisa: que informagio o saber cientifico pode acrescentar ao saber
jé existente no grupo? Para onde vamos? Elemento a ser explorado pelo pesquisador:
a pesquisa permite aos usudrios entenderem os fatores que condicionam a organizagio
articulada e ativa de uma agenda da aten¢ao primdria “empoderada” de cidadania.
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Apropriagao reflexiva da pesquisa pelos participantes: como o grupo pode utilizar a
pesquisa como um recurso de empoderamento? Elemento a ser explorado pelo pesquisador:
as técnicas de grupo focal constituem recurso estratégico para tomada de consciéncia
pelos usudrios sobre a experiéncia cotidiana.

Assinatura do Termo de Consentimento.

1) Mapeamento dos problemas e solugbes gerais na organiza¢éo da promocgdo da
integralidade em saude na comunidade

Objetivo: Esta segunda etapa do M1 ¢ voltada para se discutir os critérios e determi-
nantes macrossocioldgicos na perspectiva do usudrio (que ¢ diferente da do gestor):

1) Organizagao do ambiente de pesquisa: o pesquisador tem que traduzir em lingua-
gem acessivel e coloquial os chamados fatores macrossociolégicos que se apresentam em
situagoes do cotidiano e que sao selecionados, seja por iniciativa dos entrevistados, seja por
iniciativa do pesquisador, a partir de sua observacio de campo. Assim, ao se apresentar
o leque de fatores selecionados, é importante se fazer a conexio de integralidade, ou
seja, a categoria trabalho nio se mede apenas pelo saldrio e horas de trabalho, mas pelo
reconhecimento do valor do trabalhador; a categoria coleta de lixo nao se mede apenas
pela presenca do caminhdo de lixo, mas sobretudo pela dignidade (ou indignidade)
gerada pela qualidade do meio ambiente. Claro, a consciéncia pritica do usudrio nio se
transforma automaticamente numa consciéncia discursiva e reflexiva. Mas a apropriagao
da reflexividade exige este entendimento em comum, compartilhado por entrevistador e
entrevistado, a respeito da experiéncia de organizagio do cotidiano e do espago publico
Esta atividade deve durar 25 minutos, em média.

2) Técnicas a serem empregadas:

Organizagao de uma lista de temas que condicionam o dia a dia do usudrio na
perspectiva da promogao da integralidade em saiide. Nesta lista, o pesquisador define
alguns temas que jd4 foram construidos em outras oficinas, outros que foram observadas
diretamente na situagao social em foco e aqueles oriundos dos participantes do grupo
em foco. A lista com os temas para andlise deve ser distribuida individualmente, de
modo que cada participante possa refletir e se apropriar do contetido, nio devendo
ultrapassar dez tépicos.

Desde que se tenha estabelecido um consenso sobre o conteddo da lista, busca-se
desenvolver uma atividade de discussdo coletiva, de modo a se chegar a alguns pontos
de consenso. Neste momento, os participantes devem fazer um esforgo de selecionar dois
ou trés temas no mdximo para apresentagio ao grupo. Caso o tempo seja insuficiente,
cada participante discorre sobre um tnico tépico. Podem-se usar cartelas, quadro-negro,
flip-chart ou outras de que o pesquisador necessite ¢ que devem ser distribuidas no
meio do grupo. Solicita-se aos participantes que, alternativamente, tomem uma cartela
e expliquem as razdes de considerd-la a mais relevante em termos de condicionante da
vida comunitdria. Como alternativa ao uso da técnica da cartela, pode-se pedir aos par-
ticipantes que escrevam o “problema” escolhido numa cartolina grande posta no lugar
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das cartelas. A ldgica ¢ a mesma: cada um escreve ou desenha o tema e discorre sobre

eles para os demais participantes. Esta técnica da cartolina tem o mérito de permitir

que os participantes vejam mais facilmente e discutam as conexdes entre os problemas
relacionados. No caso de se usar a cartolina, este mesmo instrumento pode ser utilizado
na fase seguinte, o de verificagdo de problemas especificos do caso da sadde.

Exemplos de temas (condicionantes, critérios, determinantes) que podem ser trabalha-
dos em cartelas ou cartolina: violéncia doméstica, violéncia na rua, assédio no trabalho,
problema de ser reconhecido, questao da responsabilidade (para com os outros e dos
outros consigo), nao ter como fazer lazer, vizinhos barulhentos, renda familiar insufi-
ciente, estrutura familiar com problemas, outros;

Regras para construgio e discussao dos temas:

* organizar o ambiente: a) no caso de cartelas, distribui-las no salio no meio do circulo
de participantes; b) no caso de cartolina, convidar os participantes a escreverem, um
por um, os problemas na cartolina (que tem no seu centro a palavra comunidade);
¢) no caso de quadro-negro, o pesquisador pode escrever diretamente as sugestoes
ou solicitar de alguém que o faga;

* solicitar a cada um, por vez, para se levantar e falar para o grupo sobre as razées de
ter escolhido aquele tema (no caso da cartela, tendo-a nas maos, de preferéncia);

* depois de realizada a primeira rodada, mais geral, sobre elementos da integralidade,
passa-se para uma segunda, caso ainda haja tempo para aprofundar esta atividade.

Il) Mapeamento dos problemas e solugdes especificos na organiza¢do da aten¢do a

saude na comunidade
Objetivo: Esta terceira etapa do M1 ¢ voltada para se discutir os determinantes

macrossocioldgicos na perspectiva do usudrio, mas centrando o foco na atengio primdria

e secunddria & saiide. Passa-se de uma discussao mais genérica sobre os condicionantes

macros para os aspectos micros da integralidade:

* Organizagio do ambiente da pesquisa: a légica desta atividade é a mesma da anterior.
Naio se trata apenas de analisar a relagdo profissional da saide e usudrio nos moldes
tradicionais da légica de atendimento hospitalar, pelo qual o usudrio ¢ reduzido a
condi¢dao de paciente, ou seja, de ator passivo num processo que ¢ todo o tempo
conduzido pelo profissional. Trata-se, diferentemente, de saber como o usudrio cons-
tréi seu itinerdrio terapéutico e sua trajetdria institucional, e como essas experiéncias
influem sobre a légica de funcionamento da esfera piblica em saide e sobre a légica
da sadde da familia e da comunidade. Ou seja, cada iniciativa tomada pelo usudrio
comunitdrio ou pelo usudrio agente de satide ou usudrio gestor tende a impactar
sobre o conjunto da esfera publica em satde e sobre as redes primdrias e secunddrias
nas quais se inscreve o usudrio. Desde que acionado adequadamente, o usudrio ¢
capaz de discorrer claramente sobre temas do dia a dia que interferem na sua con-
digao de satde. Assim, na perspectiva do usudrio em rede, a questdo da qualidade
do atendimento nio se limita a tipos de servicos de satde ou visitas domiciliares,
devendo também ser considerados os mecanismos de reconhecimento, de respeito e
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de valoriza¢io do usudrio pelo profissional de saide e pelo sistema de sadde. Esta

fase deve durar 25 minutos, em média.

* Técnicas a serem empregadas: as mesmas utilizadas anteriormente: 1) defini¢ao de
uma lista de temas que deve ser objeto de discussio de modo a se chegar a certo
consenso sobre um nimero que nao ultrapasse dez tépicos; 2) uso de recursos visuais
(cartelas, cartolinas etc.) para mapeamento de problemas especificos voltados para
a atenc¢ao na sadde. Exemplos de temas que podem ser relacionados: qualidade da
relacio com os enfermeiros(as) e médicos, falta de informagdes sobre epidemias,
dificuldades para marcar consulta, acesso as policlinicas, acesso aos hospitais, custo
dos medicamentos, acesso aos medicamentos, estrutura outros.

* Alguns conselhos préticos:

* Estas duas fases do M1, voltadas para delimitar as crengas, valores e regras que
condicionam as representagbes e percepcdes do usudrio sobre os condicionantes
e/ou determinantes em sadde, nio devem ultrapassar mais de uma hora. Isto
significa que o pesquisador tem que regular o tempo para evitar a dispersao. Ele
tem que considerar a necessidade de outra hora para aplicagao do segundo método
(M2), também denominado de Mapa da Pessoa. A experiéncia de pesquisa mostra
que um tempo superior a duas horas é muito cansativo para o grupo de entrevis-
tados. Aconselha-se oferecer lanche e dgua para manter um clima de cordialidade
e interatividade no ambiente.

* Em cada etapa das atividades prdticas, trabalham-se problemas (e alternativas de
solugdes) gerais e especificos da satide. Em cada atividade prética, exercita-se um
lugar especifico de conversagio: 1) o da comunidade; 2) o dos profissionais da
sadde ou dos usudrios (dependendo do grupo que estd sendo trabalhado); 3) o da
pessoa que estd descobrindo a estrutura de sua rede (e de seus problemas); 4) o
dos mediadores que podem ajudar a pessoa a resolver os problemas. E importante
que o pesquisador ressalte a presenca de olhares diferentes sobre as redes de perten-
cimento, o que ¢ coerente com o uso a teoria do reconhecimento de A. Honneth
(2003) como base explicativa dos processos de organizagio das identidades e das
presengas no mundo dos atores individuais e comunitdrios.

SEGUNDO METODO (M2):
MAPEANDO AS REDES DE CONFLITOS E MEDIA(;()ES DA PESSOA

O objetivo de M2 ¢ detectar os problemas centrais que afligem o usudrio no seu
cotidiano imediato (familia, comunidade, trabalho, servigos publicos e satude), entender
o modo como vem enfrentando estes problemas ¢ a quem (mediadores-pessoas, como
por exemplo, agentes de satde, liderancas pessoas soliddrias entre outros) ou a que (me-
diadores institucionais, como o Ministério Publico, e bens simbdlicos, como a fé, entre
outros) recorrem para mediar tais conflitos e construir pactos de solidariedade.

No M2, busca-se entender os contextos de conflitos que inibem ou facilitam a
construgao do self individual e do self comunitdrio, com énfase na rede interativa, e
também se persegue a identificagio de elementos inibidores (mediadores constrangedores)
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e facilitadores (mediadores colaboradores) que apoiam a organizagao e a reprodugio de
redes associativas. Neste segundo processo, objetiva-se detectar os problemas centrais que
afligem o usudrio no seu cotidiano imediato (familia, comunidade, trabalho, servicos
publicos e satide), o modo como enfrenta estes problemas, os mediadores que inibem
a solu¢io do problema e os mediadores colaborativos (pessoas ou organizagdes) a quem
ele recorre para mediar tais conflitos e construir saidas (pactos e solugoes).

O M2 se divide em trés etapas:

I) Primeira etapa: preenchimento do

Mapa de Identificacdo de Problemas da Rede da Pessoa:
a) Apresentagio e explicagao do Mapa da Pessoa:

* Explicacao da centralidade do ex na organizagao do mapa: explicar aos participantes
que cada pessoa ¢ constituida por uma unidade psico-cognitivo-afetivo-moral inteligente
(en) que se constrdi a partir da interagdo com outras unidades de mesma natureza
(outros) que se distribuem em lugares (geogrdficos ou imagindrios) préximos e/ou
distantes de mim, sendo esses lugares denominados de instituigdes sociais e histéricas,
no sentido geral, e organizagdes publicas e privadas, no sentido estrito. O ex se refere
a diversas redes constitutivas daquilo que uns, como Mead (1967), chamam de se/f'e
outros, como Durkheim (1997), de pessoa moral. Assim, pode-se dizer que hd um
self ou pessoa moral do eu, um da familia, um da comunidade, um da nagio etc.
(esta explica¢ao ¢ muito importante para motivar o se/f comunitdrio na atividade).

* Esclarecimento do fato de que cada individuo exerce diferentes papéis, dependendo de
sua localizagdo institucional: explicar aos entrevistados que em cada lugar (institucional
e organizacional) da qual faz parte, seja a familia, a igreja, o trabalho ou a associagao,
a pessoa ou o self se constitui a partir de problemas (conflitos, dificuldades etc.) e
solugbes que se organizam em dois planos: um deles tem a ver com o registro da
pessoa; o outro, com o registro dos objetos que utilizamos para organizar o mundo
e os relacionamentos. No primeiro caso, hd de se constar que problemas e solu¢oes
surgem na propria pessoa (exemplo: o sofrimento gerado por uma doenga ¢ a busca
pela cura), na relagao com outras pessoas (exemplo: a doenga de uma pessoa préxima
e a tentativa de ajudd-lo), na relagdo com a comunidade (exemplo: as criangas na
rua sem escola ou cuidados e a reunido em associagio para se discutir o caso). No
segundo plano, o do registro dos objetos que utilizamos para organizar nossa pre-
senca no mundo, os problemas e solugoes se fazem mediante objetos inibidores que
perpetuam o problema (vicios como drogas e alcoolismo, conflitos psicoldgicos etc.)
ou mediante objetos facilitadores que resolvem o problema, como aqueles religiosos (a
fé, por exemplo) ou profanos (a organiza¢io de um grupo de discussdo sobre temas
e pertencimentos coletivos, seja de jovens, idosos, diabéticos etc.).

* Estimular os entrevistados a identificarem os problemas centrais de suas vidas: ex-
plicar o valor do uso do grdfico Mapa da Pessoa para melhor visualizagao das redes
institucionais que envolvem o ex (neste momento se faz a entrega dos mapas). No
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caso, hd de se considerar no mapa apenas trés problemas centrais na vida da pessoa
que podem se referir a todas as institui¢des de pertencimento ou apenas a uma de-
las. O importante é favorecer uma reagio espontinea, por parte do entrevistado, de
modo que essa reagio nio fique presa as coergdes prdprias das instituigdes sociais.
Em experiéncias anteriores, nas quais procuramos obedecer a prioridade da institui¢ao
social (familia, trabalho etc.) na organizagio das conexdes de redes, na linha sugerida
por Sluzki (1997, p. 41-49), percebemos que os entrevistados perdiam muito tempo
para localizar sua pessoa e seus relacionamentos nas diversas instincias institucionais,
esquecendo muitas vezes as questoes centrais da construgiao do cotidiano. Nessas
experiéncias anteriories, percebemos haver muitas informagées para serem decifradas
a0 mesmo tempo, de modo que havia muita perda de tempo com o preenchimento
do mapa da pessoa. A partir desta experiéncia, concluimos que o fundamental seria
conduzirmos o entrevistado a ir direto  situagao que desejdvamos localizar: as situagoes
conflituosas, identificando, a partir desses protagonistas, mediadores, e localizando
os problemas em suas referéncias institucionais. Isto nos levou a redesenhar o mapa
da pessoa, colocando menos énfase na divisao institucional e mais énfase na relagao
entre o problema e o ex (que fica registrado no centro do mapa da pessoa).

Organizagao espacial do Mapa da Pessoa: explicar aos participantes que o mapa ¢
formado de um circulo central onde se coloca a figura do ex. Em torno desta figura
se desenham, de modo concéntrico, mais trés circulos que delimitam as distincias e
proximidades entre o ex e o outro. No circulo do meio, estimula-se o entrevistado a
colocar o problema; no circulo interno, mais préximo da figura do ew, estimula-se a
colocar os mediadores colaboradores; no circulo externo, na parte fronteirica do mapa,
se colocam os mediadores inibidores; hd espacos para identifica¢io dos problemas no
Mapa; espagos para identificagao dos mediadores colaborativos humanos e nao-humanos
(com quem ou com o que posso contar para resolver os problemas?) que ficam mais
préximos do eu; e hd espagos para identificagio dos mediadores inibidores humanos
e ndo-humanos (o que me impede de mudar ou quem perpetua meus problemas?)
que sdo relacionados mais distantes do ex. Sugere-se que os participantes do grupo
focal (ou das entrevistas em profundidade, quando for o caso) sejam orientados no
sentido de colocarem os problemas (até trés) no circulo do meio (em cartelas ou na
cartolina), dispondo os mediadores colaboradores (individuos e objetos) no circulo

mais préximo do ex e os inibidores, no circulo externo;

= Alguns conselhos préticos:
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* Conselho 1: a experiéncia de campo sugere que no preenchimento do mapa nio
sejam colocadas pessoas, mas problemas. A partir destes, parte-se para identificar
inibidores e mediadores colaborativos.

* Conselho 2: as falas sobre ressentimentos, as reclamagoes e lamentagoes seguidas
indicam a presenca de inibidores no problema, inibidores que podem ser revelados
por pessoas ou por objetos simbdlicos (a descrenga); do mesmo modo, a alegria
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pode indicar solu¢des a serem detectadas; dai a importincia de contarmos ao
menos com dois pesquisadores na constru¢io do mapa da pessoa; um conduzindo
o trabalho e o outro, fazendo a etnografia para registrar elementos inibidores
e facilitadores e dar feedback ao condutor da entrevista; pode-se igualmente
acrescentar um terceiro pesquisador, o instrumentalizador de equipamentos e
logistica, assegurando a boa distribui¢do das cadeiras no circulo e a gravacio
adequada das falas ou imagens.

b) Preenchimento do Mapa da Pessoa:

orientar o entrevistado a identificar no mdximo trés problemas gerais. O ndmero
trés ¢ arbitrdrio, mas significa um nimero minimo para se refletir sobre o leque de
problemas;

depois do preenchimento, orientar o participante a falar para os demais participantes
sobre os trés principais problemas que detectou no mapa;

na explica¢io do problema, orientar o participante para falar dos inibidores (pessoas,
objetos) ou facilitadores. Identificagio dos mediadores e inibidores para cada subsis-
tema (com o que ou com quem posso contar? Com o que ou com quem nao posso
contar ou desconhego que posso contar?);

propor aos participantes que escolham no conjunto de problemas relacionados os mais
importantes e que identifiquem os mediadores colaboradores (pessoas que podem
ajudar a resolver os problemas). O pesquisador deve estar atento que neste momento
estd se pensando a rede associativa a partir do se/f comunitdrio e nao mais do self’
individual. Considerando os problemas discutidos e pensando especificamente na
sadde, quem vocé identifica como principais mediadores?

Il) Segunda etapa: andlise coletiva do Mapa da Pessoa

1.

Perguntas-chave:

1.1. Sobre o preenchimento da classificacio:
1.1.1. Foi fécil identificar os problemas gerais (de qualidade de vida) e especificos (de

aten¢io 2 saude)?

1.1.2. Foi fécil identificar os mediadores e os inibidores?

1.1.3. Vocés estdo satisfeitos com o preenchimento ou gostariam de mudar?

1.1.4. Se fosse possivel, gostaria de incluir algum falecido, algum animal ou objeto?

1.2.

1.2

1.2.

Sobre os problemas encontrados:

1. Identificagdo, pelos participantes, dos principais problemas de relacionamento encon-
trados no mapa: na familia, com a equipe de sadde etc. (resposta espontinea).

2. Hierarquizagdo, pelos participantes, dos principais problemas de relacionamento
envolvendo todas as situacoes delimitadas. Chamamos o resultado disso de sizuacoes-
problema do usudrio. Elas devem ser classificadas em dois tipos: a) Situagées-problemas

gerais, pensados a partir da ideia de qualidade de vida (direito & satide, acesso aos
servicos e medicamentos da satide, acesso a informagoes, mobilizagao contra epidemias
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etc.); b) Situagoes-problemas especificos, para o campo dos servicos de atendimento
de saide (marcagio de consulta, exames, medicalizagdo, hospitalizacio etc.).

1.3. Sobre os mediadores colaborativos:

1.3.1. Em situagdes dificeis as pessoas colaborativas s3o essas mesmas assinaladas?

1.3.2. Em situacbes prazerosas as pessoas colaborativas sdo essas mesmas assinaladas?

1.3.3. No caso de precisar de colaboragiao para buscar apoio médico ou hospitalar, ou
mesmo para marcar consulta, as pessoas colaborativas sao essas mesmas?

1.4. Sobre a atuacio dos mediadores colaborativos. Esta se di:

1.4.1. Entre a prépria pessoa e as demais pessoas do grupo restrito (familia, amigos etc.).

1.4.2. Entre as pessoas do grupo restrito (dentro da familia ou dentro da equipe de
saide, por exemplo).

1.4.3. Entre pessoas de grupos restritos diversos (entre familiares e vizinhos, por exemplo).
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ReGIA0 NORTE — AVALIACAO DA DESINSTITUCIONALIZACAO EM SAUDE MENTAL:
UMA PROPOSTA DE PRATICAS AVALIATIVAS NA PERSPECTIVA DA INTEGRALIDADE EM SAUDE




Desinstitucionaliza¢io e modelos
assistenciais em saide mental: avaliacao
na perspectiva da integralidade

RODRIGO SILVEIRA
MARCIA REBOUCAS
ANA CRISTINA MESSIAS
XIMENA CATALAN
CAROLINE ALVES

A luta por respeito e pela humanizagio das priticas que envolvem pessoas com so-
frimento mental, motivada pelo esgotamento do modelo asilar, gerou um processo de
mudanga do modelo assistencial em satide mental. A progressiva diminui¢do de leitos
hospitalares e 0o aumento paulatino de unidades de base territorial (ALVES; GULJOR,
2004) nos fazem acreditar que estamos vivendo de fato um processo de desinstituciona-
lizagdo. A partir desta constatagdo, parece-nos importante indagar como estd ocorrendo
esse processo e se as necessidades e demandas dos usudrios oriundos de internagio de
longa permanéncia estao sendo respondidas.

A avaliagao da desinstitucionalizagdao tem sido realizada principalmente a partir de
indicadores baseados na relagao entre a abertura de unidades de cardter substitutivo, como
os Centros de Atengdo Psicossocial (Caps) e o fechamento de leitos de hospitais psiqui-
dtricos (PINHEIRO et al., 2007). Apesar de os nimeros nos mostrarem o andamento
estrutural do processo, eles nio evidenciam a maneira como ¢ realizado o cuidado a
esses usudrios no contexto de vida em familia/sociedade e no cotidiano das préticas do
sistema de satde. Identifica-se af um hiato que deve ser explorado nas prdticas avaliativas.
Essa perspectiva ¢ importante para a consolidagio do Sistema Unico de Sadde (SUS),
cujos principios partem da superagio de um paradigma de aten¢do centrada na doenga
e caminham para a atengdo baseada na promogio da satide, onde assumem importincia
os conceitos de integralidade e cuidado.

A pesquisa teve como objetivo avaliar o processo de desinstitucionalizagao no Acre,
a partir da andlise da relagio entre demanda e oferta em Satide Mental. E composta
de duas fases: a primeira consiste na andlise dos itinerdrios terapéuticos vivenciados na
busca por cuidado. A segunda fase aborda o mesmo objeto a partir do referencial da
gestdao e dos trabalhadores em saide.

Os trés textos produzidos para esta coletinea representam os trabalhos desenvolvidos na
primeira fase e procuram explorar as potencialidades de uma prética centrada no usudrio.
Este texto delimita os pressupostos da pesquisa, explicitando os conceitos e premissas
que embasam os trabalhos da equipe. Os que se seguem versam, respectivamente, sobre
o percurso metodolégico e os resultados alcangados nesta etapa.
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Integralidade e cuidado como eixos do processo avaliativo

Como um dos principios doutrindrios do SUS, a integralidade tem assumido importin-
cia central nos processos de mudanga no sistema de sadde. Nesta pesquisa, consideram-se
basicamente trés dimensoes da integralidade, baseadas nas formulagoes apresentadas por
Pinheiro e Mattos (2001): uma relacionada a gestao, no reconhecimento da articulagao das
agoes desenvolvidas; outra, aos conhecimentos e prdticas dos trabalhadores, que enfatiza
a necessidade de aten¢io baseada no cuidado; ¢ uma dltima, que ressalta a sadde como
direito do cidadio, numa manifestagao de responsabilidade politica com os usudrios.

Articula-se a esse conceito a nogao de cuidado, que ¢ entendida como uma atengao
baseada no acolhimento, no vinculo e na responsabilidade. No campo da satde mental,
Alves e Guljor (2004) apresentam as premissas do cuidado como liberdade em contrapo-
si¢ao ao isolamento, respeito as diferencas, valorizacio da construcio dos projetos de vida,
enfrentamento do risco social, ampliando a visio para a rede onde o usudrio se insere, ¢ 0
direito dos usudrios de serem tratados de maneira digna, sendo “respeitada sua expressio
diferente da norma”. Considerando essas premissas conceituais, vale explorar as proposicoes
metodolégicas da avaliagao e sua possibilidade de responder a esse ponto de vista.

O campo da avaliagao em satde tem vivido um proficuo debate em torno de suas
préticas e o grau de proximidade, ou de distanciamento, com as necessidades do coti-
diano. Quando falamos deste tipo de avaliagdo, nos referimos ao pressuposto colocado
por Ayres (2004, p. 585) como “um conjunto de procedimentos sistemdticos que buscam
dar visibilidade ao que ¢ feito por referéncia ao que se pode e/ou se quer fazer”, chamando
a atengdo para as diferentes possibilidades dependendo do referencial adotado.

O mesmo autor faz uma andlise da diferenca entre o éxito técnico e o que denomina
de “sucesso prdtico”, ressaltando que a énfase das formas mais tradicionais de avaliagao
se concentra na técnica, “no dominio de uma habilidade”, nao importando como e para
que se¢ja executada. E defende a adogdo do sucesso pritico como objeto da avaliagio, jd
que incorpora 2 técnica o fazer para “a melhor forma de vida ou a melhor constituigao
politica” (AYRES, 2004, p. 586). E necessdrio, entio, que as préticas avaliativas nio se
atenham somente ao que ¢ feito, mas incorporem a melhor forma de fazer ao cerne das
suas questdes. E, como referencial para essa “melhor forma”, utilizamos a perspectiva
da integralidade e do cuidado.

Ainda sobre a avaliagdo, alguns autores vém tecendo criticas a preponderincia de
préticas avaliativas baseadas em preceitos positivistas, onde a dimensao objetiva ¢ pri-
vilegiada e a andlise quantitativa é o dnico método utilizado. Nessa modalidade de
avaliacio tem-se utilizado a denominaciao de avaliacdo normativa (AYRES, 2004). Sua
énfase é na técnica e sua prética é baseada no monitoramento, muitas vezes utilizado com
fins normativos ou punitivos. A alternativa que desejamos enfatizar ¢ menos utilizada e
figura principalmente em pesquisas avaliativas. Essa modalidade incorpora ao processo
avaliativo a metodologia qualitativa, onde as dimensdes subjetivas e os aspectos ligados
ao cotidiano das relagdes e das prédticas sio considerados. Para tanto, torna-se necessd-
ria a inclusio dos atores envolvidos, principalmente usudrios. A essa pritica se utiliza a

designagao de avaliacio qualitativa (BOSI; UCHIMURA, 2006).
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O contexto de mudanga de paradigma da atengdo a satde nos obriga a formular e
utilizar préticas avaliativas amistosas a essa nova perspectiva. Muda-se o foco de um
olhar exclusivo sobre a doenca, da fragmentagao do conhecimento e da causalidade linear
para uma nogao ampliada de satde, do reconhecimento da complexidade dos fen6menos
e da integralidade da atencio. Sendo assim, a avaliagdo qualitativa ganha importancia e
se faz necessdria nos processos de avaliagao de programas de saide.

No Brasil, a maior parte das avaliagdes tem sido realizada no ambito da gestdo, a par-
tir do preenchimento de instrumentos pelos trabalhadores das unidades. Geralmente estes
tltimos nio participam da andlise das informagdes e tampouco tém acesso aos resultados
para reflexdo no seu cotidiano e planejamento de suas agdes. A partir disso, alguns autores
indicam novas prdticas e apontam para técnicas participativas, integragao e triangulagao de
métodos e abordagens sobre complementaridade do sistema de saide. Aliado a isso, defendem
a adogao de uma cultura avaliativa no cotidiano dos servigos, numa reflexdo permanente
dos atores sobre seu trabalho, que levaria a uma aproximagio entre a leitura do nivel central
(gestores) com o que acontece na pritica (CONTANDRIOPOULOS, 2006).

Na tentativa de diversificar o modo de avaliagdo, procurou-se um aprofundamento na
metodologia dos itinerdrios terapéuticos como possibilidade para sua institucionalizagao
pelas instdncias gestoras do SUS, abordando o campo da saide mental e sua interface
com o cuidado no territério. Com isso, pretende-se gerar respostas e caminhos possiveis
para o preenchimento da lacuna entre a avaliagio da desinstitucionalizago e o cotidiano
da produgio do cuidado no contexto familiar/comunitdrio.

Itinerarios terapéuticos e analise de redes sociais

Nem sempre os caminhos empreendidos pelos usudrios sao visiveis nas avaliagdes ins-
titucionais, que s3o pautadas principalmente pelas condig¢oes e indicadores macrossociais.
Estes sio pensados para o pafs como um todo, sem observar a diversidade e especifi-
cidades dos diferentes locais, que condicionam os itinerdrios terapéuticos dos usudrios.
O uso desta metodologia oferece uma perspectiva diferente das avaliagdes tradicionais,
a medida que possibilita ampliar o olhar para as estratégias encontradas por individuos
para acessar as possibilidades de cuidado.

Assumindo esse foco como eixo do processo avaliativo, procuramos nos afastar de
uma visio egocéntrica de usudrio, que o considera descolado de sua vida cotidiana fun-
damentalmente constituida em suas relagdes com outras pessoas e instituigoes.

O entendimento do usudrio pela teoria relacional de redes permite compreender como, na
prética do dia a dia, as pessoas nunca estdo sozinhas, mas acompanhadas por parentes,
amigos, vizinhos e, mesmo, desconhecidos. Tal fenémeno pode ser observado, usualmente,
nas prdticas de solidariedade e de colaboragio espontineas nas emergéncias e ambulatérios

de hospitais e, também, nas novas redes de apoio que nascem no ambiente hospitalar.

(MARTINS, p. 2009, p. 14).

Um individuo possui uma vida constituida em redes com representagdes sociais
préprias, que se distinguem em associativas, considerando familia, amigos e sociedade;
e articuladoras, entre usudrios do sistema de satde.
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A nogdo de rede que interessa na pesquisa qualitativa e que valorize o usudrio ¢ a de rede
relacional que envolve o conjunto de trocas simbdlicas e materiais, ou seja, trocas de dons
(servigos, gestos, gentilezas, afetos etc.) (MARTINS, 2009, p. 13/14).

As redes de usudrios em satide, no Brasil, que constituem experiéncias pioneiras na orga-
nizagdo do cotidiano publico, refletem esta dupla hermenéutica entre os sistemas e a vida
comum, observando-se tanto o surgimento de redes espontineas (de amigos, vizinhos etc.)
como de redes induzidas pela intervengao externa (redes de diabéticos, hipertensos etc.)

(MARTINS, 2009, p. 16).

Os itinerdrios terapéuticos sao formas de reproduzir os caminhos percorridos no en-
frentamento de alguma condigio de satide particular. Eles permitem avaliar as trajetdrias
trilhadas em instituigoes de satde ou em locais informais de produgio do cuidado. O
trabalho com essa metodologia se torna possivel a partir de contatos multiplos com os
usudrios e seus familiares.

A metodologia pode ser aplicada de maneiras diversas de acordo com o referencial que
se adota: por um lado, como pritica avaliativa, que se atém principalmente a trajetdria
assistencial no sistema de satide (BELLATO et al., 2008; SILVEIRA et al., 2008); por
outro, como instrumento de andlise do cotidiano em relagdo a aspectos culturais, da
experiéncia do adoecimento e dos processos de escolha (TAVARES; BONET, 2008). Esta
pesquisa retine elementos das duas linhas de atuacio e se propoe a trabalhar com esses
referenciais para o campo da avaliag¢io, como dimensio que ¢ capaz de reunir elementos
do sistema de satde, dos usudrios e dos encontros e desencontros entre estes.

Loucura como periculosidade e o isolamento como pratica

A histéria da loucura situa-se diferentemente em cada momento e conjuntura hist6-
rica. Inicialmente, o poder religioso e a persuasao dos fildésofos preponderavam sobre a
medicina, que a considerava sacra ou a exorcizava. Segundo Barros (1994), os “loucos”
nao eram considerados “periculosos”, apesar de serem identificados como anormais em
relagdo aos cédigos consensuais de comportamento. Sua exclusdo estava mais ligada a uma
situacdo de precariedade comum a outras formas de miséria, de pobreza e de dificuldade
econdmica do que em fungdo da doenga. Eles viviam a esmo, fora dos muros das cidades,
ou eram confiados a grupos de mercadores peregrinos (AMARANTE, 1995).

A partir dos séculos XVII e XVIII, a loucura transformou-se em questio social, assim
como todas as formas de diversidade social e desvio de conduta padrio, passando a ser
institucionalizada e contida (FOUCAULT, 1972). A medicina comegou a reprimir ¢ a
punir comportamentos diferentes daquele interessante a2 nova ordem social.

Data de 1838, na Franga, a primeira lei europeia sobre os alienados, segundo a qual
dois tipos de internagdes eram previstos: a voluntdria e a compulséria. A compulséria era
destinada aos “furiosos” e aos indigentes, desprovidos de recursos e relagdes sociais de
apoio, ficando expostos 2 intervengio da forga publica. A lei, nesse contexto, favorecia a
necessidade de neutralizar o individuo perigoso. O médico era o profissional legitimado
para intervir antes que um ato delituoso fosse cometido ou que a sentenga de interdicao
fosse emitida. J4 a internagdo voluntdria poderia ser requerida pela familia, possibilitando,
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assim, intervengio em situagbes e comportamentos desviantes considerados leves ou que
nao eram escindalos publicos (BARROS, 1994).

No periodo pés-guerra, simultaneamente na Europa e nos Estados Unidos, sao pro-
postas alternativas ao isolamento manicomial dos usudrios de satide mental, porém com
objetivos diferentes. Enquanto na Europa se buscava um novo modelo de aten¢ao com
base em servigos comunitdrios, nos Estados Unidos a preocupagio era o grande custo da
atengdo hospitalar num contexto onde era importante o actimulo de capital, sem mudar
a légica da assisténcia (BARROS, 1994).

A partir da década de 70, na Itdlia, inicia-se uma forte critica a epistemologia médica
e psicolédgica, enfatizando-se a necessidade de emancipagio de uma condi¢do de vida em
detrimento da discussio do modelo médico-psicolégico. E a chamada Psiquiatria Demo-
crdtica, iniciada pelas ideias de Franco Basaglia, que conseguiu diminuir o ndmero de
internagbes no Hospital Psiquidtrico de Gorizia e reinserir os individuos segregados ao
convivio social. Essa experiéncia de supera¢io do modelo hospitalocéntrico foi vivenciada
posteriormente em Trieste.

Basaglia (2005) faz uma critica ao paradigma da psiquiatria cldssica que transforma
loucura em doenga, produzindo uma demanda social por tratamento e assisténcia, bem
como separa ¢ adjetiva com qualidades morais de periculosidade e marginalidade a liga-
¢do intrinseca entre sociedade e loucura/sujeito que enlouquece, possibilitando, assim, o
encarceramento em institui¢des médicas, produzindo redugao, exclusio e morte social.

A desinstitucionalizacao e o processo de Reforma Psiquiatrica

A expressdo desinstitucionalizacio, no iAmbito da satide mental, surgiu nos EUA na
década de 50, no contexto do projeto preventivista, um dos movimentos reformistas da
psiquiatria na contemporaneidade.

A institucionaliza¢do/hospitalizagdo ganha matizes de problema a ser enfrentado, na medida
em que possibilita a produ¢do de um processo de “dependéncia” do paciente 2 institui¢io,

I

acelerando a perda dos elos comunitdrios, familiares, sociais e culturais e conduzindo a
cronificagdo e ao hospitalismo. (AMARANTE, 1994, p. 43).

Como proposto por Souza et al. (2007), Amarante chama aten¢ao para trés sentidos
de desinstitucionaliza¢do: desospitalizagdo, desassisténcia e desconstrugio. Os dois pri-
meiros s3o limitados nas possibilidades reais de mudanca nas préticas.

Agbes baseadas na desospitaliza¢ao ressaltam a redugao da permanéncia dos usudrios
em hospitais psiquidtricos e a implantagdo de servigos extra-hospitalares, bem como a
ampliagao do cuidado para além da medicaliza¢do, incorporando outros saberes e prdticas
profissionais no processo terapéutico. Apesar do reconhecido avango nesta perspectiva,
este ainda nio altera de maneira substantiva a representagao social da loucura, que
considera o usudrio como “fora dos padrdes de normalidade” e reproduz uma tendéncia
segregadora visando a manté-lo isolado e assim pouco ameagador.

A desassisténcia acontece quando os usudrios tém alta hospitalar ¢ ndo contam com
um cuidado adequado no 4mbito familiar e comunitdrio. Segundo Souza et al., (2007)
esse modelo acaba por reforgar a necessidade do hospital psiquidtrico, funcionando as
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outras unidades apenas como alternativas ao tratamento tradicional. Os autores ressaltam
que utilizando esse sentido de desinstitucionalizagao...

parte relevante da populagdo psiquidtrica acaba abandonada, desassistida, inserida na légica
do revolving-door — fenémeno da porta giratéria, no qual as internacdes diminuem sua

I

duragdo mas tém sua frequéncia elevada devido & inexisténcia de uma rede de cuidados

territorial. (SOUZA et al., 2007, p. 93).

Este novo cendrio diz respeito a um projeto de desinstitucionalizagao, de desmontagem e
desconstrugio de saberes / préticas / discursos comprometidos com a objetivagao da loucura
e sua reducdo a doenca. Desta forma, pensar desinstitucionalizagdo ¢, além de modificar a
realidade dos muitos pacientes internos e cronificados em hospitais psiquidtricos, também
lutar pela transformagao dos modelos assistenciais, dos paradigmas, das a¢des centradas
no manicémio e suas préticas. E buscar a superagio das dificuldades da convivéncia com
as diferengas e com a subjetividade e a alteragio na resposta social a loucura. No Brasil,
esses referenciais constituem os pilares do movimento de Reforma Psiquidtrica.

Campo de atencao psicossocial e as praticas no territério

Um modelo de assisténcia em sadde mental que se estrutura na lgica do trabalho
territorial ¢ uma alavanca para a desinstitucionalizagdo e para a superagio da estrutura
asilar, uma vez que considera como espago de interven¢io o local onde se desenvolvem
as redes de relacdes sociais do sujeito.

Um dos grandes dilemas na nossa realidade ainda é “a decodificagio cotidiana
dos principios politicos, ideolégicos e éticos da reforma psiquidtrica pelos atores que a
realizam” e o grande desafio ¢ “como transportar e transformar os novos referenciais
para os servigos (novos ou no), de modo a garantir a oferta e a realizaco de préticas
assistenciais essencialmente nao-segregadoras, nio-alienantes e inclusivas” (FURTADO;
CAMPOS 2005, p. 113).

O modelo vem se transformando lentamente, tendo a lei n® 10.216/2001 como base.
Esta dispde sobre a protecio e os direitos das pessoas portadoras de transtornos mentais,
institui o acesso ao tratamento humano e respeitoso, propoe a recuperagio através da
inser¢ao na familia, no trabalho e na comunidade, e regulamenta a implantagao de uni-
dades substitutivas ao hospital psiquidtrico. Desta forma, prevé a implantacao de Caps,
hospitais-dia, residéncias terapéuticas e outras unidades de base territorial.

A reestrutura¢do do modelo assistencial caminha de forma heterogénea pelo pais, os
Caps estao, em sua maioria, concentrados nas regides Nordeste (36,3%%) e Sudeste
(33,4%). No Sul localizam-se 19,7% e o percentual destes no Centro-Oeste (6,4%) e
Norte (4,2%) ¢ muito baixo. O Acre estd em 24° lugar em relacao aos outros estados
da federacio no Indicador Caps por 100.000 habitantes,' com 0,29, sendo considerada
uma cobertura baixa (BRASIL, 2009).

" O célculo do indicador CAPS/100.000 hab. considera que o CAPS I dd resposta efetiva a 50.000 habitantes; o
CAPS 111, a 150.000 habitantes; e que os CAPS II, CAPSi e CAPSad ddo cobertura a 100.000 habitantes. Parimetros:
cobertura muito boa (acima de 0,70), cobertura regular/boa (entre 0,50 e 0,69), cobertura regular/baixa (entre 0,35
a 0,49), cobertura baixa (de 0,20 a 0,34 ), cobertura insuficiente/critica (abaixo de 0,20).
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Além das caracteristicas regionais de cada estado, somam-se aquelas decorrentes do
processo de avango das politicas neoliberais, de individualiza¢do e de desregulamentag¢io
de direitos. Percebe-se a visdo segregadora higienista da sociedade, na qual o tratamento
hospitalar do sofrimento mental ainda ¢ fortemente defendido. Apesar de o Ministério
da Sadde publicar portarias que estabelecem normas especificas para os servigos substi-
tutivos de satide mental, os Caps ainda nio sio realidade em muitas localidades, onde
ainda persiste o modelo assistencial centrado nos hospitais psiquidtricos. Romper com
essa forma de tratamento pressupde envolver a sociedade na luta contra o preconceito,
em busca de novas préticas sociais de saide. Apesar de a “nova prdtica” estar instituida
legalmente, ela ainda ndo é hegemoénica, colocando os profissionais e a sociedade numa
busca contraditéria por uma situagao “j4 superada’.

Os dispositivos substitutivos constituem uma rede de servigos que se origina da po-
litica antimanicomial, e visam a contribuir para a diminui¢ao da exclusio das pessoas
com sofrimento mental e das mds condi¢oes de atendimento aos usudrios. A implantagao
desses dispositivos exige organizagdo politica e social. Este novo modelo de prdtica assis-
tencial considera possivel resgatar a sadde, o respeito e a dignidade por meio de técnicas
e métodos que valorizem a subjetividade e a reinser¢ao na sociedade, considerando a
trajetéria histérica e clinica.

A familia como provedora de cuidado ¢ considerada, no bojo do processo de Reforma
Psiquidtrica, como fundamental para o cuidado integral em servigos abertos, comunitd-
rios, preservando os vinculos sociais e os direitos de cidadania.

Apesar de todo o movimento de reforma e seu aparato legal, as prdticas psiquidtricas
consideram o usudrio como objeto, sem interagdo com os sujeitos sociais e com o sofri-
mento psiquico como parte da prépria existéncia humana. Desta forma, tem-se evoluido
muito em termos de estrutura do sistema, mas ainda de maneira incipiente no campo
das concepgoes e representagoes que refletem no cuidado cotidiano por parte da familia
e das redes sociais. E nesse contexto que a pesquisa se insere, pretendendo elucidar as
relagdes de demanda e oferta a partir de uma 6tica territorial e centrada no usudrio.
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Pretendia-se, inicialmente, reproduzir no contexto do Estado do Acre a pesquisa re-
alizada no Hospital de Jurujuba, em Niterdi, Estado do Rio de Janeiro (PINHEIRO et
al., 2007). Sem a pretensao de fazer comparagio, visava-se a refletir e dar visibilidade ao
processo de desinstitucionalizagao numa realidade diferente: um estado amazénico, onde
mais de 90% do territério ¢ constituido por floresta tropical, as cidades sdo pequenas,
com baixa densidade demogrifica.

Além da possibilidade de aplicagao da pesquisa em outro contexto, houve a oportuni-
dade de incorporar a avaliagdo centrada no usudrio e usar como instrumento metodol4-
gico a construgdo e andlise dos itinerdrios terapéuticos, experiéncia iniciada em pesquisa
anterior do LAPPIS (SILVEIRA et al., 2008), que merecia ser ampliada.

Contextualizacao da atencao a saude mental no Acre

O Acre ¢ localizado no sudoeste da Regiao Norte do pais, fazendo divisas com os
estados do Amazonas e Rondénia e fronteiras com Bolivia e Peru. Segundo o IBGE, tem
a populagio estimada em 655.385 habitantes. E constituido de 22 municipios divididos
em duas regionais de satide. A primeira no Vale do Rio Acre, a leste do estado, onde
se situa a capital, Rio Branco, cuja populagio ¢ de 290.639 mil habitantes. A segunda
regional fica no Vale do Rio Jurud, no extremo-oeste brasileiro, onde se situa o municipio
de Cruzeiro do Sul, o segundo maior do estado, com 73.948 habitantes.

O Hospital de Sadde Mental do Acre (Hosmac) ¢ o unico hospital psiquidtrico do
estado e possui 65 leitos. Os profissionais da drea da psiquiatria concentram praticamente
todas as suas atividades no hospital. A porta de entrada para a internagdo é o plantio
de emergéncia, mas funciona também com ambulatério e equipe multidisciplinar. Com
essa constituicao, o Hosmac reproduz teoricamente um modelo centrado no hospital,
reforcando o isolamento dos usudrios como pritica terapéutica em satide mental.

' O projeto “Estudos avaliativos sobre a demanda e adequagdo da oferta de cuidados em Satide Mental no SUS” ¢
resultado de uma parceria de seis anos entre a Universidade Federal do Acre, o LAPPIS e os grupos que o compdem.
Foi viabilizado pela aprovagio da pesquisa em edital do CNPq/PPSUS/2006.
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Apesar desse pré-julgamento, os profissionais procuram diversificar as atividades na
assisténcia, sendo realizadas, além das consultas, atividades de grupo reflexivo e opera-
cional, terapia ocupacional e lazer com os usudrios. Nos tltimos anos, o hospital tem
melhorado as condigbes estruturais, os processos de trabalho e as atividades cotidianas.
Atualmente, os recursos do hospital sao geridos por um conselho gestor, composto por
representantes de gestores, trabalhadores e usudrios, tendo estes dltimos direito 2 metade
dos assentos no conselho. A equipe de gestio ¢ composta por um gerente geral, um
gerente administrativo e um gerente de assisténcia a sadde.

Em relagdo aos usudrios de longa permanéncia, o Hosmac estd desenvolvendo, quando
possivel, agdes de reinser¢io na sociedade. Mas a equipe tem encontrado dificuldades
nesse processo, principalmente no que se refere 2 rede de apoio territorial.

A rede especializada em satide mental no Acre ¢ toda de responsabilidade da gestao
estadual. Além do Hosmac, conta com um Caps ad para adolescentes em Rio Branco
e um Caps 2 em Cruzeiro do Sul. Também hd um setor para desintoxicagdo localizado
no Hospital de Urgéncia e Emergéncia de Rio Branco. Como a rede especializada em
sadde mental ¢ ainda incipiente, cresce em importincia a rede de atengio primdria. O
municipio de Rio Branco conta com 52 equipes de saide da familia, que representam
uma cobertura de 36,98%. No estado, a cobertura é de 52,46%.

Nas estruturas de gestao, tanto da Secretaria Estadual quanto na Secretaria Mu-
nicipal de Rio Branco, existem as Coordenagbes de Sadde Mental, que desenvolvem
agoes para melhoria da assisténcia na drea. Em relagdo ao movimento social, destaca-se
a atua¢do da Associagio de Pacientes ¢ Amigos da Satide Mental do Acre (Apasama),
que desenvolve debates e mobiliza¢ao da sociedade em torno do tema e atua ativamente
junto ao Hosmac.

O olhar e as praticas transdisciplinares no campo da pesquisa

Como a pesquisa faz parte de um edital denominado “Pesquisa para o SUS”,
privilegiou-se na formagao da equipe reunir pessoas com diferentes insergdes e papéis
na rede de servigos, entre professores, pesquisadores, gestores da drea da satide mental,
profissionais das unidades, inclusive do Hosmac, estudantes e militantes do movimento
social. Procurou-se formar uma equipe multiprofissional para trabalhar numa perspectiva
transdisciplinar, j4 que o campo da sadde mental propicia uma atuagio nesta linha.
Desta forma, a equipe é composta por profissionais e estudantes das dreas da medicina,
psicologia, servigo social e comunicagdo. Esta tltima drea se justifica na intengao de
produzir material audiovisual, como videos e documentdrios sobre o assunto, em pers-
pectivas metodolégica, documental e pedagégica.

Essa combinagio, tanto de 4reas do conhecimento como de niveis de atuagio, visa
a um processo de apropriacio natural dos resultados da pesquisa nas atividades cotidia-
nas, devido a uma reflexio permanente sobre 0 momento vivido. Para Minayo (2006,
p- 173), o processo de autoavaliagio possibilita que “os que implementam ou recebem
seus influxos se apropriem da compreensio dos dados quantitativos e qualitativos gerados
pelo trabalho e recolham subsidios para as mudangas necessdrias”.
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A atuagio da equipe ocorreu inicialmente na forma de oficinas para nivelamento do
conhecimento em saide mental, bem como de debate sobre a metodologia adotada. Na
fase de trabalho de campo, todos participaram das entrevistas, grupos focais e andlises
de registros, e prepararam apresentagdes sobre o material empirico. A partir dai, houve
uma série de encontros para andlise dos dados, também em forma de oficinas, realiza-
dos sempre coletivamente, com proje¢oes dos materiais (transcrigoes, didrios de campo,
representagdes gréficas, genogramas, itinerdrios e filmagens). E também debate sobre os
pontos comuns entre os usudrios, as fragilidades e potencialidades das redes sociais.O
trabalho de campo se desenvolveu no periodo de fevereiro a abril de 2009, no hospital
psiquidtrico e no territério com as familias e mediadores dos usudrios.

Entre os pacientes de longa permanéncia, foram elegiveis para participagio aqueles
que estao em contexto de internagdo hd mais de dois anos, mas, a critério da equipe,
puderam ser incluidos usudrios com média maior do que cinco internagdes a0 més. Foram
selecionados aqueles que ainda tinham algum lago familiar ou comunitdrio, havendo
potencial para desinstitucionalizagdo, o que pode gerar maior volume de informagoes
sobre a realidade do cuidado no territério. Como critério de exclusiao, considerou-se a
impossibilidade de entrevistar o usudrio ou os mediadores, o que aconteceu em casos
de usudrios com transtornos mentais graves que prejudicam de maneira importante a
capacidade cognitiva, e em casos de auséncia completa de contatos familiares.
Demanda e oferta no territorio: acessibilidade, visibilidade e participacao social

A escolha da pesquisa avaliativa como método de intervengio se deve a investigagao
escassa com relagio a indicadores que reflitam a realidade do cuidado em satide mental no
campo da atengdo psicossocial e sua trajetéria de saida do hospital para o territério.

Por pesquisa avaliativa, utilizamos a compreensio de Contandriopoulos et. al.
(1997, p. 37) de que ¢ um procedimento que consiste em fazer julgamentos ex-post da
intervencio, analisando a pertinéncia, os fundamentos tedricos, a produc¢io, os efeitos
e o rendimento de uma intervengio, assim como as relacdes entre a intervengio e o
contexto, ajudando na tomada de decisées. Como instrumentos de andlise da oferta e
demanda, utilizamos como marco conceitual macroestrutural a nogao de integralidade
em sadde, bem como, em seu plano individual e sistémico, o conceito de cotidiano
(PINHEIRO; MATTOS, 2001).

As demandas identificadas e a caracterizagio da oferta foram trabalhadas através de
trés dimensoes: Caracteristicas clinico-sociais dos usudrios, que geram mais informagoes
sobre necessidades e demandas; Caracteristicas da rede de cuidados em satide mental, que
geram informagdes sobre a oferta’; Itinerdrios terapéuticos dos usudrios, que perpassam as
duas categorias ¢ ampliam o processo de avalia¢ao centrada no usudrio, j4 que considera
as redes sociais envolvidas, mediadores e processos de busca por cuidado (figura 1).

> Esta dimensdo serd objeto da préxima fase da pesquisa, com foco nos referenciais dos gestores e dos trabalhadores.

Avaliacdo em salde na perspectiva do usuario 105



Juliana Lofego et al.

Figura 1: Dimensées de abordagem e principais
técnicas trabalhadas na metodologia da pesquisa
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Trés categorias analiticas foram previamente definidas com a equipe multicéntrica
de pesquisa: acessibilidade, visibilidade e participacao social. Elas foram definidas para
permitir aproximagdes entre os diferentes grupos e abordagens presentes nesta coletdnea
e também para servir como fio condutor da andlise dos dados em cada localidade.

Na compreensao de acessibilidade, nao nos restringimos a nogao de “acesso ao servi-
¢o”, mas consideramos também, e principalmente, a no¢ao de “acesso ao cuidado”. No
campo da saide mental, no contexto da desinstitucionalizagdo, consideramos, além do
cuidado institucional, a possibilidade de se ter acesso ao cuidado no territério, levando
em conta nao sé os servicos de saide, mas também as redes de apoio social existentes
no cotidiano de vida dos usudrios. Essa nogiao amplia a estruturagio de Sarraceno
(ALVES, 2001), que se atém principalmente aos servigos, onde acessibilidade pode se
traduzir nas seguintes categorias: geografia, que se refere a caracteristicas como local do
servigo; fluxo vidrio e barreiras fisicas; turnos de funcionamento, possibilitando ou niao
acesso noturno ou em hordrios alternativos; e menu de programas, que diz respeito a
capacidade de oferta do servigo.

A categoria visibilidade é considerada nesta pesquisa como busca pelo direito a satde,
como uma dimensio social na “concretizagio do mundo vivido” (KERN, 2003), onde
s6 hd significado na realidade quando hd o reconhecimento das experiéncias vividas.
No caso do sofrimento mental e da loucura, pressupde compreender o usudrio em sua
particularidade, ampliando o olhar para suas necessidades e demandas, mas também
para as relagdes sociais e, consequentemente, relagdes de poder, que trazem a tona a
problemdtica da institucionalizagao das pessoas consideradas loucas.

Esta realidade também ¢ comum aos movimentos sociais que trabalham preconcei-
to e visibilidade relacionados aos usudrios soropositivos. Neste contexto, Parker et al.
(2000, p. 100) consideram que a visibilidade se concretiza quando a “luta tem a ver nao
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simplesmente com a mudanga de comportamento individual, mas como uma mudanga
social de maior alcance, necessariamente destinada a enfrentar as questdes subjacentes
de desigualdade e injustiga social”.

As definigbes de participagao nas politicas de satide aconteceram ao longo do tem-
po, de diferentes formas, com variadas filosofias, conforme apontado por autores como
Vdsquez et al. (2003). Sem entrar na discussao dos sentidos e significados histéricos,
buscamos nesta pesquisa utilizar a participagdo como categoria analitica com o intuito
de perceber a busca dos usudrios por espagos ou grupos que possibilitem a expressao
individual e a escuta, com um sentido de fortalecimento através de uma coletividade,
seja o grupo formal ou informal.

As diversas definigoes de participagdo podem ser agrupadas em duas perspectivas:
uma utilitdria, que tem a participagao como meio, que pode ser explicada como aquela
promovida pelas institui¢des para legitimar as agdes propostas pela gestdo, através dos
espagos institucionais de participagdo, muitas vezes refletindo forte disputa politico-
partiddria. A outra perspectiva, que nos interessa observar, é da participagio com um
fim em si mesma, em que se “reconhece o direito da populagio a participar nas decisoes
que afetam sua vida cotidiana e se promove como espago democrdtico para o controle
social das instituicoes.” (VASQUEZ et al., 2003, p. 580).

Para o processo avaliativo, ¢ importante a defini¢do de critérios que possam traduzir-se
em novos indicadores gerados pela pesquisa qualitativa. Como critério geral, foi considerada
a proposta de Amarante, sistematizada por Souza et al., (2007) sobre as dimensées para
desinstitucionalizagdo: desospitaliza¢do, desassisténcia e desconstru¢do. Para a andlise de
acessibilidade, foram definidos critérios para acesso ao servico e ao cuidado. No servico
foram: existéncia e a utilizagao de unidades de base territorial, bem como sua capacidade
resolutiva. No acesso ao cuidado no contexto familiar e comunitdrio, considerou-se a
existéncia de dispositivos ou mecanismos de apoio a situagdes de vulnerabilidade® social.
Para visibilidade, foi a representagdo social da loucura vista como diversidade, o respeito
a essa diversidade e usudrio como cidadao de direito. No que diz respeito a participagao
social, o critério foi a existéncia e funcionamento de mecanismos ou dispositivos para
inclusdo social (ex: economia soliddria, arte, religido etc.).

Triangulacdao de métodos na construcao dos itinerarios terapéuticos

A construgao dos itinerdrios terapéuticos foi realizada através da andlise da histéria de
cinco usudrios de longa permanéncia do Hosmac, de um total de 11 que estavam nesta
situagio. E importante ressaltar que ndo se trabalhou com o enfoque no diagnéstico,
nao havendo a intengao de analisar sua condicio clinica, mas sim a condi¢io comum
de usudrio do Sistema de Saide Mental, sendo enfocados principalmente os aspectos
subjetivos e sociais dos mesmos.

? Vulnerabilidade ¢ considerada aqui na perspectiva de vulnerabilidade social, que se aproxima dos conceito trabalhado
por Palma e Mattos (2001), que o relacionam aos processos de exclusdo, discriminagio ou enfraquecimento dos grupos
sociais e sua capacidade de reagio.
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Entendendo que cada técnica utilizada na pesquisa é capaz de mostrar determinado
aspecto dos fendmenos, optou-se pela utilizagao de vdrias técnicas combinadas, visando
a uma melhor apropriagao da realidade, em que pese a inacessibilidade total do objeto.
Sendo assim, foram utilizadas as seguintes técnicas: entrevista em profundidade, grupo
focal, didrio de campo, genograma, andlise de prontudrio e grava¢des em video como
apoio a algumas técnicas aqui descritas.

As entrevistas em profundidade foram realizadas com os usudrios e mediadores, totali-
zando 15 entrevistas. Estas seguiram a metodologia da histéria de vida focal (BELLATO
et al., 2008), que d4 énfase a aspectos da histéria de vida ligados ao adoecimento e
a0 processo de busca por cuidado. Foram realizadas entrevistas com os usudrios e com
mais de um familiar/mediador para possibilitar maior aprofundamento das informagoes
relacionadas a busca por cuidado. Nao houve um roteiro previamente definido, j4 que
se pretendeu aprofundar a busca por informagdes a cada entrevista realizada. Porém,
para que alguns aspectos fossem contemplados pelas entrevistas, desenvolveu-se um ins-
trumento com pontos de ancoragem (ex: inicio do adoecimento, recursos alternativos
ao sistema de saide formal, busca de cuidado, redes sociais).

Os grupos focais foram realizados com trés publicos distintos: membros da Associa¢ao
de Pacientes ¢ Amigos da Saide Mental do Acre (5 participantes), familiares/media-
dores de usudrios de longa permanéncia (3 participantes) e profissionais que trabalham
diretamente com eles (5 participantes). O objetivo dos grupos focais foi estimular o
debate em torno dos dispositivos que facilitam e dificultam a busca por cuidado ou o
enfrentamento de seus problemas na vida cotidiana.

Como técnica do grupo focal, foi utilizada a metodologia MARES — Método
para Andlise de Redes do Cotidiano (MARTINS, 2009). Os participantes escolhem
os problemas que mais os mobilizam em trés niveis de existéncia: na vida em geral
(circuitos das solidariedades reflexivas em torno de ideais comuns), no contato com o
sistema de saide (circuito das mobilizagdes coletivas por direitos) e nas redes primdrias
(circuito das afetividades).

A aplicagao da metodologia foi feita através de palavras-chave e desenhos que indi-
cavam possibilidades de problemas abordados em cada nivel de existéncia (ex: trabalho,
saneamento, medicamentos, acesso ao posto de satde, violéncia na familia, etc.). Os
termos foram definidos previamente pela equipe da pesquisa em fun¢ao do perfil do
grupo, os desenhos e fotografias selecionados buscavam aproximagio com a realidade local
e a decisdo por apresentar simultaneamente figuras e palavras deveu-se ao conhecimento
prévio de limitagées como analfabetismo ou dificuldades de leitura dos participantes.

No nivel das redes primdrias, foi utilizado um instrumento denominado mapa da pessoa,
com uma figura semelhante a um alvo, onde o usudrio estd no centro. Para permitir a
representa¢do visual das relagoes de afeto e confianga, sdo escritos os problemas que ele
enfrenta e destacadas pessoas ou institui¢des (mediadores) que facilitam ou dificultam o
modo de lidar com estes. No decorrer do grupo focal, os participantes discorrem sobre
as limitagoes e possibilidades de enfrentamento dos problemas, permitindo a reflexdo, o
compartilhamento de situa¢des comuns e a construgio de alternativas de agao.
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Em cada um dos momentos, os pesquisadores procuraram fazer um didrio de campo que
pudesse descrever o contexto em que eram realizadas as entrevistas e grupos focais, os fatos
ocorridos, sentimentos observados e impressdes dos pesquisadores sobre os encontros.

O genograma consiste em um desenho da familia seguindo algumas convengoes
previamente definidas, o que possibilita andlise visual nos aspectos de constitui¢io fa-
miliar, relacionamento e de problemas de saide, podendo ser ampliados para os aspectos
socioculturais. Cada usudrio participante da pesquisa teve um genograma construido e
analisado coletivamente pela equipe. Para a confecgao, foi utilizado o soffware GenoPro®.
A téenica auxiliou a andlise das redes sociais, bem como a visualizagdo da complexidade
das relagoes familiares vividas.

A andlise de prontudrio foi realizada com o objetivo de tragar um perfil clinico-social
dos usudrios selecionados, com a visualizagao dos periodos de tratamento ambulatorial e de
internagdo. Foi aplicado um instrumento especifico que considerou, além da identificago,
dados referentes a histdria de vida institucional, condutas sugeridas, profissionais envolvidos,
lagos familiares/afetivos, caracteristicas clinico-psiquidtricas e intervengdes realizadas.

O video foi utilizado experimentalmente em algumas situagoes: para documentagio
dos grupos focais, entrevista em profundidade e para registro de didrio de campo. As
gravagoes foram utilizadas como recurso metodolégico de andlise, uma vez que permi-
tiram contemplar, além das falas, aspectos nao-verbais do material audiovisual.

Para a anilise, as entrevistas dos grupos focais foram ouvidas, lidas as transcri¢oes
e, quando possivel, visualizadas em video. Houve uma combinagao dos sentidos nesse
processo, o que facilitou a apropriagio de aspectos subjetivos que nio aparecem clara-
mente nas transcrigoes. Foi priorizada uma metodologia de andlise que envolvesse toda
a equipe de pesquisa em seus diversos pontos de vista disciplinares e na abertura para
uma construgio coletiva e dialdgica.

A conjugagio de instrumentos e técnicas de andlise permitiu ampliar a percep¢io
das fragilidades e potencialidades das redes sociais como constituintes do cuidado no
contexto da desinstitucionalizagao. Na andlise dos dados coletados, focaram-se os itine-
rdrios vividos por cada usudrio e seus familiares/mediadores na busca por cuidado. A
partir disso, foram identificados e codificados pontos comuns nos itinerdrios, aspectos
relacionados as redes sociais vivenciadas por esses atores no contato no territério e as
representagdes sociais sobre o sofrimento mental por parte dos familiares ou mediadores.
Esses aspectos selecionados foram cotejados com as categorias pré-definidas: acessibilidade,
visibilidade e participagao social.

Nesta etapa utilizamos os pressupostos da metodologia de avaliagao por triangulagao
de métodos, debatido por Minayo (2006, p. 172), que se refere “a combina¢ao e cru-
zamento de multiplos pontos de vista, tarefa conjunta de pesquisadores com formagio
diferenciada, a visao de vdrios informantes e o emprego de uma variedade de técnicas
de coleta de dados”.

A sistematiza¢ao da andlise se deu através de uma matriz, onde se podem relacionar
os aspectos observados em cada uma das categorias analiticas com o detalhamento dos
fenémenos nas falas das pessoas entrevistadas. Com esse material, formou-se um mosaico
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de dados a partir do qual se construiu um corpo de categorias empiricas, tendo como
resultado a amplia¢o do olhar para a maneira como os usudrios vivenciam a relagio entre
a demanda e a oferta de cuidados dos usudrios num contexto de desinstitucionaliza¢ao.

O projeto seguiu as normas para pesquisa envolvendo seres humanos do Conselho
Nacional de Sadde (Resolu¢ao n° 196/96). Sendo assim, foi submetido a aprovagio
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Fundacio Hospital Estadual do Acre. O sigilo
das informagdes foi assegurado e a divulgagio dos resultados ocorreu sem que nenhuma
identidade fosse revelada. As gravacoes sao de propriedade exclusiva dos pesquisadores,
nio sendo utilizadas para outros meios que nio o objetivo desta pesquisa. Todos os re-
gistros foram autorizados pelos participantes através da assinatura (ou impressio digital)
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e do Termo de Cessio de Imagem,
que foi lido antes do inicio da entrevista. As informagbes contidas em prontudrios e
relatérios s6 serdo utilizadas para fins desta pesquisa.

Ao final desta etapa da pesquisa, foi feita uma apresentagio dos resultados para ges-
tores, profissionais e estudantes no Hospital de Satide Mental. A devolutiva foi utilizada
como recurso ético-metodolégico, pois além de permitir a validagao dialégica dos resul-
tados com quem vivencia o cotidiano dos servi¢os, também revela o comprometimento
da equipe com o necessdrio processo de mudanga das préticas no Estado do Acre. Essa
atividade proporcionou o reconhecimento dos atores no trabalho cotidiano e estimula
possibilidades de mobilizagao social a partir da luta por objetivos semelhantes.
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Neste capitulo resumiremos os itinerdrios terapéuticos dos cinco usudrios de longa
permanéncia, contextualizando o modo de vida e as redes sociais envolvidas. Notamos
que os relatos sdo parecidos e mostram uma realidade uniforme nas buscas por cuidado e
na complexidade familiar de cada um dos usudrios. Desta forma, os exemplos utilizados
se aplicam ao conjunto das pessoas que participaram da pesquisa, com poucos pontos
especificos que estdo assinalados no decorrer do texto.

Na descri¢ao dos resultados, as falas dos entrevistados sao mantidas integralmente,
considerando—se que as mesmas sio mais fidedignas na descri¢io da realidade, dimi-
nuindo a distincia interpretativa comum a esse tipo de estudo. Por questdes éticas,
foram omitidos os nomes dos usudrios e familiares, substituidos por pronomes nas falas
e assinalados como usudrio ou mediador ao final.

USUARIA 1

Mulher, 36 anos, mora sozinha num quarto alugado, num quarteirao' situado num
bairro da periferia de Rio Branco. Tem quatro filhos que moram com sua mae. Foi
destituida do poder familiar em virtude de cometer violéncia doméstica. Um dos filhos,
hoje com 16 anos apresenta epilepsia e faz uso de drogas. Os genitores da usudria sdo
separados. O pai tem hoje 78 anos e mora no mesmo bairro. J4 foi agredido e denunciado
por estupro pela mesma. Possui trés irmaos, um ¢ dependente quimico, uma ¢ deficiente
visual e a outra detém sua curatela, recebe seu beneficio de prestacao continuada (BPC-
LOAS?). Esta ¢ responsdvel pela administra¢ao deste recurso, sendo uma parte entregue
a usudria e outra destinada a lavagem de roupas, limpeza do quarto e comida. Mora
em outro bairro e ndo visita a irm3, justificando estar trabalhando.

Iniciou crises convulsivas aos 11 meses de idade, com diagnéstico de epilepsia. Os
familiares julgam ter sido apds ingestao de carne de porco. Com 13 anos de idade, saiu
de casa e viveu em situagio de exploracao sexual, época em que teve a primeira filha.
Apesar do tratamento para epilepsia, apds ter o segundo filho passou a ter crises que

' Quarteirdo: construgdo dnica com vdrios quartos independentes para aluguel; cortigo; casa de comodos.

> LOAS: Lei Organica da Assisténcia Social.
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alteravam seu comportamento e ficava agressiva. Por causa disso, passou a fazer trata-
mento no Hospital de Saide Mental do Acre (Hosmac), com consultas e internagoes
frequentes. Na primeira internagio, em 1990, com 17 anos de idade, foi levada pelo
pai. Voltou em 1999, quando comegou a ter internagdes recorrentes, com uma média
de sete internagdes ao ano. Atualmente, tem aumentado a frequéncia ao Hosmac para
consultas, para pegar medicamentos e para internagio, muitas vezes motivadas por
questoes sociais. No inicio de 2009, até¢ o més de margo, foi ao hospital 15 vezes, sendo
sete relacionadas a medicamentos, e cinco internagoes. E levada frequentemente pela
policia e o Servico de Atendimento Médico de Urgéncias (Samu) em meio a crises de
agressividade e agitagao.

Quando volta para casa, a pessoa com quem tem maior contato ¢ o dono do quar-
teirdo. Ele a ajuda na convivéncia com outros moradores do local. Diz que gosta dela,
cuida, mas gostaria de ter mais ajuda da familia. Sente-se angustiado, pois acha que ela
o faz perder possiveis clientes, prejudicando seu rendimento econémico. Apesar disso, ele
permite que ela permaneca no quarteirdo, pois “quer um lugar no céu”. Ela ¢ conhecida
em todo o bairro, frequenta cotidianamente diversas igrejas evangélicas, centros e postos
de satide para pegar medicagio. Como tem gratuidade em transporte coletivo, transita
por outros bairros da cidade. Por esse motivo, também frequenta o Hosmac, onde se
sente acolhida pela equipe e tem apoio quando precisa. Antes de adoecer, cuidava dos
afazeres domésticos e trabalhava.

USUARIO 2

Homem, 26 anos, solteiro, sem filhos, natural de Sena Madureira (AC), onde reside
com sua genitora em bairro da periferia da cidade. Os pais se separaram em janeiro de
2009. Seus trés irmaos residem no mesmo bairro, sendo uma delas agente comunitdria
de saidde (ACS).

Com oito anos de idade, teve um episédio de crise convulsiva, sendo atendido no
hospital de Sena Madureira, sendo-lhe prescrito Fenobarbital. A mie associa a doenga
como sequela de um acidente com trauma craniano sofrido quando crianca. Na ado-
lescéncia, iniciou o uso de drogas, principalmente dlcool e inalantes. Na primeira crise,
foi levado para a delegacia de policia, de onde foi encaminhado ao hospital local, se-
guindo de 14 para o Hosmac. Fazia uso irregular da medicagao e comegou a ter crises
convulsivas graves e reentrantes. Passou a apresentar agressividade, violentando parentes,
vizinhos e a mie. Para o controle dessas crises, seu pai chamava a policia. Foi levado
pelos familiares para a igreja na busca de cura.

Sua permanéncia em casa foi ficando dificil, resultando em prolongada internagio no
Hosmac (2005 a 2009). Nesse periodo quase nao recebeu visitas. Na sua estabilidade, a
equipe psicossocial pensou na perspectiva de sua reinser¢ao social através da aproximagiao
com a familia em Sena Madureira (AC). Foram organizadas duas viagens a sua casa,
mas retornou ao hospital por falta de interesse da familia em recebé-lo.

Quando estd na sua casa, os vizinhos ficam apreensivos e com medo, pois em suas
crises ¢ dificil a conten¢do da agressividade. Sua residéncia ¢ préxima a Unidade de
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Satde da Familia, porém nao hd um vinculo de cuidado com o ACS, limitando-se a
equipe da unidade, quando necessdrio, a encaminhd-lo para o Hosmac.

Sobre sua permanéncia no Hosmac, o usudrio reconhece os aspectos positivos de sua
relagao com a equipe, mas nio concorda em ser amarrado ou destratado: “eu nio sou bicho,
eu sou um ser humano”. Sua irma acredita que o tratamento em saide mental nio pode
ter a conotagdo de uma prisio: “ele tem que conviver e interagir com a sociedade.”

USUARIA 3

Mulher, 30 anos, natural de Cruzeiro do Sul (AC). Na adolescéncia foi morar em
Porto Velho (RO) para trabalhar e estudar. Trabalhava como doméstica, estudava e
frequentava a igreja. Foi nesta época que comegou a adoecer, jejuando, ficando triste e
pedindo para ir para casa. Voltou para Cruzeiro do Sul, onde ficou perambulando pelas
ruas, suja e maltrapilha. Foi internada pela primeira vez aos 20 anos. Para a familia,
existe a possibilidade de terem feito macumba.

No inicio, ela era levada com frequéncia ao pronto-socorro, na maioria das vezes pelo
carro da policia. L4 era medicada e depois recebia alta ou fugia. Em uma das internagoes,
a familia foi orientada sobre a necessidade de ser encaminhada para o Hosmac. Passou
por vdrias internagdes em Rio Branco e, nas altas, era encaminhada para a casa da mae
em Cruzeiro do Sul, interrompendo o tratamento. Escondia as pilulas na boca e cuspia.
Voltava em poucos dias a perambular pela cidade, quando se reiniciava o ciclo.

Em 2002, vivia em situagio de rua quando engravidou e teve seu tnico filho, hoje
com seis anos, que mora com a avé. Em 2003, foi transferida para Rio Branco e nio
retornou mais para sua cidade. A partir daf aconteceram indmeras internagoes, conduzida
sempre pela policia, algemada, agressiva. Permanece internada desde 2005.

USUARIO 4

Homem, 37 anos, solteiro, sem filhos, reside com a mae na casa da irma desde
dezembro de 2008, num bairro da periferia de Rio Branco. E 0 mais velho de cinco
irmaos. Pais separados hd muitos anos. O pai reside com outra familia em Porto Velho
(RO). O pai infligia violéncia doméstica a esposa e ao usudrio, presenciada por todos.
Desde pequeno era considerado “especial”, mas comegou a piorar quando ele e sua
irma moravam em Rondénia com o pai e a madrasta, que os violentavam. Apés um
tempo nesse contexto, a mae ficou sabendo e trouxe-os para o Acre. Tinha crises de
agressividade e delirio, quebrando os objetos em casa. Comegou a fazer tratamento
no Hosmac, com internagdes frequentes, ficando depois por muitos anos internado
devido a questdes sociais. Teve alta em dezembro de 2008, quando a irma o acolheu
juntamente com a mae.

A irma estd casada e tem dois filhos. No inicio, o marido ndo aceitava que ela os
apoiasse, mas hoje aceita. A mie ¢ sua curadora e recebe o seu BPC-LOAS. A irmi ajuda
financeiramente, pois tem maior estabilidade econémica. Estdo alojados numa pequena
suite dentro da casa. A irma refere-se 3 mae e ao irmao como sua responsabilidade e
missao, j4 que ¢ muito religiosa e frequenta igreja evangélica.
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USUARIA 5

Mulher, 29 anos, morava com os pais num bairro central, na encosta do Rio Acre,
em Rio Branco. Desde 2001 buscava atendimento ambulatorial no Hosmac, devido a
“perturbagao”. Nas crises apresentava agressividade e desorientagao, era levada ao hospi-
tal pela policia. Tinha internagées recorrentes e dizia sofrer “perseguigao espiritual do
diabo”. Permaneceu internada de 2006 a 2008, quando comegou a receber autorizagao
para passar os finais de semana em casa.

Apresentava histérico de uso de drogas e sofria violéncia doméstica do pai. A irma
acredita que as agressoes contribuiram para o desencadeamento da doenga. Sofreu vdrias
agressoes do ex-companheiro, resultando em abortos sucessivos. Nessa época nasceu seu
tnico filho, hoje com oito anos, que vive com a avé paterna.

Quando voltava para casa nos finais de semana, dormia muito e apenas frequentava
a igreja. Encontrava muita resisténcia em casa, principalmente do pai, que ¢ alcoolista
e agressivo. A mie demonstrava apatia e indiferenca em relagiao a filha. Em maio de
2009, num final de semana em sua casa, entrou em crise e foi contida fisicamente por
vizinhos. Acionado o Samu, foi conduzida ao pronto-Socorro, chegando com parada
cardiorrespiratdria. Faleceu durante a crise, na tentativa de contengao violenta.

Figura 1: Representacao grafica do itinerario terapéutico do usuario 2
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Arranjos familiares e comunitarios
As cinco familias analisadas tém caracteristicas parecidas em suas histérias e relagoes

cotidianas. Observa-se vulnerabilidade social importante, com graves conflitos e violéncia
intrafamiliar. Em quatro casos hd uma relagao declarada de violéncia fisica, resultando
por vezes em condi¢des de medo, fragilidade e adoecimento; em outras, indiferenga e
distanciamento, o que pode representar um mecanismo de defesa frente ao sofrimento
em lidar com essa situagdo. Em geral, as mies apresentam ansiedade ou depressio, e
delegam o cuidado ao hospital ou as filhas (geralmente siao do género feminino), que
passam a exercer o papel de mediadores mais intensamente.

Af eu vou l4 e digo: ‘Mae, a sra. ¢ mae, tem que cuidar dela, tem que ajudar ela. Pega,

vende essa casa aqui e compra num lugar... num lugar melhorzinho, que nio alague. E

cuida dela direitinho.” Por que eu acho que cuidando dela direitinho, ela fica boa... Assim,

um amor de familia. S6 que a minha mae, infelizmente, eu acho que a minha mae tem

algum problema também... (mediadora - irma).

Porque ele brigava muito com essa pessoa, batia muito, tinha muita violéncia dentro de casa.
E eu presenciei tudo... eu ¢ 0 meu irmdo. Eu apanhei muito... Ele apanhou muito dela...
Eu era escrava dela dentro de casa... Entdo, foi uma vida muito sofrida... Nés sofremos
muito até que minha mae ficou sabendo que a gente apanhava. (mediadora - irma).

A questdo de género é bem trabalhada por Gongalves e Sena (2001), que ressaltam
a importancia das mulheres nos cuidados com os usudrios enquanto a sociedade nao
dispde de equipamentos sociais para a assisténcia aos egressos das institui¢des. As pes-
soas que se envolvem no processo de cuidado compreendem isso como um sacrificio
e acreditam que vao ser recompensados espiritualmente. Quando os usudrios estao em
casa, os familiares tentam controlar sua saida, com casos até de isolamento doméstico.
Acreditam que assim eles vdo permanecer “bons”, ou seja, sem crises de agressividade e
sem necessidade de internagdo. Porém, frequentemente eles saem de casa, fugidos, seja
com um objetivo determinado, seja apenas para andar.

H4 dificuldade em permanecer no seio familiar por diversos motivos: por conflitos e
posturas ditadas por uma representagao social de que a loucura ¢ perigosa e deve ser iso-
lada, por crenga sobre as causas do transtorno mental e pela nao-aceitagao da condi¢ao de
doente. H4 também a hipétese de uma necessidade de ordem psiquica ou fisiolégica, ligada
a medicagdo, para o movimento e o ato de permanecer ou andar em espago aberto.

‘Menina, nio sai de noite... Tu sai, mas me avisa.” E ela: ‘Por qué? Tu nio é minha mae!
Tu nio manda em mim nio! Tu nio é nada minha!’ Af, eu digo: “T4 bom, € s6 porque ¢
perigoso de noite. E tu mora comigo. E se acontecer alguma coisa, a culpada vai ser cu...

eu que vou... Daqui que eu me explique, eu vou presa..” Af, nesse dia, ela saiu de casa ¢

nio voltou mais... (mediadora - irma).

Eu ndo sei 0 qué que tem... Ela sai por trds ¢ ndo tem ninguém no mundo que segure
ela... Ela € assim, ela é muito dificil de lutar... cuidar. (mediadora - irma).
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No decorrer da internagao, as visitas dos pais s3o infrequentes, representando a difi-
culdade dos mesmos em lidar com o problema num contexto de vulnerabilidade em que
se encontram. A visita e 0 contato com os irmios sio mais frequentes e tendem a ser
mais efetivas na tentativa de uma maior participacao da familia no processo de cuidado.
Apesar de esses “assumirem” o papel de cuidador, ao se referirem a essa situagdo, na
maioria das vezes, transferem a responsabilidade aos pais como pessoas que deveriam
assumir o processo de cuidado.

S6 que eu ndo queria botar no meu nome. Af, a mulher da assisténcia disse que entdo a minha

mie ia ter que ir... Porque ia ter que ser a procuradora dela e eu nio queria, né... Tinha que
ser a minha mae... Ela ¢ a pessoa mais ideal... Ela que é mae... (mediadora - irma).

Os qualificadores de uma alta vulnerabilidade social em geral se apresentam imbrica-
dos, num contexto de pobreza, com poucas oportunidades de melhoria dessa condigio.
As familias dos usudrios apresentam baixa escolaridade, inser¢io no mercado informal
de trabalho, trabalho infantil, gravidez na adolescéncia e familias numerosas. As mo-
radias s3o em dreas de periferia, com precdrias condi¢des de estrutura e construgio e
sem saneamento bdsico.

As constituicoes e relagdes familiares sio exemplificadas na figura 2, onde se podem
constatar relagdes de violéncia (tragos sanfonados), além de situagdes de separagio e
conflito, comum as familias analisadas. Essa vulnerabilidade é também demonstrada
por Gongalves e Sena (2001) que, ao analisar as cuidadoras de pessoas com transtorno
mental, identificaram dificuldades de ordem emocional, social, relacional, econémica e
material nas familias estudadas.

Figura 2: Genograma do usuario 4*

*O usudrio estd emoldurado. As figuras em quadrado representam D. 2008

homens; em circulo, as mulheres. Um corte entre o casal significa
separagio. Os simbolos de relacionamento sao diretos entre os simbolos

das pessoas: trago sanfonado — violéncia; trago duplo — amizade; trago
triplo — relagio muito préxima; trago com circulo — amor.
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O contexto social contribui para uma situagiao de sobrecarga na familia. Bandeira
et al. (2008) propoem a utilizagdo de escalas de sobrecarga familiar, o que pode trazer
mais informagdes sobre as necessidades e demandas das pessoas que cuidam e ajudam
no processo de ressocializagao. Os mesmos autores apontam para a existéncia de duas
dimensdes da sobrecarga, uma objetiva, que se refere as tarefas didrias como cuidador
e o impacto financeiro gerado na familia, e uma subjetiva, que representa o sofrimento
afetivo na rela¢io de cuidado, bem como a sensagio de “peso a carregar’.

A sobrecarga advém muitas vezes da necessidade de priorizar as demandas do usudrio,
deixando suas préprias em segundo lugar. Ela ¢ agravada pela falta de informagao a
respeito da doenga, tratamento utilizado, estratégias mais adequadas para lidar com os
comportamentos problemdticos dos pacientes e para o manejo das situagoes de crise. Pode
resultar em processos de adoecimento como quadros depressivos e ansiedade, levando
a dificuldades no contexto familiar e social (BANDEIRA et al., 2008): “Quando ela
vem eu mando minha filha ficar todo tempo olhando. Porque fica ruim, a gente nio
sabe cuidar dela... Muito ruim.” (mediadora - irma).

A partir das narrativas, identificamos a insuficiéncia de dispositivos para apoio fami-
liar. Numa perspectiva integral, para o cuidado no contexto de desinstitucionalizagio,
ao ser constatada a fragilidade familiar, hd que se lancar mao de mecanismos para dar
suporte a essas familias visando a sua efetiva reinsercio social.

Ele nao pode ficar aqui por que ele precisa da morada dele... Levava ele pra Brasileia...
L4 ele né... com a mie... ndo ficava nem um més... ndo chegava nem um més e voltava

de novo. Voltava e ficava naquela ida, naquela volta... O dinheiro dela pouquinho e a
passagem cara pra td indo e voltando... (mediadora - irma).

Numa andlise sobre a dificuldade de convivio da familia com a diferenga, Colvero
et al. (2004) relatam que o sistema de satide nao tem mostrado respostas que satisfa-
cam as necessidades dos familiares ¢ muitas vezes os trata como pessoas “resistentes
as orientacdes”, culpabilizando-os pelo insucesso do tratamento do usudrio. Os autores
demonstram a existéncia de dificuldade dos familiares em diversos aspectos, incluindo
as atitudes em situagoes de crise e conflitos familiares, pessimismo em relagio a pers-
pectiva de melhora ou de cura e dificuldades materiais da vida cotidiana. Identificamos
que o BPC-LOAS ¢ utilizado como um suporte financeiro para a familia, recebido
por quem tem a curatela. Apesar disso, é fundamental a constru¢ao de outras formas
de apoio as familias no cotidiano e de atividades voltadas para os usudrios, como o
acompanhamento terapéutico e oficinas culturais e desportivas.

Outra questao ¢ garantir apoio psicolégico aos familiares, que se encontram
fragilizados por toda a energia despendida no acompanhamento e no cuidado com
o usudrio. As Equipes de Satde da Familia, integradas aos Nicleos de Apoio a
Satde da Familia, podem ser importantes dispositivos de cuidado territorial nessa
perspectiva, pois, apesar de sua limitagado no manejo de problemas mais graves,
tém importante contribui¢ao a dar no cuidado familiar. Neste contexto, os projetos
terapéuticos singulares ganham importincia e sio construidos em equipe, numa
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corresponsabilidade com a familia, “a partir de uma busca continua do reconheci-
mento de necessidades, vulnerabilidades e potencialidades presentes no territério”
(CAMPOS; NASCIMENTO, 2007).

Em relagao ao contexto comunitdrio, a maioria dos relatos é marcada pelo medo da
presenca dos usudrios no local, j4 que todos passam por crises onde a agressividade ex-
trapola o Ambito familiar e envolvem a vizinhanga. Outra manifestagio é o preconceito,
que resulta em discriminagao aos usudrios. Alguns moradores nio toleram a relagao de
proximidade com a familia e evitam entrar em contato ou ficar naquela comunidade;
outros fazem comentdrios pejorativos ou até entram em conflito com o usudrio.

Onde nés morava, quando ele chega assim... quando ele tem alta... todo mundo entra em
panico! Diz assim: ‘Ele chegou... ele ¢ agressivo!” E quando ele tinha crise, ele invadia

mesmo a casa. Se num tava aberto ele arrombava... As portas do povo, dos vizinhos... Af
todo mundo jd fica em panico. (mediadora - irma).

O pessoal daqui tudo tem medo dela... Diz que se ela voltar pra cd o pessoal tudinho

z

vao vender a casa e vio embora (risos)... Porque ninguém aqui é acostumado com isso,
né? (mediadora - irma).

A atuagio da familia e da comunidade no caso da desinstitucionalizagao é imprescin-
divel para que haja mudanga real do modo como os usudrios sio tratados. Se a familia
pensa diferente a loucura, dedica-se ao cuidado e tem apoio para isso, as possibilidades
de melhora no processo terapéutico tornam-se reais. Nota-se que o contexto ainda ¢ de
uma constante luta para que o usudrio leve uma nova vida. H4 entdo uma atmosfera
de conflito, que pode contribuir para as idas e vindas de internagio no Hosmac e a
génese das crises de agressividade.

Apenas no caso do usudrio 4 hd inclusio em algumas atividades domésticas rotineiras,
servindo como exemplo de como a familia pode ajudar no processo de ressocializagio.
Sua irma assumiu o cuidado e mobilizou sua familia (marido e filhos) para aderirem a
esse processo. Ele ndo estd mais restrito ao hospital e pode gradativamente voltar a um
processo de reinser¢io social apés uma internagao de muitos anos. Mas, para isso, outros
processos concomitantes no campo institucional e social também devem ocorrer.

O convivio com amor na familia... Ele e meu filho sentam aqui, jogam video game, ele

fica normal. Nio bate nas criangas, ndo agride as criangas... Ele é carinhoso. Chega pra
ele, conversa com ele, que ¢ o menorzinho da casa. O menino ¢ assim, o mais espoleta
(...), mas respeita, sabe que ele ¢ deficiente e especial... Ndo faz nada pra contrariar ele.

(mediadora - irma3).

Entdo a gente pega, eu levo ele... As vezes vou baldiar® o pdtio, [...] chamo ele pra
baldiar o pdtio... Ele vai comigo a gente comeca a baldiar, eu jogo dgua ¢ cle esfrega a
vassoura ¢ espalha tudo... Isso é bom pra ele, porque ele t4 se sentindo que td em casa.

(mediadora - irmi).

* Baldiar: lavar o chdo jogando dgua com o balde.
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Acessibilidade: assisténcia hospitalar e a desatencao no territério
Centralizacdo da assisténcia no Hosmac

A rede especializada em Sadde Mental no estado ¢ minima e a assisténcia ¢ prati-
camente toda centralizada no Hosmac. No caso das pessoas que vivem no interior, foi
identificada a falta de recursos locais para tratamento, tanto no que se refere a estrutu-
ra, quanto a profissionais capacitados, havendo pouca resolutividade local. Mesmo nos
municipios onde existe algum tipo de servi¢o, como ¢ o caso de Cruzeiro do Sul com
o Caps II, hd grande vinculagao com o Hosmac.

Para os usudrios da capital, observa-se a falta de op¢des para tratamento no territdrio.
Um ponto comum entre os usudrios ¢ a presen¢a de uma Unidade de Satide da Familia
em seu bairro, mas a interface com a equipe se dd principalmente no encaminhamento
para tratamento no Hosmac.

A agente de sadde que ficava l4 sé perguntava assim... se ele tava bem...como era que ele tava...
Porque n3o tem nada pra ajudar... pra oferecer, né? Nao existe. (mediadora - irma).

Porque, desse tipo, nem resolve. Porque essa ficha, dele gracas a Deus, eles atendem muito
bem l4... que eles conhecem o caso. Dai chega l4 num tem... eles ddo sé o encaminhamento
médico, as vezes nio precisa nem ver ele... ¢ d3o o encaminhamento pra 14 pro Hosmac.
(mediadora - maie).

As relagbes no cotidiano do Hosmac sio consideradas boas para a maioria dos en-
trevistados, o que reflete um bom acolhimento dos usudrios no hospital. Em alguns
casos, o vinculo estabelecido com alguns profissionais, principalmente os técnicos de
enfermagem, ¢ tdo intenso que alguns assumem papel de mediadores.

Num panorama de fragilidade social, o sistema de sadde assume papel importante na
rede social dessas familias. Para elas, o usudrio internado estd “protegido” das situagoes
agudas de crise. Apesar de representar um modelo de isolamento, o Hosmac ¢ referido
positivamente, sobretudo em fungdo de a¢des de humanizagao.

Pra mim, isso aqui ¢ bom, eles tratam a gente direito, com melhor respeito. Tem uns

homens também, que ¢ meio alterado, mas eles tratam a gente com o melhor respeito e
nds “veve” aqui dentro. (usudria).

Ela disse: ‘Eu gosto de l4... ndo gosto nem de mais outro canto... gosto do hospital...
porque 14 eu pulo carnaval... que 14 eu pinto...” (mediadora - irma).

Os pontos de melhora referem-se 2 ambiéncia e na organizagio da equipe, com flu-
xos estruturados e rotinas estabelecidas. No grupo focal com os profissionais, usou-se a
associagdao do hospital como um hotel, onde os usudrios tém a possibilidade de ter um
lugar para dormir e comer.

Neste ponto, identifica-se uma distor¢ao nas nog¢oes de mudanga do modelo assisten-
cial, como se os pressupostos de humaniza¢ao do servigo fossem o ponto central desse
processo. Parte dos profissionais considera essa melhoria como sendo uma mudanga no
modelo de assisténcia, nao atentando para a questo da desinstitucionaliza¢io e reinsergao
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dos usudrios na sociedade como sujeitos de direito, e para a necessidade de ampliagio
das opgoes de cuidado para além da medicagdo e do isolamento.

Outro aspecto dessa distor¢ao, que reforga a dependéncia do usudrio com a instituigao,
¢ a rotina estruturada do hospital, constituindo medida normativa (BELINI; HIRDES,
2006), nao havendo possibilidade de participagao dos usudrios na construgio de seus
projetos terapéuticos individuais.

A representagio social que considera o usudrio enquanto doente e o isolamento
como Uunica forma de tratamento e de op¢io para a seguranga das pessoas da familia e
da comunidade provavelmente ajuda a manter a centralizagio no hospital. Isso sugere
que, para se avancar na constitui¢io de uma rede territorial, é necessdrio que haja a¢oes
que modifiquem a cultura popular sobre a loucura e a oferta de servigos substitutivos a
internagao com prdticas terapéuticas mais amplas.

Caso de policia: a problemadtica da crise no contexto do territorio

Em todos os itinerdrios terapéuticos analisados existem episédios de crises, geralmente
com agitagdo psicomotora e agressividade, o que mobiliza a familia e a comunidade
local. Esse é o momento que a familia mais teme, pois geralmente acontecem reagoes
violentas com parentes ou vizinhos. Nesse contexto, o recurso utilizado para o acesso a
assisténcia é sempre a policia, que atua na conten¢io do usudrio junto com parentes ou
vizinhos do sexo masculino, geralmente de forma violenta, resultando em ferimentos e
risco para o usudrio. A pesquisa observou esta situagao no caso da usudria 5, que, numa
situacdo de crise, a contengdo violenta pode ter sido o motivo de sua morte.

A forma como ¢ conduzida a atencdo a crise reflete 0 modo como o louco ¢ visto pela
sociedade, como individuo agressivo e perigoso, que deve ser contido e isolado em nome
da ordem e da seguranga. Portanto, tem que ser conduzido pela repressao policial.

Primeiro a gente sempre liga pra policia, né? Ai, a policia leva pro hospital. Antes nin-
guém sabia o que era... ninguém conhecia a doenga, né? Ai, ele comecou a ter convulsées.

Ai, a gente liga pra policia... e a policia leva preso... Agressivo, né? Leva pra delegacia.
(mediadora - irm3).

Quando trouxeram a ambulincia af também veio o carro da policia... Af, os policiais pe-
garam e falaram assim: ‘Acho que ¢ melhor nés pegar e levar ele.” Eu me lembro que eles
me pegaram... me algemaram e me levaram... arrastado pelo meio da rua. (usudrio).

Al, eu segurei e botaram a algema nela e queriam levar ela pra prender... E eu disse:
‘Nio. Isso ai ndo ¢ coisa de prender ela...” Policial: ‘mas ela tentou lhe matar!’! Porque os
vizinhos jd tinham dito. Eu digo: ‘Nio, ela ndo tentou me matar... ¢ porque ela tem crise
mesmo’ (mediadora - irma).

Dell’dqua e Mezzina (2003) identificaram a policia como interventora e criticam a
simplifica¢do do atendimento 2 crise, com a remogdo do usudrio ao hospital psiquidtrico.
Os autores ressaltam a complexidade da situagao, com fatores relacionados ao disttirbio
e a subjetividade, como o “reconhecimento do limite do sofrimento”, e do contexto
familiar/ comunitdrio. H4 relatos em que o Samu ¢ acionado e se nega a prestar assis-
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téncia, sobrando o atendimento policial como recurso para as familias, reforcando que
as crises em usudrios da saide mental nio sio consideradas como problema de sadde,
mas “caso de policia”.

Nizo hd atuagio da equipe do Hosmac, ou de qualquer equipe treinada para a
assisténcia nesses momentos, ficando o usudrio vulnerdvel a uma atuagio pautada na
interven¢io compulséria, violenta e na reclusio, seja na prisao, seja no hospital através
de sedagio medicamentosa.

A experiéncia de Santos (SP) apresenta uma possibilidade de superagao deste ciclo,
através de um atendimento realizado por equipe do Naps local, que buscava compreender
a subjetividade de cada um, “tatear as formas de aproximagao, escutar as modalidades de
comunicagio, perceber as brechas de entrada, compreender os afetos e conflitos, lidar com
as rupturas e inventar pontes de contato” (NICACIO; CAMPOS, 2004). Este representa
um ponto crucial, que une a forma de pensar a forma de agir. Se houver propésito de
mudanga na compreensio da loucura, considerando-se o usudrio sujeito de direito, a
atengdo a crise deverd passar por mudangas substanciais, passando a se constituir numa
urgéncia da drea da sadde, em que profissionais preparados para tal podem atuar no
sentido de promover a melhora da situagao.

Descontinuidade no uso de medicamentos

Outro fator observado na pesquisa foi o uso de um grande nimero de medicagoes,
por parte dos usudrios, entre anticonvulsivantes, antipsicéticos, sedativos e estabilizado-
res do humor. Esse fato dificulta a aderéncia ao tratamento e deixa o usudrio sujeito
a possibilidade de efeitos colaterais, que sdo frequentes com o uso de psicofdrmacos.
Ainda nessa linha, nio é incomum que se observe o fenémeno da tolerincia medica-
mentosa, ou seja, com o uso croénico hd a necessidade de doses crescentes para atingir
o mesmo efeito desejado. Observa-se um ciclo vicioso de efeitos desejados e indesejados
dos psicofdrmacos, levando 4 adigdo de outro problema de satde, que é a dependéncia
medicamentosa, muito comum em usudrios de servicos de satide mental.

Ainda na questdo da assisténcia farmacéutica, foram encontrados problemas de ordem
gerencial, social e subjetiva que dificultam o acesso a0 medicamento. Os usudrios dos
municipios do interior necessitam se deslocar a capital para adquirir seu medicamento no
Hosmac, que tem alto custo na rede de farmdcias. Esta situacao se agrava pelas despesas
com transporte, disponibilidade de tempo e condi¢des do usudrio/familia para fazer o
deslocamento. Em Rio Branco, a descentralizagao da distribui¢io de medicamentos para
as unidades bdsicas de satde j4 ocorre, mas ainda ¢ incipiente.

As dificuldades subjetivas trazem a questdo da associagio entre uso de medicagdo e
presenca de doenga. Existem resisténcias, por parte dos usudrios, em assumir a condi¢ao
de doentes, dificultando assim o uso continuo e facilitando o abandono. Além disso,
o tratamento medicamentoso pode possibilitar ao usudrio maior compreensio de sua
realidade e de sua condi¢ao de exclusio social.

Naio foi incomum, nesta pesquisa, se observar que no hospital o usudrio ¢ medicalizado
e permanece estdvel. Ao ir para casa, nio utiliza os medicamentos de forma correta, ou
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7

recusa-0s, o que potencializa o aparecimento de crises. Entretanto, essa nio ¢ a dnica
causa de descompensa¢do, tendo que se considerar a fragilidade familiar, conflitos e
possibilidade de outros fatores.

Ela assim... mistura os remédios. Eu acho que seja assim, mistura com um tipo de droga...

Af ela fica doente. Porque quando a menina pediu pra eu dar os remédios dela direitinho,

ai eu dava... Tava tomando direitinho os remédios... S6 que eu achava que dava o remédio

pra ela e ela tirava... Jogava fora... Mas ela botava na boca e eu dizia pra ela abrir a boca

e ela dizia: ‘eu num vou abrir no, que tu nio é minha mae!’ (mediadora - irma).

Em relagdo 2 acessibilidade, os resultados da pesquisa corroboram as impressoes de
Colvero et al. (2004) sobre o contexto de caréncia de servigos extra-hospitalares na
comunidade, de descontinuidade dos programas de reinser¢ao social do doente mental
e a desconsideracio dos desgastes a que ficam sujeitos os familiares. Para os autores, o
usudrio estd sendo entregue a familia sem o devido conhecimento das necessidades e
condigbes, em termos materiais, psicossociais, de satide e qualidade de vida. Apds lon-
go tempo de isolamento, existem dificuldades no processo de retomada da autonomia,
como se a subjetividade tivesse sido tolhida pela doenga mental e o isolamento, nio lhe
restando liberdade de escolha (BELINI; HIRDES, 2006).

Corporificacao da visibilidade:
personificacao da doenca e a coisificacao da pessoa

Num contexto em que a loucura ¢ isolada e excluida da sociedade, as pessoas que
tém transtorno mental se tornam simplesmente invisiveis. Apesar de haver dispositivos/
artificios que aumentam sua visibilidade, esta acontece pela sua condi¢ao de doente.
Segundo Fleury (20006), trata-se de uma relagio de cidadania invertida, j4 que o indi-
viduo passa a ser beneficidrio do sistema pelo motivo mesmo do reconhecimento de sua
incapacidade de exercer plenamente a condi¢ao de cidadio.

Os beneficios a que tém direito s3ao capazes de mobilizar a familia. Os principais
si0 0 BPC-LOAS e a gratuidade nos transportes coletivos. Como as familias estudadas
vivem num contexto social desfavordvel, o beneficio é uma importante parcela da renda
familiar. Elas vivem deste dinheiro, que recebem em fun¢io da existéncia da pessoa com
transtorno mental, mas querem transferir a responsabilidade do cuidado para terceiros
(hospital). Como em outros casos de distribui¢o de renda as pessoas que nio respondem
por si mesmas, a utilizagio desse beneficio estd sujeita a vdrias distor¢des, muitas vezes
nio revertendo em seu proveito.

Acho que tem que comprar alimenta¢do pra ela comer direitinho... Levar ela pra ela com-
prar as coisinhas dela... Porque ela ¢ assim... Ela nio sabe pegar o dinheiro assim e... Ndo

sabe... Ninguém sabe o que ela faz... A minha mie diz que d4 metade pra ela e a outra
metade ela diz que compra as coisas pra comer... (mediadora — irma).

7

Outro dispositivo da rede social dos usudrios e das familias ¢ a utilizacao de meios
legais para a efetivagdo de seus direitos, ligados a sua visibilidade ou acesso aos servi-
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cos. Apesar de ser discreta no material coletado, vale a pena ressaltar que a usudria 1
utilizou essa instincia quando denunciou o pai por estupro na delegacia da mulher.
Independentemente de ser veridico ou artificio de visibilidade, esse exemplo mostra que
a justica é um dos pontos constituintes das redes sociais.

O comportamento agressivo, visto como parte do quadro clinico de alguns transtor-
nos mentais, também ¢ revestido de significado psicossocial importante. As crises sio
capazes de tornar o usudrio visivel, j& que as pessoas de sua rede social se voltam para
o problema, o que pode representar um cotidiano histérico de relagdes familiares frd-
geis. “O vazio emocional que o doente vem vivendo hd anos voltard a ser tomado pelas
forgas pessoais de reagio e de conflito, ou seja, o tnico ponto de apoio possivel para
sua reabilitagdo: sua agressividade” (BELINI; HIRDES, 2006, p. 565). A reagao que
desperta nas pessoas que passam a considerd-lo a partir do medo e da “periculosidade”,
reforca a representagdo social de que a loucura deve ser isolada para a seguranca das
pessoas que vivem em seu entorno: ‘Quando a gente sabe que ele td se exaltando, a
gente tira as criangas... Ali pra eles também nao contrariar ele, ensinar a eles a respeitar
o momento dele.” (mediadora - irm3).

Notamos que as pessoas sdo vistas como doentes, “portadoras” de um transtorno
mental, o que descredencia o usudrio da sua prépria forma de exercer a cidadania. Essa
forma de pensamento é congruente com alguns aspectos apurados nas entrevistas, como
o preconceito, a discriminagdo, a nao-inclusio na rotina familiar, a visibilidade pela
incapacidade e a coisificagio da pessoa.

Nos relatos, o medo e o preconceito em relagdo aos usudrios sio recorrentes. A
associa¢ao da loucura com crises de agressividade leva ao afastamento das pessoas,
que tém rea¢des de repulsa, manifestadas através de comentdrios e atitudes. No caso
da usudria 1, que mora sozinha, o relato do dono do quarteirio mostra sua preocu-
pagdo, pois algumas pessoas nio aceitam alugar um quarto quando sabem que uma
“doente mental” mora ali. Em outro caso, os vizinhos que conhecem o usudrio hd
mais tempo ajudam de alguma forma, mas manifestam receio e medo com a presenca
dele nas imediagoes.

Nos fizemos essa planilha agora pra trabalhar e o pessoal fala assim: “vocés vdo encher o
posto de doido! Vocés tio doido, ¢2” Desse jeito... O pessoal fala né... Ai o que a gente vai

falar? O enfermeiro tava bem motivado... Af um dia desses ele comegou, disse: “gente como
¢ que a gente vai trabalhar com esse monte de gente doida aqui? (mediadora - irma).

7

No contexto familiar, frequentemente o usudrio nio ¢ incluido nas rotinas proprias
do lar. Apenas um deles participa das tarefas domésticas; os outros ficam afastados, pois
sao considerados incapazes de desempenhd-las. Muitos se beneficiariam de atividades
ocupacionais e laborais. Nessa perspectiva, sua visibilidade passa a acontecer através da
incapacidade, sendo os usudrios muitas vezes infantilizados e encarados como “especiais”.
No extremo desse pensamento, percebe-se o fendémeno da coisificagio da pessoa, ou
seja, sdo vistos pelo viés da “deficiéncia” e incapacidade e sio tratados nio como seres
humanos de direitos, mas como coisa.
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Eu num jogo ela fora porque eu jd vivi uma vida miserdvel... eu jd vivi essa vida miserdvel
que eu ndo tinha uma casa pra morar... af hoje eu ndo tenho... mesmo a pessoa me fazendo
mal eu ndo tenho coragem de jogar fora. (mediador — vizinho).

Um dltimo aspecto observado ¢é a associagao de causalidade da origem do transtor-
no mental, ligada 4 religiosidade e a fatos ocorridos na infincia. O “encosto” ou “mau
olhado” aparece na fala de um familiar. Em dois casos, os mediadores associam ao
uso de drogas no periodo da adolescéncia: curiosamente estes usudrios fizeram uso de
solventes, havendo relatos de agressividade em periodos de intoxicagdo. Em outro caso,
houve uma queda na infincia, quando o usudrio bateu com a cabega. Nos outros dois,
existem relatos de violéncia sofrida e presenciada na infincia dos usudrios. E natural a
tentativa de associa¢do de causalidade, mas sabemos que existe uma complexidade nesses
fendmenos, nos quais vdrios aspectos estdo relacionados e podem estar implicados no
processo de adoecimento.

A minha sorte é que eu sou evangélica. Af eu peguei ela e comecei a orar nela... Orei...
orei... Era um espirito mesmo que tava em cima dela... (mediadora - irma).

Eu sempre disse que ele tem ¢ encosto... Eu tenho pra mim que esse menino tem ¢ um
encosto. (mediador - pai).

E comegou a se envolver com gente que usava droga né... E o que eu soube foi que ela
se envolveu com um rapaz... Com esse rapaz né... que fumava droga. Teve um filho... Af,
disse que ela teve uns trés abortos dele. Toda vez que ela engravidava, ele dava uma pisa
nela... Af, eu acho que foi disso af né... Das gravidezes e das drogas... Eu acho que foi
isso que aconteceu... Ai ela pegou... (mediadora - irma).

Participacao social: religiosidade como relacao de cura e salvacao

A andlise dos mecanismos de participa¢ao do usudrio na comunidade ajuda a entender
a relagdo entre demanda e oferta em sadde mental no territério. Trata-se de um desafio,
pois a institucionaliza¢do de longa permanéncia dificulta a capacidade de interagao do
individuo no espago comunitdrio (BELINI; HIRDES, 20006).

A importancia das igrejas na busca pela cura ¢ percebida em todas as falas. Os cinco
usudrios foram levados a diferentes igrejas, na tentativa de resolugdo de seu problema. Esse
fato tem a ver com as crengas sobre os processos de adoecimento, mas também repre-
senta as limita¢bes das prdticas tradicionais de atengdo a pessoa com sofrimento mental.
Observa-se também nesses entremeios o sincretismo religioso, comum no Brasil.

Um exemplo ¢ a usudria 1, que frequenta vdrias igrejas do bairro, a maioria
pequenas institui¢des evangélicas. Ela é conhecida por todos os pastores locais. A
religiosidade ¢ caracteristica marcante e os usudrios participam de um processo de
“cura espiritual”.

Tem a igreja, né... que ele frequentava bastante. Mas ele ndo frequentava sé igreja catélica,
ele frequentava igreja evangélica também. Af tinha os pastores, os irmdos... que jam l4 em
casa ver como ele tava... Quando sentiam falta dele, que ele ndo ia pra igreja, eles iam
buscar ele, né. (mediadora - irma)
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Por fim, cabe revelar a auséncia de iniciativas e de oportunidades de trabalho e ge-
ragio de renda para pessoas com transtorno mental. Nao hd uma politica estruturada
voltada para a inser¢ao desses usudrios, apesar de existir uma discussao sobre economia
soliddria como possibilidade de inclusao social dessas pessoas.

Consideracoes finais

Na Regido Norte, a implantagdo de servigos substitutivos estd em fase inicial, depen-
dendo de iniciativas politicas e de uma atuagao mais articulada dos movimentos sociais
da drea. O caminho para mudangas ¢ longo e o desafio ¢ fazer essas mudangas no plano
das estruturas concomitantemente as mudangas de concepgdes e priticas.

No Acre, seguimos num modelo centralizado no hospital psiquidtrico, com alta
demanda por atendimento e baixa resolutividade. Temos interna¢oes de longa perma-
néncia e tentativas isoladas e descontinuas do processo de desinstitucionalizagdo. Cabe
aos atores definirem o sentido de desinstitucionalizagio que se estd construindo, o que
pode resultar em mudangas mais ou menos efetivas no modo de cuidado oferecido aos
usudrios com transtorno mental.

No plano do cuidado institucional, observamos a centralizagio no Hospital de Saidde
Mental do Acre, reproduzindo modelo hospitalocéntrico, com algumas iniciativas de diver-
sificagdo terapéuticas além da medicamentosa. O que limita a potencialidade destas agoes ¢
o fato de s6 acontecerem no interior do hospital, nio alcancando o cuidado no territério.

A implantagao dos servigos substitutivos de base territorial ainda estd em fase inicial.
Existem projetos para implantagio de um Caps II e uma residéncia terapéutica em Rio
Branco. A rede de Atengio Primdria no estado ¢ bastante fragilizada, com profissionais
sem qualificagdo para atengdo em satide mental e falta de resolutividade, gerando enca-
minhamentos excessivos e/ou indevidos a0 Hosmac. O apoio psicossocial as familias é
insuficiente e ndo hd institui¢des e/ou agbes para a formagio de uma rede de atuagio
intersetorial. A interven¢do na crise ¢ realizada de forma violenta, que desrespeita o
usudrio como sujeito de direito e o coloca em situagao de risco. Hd omissao do setor
satde na atencdo territorial a crise, sendo esta encarada como um caso de policia.

No plano social, identificamos familias com histéria e cotidiano marcados por alta
vulnerabilidade social. A capacidade de cuidado ¢ pequena, visto que a prépria familia
necessita de atengao. Os conflitos sao frequentes, com episédios de agressividade, gerando
medo, adoecimento e exclusao. O cuidado é encarado como uma batalha e o usudrio,
via de regra, nao encontra lugar na rotina doméstica, que tenta manté-lo isolado, visando
ao controle de suas crises.

A comunidade reage a desinstitucionalizagdo com medo e preconceito, havendo também
conflitos nessa relagao. O usudrio é visto como perigoso e a reagao ¢ o distanciamento
e o alivio com a institucionalizagdo. Praticamente o unico dispositivo de participagio
comunitdria ¢ a igreja, sendo a religiosidade uma caracteristica marcante das familias,
representada nas crengas e nas tentativas de busca de cuidado.

A partir dos fatos observados, pode-se chegar 4 conclusio de que a desinstitucio-
nalizagio no Acre ainda estd em fase de debates, e as tentativas realizadas esbarraram
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num contexto de desassisténcia (SOUZA et al., 2007), onde os usudrios recebem alta
hospitalar e nio contam com o cuidado adequado no 4mbito familiar e comunitdrio,
resultando num ciclo de crise-internagao-alta frequente.

Os caminhos de mudanga apontam para a necessidade de implantacao de Caps,
residéncias terapéuticas, centros de convivéncia, iniciativas de geragao de renda, Nasf e
outros. Além disso, ¢ preciso pensar em dispositivos de apoio familiar e realizar a¢oes
para a mudanca das concepgbes em torno da loucura e da forma de lidar com os loucos
na nossa sociedade. Notamos, entdo, que implantar a desinstitucionaliza¢ao requer uma
mudanga mais profunda do que a expansio da assisténcia, com uma nova visio social
e politica sobre o cuidado integral em saide mental.
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Fundamentos da cidadania na saide na
perspectiva do reconhecimento: caminhos da pesquisa

PAULO HENRIQUE MARTINS

Este texto metodolégico visa a pontuar os aspectos centrais do desenvolvimento da
pesquisa sobre construgao sociocultural da cidadania na satde, que teve como base em-
pirica o Cérrego do Jenipapo, no Recife. Com vistas a apreender as légicas préprias da
cidadania do usudrio, tivemos que utilizar largamente a MARES (Metodologia de Andlise
das Redes do Cotidiano), que é uma abordagem fenomenoldgica e desconstrucionista.'
Utilizamos esta metodologia para desconstruir o imagindrio do usudrio na sadde (re-
presentagdes, categorias explicativas e conflitos primdrios dos atores sociais locais), com
o objetivo de compreender os mecanismos morais, afetivos, juridicos e politicos que ele
utiliza na organiza¢ao da sua experiéncia de cidadania.

Neste texto vamos buscar demonstrar a estreita compatibilidade entre os momentos
de desenvolvimento da MARES (desconstrugao de representagdes gerais, desconstrugio
de representagoes especificas e desconstrugio de conflitos primdrios) e os trés planos de
reconhecimento moral revelados pelo socidlogo alemao A. Honneth. Para esse autor, a
constitui¢ao da cidadania envolve: a experiéncia da afetividade e a possibilidade da auto-
confianga; a experiéncia do reconhecimento juridico e a possibilidade do autorrespeito; ¢ a
experiéncia da solidariedade civica e profissional com autoestima (HONNETH, 2003).

Para termos sucesso nesta opera¢ao de adequagio conceitual, cremos que o mais ade-
quado ¢ sempre nos orientarmos pela contextualizagao da reflexdo de pesquisa, buscando
situar os modelos de andlise as injungdes sécio-histdricas e culturais locais. Na busca
desse esforco de contextualizagdo, o grupo liderado por nés no NUCEM produziu, ao
longo da pesquisa, trés artigos tedricos que revelam os trés niveis de reconhecimento
acima citados. Trata-se de trés textos complementares, mas diferenciados, sobre cidadania
na sadde que escrevemos em parceria com os estudantes bolsistas da pesquisa no Recife,

! A estrutura conceitual e operacional da MARES estd descrita na primeira parte desta coletinea, tendo sido sistema-
tizada por nés no contexto do desenvolvimento da pesquisa “Satide, redes e determinantes sociais”. Este texto meto-
dolégico especifico sobre o desenvolvimento da pesquisa no Cérrego do Jenipapo revela nosso esforco de demonstrar
g p pesq i3 pap ¢
que a adequagio da MARES & teoria do reconhecimento de A. Honneth constitui um caminho importante para se
desconstruir as representacoes comuns de cidadania compartilhadas por usudrios e gestores, pondo em destaque as
P ¢ p p g p q
l8gicas intrinsecas & prética da cidadania do usudrio na sadde.
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visando a balizar programas de saide que contemplem os distintos momentos da luta
por reconhecimento na organizagao do usudrio-cidadao.’

Tarefa de conciliagao da MARES com a Teoria do Reconhecimento

Podemos iniciar nossa reflexao com a seguinte pergunta: como a teoria do reco-
nhecimento pode ajudar na andlise da MARES? Em primeiro lugar, do ponto de vista
conceitual, pela incorporagio do entendimento de que as representagdes e esquemas de
classificagio do senso comum espelham critérios de constru¢io da realidade nascidos dos
conflitos gerados pelas lutas por reconhecimento, as quais se passam em vdrias instincias
de organizagdo da moral social. Em segundo lugar, do ponto de vista operacional, pela
adequagio técnica do esquema tedrico tripartite da teoria do reconhecimento no traba-
lho de desconstru¢ao do senso comum, fazendo emergir a inteligibilidade intrinseca dos
discursos e prdticas dos usudrios. Em terceiro lugar, do ponto de vista politico, a teoria
do reconhecimento valoriza a MARES ao contribuir para identificar diversos niveis de
organizagdo das agdes e programas de saude.

Ou seja, na organizacao da cidadania na saide hd problemas e solugbes que exigem
encaminhamentos pontuais. Neste sentido, dificuldades emocionais nio podem ser re-
solvidas com a mera agilizagdo da marcagdo de consultas, e as dificuldades dos profis-
sionais da saide para envolver os usudrios na participagio nos programas nao podem ser
equacionadas com meras adverténcias ou “conselhos”. Assim, exemplificando, podemos
dizer que os problemas de reconhecimento da cidadania no plano da afetividade devem
ser solucionados por agbes publicas que reforcem a autoconfianga do usudrio; do mesmo
modo, dificuldades no plano do direito devem ser enfrentadas por a¢des que reforcem o
autorrespeito; e aqueles obstdculos na esfera da agdo civica e profissional apenas podem
ser solucionados com agdes de refor¢o a autoestima dos usudrios e familiares.

A adequagio da tipologia de Honneth para a constru¢ao moral da cidadania na
sadde nao nos pareceu complicada, na medida em que hd uma relagio estreita entre a
possibilidade de autoconfian¢a — espago pré-reflexivo da intimidade — que se obtém com
a vivéncia da afetividade entre os mais préximos e o0 modo como os usudrios configuram
seus conflitos primdrios, afetivos, emocionais e comunitdrios (perspectiva da MARES).
Deste modo, através do uso do “mapa da pessoa”, com a identificagdo de problemas e
mediadores de solu¢ao, ¢ possivel levarmos os participantes da pesquisa a refletir sobre
préticas de humilhacio e, no lado contrdrio, prdticas de promogao da confianca. Hd
também uma relagdao estreita entre a segunda possibilidade prevista no esquema do
Honneth, a do autorrespeito — espago reflexivo do direito e das normas coletivas — com
o modo como os usudrios representam os determinantes especificos da esfera publica
em saide. Assim, com o uso de técnicas que estimulam mecanismos de classificagao e
selecao (MARES), ¢ possivel levar os participantes da pesquisa a refletir sobre a questao
da justica e do direito. Enfim, a terceira possibilidade da teoria do reconhecimento, a da
autoestima, aponta para um espaco reflexivo do trabalho soliddrio e da agio civica que

% Esses trés textos estdo publicados nesta coletinea, na parte sobre o Estado de Pernambuco.
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se obtém com a vivéncia coletiva da agdo criativa. Esta terceira possibilidade articula-se

a MARES buscando fazer com que os participantes se manifestem a respeito de suas

representagdes sobre a satide em geral e sobre os servicos publicos. Neste terceiro caso,

busca-se estimular a reflexividade do usudrio a respeito de temas como autoestima e

visibilidade no mundo da politica.

No desenvolvimento da pesquisa de campo, a equipe que atuou no Cérrego do Je-
nipapo foi orientada a prestar aten¢io a certos pontos:

a) Cidadania como luta por afetividade. Neste plano, buscam-se entender as “re-
clamagbes” e relatos sobre a vivéncia familiar e infracomunitdria como luta por
reconhecimento afetivo que, em tdltima instincia, objetivam a estruturagao de redes
sécio-humanas, nas quais os aspectos interpessoais sio mais relevantes que aqueles
funcionais (MARTINS; FONTES, 2004).

b) Cidadania como luta por direito. Neste plano, busca-se entender as memédrias e re-
latos relativos 2 demanda por justica como lutas por direitos comunitdrios que, em
ultima instincia sao a base de estruturagio de redes socioinstitucionais, nas quais o
compromisso com a governanga se apresenta como intermedidrio entre as prdticas
pessoais e funcionais.

¢) Cidadania como luta por solidariedade civica e profissional. Neste plano, busca-se
entender as prdticas dos usudrios na esfera publica em sadde como lutas por exercicio
plural da cidadania. Tais lutas estao ao mesmo tempo relacionadas com a organizagao
de redes socioinstitucionais (espagos de governanca) e de redes sociotécnicas (espagos
de efetivagao funcional das normas, regras e procedimentos das agdes em satde).

Fundando-nos na tradi¢io da fenomenologia, dirfamos que o funcionamento adequado
dos niveis de lutas por reconhecimento previstos por Honneth — os da autoconfianga, do
autorrespeito e da autoestima — exigem certa adequagio fenomenal ao grau de percepgio
e de consciéncia do usudrio, que estd imerso nessa teia de relagdes interpessoais em di-
ferentes niveis. Reconhecer-se como individuo ou como parte de um grupo maior é um
requisito fundamental para o empoderamento dos atores sociais. Assim, a importincia
de uma conceitualizagdo ampla do usudrio como cidadio revela todo seu valor quando
pensamos a responsabilidade dos usudrios em vérios aspectos da vida publica e civica,
como podemos perceber ao estudar o Cérrego do Jenipapo.

Reconhecimento e cidadania: questoes

conceituais que orientaram as atividades praticas

Ajustes entre a MARES e a Teoria do Reconhecimento na construgao do texto
“Cidadania como afetividade: a luta pela autoconfianca”

O tema da afetividade no cotidiano vem ganhando espago no debate sociolégico, como
lembram os autores desse texto (MARTINS; SANTIAGO; CARVALHO, 2009), por per-
mitir compreender mais claramente as motivagoes intersubjetivas e os fundamentos afetivos
da agdo social. Nesta perspectiva, a teoria do reconhecimento de Honneth (2003) ¢ decisiva
para se explorar a dimensio moral e politica presente nas prdticas de afetividade.
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Porém, no campo das ciéncias sociais em satide, verificamos que este debate ainda
estd relativamente pouco difundido, ao contrdrio do que vem acontecendo nos estudos
sociolégicos. Isto termina tendo consequéncias prdticas na medida em que o planejador é
levado, muitas vezes involuntariamente, a reproduzir uma compreensao funcional e super-
ficial do usudrio-cidadao. Por nao valorizar adequadamente a intersubjetividade do usudrio
e as diferentes exigéncias de organizagao moral da cidadania, o planejador e também o
legislador deixam, muitas vezes, de entender a complexidade dos motivos culturais que
influem na capacidade do usudrio de tomar decisdes unilaterais ou grupais; e, também,
de se implicar moral e politicamente nas agoes de interesse coletivo e publico.

Este deslocamento de olhar do plano estatal para a sociedade civil torna-se crucial
quando pensamos no tema dos determinantes sociais na saide e na diversidade de po-
sicoes ¢ de modos de priorizacio dos mesmos em se tratando do usudrio-comunitdrio,
por um lado, ou do planejador, por outro. Numa outra perspectiva, podemos afirmar
que o resgate da teoria do reconhecimento de Honneth na discussao sobre determinantes
em satide alarga e legitima as discussoes sobre integralidade (PINHEIRO; MATTOS,
2007). A discussao sobre reconhecimento nos leva a compreender que nio hd solugoes
ficeis para se resolver a trama de conflitos e pactos entre Sociedade Civil e Estado, no
plano mais geral, ou entre o usudrio-comunitdrio e a politica pablica em sadde, no
plano mais restrito. Tais solugdes estao sempre a exigir uma compreensao alargada sobre
complexidade institucional e diversidade motivacional da agdo em saudde.

Ajustes entre a MARES e a teoria do reconhecimento na constru¢do do texto
“Cidadania como direito: a luta pelo autorrespeito”

Pensar a democracia desvinculada da cidadania ¢ tarefa problemdtica, afirmam os
autores do artigo “Cidadania como direito: a luta pelo autorrespeito” (MARTINS;
BARBOSA; ALBUQUERQUE, 2009). Embora a segunda possa existir sem a primei-
ra, brotam em toda parte, hoje, as tentativas de se conciliar cidadania e democracia
“mediante experiéncias participativas que buscam incluir e harmonizar os ganhos da
representagio” (MARTINS, 2009).

A relagdo entre cidadania e democracia mostra-se complicada, pois “se o abusivo peso
da igualdade coletiva sufoca as liberdades individuais, o contrdrio também ¢ verdadeiro,
o excesso de liberdade individual reprime as perspectivas de sobrevivéncia do ‘mundo
comum’ (idem). Ao adentrarmos a comunidade do Cérrego do Jenipapo, marcada por
uma histdria de lutas por direitos sociais, percebemos empiricamente como a experiéncia
da cidadania como exercicio reflexivo da politica contribui para uma real mudanga na
qualidade de vida da popula¢io local.

Segundo a Teoria do Reconhecimento, formulada por Honneth (2003), a construgio
da cidadania, do ponto de vista da democracia, se d4 através da consciéncia do valor
do respeito, tendo como instrumento a luta pela constitui¢io de direitos individuais
e coletivos ainda nio assegurados e da vivéncia da justiga entre os cidaddos. Para os
pesquisadores, ficou evidente a importincia de se pensar os direitos dos usudrios do sis-
tema de satde publico nio apenas como um conjunto de documentos sancionados pela
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legislagao, mas como uma condigio necessdria a experiéncia da plena cidadania — ainda
que nem sempre sejam reconhecidos e percebidos como tal.

A organizagio sécio-histérica do Cérrego do Jenipapo deu-se através das lutas dos
atores sociais locais em torno da busca por seus direitos. Nao se pode deixar de mencionar
como fatores importantes para o sucesso de tais lutas as presengas de certas liderancas
comunitdrias — que trouxeram suas experiéncias na organiza¢io politica local — e, em
um momento mais atual, hd que se destacar o auxilio dos Agentes Comunitdrios de
Satde, que desempenham papel importante junto & comunidade como informadores e
formadores em satde, destacando-se seus desempenhos na organizagio de grupos temd-
ticos, importantes espagos de convivéncia social.

Ajustes entre a MARES e a teoria do reconhecimento na construcéo do texto
“Cidadania como solidariedade civica e a¢do publica: a luta pelo autorrespeito”

A terceira esfera na andlise das redes do cotidiano tem a ver com o exercicio de
direitos e prdticas que, em principio, deveriam estar consolidados, embora isto nem
sempre se revele na pritica, como observam os autores desse artigo (MARTINS; BE-
ZERRA; NASCIMENTO, 2009). O recurso as andlises sobre reconhecimento de A.
Honneth (2003) ¢ decisivo para se pensar os pactos politicos e institucionais de agao
soliddria. Sem a luta moral pela autoestima, propde-se, ¢ dificil conceber a luta pela
solidariedade civica e profissional na vida em geral.’ Para Honneth, todos os processos
geradores de dignidade social e individual resultam de lutas por reconhecimento que
tém um fator moral por trds, quer esses conflitos ocorram no mundo do trabalho, da
familia ou da rua.

Adaptando a grande contribui¢ao do atual diretor da Escola de Frankfurt ao estudo
dos processos de formagao de esferas civicas e publicas, constatamos que a participagio
do usudrio depende diretamente do fortalecimento dos mecanismos de reconhecimento
dos individuos na esfera publica em sadde, ou seja, no interior de campos de construgio e
negociagao de discursos e prdticas entre o Estado e a sociedade civil. O que chamamos de
esfera piblica em satide nao possui, por conseguinte, um cardter simples, dependendo de
posicionamentos afetivos, emocionais, morais, politicos e juridicos dos individuos e grupos,
estruturando a agao politica e cultural coletiva. Tais determinagbes coletivas espelham, por
um lado, os sentidos e intensidades de lutas por autoconfianca nas esferas da familia e da
comunidade; por outro, o autorrespeito na esfera do direito e da justica. Estas etapas se
mostram decisivas para o exercicio de uma cidadania reflexiva na esfera da vida civil e pu-
blica. Sobre prdticas afetivas confidveis e préticas politicas respeitosas se edifica a dignidade
do cidadao, a capacidade dos individuos de interagir espontinea e solidariamente.

Buscamos, na sistematizacio da MARES, adaptar os esquemas tedricos do reconhe-
cimento e da dddiva a pesquisa empirica, de maneira a realgar as diversas légicas que

> O termo solidariedade, aqui, ¢ entendido nio apenas com relagio a existéncia de um ethos comunitdrio, que envolve
os participantes num mesmo compromisso moral na vida, na perspectiva de partilhar um “bem comum” (ARENDT,
2003). O termo solidariedade implica, igualmente, a prdtica afetiva de relacionar-se com o Outro, o exercicio efetivo
de uma prética pablica dos direitos em espagos coletivos, como aqueles gerados pela agdo estatal, no plano local.
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utiliza o usudrio-comunitdrio na constru¢io do seu discurso e de sua pritica, a comegar
por reconhecer a importincia de formas associativas e simbdlicas para a democracia
como vida social. Segundo Martins, o “simbolismo associativo, em particular, ¢ de fun-
damental importincia para se ampliar a compreensio das modalidades de surgimento
das motivagdes e vontade coletiva, dos mecanismos de formag¢io de aliangas e da agao

politica e cultural” (MARTINS, 2008, p. 37-38).

Consideracoes parciais
Cada um dos textos acima referenciados sobre construgio sociocultural da cidadania

permite compreender, de modo particular e original, as trés categorias que os estudos

sobre Satde Coletiva na perspectiva do itinerdrio terapéutico (PINHEIRO; SILVA

JUNIOR; MATTOS, 2008) vém utilizando para delimitar os avangos das politicas

publicas, a saber: acesso, participagdo e visibilidade. Tratando-se de uma pesquisa que,

em ultima instincia, visa a proporcionar novos elementos e critérios de avaliagio dos
determinantes sociais em satde, ¢ importante registrarmos os pontos de adequagio que
se mostraram visfveis na organiza¢ao dos textos.

Essas categorias do itinerdrio terapéutico se adequam a nossa reflexao sobre constru-
¢ao sociocultural da cidadania na perspectiva do reconhecimento a partir das seguintes
articulacoes:

a) Plano da constru¢io da afetividade: a participagao se revela como atitude do usudrio
diante de sua rede de relagbes afetivas; o acesso se revela como vivéncia do cuidado
humanizado; e a visibilidade se apresenta pela qualidade do acolhimento demonstrado
pelo profissional de sadde com relagio aos usudrios comunitdrios. O critério central
para este plano de organizacao da cidadania na perspectiva dos determinantes em
satde é o ACOLHIMENTO.

b) Plano da construgio de direitos ndo assegurados: a participagio se revela na luta
pela propriedade e posse de bens de cidadania (eletricidade, dgua encanada, posto
de satde etc.); o acesso se manifesta pela possibilidade de consolida¢ao na prdtica de
reivindicagbes por direitos (ouvidoria, site, central de regulagdo etc.); a visibilidade
se apresenta na transparéncia das agbes estatais para com os profissionais de saide e
para os usudrios-comunitdrios. O critério central para este plano de organizacio da
cidadania na perspectiva dos determinantes em satde ¢ a EFETTVACAO.

¢) Plano de constru¢io da solidariedade e da agao publica; a participacio se dd em dois
niveis: naquele de desenvolvimento da politica de satde e no de exercicio dos direitos
conquistados de cidadania (que é um passo acima do nivel anterior de reivindicagio
por direitos); o acesso se verifica pela eficdcia dos servicos de satde; e a visibilidade
se exprime pela ideia de atengdo e pelos modos de funcionamento das referéncias
e contrarreferéncias. Neste caso, os critérios centrais para este plano de organizagio
da cidadania na perspectiva dos determinantes em sadde sio RESOLUTIVIDADE
¢ EFICACIA SOCIAL e POLITICA.
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A cidadania como afetividade: a
luta pela autoconfianga

PAULO HENRIQUE MARTINS
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Introducao

Neste texto, propomo-nos a incitar discussoes e reflexdes a respeito da relagao entre a
afetividade e a cidadania no plano das relages primdrias, tomando como base empirica
o caso da comunidade do Cérrego do Jenipapo, em Recife, que se constitui, tradicional-
mente, numa 4rea de mobilizagao social significativa. Na pesquisa empirica, observamos
que os conflitos vinculados a esfera privada do cotidiano dos usudrios impactam nao
apenas sobre o funcionamento do domicilio, mas, sobretudo, repercutem diretamente
sobre a esfera publica em satde e sobre a corresponsabilizagao dos autores nas decisoes
e avaliagbes das agbes em satide. Chamou nossa atengdo particular na pesquisa o modo,
de certa forma barroco, como os usudrios representam seus conflitos no cotidiano. Ou
seja, as decisdes sobre o cotidiano nio sao frutos de cdlculos lineares, mas de reflexdes
que exigem tempo € negociagao.

Diferentemente da posi¢ao “geométrica” do planejador, que tem sua conduta definida por
prazos, custos operacionais e injun¢des politico-administrativas, o usudrio-comunitdrio fala
de seus conflitos mediante “reclamagées”. Estas sao modalidades semanticas importantes na
construgao da ordem do mundo, mas que tém um tempo de construgao proprio, convexo
e impreciso, ou “barroco”, como dissemos acima. A compreensio deste modo préprio de
entendimento de como o usudrio-comunitdrio organiza seu imagindrio de cidadania e de
sadde ¢ importante para se entender suas estratégias de resolu¢ao de conflitos que sempre
envolvem redes e aliangas no nivel primdrio e comunitdrio, mesmo quando os problemas
superam o plano das relagdes privadas e incorporam o espago publico.

Estas redes integram fatores diversos de ordens afetiva, moral, econémica e cultural,
que se espalham nos planos macro e microssocioldgicos. Elas se constroem nas experiéncias
vividas pelos atores no cotidiano, estimulando o surgimento de mediadores nos espagos
cooperativos, privados e publicos, desde 0 momento em que conseguem transformar as
“reclamagdes” em prdticas coletivas, soliddrias e responsdveis." A afetividade surge ligada

! A aplicagdo da metodologia MARES (Metodologia de Andlise de Redes do Cotidiano) facilitou enormemente o estudo
deste plano de organizagdo dos fatores afetivos e intimos da cidadania. Ela nos permitiu entender o contexto sociocul-
tural dos usudrios e os problemas centrais do cotidiano relacionados a familia, vizinhanga, comunidades e sadde.

Avaliacdo em satde na perspectiva do usuario 139



Paulo Henrique Martins, Marilia Santiago e Rafaela Brito Carvalho

a este primeiro nivel de organiza¢o de redes e, simultaneamente, como pressuposto para
a avaliagdo em sadde, reforcando os estudos que jd4 vém sendo conduzidos pelo NUCEM
e pelo LAPPIS sobre itinerdrio terapéutico (PINHEIRO, 2008).

A pesquisa de campo constatou a hipétese de Honneth (2003) de que dificuldades
no plano afetivo repercutem na autoconfianca dos individuos. Este fator impacta auto-
maticamente na for¢a do usudrio para viver, na sua luta para ocupar um lugar digno no
mundo, na sua disposi¢ao para exercitar uma argumentagao consistente e transparente
no mundo coletivo. Os conflitos de natureza primdria, tais como aqueles resultantes da
falta de atividades lddicas regulares no espago comunitdrio — que deveriam gerar apro-
ximagbes espontineas, articulando diferengas de género, sociais e geracionais —, podem
estar na base do baixo desenvolvimento de uma sensibilidade politica coletiva, isto &, de
perpetuacao de um sentimento particularista que reage as incitagdes externas para um
fazer junto consequente, que valorize o estar junto publico, que promova a importincia
de se cultivar o bem comum para além do bem individual (ARENDT, 1987). Neste
sentido, como iremos assinalar mais adiante, iniciativas voltadas para estimular redes
de solidariedade entre os usudrios estdo sendo utilizadas pelos profissionais de satde
mediante intervengbes que valorizam o “acolhimento”. Tais iniciativas se configuram
como importantes estratégias de uma saide integrativa ampliada.

Afetividade e satide no ambito da esfera privada

De modo geral, acreditava-se que os sistemas sociais primdrios eram configurados a
partir da ideia da familia nuclear, que compreende marido, mulher e filhos num mes-
mo domicilio. No entanto, na pritica, como pdde ser observado durante a pesquisa de
campo, percebe-se a predominincia da familia extensa, na qual cénjuges, avés, tios e até
mesmo aparentados s3o agregados ao seio familiar, o que reforca observagbes anteriores
a este respeito (MARTINS, 20006).

Nesta esfera familiar ampliada, as dificuldades de reproducio do grupo, de socializacio e
de individualizagao revelam-se em vérios planos: afetivo, moral e econdmico. As dificuldades
passam por problemas decorrentes da manuten¢ao do domicilio, conflitos afetivos, descon-
fianga e até violéncia moral e fisica. No plano moral, hd que se destacar a sobrevivéncia de
fortes tragos machistas nas familias nucleares, que impede relagdes mais igualitdrias entre
homens e mulheres, a0 mesmo tempo em que reproduz uma relagao simbidtica entre poder
masculino e trabalho. Quando esta relagao é comprometida pelo desemprego estrutural,
muito comum nas 4reas urbanas mais vulnerdveis, facilmente os homens se sentem des-
valorizados, como jd o demonstrou Sarti (1999). Nesses casos, a autodesvalorizagao moral
é, com frequéncia, acompanhada de alcoolismo e violéncia doméstica.

Conforme observamos durante a pesquisa de campo no Cérrego do Jenipapo, muitas
vezes as prdticas emancipatdrias das mulheres esbarram em reag¢oes conservadoras e, por
vezes, violentas por parte dos conjuges masculinos. A tensdo existente na mudanga do poder
dentro de casa, a partir do enfrentamento de género, evidencia-se quando uma entrevistada
denuncia o conflito que emerge no lar em fungdo de sua decisao de cuidar da mae mesmo
contra a vontade do parceiro, o que acaba por provocar nele reagdes violentas:
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Ele ¢ um traste, e os problemas dele, de 14 do trabalho, ele quer descontar em mim [...].
A raiva dele é porque eu ajudo a minha mie, que ela teve um AVC [...]. Ano passado eu
perdi um menino por conta dele, porque era briga mesmo, ele queria dar em mim e eu
ndo deixo, eu ndo nasci pra apanhar de ninguém nio.

Problemas como este atingem grande parte dos comunitdrios do Cérrego do Jenipapo
e se tornam mais frequentes 2 medida que cresce a determina¢io da mulher na luta por
sua autonomia e ordem afetiva préprias. A violéncia doméstica persiste no seio familiar
e, muitas vezes, estd ligada ao ciime, conforme revelou uma entrevistada, ao falar da
relagdo do parceiro com o filho que teve no casamento anterior:
O meu primeiro menino nio ¢ dele. O menino chega, me abraga, ele fica com raiva [...].

Ontem mesmo ele deu um empurrio em mim, e eu fui com todo o veneno pra cima dele,
com a 4gua do café. Quando eu vi meu menino chorando minha cabega comega a doer.

Certamente, a luta das mulheres por condigdes mais igualitdrias no sistema familiar
nao tem sido fécil, e a falta de clareza sobre as exploragdes junto a auséncia de instincias
legais disponiveis gera um clima de grande inseguranca entre as mulheres, o que pode
influenciar muito em sua sadde, como sugere uma entrevistada:

Tem algumas mulheres que ainda ndo sabem o direito que tém (...), sdo espancadas [...].

Vemos as mulheres se definhando, acabadas, doentes, nervosas, o juizo indo embora, mas
elas ndo tém coragem de falar, para nio morrer [...].

A violéncia doméstica ¢ muitas vezes vinculada a processos de desestruturagao familiar,
e fica evidente a relaco entre machismo, violéncia e afetividade. Apesar de a violéncia
doméstica ser confirmada como uma situagdo de sujei¢ao feminina, sua ocorréncia j4 sugere
mudangas importantes na medida no sistema social. As entrevistas realizadas revelam
que as mulheres vém reagindo a esta situagdo mesmo que isto signifique o abandono do
sonho da familia nuclear e o retorno a formas de parentesco mais coletivas.

As familias e os relacionamentos intimos sao guiados por vinculos afetivos poderosos e a
doenga e o sofrimento podem aparecer quando hd desordens neste nivel de relacionamento.
H4 uma necessidade de hierarquia dentro do grupo, assim como de equilibrio entre o dar,
o receber e o retribuir, nos relacionamentos, sendo a dddiva a medida para a integragio dos
relacionamentos primdrios (CAILLE, 2002; MARTINS, 2008). No Cérrego do Jenipapo,
reproduzindo o que se averigua em outros lugares, pode-se perceber uma necessidade maior
de integracio entre pais e filhos e, também, a importincia de se restabelecer a hierarquia
entre ambos baseada no amor, como sugere Hellinger (1999). Sao frequentes os problemas
relacionados a orienta¢ao moral e pedagdgica das criangas. Devido a necessidade de toda a
familia trabalhar, as criangas acabam sentindo a auséncia didria dos pais, o que repercute
sobre a legitimidade de sua autoridade, com reflexos sobre a educagio dos filhos, o que ¢
bastante vinculado, pelos entrevistados, a violéncia na rua.

As dificuldades nos relacionamentos entre pais e filhos se refletem também na violéncia
doméstica, gerando problemas importantes de ordem moral, sendo as grandes vitimas
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as mulheres e as criancas. O cardter agressivo dos relacionamentos conjugais fica claro
na fala de uma idosa entrevistada:
Eu tenho uma vizinha que trabalha e ficam trés criancas em casa; se ele [parceiro] entra

dentro de casa ¢ pra chutar os filhos, pra dar nos filhos [...], pra reclamar com a mulher;
as vezes agride um, agride outro.

Tal situagdo tem impactos negativos sobre a dignidade e autoconfianca das maes, o que
agrava o mal-estar familiar e a desorganizagiao dos mecanismos de controle domésticos.
A familia, atualmente, passa por diversas reconfigura¢des quanto a sua representagao
no cotidiano da comunidade. Muitas vezes, a violéncia moral e fisica permeia todo o
ambiente doméstico, embora, como ressaltamos, haja indicios de uma reagao efetiva das
mulheres contra tal situacio.

Além da violéncia, a pobreza ¢ o desemprego tém contribuido para agravar as difi-
culdades de estruturagio dos vinculos afetivos e de organizacio das fun¢des domésticas.
Isto implica, frequentemente, a ampliago da base de apoio econdmica e afetiva, com a
introdugio de atores do sistema de parentesco mais préximos como avds, tias e madrinhas,
0 que aumenta, por sua vez, os conflitos geracionais. Esses conflitos estao presentes na
vida de idosos que criam netos e bisnetos, assumindo responsabilidades que deveriam
ser dos pais. Os conflitos de parentesco revelam-se também de outras maneiras, como
no caso de uma entrevistada que reclama do fato de a sua mae nio lhe deixar tempo
para viver sua vida e nio reconhecer os sacrificios feitos por ela:

As vezes eu acho que ela (a mie) devia olhar um pouquinho o meu lado [...]. Mas ela

exige muito de mim [...]. Ela acha que eu nio fago nada de bom pra ela [...] e eu jd tenho

outros problemas e com isso nio me deixa viver uma vida.

Os conflitos geracionais e de parentesco também envolvem outros personagens fa-
miliares que nio convivem diretamente no ambiente doméstico, como é o caso de uma
depoente cuja irma mais nova vive conflitos psiquicos profundos:

Minha irma que ¢ vidva [...] jd tentou suicidio trés vezes ¢ eu trouxe ela pra casa trés vezes;

eles [os filhos vém e levam ela de volta. S6 que nao dio pra ela o medicamento que ela
precisa, ndo tém didlogo, ela sofre muito [...] e eu vivo sofrendo.

Deste modo, as situagdes de precariedade ou a impossibilidade de autorregulagio
da familia nuclear ou da familia extensa levam 4 amplia¢io do nimero de atores que
participam do pacto, aumentando a complexidade das relagdes e dos conflitos.

Em nossa pesquisa, constatamos a presenga de organizages como os Alcodlicos
Anénimos (AA) na drea em estudo. A presenca desses grupos em nossa sociedade pro-
va haver um sistema de trocas baseado no dom, que se manifesta através do trabalho
voluntdrio, como jd o provou ]J. Godbout (1998). Mas, apesar de iniciativas como estas
e como a dos CAPs para alcodlicos, constatamos que o problema do alcoolismo ainda
merece politicas de apoio mais efetivas, na medida em que tem impacto corrosivo sobre

as solidariedades familiares e comunitdrias.
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Em um grupo focal de idosas, tivemos a oportunidade de constatar que o dlcool

¢ um problema muito presente nas familias, sendo, de acordo com as entrevistadas, a
causa principal da discérdia em familia e também um contratempo para a satide. Nesse
ambito, o alcoolismo aparece como colaborador do mal-estar comunitdrio e familiar,
da exclusio do drogado e do agravamento dos conflitos primdrios. Muitos moradores
vivem esses problemas com algum parente e relataram a angustia que sentem em relacio
a convivéncia com as consequéncias desestruturadoras do dlcool. O alcoolismo acaba
interferindo na harmonia de toda a familia e se configura como determinante na sadde
familiar, como conta uma idosa, sobre um caso na familia:

O meu problema ¢ discérdia na familia através de alguém com alcoolismo. Essa pessoa

que ¢ alcodlatra, as pessoas que vivem com ela nio a aceitam e a jogam na rua. Ele vive

perambulando rua acima, rua abaixo; as vezes chega 14 em casa se queixando, preocupado.

Isso causa transtorno na minha satde, por ver ele sofrendo sem apoio da familia, sem o

apoio dos irmios, sem ninguém dar a minima para ele, af fica muito dificil.

As dificuldades em se resolver o problema do 4lcool intensificam a angustia das pessoas
que convivem com o alcodlatra. Apesar de muitos receberem acolhimento familiar, ¢é
dificil deixar o vicio. Assim, a droga se torna um elemento de desestabiliza¢ao. Muitas
vezes, o alcodlico nao reconhece que sua dependéncia é uma doenga e nio se decide a
procurar o AA. Esses problemas acabam nio s6 prejudicando o dependente, mas também
interferem na harmonia de toda a familia. A partir destas proposi¢oes, fica claro que o
alcoolismo e as drogas em geral constituem um problema muito importante, que amplia
o mal-estar das redes primdrias e comunitdrias e altera o equilibrio afetivo e emocional
dos membros da comunidade. H4, assim, que se pensar o desenvolvimento de politicas
publicas especificamente para essas situagdes sociais.

Um dos aspectos sociais problemdticos da esfera privado-comunitdria que interfere
direta ou indiretamente na vida e na satde integral dos comunitdrios ¢ aquele do lazer.
E de se destacar que, hoje, o lazer nao apenas se revela importante para a satde fisica,
mas para o exercicio do lddico, e o desenvolvimento de prdticas de socializaco e de
integracio social. Atividades de lazer aparecem como uma estratégia de cuidado integral
em satide. Neste sentido, observamos na nossa pesquisa no Cérrego do Jenipapo que os
comunitdrios nio dispéem de atividades e equipamentos de lazer adequados. Em um
dos depoimentos, uma entrevistada idosa fala da dificuldade de procurar equipamentos
de lazer em outras comunidades, devido aos problemas de deslocamento fisico:

Lazer a gente nio tem aqui no Cérrego. Se a gente quiser caminhar tem que ir para
longe, e eu jd4 estou um pouco cansada, j4 ndo estou nem aguentando. Nio tenho mais
condicoes de ir 14.

Os comunitdrios percebem que a necessidade do espago de lazer surge a partir da
verificagdo da importincia de um espago de socializagdo e integra¢do social dentro da
comunidade, e falam constantemente sobre a importincia de atividades, tanto fisicas
quanto lddicas, para o bem-estar da comunidade. Esses comunitdrios fazem uma relagao
direta entre a falta de lazer e o envolvimento dos jovens com drogas e criminalidade. O
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lazer aparece, entdo, como uma estratégia de cuidado integral a sadde e também como
uma forma de combater a ociosidade e a violéncia entre criancas, adolescentes e adultos.
Uma entrevistada fala sobre isso:

Aqui no Cérrego niao tem nada de lazer para as criangas. Uma praca nio tem. Assim,

esses jovens ficam ociosos; como nio tém lazer, comegam com as drogas. Ficam soltos na

rua. Daf vem a violéncia nas ruas, vém as drogas.

O espaco de lazer emerge, nesse contexto, como um recurso importante na formagao de
vinculos e aliangas primdrias dentro da comunidade, o que pode fortalecer a solidariedade.
Virios moradores do bairro se queixam da falta de lazer para a comunidade, enfatizando,
sobretudo, a situagdo dos jovens. De um modo geral, uma conclusdo pertinente sobre esse
tema é pensarmos que lazer nao ¢ periférico na formagao da cidadania, mas central.

Na esfera privado-comunitdria, também ¢ de se destacar o valor da afetividade para
nutrir as relagdes de vizinhanga. E justificivel relacionar afetividade com vizinhanga,
quando pensamos que é no universo das relagdes interpessoais entre vizinhos que se
revela o dom: o dar “sem interesse egoista”, ou seja, uma doagao voltada para promover
o interesse do outro, que se revela na troca cotidiana de pequenos favores e servigos
entre membros da rua ou do bairro. No depoimento de um comunitdrio, infere-se o
valor positivo atribuido 2 troca interpessoal, valorizando-se que o ato de ajudar nao seja
explicitado e “cobrado”, mas que seja reconhecido como algo normal:

Tem muitas pessoas que a gente ajuda, mas eu acho que isso af nio vale de nada, a gente
ficar dizendo que ajudou ou nio ajudou. Eu tenho muita amizade aqui na rua, sou muito
respeitado entre os vizinhos.

No plano oposto, alguns moradores nao sabem como resolver problemas no convivio
com os vizinhos e se sentem aflitos diante disso. Desta forma, vemos que os pactos e os
conflitos se abrem para dimensdes de reconhecimento (ou desconhecimento) que podem
fortalecer (ou enfraquecer) os lagos comunitdrios.

A importincia do mediador revela-se na esfera privado-comunitdria e percebemos,
durante a pesquisa na comunidade, alguns fatos e depoimentos que expressam as motiva-
¢oes de certos comunitdrios em favor do incremento de lacos de solidariedade envolvendo
principalmente vizinhos. Existe uma prdtica associativa visivel entre os comunitdrios,
que ¢ a férmula primeira da relagdo social soliddria. As pessoas sao consideradas mais
importantes do que os meros papéis ou fungdes que exercem, e isto estd presente na
familia, entre os vizinhos, na amizade e nas associagdes. Podemos perceber o valor da
construgao de vinculos sociais primdrios sadios através das relagdes de afetividade manti-
das entre familiares, amigos, comunitdrios e, inclusive, com os profissionais da satide. O
mediador das relagbes primdrias ¢, muitas vezes, alguém com quem se pode conversar,
como coloca uma entrevistada quando questionada a respeito:

Minha avé era a mediadora. Depois da morte dela, agora ¢ o meu tio. Com os usudrios,

s6 no dia a dia mesmo ¢ que vou conquistar a confianga deles. Com as colegas eu era bem
fechadinha, assim, e estd ajudando muito ter contato com a comunidade e com elas.
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E importante observar como o agente de saide surge com o importante papel de
minimizar o sofrimento causado pelo desamparo, causado, por exemplo, pelo abandono
emocional dos idosos pela familia. O ACS age como mediador na constitui¢ao de vin-
culos de amizade e afeto, na tentativa de amenizar a consternagio, como fica evidente
no caso relatado sobre a relacio entre o agente de sadde e o idoso:

Hoje mesmo chegou uma [idosa], ela s6 fala de doenga. Na mente dela s6 vem isso agora.

Eu digo “bom dia, senhora” e ela diz que estd sé esperando a morte. Isso me dd uma
angustia. Toda vez que eu chego, tento animar ela.

A figura do mediador aparece na construgao do sujeito individual e coletivo e é fun-
damental para o surgimento e reproducgao das socialidades primdrias. Ele aparece como
alguém que medeia uma situagiao de conflito e, a0 mesmo tempo, como um amigo em
quem se pode confiar, 0 que o torna necessirio 2 manuten¢io da saide emocional e
psicoldgica dos atores comunitdrios.

E possivel perceber na comunidade do Cérrego do Jenipapo uma prdtica associativa
regular envolvendo os comunitdrios. Algumas vezes, as solidariedades afetivas nascem
espontaneamente, organizando a qualidade dos relacionamentos afetivos entre familiares,
amigos, comunitdrios e outros atores como os profissionais da satide. Mas hd situagoes
em que tais solidariedades sao induzidas por meios externos, como ¢ o caso especifico da
terapia comunitdria, um tipo de politica publica especifica para este plano organizativo da
cidadania. O trabalho realizado pelo Programa de Satide da Familia (PSF) e atividades
como as terapias comunitdrias contribuem para o surgimento de novos mediadores dentro
do préprio bairro, o que é importante para uma percepcio de novas possibilidades de
articulagao e de autonomia entre eles, e para a organiza¢ao dos pactos comunitdrios. Tais
atividades ajudam a dissolver as tensdes emocionais do poder doméstico e comunitdrio.

Um ponto importante na pesquisa foi a relagio entre o profissional de saide e o
usudrio, o que desloca a légica moral da afetividade para a esfera privado-estatal. Nesta
dtica, vale salientar que quando o profissional de satide nao d4 a importincia devida
a0 usudrio, isto pode gerar desconfianca e, eventualmente, aumento da gravidade dos
problemas de satide. Um exemplo dessa situagio ¢é revelado no relato de uma comuniti-
ria que fala da falta de didlogo na relagio com o médico da unidade. Seu depoimento
demonstra que quando a relagio usudrio-profissional de saide ¢ insuficiente do ponto
de vista do apoio emocional, hd o comprometimento da abrangéncia do tratamento:

Por duas vezes eu estive no médico e o problema nio era ficil, e o0 médico nio tocou em
mim. Principalmente pela idade, no tirou pressio e nao examinou. Qual era a dele? Passar
a medicagdo. Eu ndo ia dizer isso. O doutor ¢ cle, ele que tem que saber.

A agio nao “acolhedora” e nio “cuidadora” de um antigo médico do sistema de saide
¢ &
acabou influenciando no desfecho da patologia de uma idosa segundo um depoimento:

Uma velhinha veio com dor e ele gritou com ela, disse que ela ndo tinha nada. Quando
chegou em casa ela teve um derrame. Esse foi um caso muito chocante. Causado pela
negligéncia de alguém que podia ter dado uma palavra de amor.
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Por outro lado, as tentativas dos médicos em desenvolver uma relagao de maior pro-
ximidade com o usudrio nem sempre sio bem compreendidas. Durante as entrevistas,
alguns médicos contaram sobre as dificuldades de organizar sua relagao afetiva com seus
pacientes. Por outro lado, eles também falaram sobre a gratificagdo e o reconhecimento
que sentem quando conseguem atender o paciente de forma mais intima.

J4 no caso dos agentes de satde, eles revelam também que a construgio da confianca
¢ um trabalho complexo, tanto do ponto de vista pessoal como institucional. A confianga
tanto pode ser sabotada pelo egoismo como pela falta de condi¢bes institucionais como,
por exemplo, a precariedade dos equipamentos de lazer. Por outro lado, as relacoes de
alguns moradores com os profissionais de saide se mostram muitas vezes promissoras,
o que ¢ bom sinal do desenvolvimento da a¢do em saide. No momento em que fo-
ram questionados sobre os agentes de satde, muitos usudrios estavam satisfeitos com o
trabalho destes. Quando a relagdo entre profissional de satde e usudrio ¢ mutuamente
satisfatéria, toda a comunidade se beneficia. Por outro lado, o desrespeito, a falta de
importancia dada ao usudrio pelos profissionais de saide e a falta de didlogo com os
médicos podem comprometer o alcance dos tratamentos realizados e também a confianga
miutua entre os envolvidos.

Consideracoes finais

A reflexdo proposta neste texto apresenta elementos pertinentes que foram observados
durante a pesquisa no Cérrego do Jenipapo e que merecem aten¢ao especial no exercicio
de pensar a sadde a partir da afetividade. Pode parecer ébvio falar da necessidade de
“sentir-se bem” para que haja uma promogio efetiva da satide, mantendo a mente ¢ o
corpo integrados, mas na prdtica as coisas se passam, em geral, de outra maneira, e a
afetividade nem sempre é encarada como fator decisivo na organiza¢io da cidadania por
parte de planejadores e de muitos profissionais da saide, ainda hoje.

Certos problemas encontrados durante a pesquisa — por exemplo, os conflitos de
casais ou dificuldades com drogas no domicilio e na vizinhanga — envolvem toda a
rede primdria, sendo as mulheres e as criancas, em geral, as principais vitimas. Como
pensar numa satde integrativa sem levar em consideragio os diferentes tipos de relagdes
mantidas no seio familiar? Este é um questionamento que deveria ser internalizado por
todos os responsdveis pela elaboragao de politicas publicas, em particular as de saide.
Ficou evidente, durante a pesquisa, a estreita relagao entre afetividade, familia e sadde,
e a importancia de se investir na cria¢do de alternativas em termos de politicas publicas
que valorizem de modo integralizado todos os estdgios de organizacio da estrutura
moral e politica do cidadao.

Os problemas decorrentes da falta de lazer comunitdrio estdo em grande parte re-
lacionados a violéncia nas ruas do Cérrego, e a presenca de equipamentos de lazer na
comunidade se configura como necessdria ao se pensar um cuidado integral em saudde,
segundo entrevistados. Apesar das corriqueiras reclamagoes, hd o desenvolvimento de
atividades de lazer no Cdérrego do Jenipapo, como aulas de gindsticas e passeios, mas
que vém sendo realizadas apenas com idosos.
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A violéncia nas ruas ¢ algo que incomoda bastante os moradores, inibindo relagoes
amistosas e soliddrias mais efetivas. A importincia do mediador aparece como uma pega
importante para a organizagao dos pactos comunitdrios nesse plano de sociabilidades. E,
por fim, na relagdo entre o usudrio e o profissional de satide, o estimulo & manuten¢io
de uma relagao afetiva sauddvel, centrada em prestagoes de dddivas positivas entre eles,
¢ determinante na promogao da satide do usudrio no Cérrego do Jenipapo. A falta
de didlogo e de respeito por parte dos profissionais de satde, no lado contrdrio, pode
comprometer o alcance das tentativas de construir vinculos soliddrios entre usudrios e
profissionais de satde.

H4, na comunidade, formas positivas de apoio social no dmbito primdrio, o que ¢
importante para a superagio de desafios comuns para emancipagiao de uma cidadania
comunitdria e para a formagao de vinculos afetivos sauddveis. Deste modo, percebe-se
haver uma relagio importante entre o aumento da procura por atengdo médica e a
qualidade do cuidado terapéutico.

No Cérrego do Jenipapo, o Dr. Juilio Lins, médico do Programa Sadde da Familia,
tem feito uso de tratamentos alternativos — por exemplo, de controle de emogdes fortes,
como a raiva — através de técnicas de respiragdo, o que evita, segundo ele, os maleficios
cardiovasculares causados pela raiva. Tais prdxis profissionais mais ousadas mostram-se
importantes para o cuidado em saide de forma mais ampla e completa. As relagoes
familiares desarmoniosas, por exemplo, sio causas de transtorno importantes da sadde
coletiva, que nao podem nao ser curados apenas com “pilulas”.

Neste sentido, da organizagiao da saide emocional, a terapia comunitdria aparece
como uma “medicina nio-convencional” ou como “prética complementar” muito original,
trazendo respostas para grandes problemas da comunidade. Ela merece uma atencao es-
pecial devido ao seu propésito de contribuir para criar redes de vinculos sociais primdrios
soliddrias entre comunitdrios, funcionando também como uma espécie de instituigao
mediadora de conflitos. A proposta da terapia ¢ fazer com que a pessoa reflita sobre seu
problema através das vivéncias coletivas e compartilhadas.
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Introdugao

A norma que implementa o Sistema Unico de Satide (SUS) no pais, conhecida por NOB
96, prevé em seu modelo de aten¢do a criagdo de um sistema de informagao que tenha
por base processos de comunicagdo e educagio social importantes para o planejamento e
a execu¢do de agdes de satide nas comunidades. O objetivo ¢ transformar a relagao entre
o comunitdrio e o profissional de sadde, tornando o usudrio agente de sua prépria satide
e da satide da comunidade em que estd inserido. Ainda segundo a NOB, a informagio
nio deve limitar-se & quantificagio de dados epidemioldgicos, devendo constituir-se numa
troca de conhecimentos entre usudrios, médicos e agentes sobre relagoes familiares e de
vizinhanga, itinerdrios terapéuticos e experiéncias de vida. No entanto, o que se constatou
a0 longo desta pesquisa, ¢ que esse sistema de informagdes muitas vezes nio existe ou ¢é
de dificil acesso, ou o usudrio nio estd informado sobre este direito.

O depoimento abaixo, de uma lideranga comunitdria do Cérrego do Jenipapo,
corrobora a necessidade de se criar outros meios de informagio, além dos jd existentes,
como conselhos e servicos de atendimento, ou entdo de orientar meios de divulgagao
locais, como as rddios comunitdrias, a focarem com mais aten¢iao as demandas das
comunidades locais:

Eu acho que isso é uma falta de informa¢io mesmo dos usudrios, porque o profissional
sabe os direitos do usudrio, mas o usudrio nio sabe o direito que tem. E tanto que vocé
chega ao posto de satde e vocé sé vé reclamacio, mas eles reclamam e nio exercem o
direito que tém de exigir que sejam atendidos; que o problema deles, mesmo que nio seja
solucionado de imediato, que tenha uma previsao de solucao.

E interessante observar, e isto é importante de ser registrado, que a falta de infor-
macdes nio se deve necessariamente 2 falta de meios de informagao. Muitas vezes, o
préprio usudrio nio se sente interessado em buscar as informagdes ou nio foi educado
para isto. Nesse caso, a reclamagao pode denotar dificuldade de viver a cidadania, pelo
fato de a pessoa nao ter ancorado devidamente seu lugar como cidadao no plano das
relagbes primdrias, como alertou outra lideranca entrevistada. Segundo ela, apesar de
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existirem muitas agdes articuladas por conselhos e grupos para informar sobre os direi-
tos e deveres dos cidadaos, utilizando-se muitas vezes do suporte dos préprios meios de
comunicagao, como a televisao, muitos usudrios nao se interessam em se apropriar desse
conhecimento. Ainda segundo a lideranga entrevistada, muitas pessoas na comunidade
nio compreendem o significado de ser “cidaddo”. A solugdo seria passar a exercer de
fato direitos que sao garantidos por lei a todos os cidadios.

H4 de se ressaltar também que a organizagio de informagdes deve ser contextuali-
zada para responder as especificidades de cada comunidade. Neste sentido, a presenga
da televisao nacional muitas vezes tem poucos usos prdticos, por nao atender a essas
demandas regionalizadas e localizadas, o que levanta questdes sobre a eventual cria-
¢ao de televisdes comunitdrias voltadas a divulgagdo de informagoes relacionadas aos
direitos da comunidade.

Pudemos averiguar, ao longo da pesquisa, que parte da responsabilidade pela falta
de conhecimentos acerca dos direitos a sadde é conferida a terceiros, como instituicoes
como a imprensa e, de forma indireta, ao Estado, por nio transmitir & comunidade o
significado do “ser cidadao”. Para Caill¢ (2008), ¢ necessdrio que as pessoas se sintam
reconhecidas a partir dos valores presentes na comunidade, o que pode ser feito por
meio da cultura; daf a importincia dos movimentos culturais e de todos os movimen-
tos e pessoas que atuem na constru¢ao da dignidade das pessoas que vivem nessas
comunidades. Ainda segundo o autor, ¢ preciso que as pessoas se sintam reconhecidas,
pois “reconhecer uma pessoa é admitir seu valor social e lhe oferecer qualquer coisa de
retorno” (CAILLE, 2008, p. 152). No depoimento a seguir, de outra lideranga, este
reconhecimento aconteceu por meio de sua agdo no meio em que estava inserida:

Eu me fago respeitar, eu exer¢o meu papel [...]. Nao t0 pedindo favor a ninguém, eu o
cobrando uma coisa que ¢ minha de direito. Hoje eu sou reconhecida. Antigamente eu era
apenas uma dona de casa, uma mae com seus filhos. Depois eu comecei a estar realmente
dentro dos espagos e lutar pela melhoria da comunidade. Entao nessa hora vocé ¢ reco-
nhecido, nao s6 na comunidade, como também 14 fora. Porque eu sempre digo: o respeito
ninguém lhe dd. Vocé que tem que exercer o seu respeito. Pedir para que as pessoas lhe
respeitem, ¢ respeitar também.

Ao longo da pesquisa, contatou-se que um dos elementos centrais na organizagao da
cidadania ¢ o direito a propriedade privada, que ¢ uma exigéncia do que conhecemos
como cidadania republicana. Porém, o que se vé na maior parte das comunidades de
baixa renda ¢ que boa parte da populagio nio tem acesso a este direito de cidadania
previsto na Constituigdo federal. Por exemplo, o direito de propriedade nio funciona
adequadamente quando se trata de escrituragao dos domicilios privados, de regulariza-
¢do da posse da terra, da participagio dos usudrios no desenvolvimento dos projetos
de habita¢ao popular e, enfim, o financiamento da casa prépria, devido a exigéncias
burocrdticas, termina sendo algo de dificil acesso. No caso especifico do Cérrego do
Jenipapo, hd que se salientar que devido a forma como se constituiu o bairro, os co-
munitdrios possuem uma concessio de cem anos para usufruir da terra, mas nio tém
a posse legal de suas moradias.
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Esta questao da posse legal da terra termina por ultrapassar os limites da proprie-
dade privada, estendendo-se até a organiza¢io da propriedade publica. No Cérrego
do Jenipapo isto se averigua através da luta por espagos para construgio do posto de
saide do bairro — a atual unidade ¢ alugada pela prefeitura e nao oferece condigoes
para um atendimento digno.

Uma moradora conta que a luta pela instalagio do PSF no bairro ¢ antiga. Uma casa
adequada para o funcionamento da unidade de satide chegou a ser identificada, e as ne-
gociagbes para compra do imdvel foram iniciadas. Porém, a transagao nao foi concretizada
por negligéncia da prépria Prefeitura, que apds exigir uma série de documentos (alguns
até absurdos, segundo o depoimento da entrevistada) terminou por paralisar o processo. A
mesma moradora lembra que esta burocracia também se apresentou, em maior escala, em
relagao a prépria identidade do bairro. Segundo ela, quando os moradores locais comega-
ram a sentir necessidade de travar lutas por seus direitos, descobriram que o Cérrego do
Jenipapo nio se encontrava no mapa da Prefeitura da cidade. Foi s6 apés muitas incursoes
a instituigdo que se conseguiu o reconhecimento da comunidade pelo poder publico.

Outra moradora do bairro, reconhecida lideranca comunitdria, conta que chegou ao
bairro em 1969 e viveu durante dez anos sem calcamento nas ruas, ilumina¢do, dgua
potdvel, posto médico, escola ou qualquer outro servigo publico bdsico. Para ela, apesar
de o Cérrego do Jenipapo se localizar relativamente préximo ao centro do Recife, faltava
aos 6rgaos publicos perceber a localidade como uma comunidade onde existiam pessoas
com direitos e deveres a cumprir, isto ¢, onde existiam cidadios. Por outro lado, ¢ inte-
ressante registrar que, no que diz respeito a organizagio da propriedade publica, nao ¢
evidente o apoio uninime dos atores locais a iniciativas deste nivel. A implantagao do
PSF no Cérrego do Jenipapo, segundo uma liderancga local, foi bastante problemdtica,
pois ndo se chegou a um consenso entre os vdrios atores sociais e institui¢des atuantes
no bairro: alguns grupos preferiam manter o modelo tradicional de funcionamento do
posto de saide, enquanto outro grupo desejava ver instalada a nova politica de sadde,
através do Programa de Sadde da Familia.

A questao da propriedade ¢ tema recorrente nas entrevistas e grupos focais realizados
no Cérrego. Para Chanial, os direitos sociais, bem como os direitos individuais, sao
“meios de autonomia publica”, instrumentos que, ao reforgar a liberdade politica, con-
tribuem para “o aprofundamento de uma cidadania politica ativa” (2004, p. 63). Nesta
perspectiva, a luta pela propriedade nio se limita a4 busca de um espaco fisico que se
configure numa moradia, numa associagio, num posto de saide; ela se mostra como
importante elemento na melhoria da qualidade de vida da comunidade e na disputa por
espagos politicos e de representagao face a sociedade.

Em outro plano de agdo, temos o direito ao acesso. Visto por Pinheiro (2004) como
um dos requisitos indispensdveis para a democratizagao na satide, o acesso tem a ver com
a criagao de condi¢bes para o uso de servigos de qualidade, isto é, servigos prestados com
eficiéncia e preservando a dignidade do cidaddo. Para garantir o direito ao acesso, ¢ neces-
sdrio primeiro garantir que as pessoas se sintam reconhecidas enquanto cidadas e enquanto
membros da comunidade na qual se inserem. Para Martins, a reelaboragao da metodologia
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da agdo estatal afigura-se num verdadeiro desafio, uma vez que os planejadores e gestores
trabalham com a ideia de que “o recebedor da politica é um individuo ou um conjunto
de individuos vistos como entidades estatisticas separadas” (2004, p. 77).

Nesse sentido, quais as estratégias de organizagio locais? O depoimento a seguir
demonstra como a demanda por novos servigos publicos promove maior mobilizagao
por parte dos comunitdrios e, 2 medida que alguns direitos vao sendo adquiridos, ocorre
uma desmobilizacio da comunidade.

Ainda temos muito caminho a andar para conseguirmos todos esses direitos dos cidadaos
e das cidadas do Cérrego. Nao tinhamos nada, conseguimos alguma coisa, mas ainda
falta. S6 que quando nio se tinha nada, estava mais ficil de nos juntarmos e lutar [...].
O cidaddo ainda precisa lutar para buscar os seus direitos. Ainda tem muito caminho a
ser caminhado.

Outro depoimento, de uma Agente Comunitdria de Sadde, reafirma a questio da
desmobilizagao social vivenciada pelos usudrios: segundo ela, apesar de todas as recla-
magdes ouvidas cotidianamente, a comunidade aparenta nio se incomodar de fato com
as péssimas condi¢des estruturais da unidade de sadde. Os usudrios desejam apenas ser
atendidos rapidamente, e nao se preocupam em reivindicar melhorias no posto que be-
neficiariam a si mesmos, aos demais usudrios e até aos profissionais que ali trabalham.

E como se, num momento de necessidade, toda a populagio se unisse para reivindicar;
porém, 2 medida que os direitos vao sendo garantidos e que as expectativas individuais
vao sendo preenchidas, as pessoas comegam a abandonar essas causas, desfavorecendo a
coletividade. Cabe, entdo, as liderancas comunitdrias e as entidades como o conselho de
moradores e o clube de maes organizar estas reivindicagoes e cuidar para que as lutas por
direitos da comunidade nio percam sua forga. E interessante ressaltar aqui a importancia
do direito a organizagao livre e igualitdria, como condigao da democracia social moderna
(MARTINS, 2008; SANTOS; AVRITZER, 2002), sem o qual nio teria sido possivel
aos comunitdrios do Cérrego do Jenipapo garantir algumas de suas conquistas.

Um dos grupos mais significativos deste esforgo de mobilizagio social local e de
organizagao de novos direitos coletivos é o Clube de Maes, surgido da necessidade de
se resistir s a¢des conservadoras interessadas na desmobiliza¢gao dos movimentos comu-
nitdrios existentes:

O clube de maes aqui no Cérrego do Jenipapo surgiu pelo fato que em nosso trabalho
comunitdrio no Cérrego, pelo conselho de moradores, temos de dois em dois anos mudanca
de dire¢do e em 1987 entrou aqui uma diregdo que fechou esse conselho por dois anos.

Para a gente ndo perder a luta, a gente formou, com a participacdo das pessoas sérias, esses
clubes de mies que até hoje existem, reivindicando o direito de vida de cada cidadio.

Esta mesma lider comunitdria nos conta que o clube de maes foi o responsdvel pela
retomada do conselho de moradores do bairro, apés este ter sido controlado por um
grupo politico que nio se pautava pelas necessidades da comunidade, senio pelo interesse
econdmico. Hoje, o clube de maes atua ativamente no Cérrego do Jenipapo, junto ao
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conselho de moradores, com estratégias de organizagio baseadas primeiramente no didlogo
entre as esferas da sociedade envolvidas. A comunidade, porém, j4 sentiu necessidade de
extrapolar o mero embate institucional, criando a¢des que atinjam as esferas de circulagao
das elites, como o fechamento de ruas, para garantir visibilidade a sua causa.

Estas experiéncias de mobiliza¢ao podem, entio, ser enxergadas como uma onda de
resisténcia da comunidade contra um sistema que tende a ignord-la. Os movimentos
sociais locais configuram-se em torno da reivindicagdo de direitos, ensinando através
de sua prdxis que ¢ possivel se construir um novo paradigma centrado na solidariedade

(MARTINS, 2004; CAILLE, 2008).

Lutas por direitos a servicos publicos
Os servigos publicos nascem dos esfor¢os do Estado moderno de organizar a protegao

social respondendo as pressdes das lutas coletivas. No caso brasileiro, porém, observa-
se que a tradi¢do oligdrquica e autoritdria tem inibido historicamente o surgimento de
esferas publicas locais nas quais se explicite mais claramente a participagiao popular. A
luta por servigos publicos pode ser definida como uma subcategoria das lutas mais gerais
por direitos comunitdrios. Aqui, as demandas sio manifestadas mais abertamente com
relagdo a politicas publicas concretas como aquelas de educacio e também de criagao
de mecanismos nesses servicos que favorecam a participagao social:

Falta aqui um programa de educagio a nivel nacional para ajudar nosso povo, para o povo

saber seus direitos, trabalho de satde; nio existe essa preocupagio, pegar esse dinheiro e

aplicar em educagdo para as massas. Nesse sentido eu ndo digo ensinar o “a, b, ¢”, nao.

Politicas publicas nesse pais ¢ o que falta; se tivesse, tinha muito mais resultado.

E importante registrar que as lutas comunitdrias recentes nio se dirigem prioritaria-
mente ao trabalho, como faziam tradicionalmente as classes assalariadas. Atualmente,
tais lutas sdo diversificadas, aparecendo um leque amplo de demandas, entre as quais
se destacam as de lazer. H4 reclamagées dos comunitdrios pelo fato de a prefeitura nio
ter ainda se sensibilizado com a importancia de criag¢ao de tais equipamentos, colocando
em risco a populagio e, sobretudo, a juventude.

Devido a falta de equipamentos para atender 4 demanda da populagao, os comu-
nitdrios buscam naturalmente utilizar aqueles recursos disponiveis localmente, como as
escolas, por exemplo. Mas hd também as situagdes em que os equipamentos existentes
sdo insuficientes, gerando insatisfagao visivel. Uma idosa nos relatou, em grupo focal,
que para realizar seus exercicios fisicos, recomendados inclusive pelo médico do PSF, um
grupo de mulheres da terceira idade precisa pedir autorizagao as escolas locais para utilizar
suas dependéncias. O problema é que muitas vezes as escolas nio estido dispostas, ou
simplesmente nao tém condi¢bes de ceder parte de seu espago fisico j4 tdo reduzido.

Em algumas ocasioes, existe espago disponivel para a realizagao de atividades de lazer
ou educacionais na comunidade, porém este se encontra em estado tao degradado que sua
utilizagao chega a representar um risco a populagago. Um dos Agentes Comunitdrios de
Satde do bairro nos contou sobre a situagio de risco do “Cruzeiro”, cujo telhado ameaga
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desabar. O local tem sido pensado pelos comunitdrios como um espaco onde, além das
atividades lidicas, como jogos de basquete e futebol de salao, poderiam ser organizados
grupos de teatro, cursos de corte e costura e aulas de informdtica. Para tanto, alguns ACSs
do Cérrego do Jenipapo tém-se organizado junto a populagdo local para se antecipar a agao
publica e providenciar o conserto das instalagdes do prédio. A solugao partiria de agbes
coletivas, como a venda de rifas, a realizacdo de bingos e bazares, entre outros.

A insatisfagio dos comunitdrios se relaciona também ao acesso a servigos bdsicos,
como a educagio. O atendimento dos direitos de servico publico revela a importincia
de se articular a sociedade civil e o Estado. De um lado, hd que se considerar a mo-
bilizacdo e a vigilancia da sociedade organizada; do outro, a capacidade do Estado de
criar “espagos puiblicos” necessdrios para que se efetive o exercicio da cidadania. E fica
evidente que, no contexto atual, a ideia de cidadania nao pode se reduzir a questao da
militAncia e do assistencialismo, devendo integrar o tema do ludico.

O direito a saude

O direito a satide é um capitulo a parte da “prote¢ao social”. Destaca-se com particular
intensidade, por se relacionar diretamente com a sobrevivéncia fisica, mental e emocio-
nal dos individuos. No Brasil, os estudos sobre direito a satide tém avancado bastante
e para este avango tém contribuido muito os estudos sobre integralidade (PINHEIRO;
MATTOS, 2005). A ideia de integralidade de direitos nao ¢ apenas uma boa teoria, mas
uma compreensio que o comunitdrio desenvolve desde sua agao local. Neste sentido, eles
sabem que uma atengdo plena em sadde depende do funcionamento adequado de servigos
de saneamento. Segundo um ACS entrevistado, embora o bairro vizinho, a Macaxeira,
jé conte com todo o sistema de esgoto bem estruturado, o Cérrego do Jenipapo ainda
carece desse servico bdsico essencial. Por conta disto, proliferam os vetores de doengas,
o que provocou inclusive o adoecimento de criangas da comunidade.

Outro aspecto a assinalar é que, frequentemente, o atendimento do direito 2 satide
exige agdes envolvendo diversas entidades governamentais e nao-governamentais. E o
caso da dengue, por exemplo. Sua prevencio ¢ complexa por exigir solu¢des que nao
tém resolucdo ficil com a do armazenamento da dgua. Ela exige entdo agbes conjuntas
entre governo e usudrios em torno da adogio de medidas para enfrentar um vetor que
exige a¢oes objetivas mas também mudanga de atitudes e valores por parte dos usudrios.
Nesta perspectiva, a conflanca e aproximagio entre usudrios e agentes ¢ fundamental
para se construir um didlogo efetivo para o enfrentamento de problemas como o da
dengue, segundo o depoimento de um agente de satde:

Nés estamos tendo a dificuldade, assim como os agentes de sadde ambiental, de entrar nas
casas. Muitas vezes estdo fechadas e quando estio abertas os agentes de satide ambiental
orientam as pessoas quanto ao tratamento da dgua, mas eu j4 escutei vdrias vezes o pessoal

dizer: “Ah, mas eu nio vou pegar dengue ndo, nunca peguei e nio vou pegar agora’.

Num outro plano, ¢ importante lembrar que o atendimento de certas agoes em satde
depende diretamente da mobilizagao da comunidade, refletindo a luta por direitos de
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propriedade publica. Uma moradora do bairro nos contou que o bairro sofreu muito,
no passado, com o problema da dgua contaminada pelas fossas das casas. Na época, a
populagdo consumia a dgua de pogos artesianos, pois nao havia ainda dgua encanada
disponivel, e cresceu bastante o nimero de pessoas infectadas com vermes. Apds tentar
dialogar com o poder publico por vdrias vezes, sem sucesso, a populagio coletou amos-
tras da dgua e levou para a FUSAM (Fundagio de Saide Amaury de Medeiros), sede
da Secretaria de Saide do Estado de Pernambuco. Foram realizados diversos testes que
acabaram por comprovar que aquela dgua tinha-se tornado imprépria para consumo. Foi
somente a partir daf que a populagdo conseguiu pressionar o Governo do Estado para
que fosse instalado o sistema de dgua encanada no Cérrego do Jenipapo.

Outro ponto crucial na organizagao dos servicos em satde, no sentido amplo, ¢ o
da coleta de lixo. Neste caso, também fica evidente que sua solugio exige parceria e
responsabilidade compartilhada entre governo e usudrio. Uma lider comunitdria entre-
vistada nos alertou para algo que muitas vezes passa despercebido para a sociedade: o
desperdicio nio ¢ sé de lixo, mas de dinheiro piblico também. Segundo ela, se cada
cidaddo se preocupasse em colocar o lixo nos locais e hordrios estipulados, evitasse jo-
gar dejetos nas ruas e nos canais, realizasse coleta seletiva e reciclagem, boa parte das
verbas hoje destinadas ao lixo poderia ser aplicada em melhorias dos sistemas de satde,
educagdo, transporte, etc. Outra entrevistada nos contou que a empresa responsdvel pela
limpeza urbana da cidade, a EMLURB, realizou certa vez uma campanha sobre a relagio
entre o lixo acumulado e a sadde da populagio. Porém, a campanha se deu unicamente
através da distribui¢ao de panfletos que, como era de se esperar, foram parar nas valas
das ruas. Segundo a idosa, o efeito da campanha foi nulo, porque foi como se a prépria
empresa tivesse jogado os panfletos diretamente ao chao.

Como se pode perceber, ento, a precariedade de tais servigos nao é apenas resultado
de mau funcionamento do governo, mas também de falta de colaboragao da populagao.
O que se constatou é que a articulagdo entre governo e usudrios ¢é fundamental para
o &ito de quaisquer agbes publicas em sadde, conforme testemunho de uma idosa
entrevistada.

Eu acho que deveria ter uma fiscalizagao a cada quinzena ou trimestre, pra ver essa lim-
peza do lixo, pois o lixo vem todo dia de segunda a sébado. Todo dia os meninos sobem
as ladeiras e escadarias pra pegar o lixo; quando o lixeiro apanha o lixo, o pessoal vem
e joga o lixo na vala. Se limpa a casa, o quintal, num dd pra apanhar o lixo e guardar
num saco? Como nio querem IeVar pro outro lugar Onde O carro vem apanhar, jogam no

cérrego, nas valas.

Passando ao campo restrito da satide, o recorte de género aparece como fundamental
para a organizagio das mobilizagdes dos comunitdrios. E neste campo ¢ evidente que
as mulheres demonstram maior preocupagao com higiene que os homens, exigindo, por
conseguinte, acoes de saide especificas nesta 4rea. Uma lideranga comunitdria local esti-
ma que aproximadamente 40% dos homens do Cérrego do Jenipapo sio idosos e vdrios
outros sao jd aposentados. Por diversas razoes, diz ela, tais individuos nao tém o costume
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de procurar a unidade de satde para participar de trabalhos de prevengiao de males e
doengas, ao contrdrio das mulheres, mesmo aquelas que tém jornada dupla, cuidando
do lar e dos filhos e trabalhando fora de casa. Para a entrevistada, é fundamental que
todas as esferas do governo invistam na educagio voltada para a satide, como forma de
melhorar a qualidade de vida da populagio.

Mas claro, a amplia¢do de tais servicos exige, em paralelo, ampliacio da infraes-
trutura, de espagos de cuidados e de didlogos. Em boa parte das entrevistas e grupos
focais realizados na comunidade, foram ressaltados os limites da atual unidade de satde,
que sdo dados tanto pela md localizagio como pelo espaco fisico inadequado, como se
percebe através do seguinte depoimento de uma lideranca:

Falta para a gente um posto verdadeiro; a gente tem um posto mal localizado. Agradecemos
por permanecer com o posto [...], por que pior vai ser sem ele, mas a gente precisaria que
a prefeitura comprasse uma residéncia onde pudessem fazer um posto verdadeiro, com
dependéncias boas para o pessoal trabalhar bem, pois eles tendo isso, também iriam ter
um atendimento melhor para o pessoal. Muitas vezes 0 médico espera que o outro termine
naquela sala para que ele possa atender. E na beira de um canal. Vocé fazer um atendimento
médico odontoldgico, abrindo a boca perto de um canal onde passa o lixo [...]. E a gente

ainda agradece por ter, mas ¢ o que precisa: um posto verdadeiro no nosso Cérrego.

A ampliagao de tais servigos tem, igualmente, que considerar as resisténcias dos comuni-
tdrios 2 introdugdo de inovagdes em satide publica que contrariam a légica hospitalocéntrica
voltada para o atendimento individual. Tal resisténcia fica evidente em depoimentos como
o de uma lider comunitdria do bairro, que reclama da atual constitui¢ao do posto, pois
gostaria de ver, além da equipe do PSF atuando nas ruas, médicos especialistas atendendo
na unidade, como oftalmologistas e cardiologistas. Segundo ela, um médico generalista
nio seria tdo competente quanto o especialista na identificago de males e doengas.

Um dos desafios nesse processo de transformagio do modelo hospitalocéntrico de
atendimento para um outro, mais centrado na ideia da integralidade, ¢ a conscientizagao
da populagao acerca dos papéis atribuidos a cada profissional de sadde, e ao préprio
comunitdrio. O médico do PSF tem a missdo de perceber o usudrio dentro da realidade
em que se insere, para além da mera identificagio e tratamento de doengas, buscando
conhecer sua realidade e seus problemas - inclusive os de ordem psicolégica ou emocio-
nal. O encaminhamento para um especialista se d4 a partir dai, evitando atendimentos
desnecessdrios e centralizando recursos humanos onde realmente podem ser eficazes.

Uma das questdes mais recorrentes na pesquisa foi a marcagio de consultas. Um ACS
conta que no bairro da Macaxeira, essa questdao se tornou um problema de propor¢des
gigantescas. Segundo ele, os usudrios exigem que os agentes de saude, além de marcar
consultas, levem os papéis de encaminhamento as suas casas; essa atividade, porém, ex-
trapola as responsabilidades do agente comunitdrio de saude. Essa realidade, entretanto,
parece estar mudando, conforme observamos no depoimento abaixo deste ACS:

Eles comegam a ver que o agente nio é aquele marcador de consulta, entdo eles procuram a
gente pra outra coisa, para saber o que o agente de saide faz. A gente nio consegue ainda
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fazer a parte educativa plenamente, mas a gente td tentando caminhar pra isso, tentando
focalizar na questdo preventiva. T4 se construindo, ndo td perfeito ainda, mas pelo menos
o problema da marcagdo a gente conseguiu tirar da cabeca das pessoas.

Por fim, o depoimento abaixo demonstra que essa nova ldgica da assisténcia a sau-
de, distanciada do modelo hospitalocéntrico, propde outras formas de organizagio do
trabalho que se mostram mais democrdticas e eficazes.

O trabalho que a gente estd desenvolvendo, pelo que eu estou vendo, ¢ esse, formando um
grupo para formar outros grupos, para fazer de outras pessoas agentes multiplicadores, como
nés somos. E bem mais prético do que chegar na casa de um comunitdrio e enfiar um bocado
de coisa na cabega dele. Bem mais prdtica essa metodologia do grupo do que a individual.

Na pesquisa, foi curioso verificar que o avango das lutas depende largamente das
mobiliza¢des das mulheres, o que fica evidenciado ao se verificar o publico das unidades
de sadde, formado majoritariamente por individuos do sexo feminino. H4 também que
se registrar que as mudangas de modelos de gestao introduzidos pelo PSF, vém alteran-
do significativamente a ideia de atendimento em sadde; a criagao de dispositivos que
aproximam o usudrio e o profissional de saide permite uma circulagao mais efetiva de
dddivas, entre elas a da confianca e da solidariedade.

Consideracgoes finais

Ao longo do desenvolvimento da pesquisa “Sadde, redes e determinantes sociais” no
Recife, mais especificamente no Cérrego do Jenipapo, tornou-se evidente a necessidade
de uma reflexao aprofundada sobre alguns temas emergentes, como a adogio de agdes
governamentais localizadas que respondam a demandas contextualizadas — como estd
implicito na proposta do PSE. Esta a¢do parece ser de fundamental para se assegurar
um atendimento de qualidade aos usudrios, que nio pode ser atendido pelo modelo
hospitalocéntrico tradicional.

O sucesso de tais iniciativas, porém, nao depende apenas da lucidez e boa vontade do
governante quando da elaboragdo e execugao das a¢oes em sadde (que tém um cardter
vertical e descentralizado). A participagio do comunitdrio, visto aqui nio apenas como
o usudrio do sistema de satide, mas como ator social inserido em determinado contexto
geogréfico e cultural, é fundamental para quebrar resisténcias, sugerir saidas e garantir
o controle dessas a¢des publicas.

Para tanto, faz-se necessdria a criagdo de instincias de participagio, como ouvidorias
e conselhos, que permitam aos usudrios inteirar-se e opinar sobre a construgio e avalia-
¢do de politicas publicas de satide. Muitos desses espagos estdo previstos, inclusive, na
NOB 96 e na Constituigao Federal, sem que tenham realmente saltado do papel para
a esfera da cidadania.

Para Pinheiro (2004), as conferéncias de satide devem constituir espagos publicos de
efetiva participagao politica da sociedade civil, contribuindo para a democratizagao das

\

agoes do Estado na construgio do direito a sadde no Brasil contemporineo. Com esta
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preocupagio, sugerimos a efetivagio como critério fundamental para a avaliagio das agoes
em satde, sob o 4ngulo da construgio da cidadania enquanto luta pelo autorrespeito,
ou seja, enquanto luta por direitos nao assegurados.

Devemos destacar, ainda, a importincia da unido da familia, das associacoes, dos
profissionais de saide, da escola e dos préprios comunitdrios em prol da organiza¢ao social
soliddria. E necessrio que criar formas de resisténcia ou meios de se desvencilhar de um
modelo de cidadania baseado em demandas, e se voltar para o tipo de organizagiao que
Martins (2004, p. 64) identifica como a “possibilidade de fundar-se na sociedade civil
e nos principios de solidariedade, reciprocidade, dddiva e associa¢ao”. Este ¢ o desafio
fundamental para que a conquista de uma cidadania de direitos promotora do respeito
individual e coletiva se torne uma conquista perene, no médio e longo prazos.

Referéncias

BRASIL. Portaria n° 2.203, de 5 de novembro de 1996. Aprova a NOB 1/96, a qual redefine o modelo
de gestdo do Sistema Unico de Satde. Ministério da Satide, Gabinete do Ministro. Disponivel em: <http://
bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/1996/prt2203_05_11_1996.html >. Acesso em: 7 maio 2009.
CAILLE, Alain. Reconhecimento e sociologia. Revista Brasileira de Ciéncias Sociais. Sao Paulo: ANPOCS,
v. 23, n. 66, fev. 2008.

CHANIAL, Philipe. Todos direitos por todos e para todos: cidadania, solidariedade social e sociedade
civil num mundo globalizado. In: MARTINS, P. H.; NUNES, B. F. A nova ordem social. Brasilia: Pa-
ralelo 15, 2004.

HONNETH, Axel. A luta pelo reconhecimento. A gramdtica moral dos conflitos sociais. Sdo Paulo:
Ed. 34, 2003.

MARTINS, Paulo H. O Estado e a redistribui¢io dos bens da cidadania num contexto pds-nacional. In:
MARTINS, P. H.; NUNES, B. E. A nova ordem social. Brasilia: Paralelo 15, 2004.

_____ . Acdo publica local e desafios de uma cidadania soliddria. Cadernos Feministas de Economia &
Politica. Mulheres, economia soliddria e cidadania. Recife, n. 5, p. 45-67, 2009a.

_____ . Cidadania. In: CATTANI, A. et al. Diciondrio Internacional da Outra Economia. Coimbra:
Almedina, 2009b.

MARTINS, Paulo H.; FONTES, Breno (org.). Redes, priticas associativas e gestdo piblica. Recife:
UFPE, 2006.

PINHEIRO, Roseni. Democracia e satde: sociedade civil, cidadania e cultura politica. Physis — Revista de
Saiide Coletiva. Rio de Janeiro, v. 14, n. 1, p. 11-14, 2004.

PINHEIRO, Roseni; MATTOS, Ruben A. (orgs.). Cuidado: as fronteiras da integralidade. Rio de Janeiro:
Cepesc, 2005.

SANTOS, Boaventura de S. (org.). Democratizar a democracia: os caminhos da democracia participativa.
Rio de Janeiro: Civilizacio Brasileira, 2002.

158 Avaliacdo em salde na perspectiva do usuario

A cidadania como solidariedade civica
na esfera publica: a luta pela estima
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Introducao

Neste terceiro plano das esferas publicas e civicas, procuramos entender como se
dao as préticas dos direitos a satide jd estabelecidas mediante lutas e mobilizagées no
segundo plano (politico e juridico) e desenhadas por atividades ludicas, emocionais e
afetivas no primeiro plano (familiar e intragrupal). Ou seja, em que medida as rotinas
e prdticas de aliangas e solidariedades estao sendo exercidas com regularidade no plano
da esfera civica e publica, que é aquele do dia a dia das unidades de saide e das prdticas
terapéuticas e de autocura da vida comunitdria? Quais as perspectivas e significacoes da
vivéncia civica desses direitos a partir dos usudrios?

Tais informagbes sio relevantes para que possamos explicar o funcionamento da
esfera publica da satide no Cérrego do Jenipapo, considerando o jogo de negociagoes
que envolvem diversos atores, da sociedade civil ¢ do Estado. A unidade de saide do
Cérrego do Jenipapo estd situada no “Largo do Maracana”, o local mais amplo e plano
da comunidade; fica ao lado do cérrego que d4 nome ao bairro e por onde “corre” grande
parte do esgoto da comunidade. Antes de se tornar unidade de satde, o imével serviu
de depdsito para os materiais de construgio durante a urbaniza¢io da comunidade, na
década de 1980, sendo posteriormente utilizado para as reunides do grupo de maes, que
vieram, em seguida, a fundar o conselho de moradores do local.

O funcionamento da esfera publica local, neste nivel de reconhecimento moral, leva-nos
a considerar alguns recortes que atravessam a organizagio da a¢do social. Em primeiro
lugar, hd de se salientar que os mecanismos de descentralizagio e a criagdo de novos
“lugares” de producio da cidadania no plano local tém levado a refazer as fronteiras
entre Estado e sociedade civil, gerando novos desafios em termos de responsabilidade
e autonomia dos atores e agéncias envolvidos. O aumento da participagio popular e as
iniciativas descentralizadoras contribuem para modernizar o poder municipal e aproximar
a politica publica dos usudrios comunitdrios. Por um lado, hd aquele tipo de iniciativa
publica que corresponde a agdo institucional e ao exercicio dos direitos construidos co-
letivamente sob responsabilidade formal do Estado; por outro, hd aquelas iniciativas que
refletem a inven¢do da cidadania pelo préprio usudrio, que implicam a responsabilidade
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dos usudrios na satde, assim como na vida publica. Ou seja, buscamos responder a dois
tipos de indagagoes: a primeira delas, analisar como se agencia a organizagio desta esfera
publica a partir do Estado e de préticas legisladas e sancionadas; a segunda tem a ver
com a responsabilidade e a implicagdo dos individuos na producio e exercicio de sua
cidadania na esfera civica e publica em satde.

Interessa-nos particularmente, neste artigo, a terceira dimensao da teoria do reconhe-
cimento, a da solidariedade, construida pelo valor moral da autoestima. A construgao
da autoestima possibilitaria o fomento a solidariedade na vida publica, a capacidade dos
individuos de se colocarem no lugar do Outro, fechando a terceira fase da socializagao
proposta por Mead (1974), na sua tese sobre o outro generalizado. Ou seja, a partir da
esfera afetiva e dos direitos conquistados, passamos a visualizar mais claramente a prd-
xis pablica e civica. Sao espagos estruturados institucionalmente por agéncias estatais e
nio-estatais, por individuos e por grupos, e que sdao a base para a funda¢io de novas
solidariedades que exaltam certos valores compartilhados; e que ém como pressupostos
vivéncias afetivas geradoras de confianga, e lutas por direitos, que garantem o respeito
individual e coletivo do cidadao.

O que nos interessa aqui ¢, entdo, introduzir uma compreensio complexa de cidadania
que permita apreender a0 mesmo tempo os aspectos materiais e simbdlicos da a¢do social.
Qualquer impulso de “cidadania” que nao leve em considera¢ao o simbolismo do local,
bem como sua fun¢io na estruturagao de pactos e prdticas coletivas, ndo nos permite
compreender adequadamente os requisitos para o exercicio da cidadania no plano das
esferas publicas e civicas. Pois nao se adquire cidadania apenas pela simples concessio
de diretos aos individuos; hd que se resgatar os fundamentos morais desse conceito e
sua importincia na mediagdo de relagoes plurais na esfera pablica (cf. SANTOS apud
MARTINS, 2009, p. 59).

E importante compreender as atividades dos usudrios e do governo a partir da praxis
dos atores e agéncias envolvidas: dos direitos conquistados, das prdticas associativas, do
surgimento de iniciativas voltadas para regulamentar a¢bes autonomizantes e dialdgicas
entre governo e sociedade civil. O nivel da solidariedade diz respeito a influéncia das
préticas dos usudrios e do governo na construgio da ag¢io publica — ou seja, a respon-
sabilidade desses atores sociais no fomento e na manuten¢io da esfera comum.

Encontramos vérios problemas relacionados ao exercicio da cidadania como atividade
coletiva na esfera publica, principalmente quando aludimos a distingdo arendtiana entre
labor, trabalho e acdo. Arendt (2003) considera o labor como uma atividade baseada nas
necessidades humanas bdsicas, enquanto o trabalho significa uma atividade orientada a fins
especificos, na qual se aplica um método e se fabrica algo. J4 a agdo corresponde a algo
maior: a validagao multipla de individuos dnicos.! Esta representa a exaltagio da coletivi-
dade, do publico. Convém, a partir desses 7zsights, questionar em que medida as atitudes
dos atores sociais estao induzindo o funcionamento da esfera publica local, considerando
que o trabalho aparece como elemento problemdtico na organizagao da agdo coletiva.

! Para maior aprofundamento da aproximagio entre a teoria de Arendt e a teoria da Dddiva, ver Miczo (2008).
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Politicas publicas e saide como fato amplo

A histéria do Cérrego do Jenipapo ¢ marcada por mobilizacoes pela reivindicagao de
direitos e de lutas por reconhecimento que t¢m o poder publico como alvo tradicional
do descontentamento popular. Desde meados dos anos 70, a comunidade luta para ter
seu nome incluso no mapa das politicas publicas em diversos planos: da dgua encanada,
da posse da terra, do transporte, do posto de satde, entre outros.

Entre 2008 e 2009, percebemos que muitas das lutas pelos direitos tornaram-se reivin-
dicagoes pela eficdcia da prdtica de direitos jd4 conquistados. Uma das maiores demandas
estd na necessidade de resolugao de problemas de infraestrutura que estdo intimamente
relacionados 2 questdo da sadde coletiva. Obras de saneamento e barreiras ainda fazem
parte da lista de problemas inconclusos.

Outro tema relevante na luta pela cidadania no plano local é o Orgamento Participativo
(OP), que pode ser considerado um grande avango, se pensarmos a satide como integralidade
(PINHEIRO; MATTOS, 2008). Apesar de poucos recursos do municipio destinados para
isso, 0 que nao ultrapassa os 5% da receita municipal no Recife, o OP configurou um
espaco de disputa que privilegia aquelas comunidades mais participativas e atuantes, além
de representar, para alguns individuos, uma espécie de escola prdtica de civismo.*

Entretanto, as entrevistas deixam perceber dois efeitos problemdticos na manutengio
do OP, principalmente depois de seus primeiros anos de funcionamento. O primeiro
deles, segundo as falas, diz respeito a desresponsabilizagio do municipio no papel de
responder as reivindicagdes mais gerais formuladas fora do OP. As secretarias deixariam
de ser o local de pressao social, onde os movimentos populares atuariam historicamente,
passando a cena do bairro a ocupar o primeiro plano. Essa desestruturacio do campo’®
politico municipal teria esvaziado a grande cena politica na qual ocorriam os conflitos
entre as comunidades e o poder legitimo na reivindica¢ao de melhorias de vida. Claro,
todas essas consideragdes merecem aprofundamentos, pois argumentos a favor do OP
sao relacionados por muitos outros comunitdrios. Mas o que argumentam seus criticos ¢
que o OP no Recife estaria contribuindo para dispersar a atengdo sobre grandes temas,
mobilizando as comunidades locais na disputa por recursos cujas aplica¢des continuariam
a ter resultados controversos.

O segundo efeito problemdtico do OP tem a ver com a regulagio problemdtica da par-
ticipagdo. A cooptagao das liderangas por parte dos politicos ocasionaria o enfraquecimento
da pluralidade na competigao pelas obras no OP, passando de um movimento exclusivo
da sociedade civil para um movimento clientelista. Com isso, os dias de votagdo para as
obras teriam se transformado numa grande festa. Porém, nao haveria participagao efetiva
de vdrias comunidades nos féruns, e tal participagao diminuta nio seria levada em conta
pela gestao do OP. Logo, “ganhariam” o direito as obras, sugerem alguns entrevistados,
aquelas comunidades dotadas de maior capizal politico e que estariam favorecidas politi-
camente por um vereador, como sugere uma das liderangas entrevistadas:

> Agradecemos a sugestdo do Professor Aécio Matos para estes termos.
> Tomamos emprestado esse conceito de P. Bourdieu, assim como o conceito de capital politico.
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Com o orgamento participativo, a participa¢io da populagio junto a prefeitura da cidade do
Recife teve um crescimento, mas nas RPA houve um fracasso ao nivel de suas reivindicacdes
populares. Quanto as comunidades que nio t€m poder de colocar 500 a mil pessoas no
férum, essas ndo tém recebido apoio da Prefeitura. Nés, liderancas comunitdrias antigas,
ndo temos condi¢des de levar mais de 300 a 500 pessoas, enquanto as pessoas que tém
apoio politico botam 2 mil a 3 mil pessoas, que nio vio ter participagdo nos féruns, mas
sdo eles que levam as obras todinhas.

O fato de que nem todas as obras que ganham no OP sio efetivadas geraria, dizem,
desconfianga da populagio, diminuindo a participagio nos foros. A légica de reivindica-
¢do da acio publica seria abafada e as liderangas nem sempre saberiam a quem e como
recorrer, j& que o sistema nao se mostraria eficaz para garantir tais reivindicagoes. Muitas
dessas obras, nao executadas, dizem respeito a problemas que impactam diretamente na
questao da sadde. Por exemplo, a luta pela realocagao do posto de saide, que é localizado
em drea de alagamento, a construgdo de barreiras para as dificeis épocas de chuva no
Recife, o problema do esgoto a céu aberto, etc.

Perspectivas de empoderamento, solidariedade e governanca
Atitudes nao-soliddrias geram um impacto negativo que nao se restringe ao gerador da

agdo. Muitas vezes falta consciéncia de que essa é uma questao publica, que é preciso se
colocar no lugar dos outros moradores do Cdrrego, reconhecé-los. O trabalho preventivo
dos ACS ¢ prejudicado pelo mesmo tipo de atitude negativa:

Estamos tendo a dificuldade de entrar nas casas. Muitas vezes estdo fechadas. Os agentes

de sadde ambiental (ASA) orientam as pessoas quanto ao tratamento da dgua, mas eu j4

escutei vdrias vezes o pessoal dizer: “Ah, mas eu nio vou pegar dengue nio, nunca peguei

e ndo vou pegar agora’. E a gente falando para tratar a 4gua, para tampar o tonel, receber

o ASA, e muitas vezes as pessoas nao aceitam.

Como ressalta uma lideranca comunitdria, muitas vezes o usudrio desconhece a luta
realizada para a efetivagio de direitos, como o da coleta de lixo didria. Frequentemen-
te, o usudrio a entende como algo de responsabilidade do governo, ¢ nio como uma
conquista, que necessita ser cuidada e preservada. Essa falta de consciéncia de alguns
usudrios produz uma imagem reificada das politicas publicas, como se fossem meras
concessoes de um ente que nio lhes diz respeito.

Ainda nao temos condigoes de mensurar as causas mais profundas desse tipo de pos-
tura dos usudrios-cidaddos. Todavia sugerimos como hipétese de que esta é uma pritica
comum baseada, em parte, na maneira como os usudrios sio concebidos pela gestao:
como alvos, receptores passivos, nimeros. Essa visao dificulta a compreensio de uma
cidadania complexa da a¢do. Desta forma, hd um abismo entre as responsabilidades dos
usudrios e as responsabilidades do governo, de modo que muitos usudrios no reconhecem
sua responsabilidade na prdxis publica, contentando-se com politicas assistencialistas.
Percebemos este problema a partir da argumentac¢io de um ACS:
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Eles querem que o agente leve o papel (do encaminhamento) na casa deles, mas esse nio
¢ 0 nosso papel. Cada pessoa tem que arcar com suas responsabilidades; se eu estou pre-
cisando eu tenho que ir 14. Agora, o que a gente pode fazer para facilitar ¢ avisar: ‘Olha
fulano, o seu encaminhamento chegou, vai 14 buscar’.

Este tipo de fala entra em conflito com a ldgica assistencialista, que é, em certa me-
dida, defendida por uma lideran¢a comunitdria, que responsabiliza os ACSs por todo o
processo de atengao bdsica, sem levar em consideragao o préprio usudrio:

A marcagio de ficha ¢ papel dos agentes comunitdrios de saide! Ver a problemdtica e ser
o elo entre o paciente e a unidade de satde. Era ele (o ACS) chegar 2 minha casa, ver
que eu tenho uma necessidade de ir para um especialista, ver onde tem na unidade de
satide, pegar o cartdo e resolver.

Desta forma, constatamos que a politica assistencialista tem-se mostrado inibidora do
processo de visualizagdo das redes de relagoes pelos usudrios, diminuindo a percep¢ao de
sua importincia para o funcionamento da esfera publica. Isto se configura como um entrave
para a consolida¢ao da cidadania ativa dos usudrios, reforcando a légica utilitarista.

Por outro lado, percebemos que alguns usudrios se empoderaram a partir da consci-
éncia de sua importincia para o andamento da politica de satide e da esfera publica. Boa
parte deles acaba se engajando em algum tipo de associa¢do civica, como descreveremos
a seguir. Estes usudrios, cujo aprendizado foi construido na vivéncia das préticas sociais,
enfrentando as dificuldades oriundas das brechas das politicas publicas, sio entendidos
aqui como intelectuais orginicos, para fazer referéncia ao termo gramsciano. Suas ati-
tudes também se aproximam da solidariedade prevista na Teoria do Reconhecimento,
entendendo-a também como dom, a partir do momento em que eles préprios reconhecem
os outros usudrios como cidadios.

As liderangas comunitdrias e outras associa¢bes importantes muitas vezes entram
em conflitos pessoais, desconsiderando o interesse publico. Por conseguinte, deixam de
conquistar melhorias para a comunidade por nao trabalharem em cooperagdo. Os en-
trevistados lembram, neste sentido, o caso de um curso de informdtica que nao ocorreu
porque a diretora da escola municipal imp6s barreiras; lembram igualmente outros cursos
e oportunidades que surgiram, porém foram perdidos pela falta de articulagio. De todo
modo, assinala uma lider, hd que se ressaltar que hd conquistas efetivas neste plano da
esfera publica, registrando que a luta pela escola foi fruto da unido da comunidade.

Alguns usudrios adquiriram a ciéncia de que desfrutam de algum bem publico nao
porque esse bem foi simplesmente concedido, sem luta ou sem que a luta fosse parte
fundamental nisso. A luta tecida a partir de associa¢des entre grupos fortalece proces-
sos de inclusao de grupos sociais estigmatizados ou esquecidos no Cdérrego. Aqui, vale
ressaltar novamente a importincia das associagdes de valor simbélico como modo de
reforcar os lagos de solidariedade e a participagdo na vida social e na saide. Na pesquisa,
observamos o caso de uma associagao entre idosos, um grupo que precisa de aliancas
entre si para viver melhor. Isso reflete a importancia de ressignificar o tema geracional
para se ampliar a luta pela cidadania na esfera publica.
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Nossa observacio, na terapia comunitdria, por exemplo, nos leva a notar o quanto
os idosos sdo explorados e nao tém um retorno afetivo da familia. Estes, pois, muitas
vezes encontram, em grupos soliddrios, outras formas de sociabilidade que os enaltecem
como individuos singulares. Esses grupos tém incluso o cardter da prevengao em sadde,
quando proveem atividades fisicas e reunides educativas, mas possuem também o cardter
gerador de vinculos que fortalecem o tecido social da comunidade.

O contetddo das agdes soliddrias se mostra, pois, como algo essencial dentro de
qualquer comunidade. No Jenipapo, percebemos que elas comegam a brotar a partir de
usudrios e profissionais de satide conscientes, empoderados. Seus ganhos revelam-se desde
associagbes orientadas a questdo politica, passando pela constru¢do da politica de atengao
em sauide, até as associagoes ludicas, o que ¢ inestimdvel para a comunidade.

A esfera puiblica local em saude: algumas caracteristicas basicas

Vamos, agora, explorar a disposi¢ao da esfera publica de satide no Cérrego do Jenipa-
po, ressaltando as rotinas, regras e normas estabelecidas para desenvolvimento das agoes
locais. A descrigo a seguir é pautada em observagbes participantes na atengao bdsica em
sadde e em entrevistas realizadas com a equipe de sadde da unidade de satde do local,
usudrios, liderancas comunitdrias e grupos de acesso. Para sua melhor exposicio, a sessao
estd dividida em duas partes: a primeira trata dos servicos de saide como observados

no campo de pesquisa, enquanto a segunda refere-se aos grupos de acesso e expectativas
de fluidez da sociabilidade soliddria.

Funcionamento do servico de satde
A implanta¢io da unidade de satide do Cérrego do Jenipapo resulta dos esforgos
conjuntos do Conselho de Moradores, do Centro de Medicina Popular e do PACS,
ligado a Igreja. A unidade é pequena, tem ventilagdo precdria e conta com poucas salas
para a realizacdo dos atendimentos e demais atividades previstas pelo programa de satde.
Assim, a realizagiao do atendimento, de atividades técnicas e burocrdticas € relativamente
prejudicada pela precariedade do espago fisico, como observamos na fala abaixo:
Tem-se que fazer um rodizio de salas. J4 aconteceu vdrias vezes de nao ter sala pra aten-

der. E jd tivemos que atender na sala de curativos, ou mesmo no corredor, ou na sala da
dentista quando ela nio estd.

Ainda sobre o acesso a unidade de satde, observamos que além da caréncia de ins-
talagoes fisicas adequadas para o funcionamento da unidade, faltam funciondrios que se
encarreguem dos primeiros atendimentos, colaborando no fornecimento de informagoes e
no acolhimento dos usudrios. Tais tarefas acabam sendo desempenhadas pelos vigilantes
ou mesmo pelos ACSs, sobrecarregando estes atores com atividades extras nao previstas
nas suas agendas de trabalho. Por outro lado, relatos de agentes comunitdrios indicam
que, para ampliar a capacidade de atendimento da unidade e oferecer vagas suficientes
para atender as demandas crescentes da comunidade, tiveram que criar outras estratégias
alternativas, como foi o caso, por exemplo, da marcacio de consultas.
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A marcagio de consultas e os agendamentos constituem procedimentos imprescindiveis
para a atengdo em sadde, na medida em que constituem marcos na defini¢o da seriedade
do servigo em sadde e na construgio da confianca mutua entre profissionais de saide
e usudrios. Por isso, houve necessidade de se buscar solugbes para esta questio. Assim,
foi definida a estratégia de marca¢bes automdticas para alguns grupos especificos, o que
permitiu liberar os ACSs para realizagao de outras atividades como aquelas educativas e
de acompanhamento dos usudrios. Como nos diz um ACS:

Marcamos a primeira consulta para criangas recém-nascidas e as outras jé ficam agendadas
todos os meses. Com gestantes, o pré-natal, a gente marca a primeira consulta, e af falamos
que elas tém uma consulta reservada para elas, e que se faltar elas vao ter que procurar a
unidade de satde pra correr atrds dessa consulta perdida.

No decorrer da pesquisa, percebemos o esfor¢o da equipe de promover continuamente a
aproximagao da atengdo em satde local com a comunidade, visando a formular estratégias
conjuntas para o aperfeicoamento do acesso e acompanhamento dos usudrios. Neste sen-
tido, percebemos nessas acoes um sentido de integralidade na medida em que as decisoes
tomadas pela unidade de saide contaram com a participa¢ao dos préprios usudrios.

O mesmo nio pode ser observado na média complexidade. Aqui, o servigo carece dessa
aproximagao fisica pela qual as formas da aten¢io em satde so discutidas com o usudrio.
Esta dificuldade em se assegurar um procedimento adequado no encaminhamento do
usudrio adequado da atengao bdsica para a média complexidade ¢é percebida por alguns
entrevistados como produto de uma burocracia pouco eficiente dos servigos de marcagio.
Foi igualmente lembrada como causa provével desse desentrosamento funcional a falta
de um didlogo mais efetivo entre as diferentes esferas de gestao em satude. Isso levaria
a situagdes desagraddveis como aquelas das dificuldades conhecidas pelos usudrios para
obter uma vaga na média complexidade, dificuldades que podem se estender por meses
de espera. Segundo alguns entrevistados, quando conseguem a marcagdo para acessar
os especialistas, muitas vezes a data de atendimento estd tdo distante que o paciente
teme pelas consequéncias da espera para sua satde. A unidade de sadde local afirma,
por sua vez, que sofre contingenciamento em sua cota de marcagdes, o que prejudica o
planejamento de suas atividades e o fluxo de atengio bdsica.

O acesso aos hospitais mostra-se frequentemente dificultoso para os usudrios, seja
pela falta de efetivagao do diagnéstico na média complexidade, seja pela demora em
se conseguir os pareceres de todos os envolvidos quando se necessita de uma interna-
¢ao ou procedimento cirtrgico; ou simplesmente, quando se busca a efetivagao de um
encaminhamento para exames. Observamos, por conseguinte, nas falas dos usudrios
a recorréncia ao termo desrespeito (que, no esquema tedrico do Honneth denota certo
constrangimento moral), ao se referirem as tentativas dificultosas nos momentos em que
tentam marcar consultas com médicos especialistas nos sistemas de média complexida-
de, como as policlinicas e hospitais de referéncia. No caso, a experiéncia do desrespeito
resulta da auséncia de articulagdao funcional adequada entre a baixa e média comple-
xidade, revelando a relagdo estreita entre ag¢o institucional e respeitabilidade cidada.
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Devido as dificuldades encontradas para a efetivagio da diagnose e, por conseguinte,
de acesso aos hospitais, alguns usudrios relatam ter sido obrigados a recorrer a clinicas
particulares para “agilizar” o diagnéstico. E o que nos relata uma usudria que buscou
o servigo privado:

Precisei fazer um check-up, mas preferi fazer no particular e meu saldrio foi embora todi-

nho, porque eu prefiro isso a ter que esperar dois, trés meses, por um exame de sangue.

Eu ndo vou esperar uma coisa dessas.

Esse tipo de estratégia, além de comprometer a renda do usudrio, refor¢a sua baixa-
estima e o descrédito nos servigos publicos. O mais grave ¢ que esta desorganizagao
funcional entre a baixa e a média complexidade também estaria atingindo ao mesmo
tempo os usudrios e a equipe de satide com reflexos negativos no desempenho de suas
atividades. Este é o testemunho de uma usudria entrevistada:

Faz sete meses que eu luto para marcar uma consulta no Hospital Osvaldo Cruz. Tem
que dormir ld pra tentar conseguir uma consulta. Horrivel, os hospitais, os médicos es-
tdo mais doentes do que os préprios doentes. Nao tem condigoes, o pessoal que vem do

interior dorme 4 pelo chio, por debaixo dos pés de planta, pés de drvore, pra conseguir
uma consulta.

No caso do Recife, alguns propéem que a atividade de descentralizagio em satide
nos tltimos anos nio teria sido acompanhada de um esforgo paralelo de modernizagao e
descentraliza¢io do atendimento hospitalar. Este fator teria contribuido para desorganizar
a aten¢do em sadde, gerando um inchago de demandas para os complexos hospitalares,
que ndo possuem estrutura fisica para acolher todos os usudrios.

Problema semelhante foi observado ao abordarmos na pesquisa a categoria acesso aos
medicamentos. Ao questionarmos os usudrios sobre o acesso aos medicamentos prescritos
pelos médicos, foi dito que os medicamentos prescritos pela média e alta complexidade
nao costumam ser disponibilizados na farmdcia da unidade. Isto leva os usudrios a ter que
recorrer a farmdcia de medicamentos excepcionais do estado ou a farmdcias particulares,
se quiserem seguir o tratamento prescrito. E mesmo assim acontecem certas situagoes de
impasse quando as farmdcias do estado, em geral, nao conseguem dar conta da demanda
e as farmdcias particulares contingenciam o medicamento distribuido, prejudicando o
tratamento. Relata-nos a respeito uma usudria hipertensa:

Tenho glaucoma e sou hipertensa. De trés em trés meses eu vou ao médico. Ele prescre-
ve a despesa, sé que quando vou a farmdcia a medicagio de glaucoma ¢ reduzida. Se o

z

médico receita dois colirios, eles me entregam um. Do mesmo jeito ¢ o de hipertensio.
A médica prescreve trés caixas, pra eu passar um més. Af eles entregam duas caixas, fica
uma pendente.

O dificil acesso ao medicamento no final do ciclo de atengao prejudica o usudrio,
revelando a precariedade e ineficiéncia do gerenciamento burocrdtico. Nao somente pela
existéncia de problemas de gestao funcional eficiente mas também pelo pouco compromisso
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demonstrado por certos profissionais da administragao e especialistas que nao procuram se
informar da disponibilidade dos medicamentos na rede publica e que nio se empenham
em construir alternativas na rede publica. Isso sé reforgaria o abismo entre o usudrio e a
politica estatal, uma vez que a precariedade do tratamento compromete a confianga dos
usudrios em relagdo ao servigo, tornando-o, no dizer de Goffman, desacreditdvel.”

Essa desarticulagdo entre a gestao da média complexidade e a atengdo bdsica nio foi
observada apenas em sua relagao a prescrigido dos medicamentos indisponiveis na rede
publica. Os profissionais responsdveis pelo acompanhamento dos usudrios também se
sentem prejudicados na medida em que nio se faz o procedimento de contrarreferéncia
adequado no retorno do paciente da média e alta complexidade para a aten¢do bdsica.
Segundo profissionais da atengdo bdsica, a auséncia da contrarreferéncia prejudica o
acompanhamento do usudrio, como nos diz depoimento abaixo:

A gente tem a referéncia, mas nio tem a contrarreferéncia. Isso também causa o fluxo
problemdtico da atengao; vai congestionar mais ainda o sistema, porque aquela pessoa que
jd tava na alta complexidade, volta pra aten¢io bdsica de novo.

Neste sentido, o acompanhamento do usudrio que retorna da média complexidade
costuma ser problemdtico. Num primeiro momento, o usudrio parte da aten¢ao bdsica
com o encaminhamento e referéncia do médico da familia contextualizando seu caso;
contudo, num segundo momento, ao retornar para a atengao bdsica, onde serd acompa-
nhado, o usudrio chega sem as indicacbes necessdrias para prosseguir o tratamento. A
auséncia dessas indicagbes e orienta¢des faz com que os profissionais de satde da aten-
¢ao bdsica tenham que reconstruir, a partir das memdrias dos usudrios, seu itinerdrio
terapéutico, o que demanda esforcos muitas vezes excessivos e mesmo problemdticos,
diminuindo a eficiéncia do tratamento.

Os grupos de acesso e expectativas da sociabilidade soliddria

Sao grupos facultativos criados por iniciativas das unidades de sadde para facilitar
o atendimento de situacdes de cuidados, valorizando sobretudo o trabalho coletivo,
o que tem resultado em melhoria do acesso, do acompanhamento e da promogao da
satde a grupos especificos da localidade. Neste sentido, é importante registrar que
a unidade de satide do Cérrego do Jenipapo vem desenvolvendo atividades de aten-
dimento/orientagao coletiva regulares, com o objetivo de ampliar o atendimento de
individuos dentro de certos perfis.

Muitos desses grupos sio estimulados a partir de atividades lidicas com fins educa-
tivos e orientados a intervengao na satde. Porém, ¢ importante registrar um fato muito
positivo, a saber, que a interagao regular do usudrio com outros individuos acaba pro-
piciando experiéncias comunocéntricas plurais, influenciando positivamente o processo
de negociagbes entre os integrantes. Sendo assim, a participagio do usudrio nos grupos

# Este termo ¢ usado por E. Goffman para designar, no processo de estigmatizagio, as expectativas negativas de um
ator social em relagdo a outro ator social. Para um aprofundamento desses conceitos, ver Goffman (1975).
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facultativos vai além do cuidado em sadde, permitindo trocas de experiéncias mutuamente
gratificantes e de gestos de solidariedade.

O usudrio, ao ver no outro alguém semelhante a si, ¢ estimulado a reconhecer o
valor do cardter reflexivo das atividades desenvolvidas no grupo, tendo a chance de se
empoderar com esta trama interativa com reflexos positivos nas prdticas cotidianas. O
individuo naturalmente empoderado tende a ampliar seu papel como mediador de suas
redes de relacionamentos, alargando assim a abrangéncia da acao educativa em sadde.
A partir da a¢do convivial desses individuos, outras atividades e maneiras coletivas para
contornar os problemas do bairro e do grupo foram forjadas constituindo um espago de
inova¢do para a educagio e a solidariedade entre os grupos. Uma entrevistada confirma
o valor do mediador:

A gente tem a confirma¢io de que ¢ muito mais prdtico fazer educagdo com reprodutores
de informagoes ou facilitadores em grupo do que individualmente. O trabalho desenvol-

vido ¢ esse, de formar um grupo para formar outros grupos, para fazer de outras pessoas
agentes multiplicadores como nds somos.

O convivio propiciado pelos grupos estimula a formagao de lagos de amizade e mediagao
de conflitos na esfera privada e também impulsiona o respeito mutuo, criando condigoes
melhores de funcionamento da esfera pablica. O desafio maior ¢ saber como ampliar estes
processos de solidariedade intragrupal, permitindo o fortalecimento de grupos muitas vezes
pouco reconhecidos na vida local. Este avanco é importante para que mais usudrios no
Corrego se empoderem e passem a exercer a cidadania ampliada e soliddria.

Consideracoes finais

H4 avangos significativos, sem divida, em termos de qualidade na satde a partir
dos processos de descentraliza¢io e de criagdao de programas como o PSE. Ao focaliza-
rem questdes especificas da vida comunitdria e dos servigos, tais programas permitem
compreender melhor a situa¢io da satide da populacio local e construir programas mais
focalizados em respostas a demandas especificas. A criagao de grupos facultativos, como
os vistos acima, apenas surgem como desdobramento da existéncia de programas em
satde localizados como o PSF.

No entanto, percebemos que a agdo descentralizadora tem limites que precisam
ser discutidos mais de perto. Sao limites logisticos, administrativos, burocriticos, mas
sobretudo morais e politicos, na medida em que a partir de um certo ponto a descen-
tralizagdo tem que ser apoiada numa solidariedade coletiva ampliada para funcionar
adequadamente. Em particular, quando se pensa que a descentralizagao na saide deve
ser um dos fundamentos do surgimento de uma cidadania responsdvel e soliddria nos
bairros e comunidades, fica mais evidente a importincia de geragao de uma sinergia grupal
soliddria. Para haver uma mobilizagdo civica e espontinea em defesa do bem comum, ¢
preciso que a a¢do publica em sadde se centre nao sé no usudrio mas também nas suas
redes de relagbes, procurando dar énfase a priticas de gestdo publica que propiciem o
reconhecimento mutuo e a solidariedade politicamente implicada com o coletivo.
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Na pesquisa, porém, observamos haver muitos problemas a serem enfrentados com re-
lagdo a possibilidade de uma educagio civica e soliddria. H4 muitas razées que podem ser
evocadas para explicar as dificuldades de emancipagao de uma cidadania soliddria, como o
grau de pobreza social e econdmica e a falta de perspectivas de vida mais gratificantes para
certas camadas sociais. Mas hd dificuldades importantes nos planos da politica, como as
prdticas clientelistas da administragdo, reveladas pela ineficiéncia de certas regras e normas
administrativas e morais, expressas pelo pouco compromisso revelado por alguns profissio-
nais com relagao ao servigo publico. Hd também que se destacar, no que diz respeito aos
usudrios, a sobrevivéncia de uma certa cultura civica conformista que leva o usudrio a se
acomodar na espera que o Estado resolva seus problemas individuais.

Apesar dos fatores desmobilizadores citados, devemos registrar as manifesta¢oes de
préticas associativas e civicas que se tornam mais efetivas quando se estabelece um did-
logo interpessoal franco e transparente entre os usudrios comunitdrios e os profissionais
da sadde. O avango nesta dire¢io pelo estimulo a confianga e a reciprocidade mdtua
(RICOEUR, 2006) aparece como elemento importante para o fortalecimento da esfera
publica democrdtica na satde.

O papel dos profissionais de satide como agentes de empoderamento é importante
na construgio de um sistema de confianga mais efetivo entre o Estado e a sociedade
civil, ampliando na esfera publica algo que Caillé considera decisivo na organizagao de
parcerias soliddrias estdveis, a gratidio (CAILLE, 2008). No caso, a gratidao do usudrio
com rela¢do ao reconhecimento pelo profissional de sadde de seu valor como ser humano
diferenciado e individualizado. Da mesma forma, usudrios empoderados, assumindo o
papel de wsudrios-cidadios, constituem grupos de cardter soliddrio e reivindicatério e
tendem a favorecer ag¢es voltadas para a produ¢ao do bem comum e coletivo. Porém, a
persisténcia de culturas de dominagao tradicionais nas esferas civicas e politica termina
contribuindo para a reprodugao do paternalismo e do assistencialismo, dificultando os
esfor¢os de modernizagio e democratiza¢io da esfera publica em geral, civil e estatal.
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Introducao

As andlises atuais sobre a Aten¢io Bdsica a Satde do Idoso podem considerar que o
sistema de cronologia da vida atravessa os problemas e as questdes desse campo? Esta
questdo se torna instigante quando trazida, a luz de teorias da agdo, as redes que orga-
nizam os significados da satide pelo posicionamento das idades.

Tao naturalizada ou essencializada estd a expressio “satide do(a) idoso(a)”, que a
maioria das andlises versa sobre politicas de aten¢io e de cuidado sem atentar que
essa ¢ uma forma de classificacao social. Trata-se de processos hierarquizantes da vida
social pelas divisdes e exclusdes ou inclusdes das idades, no trabalho da valorizagio
da satde e vice-versa.

Na expressao “Atencio Bdsica a Satde da Pessoa Idosa”, a AB estd sendo fortemente
qualificada pela categoria etdria, que expressa a condigo social “idoso(a)”, conceituada
como uma forma especifica de szarus da fase da vida “velhice” no processo de envelheci-
mento (DEBERT, 2005). A entrada na velhice ¢ delimitada pela “classe de idade” que,
no Brasil, ainda tem por limite a populagao com idade igual ou superior a 60 anos. Essa
idade, sem duvida, é um relevante signo das formas da “velhice” e do envelhecimento, que
sao historicamente situadas e atualizadas por meio de relagoes simbdlicas configuradoras
de préticas e de experiéncias cotidianas de grupos de pessoas com essas idades.

Entendemos que, discursivamente, o espago social ¢ constituido por processos dialé-
gicos organizados em sistemas de redes de sentidos. Na dire¢ao dessa compreensao, os
conteddos que conferem os significados ao conceito “idoso(a)” nao dispensam a busca
paralela das articulacoes dos elementos que produzem essa forma de visibilidade ao en-

! No interior da rede multicéntrica referida nesta coletinea, estabeleceu-se a colaboragio entre a UFPE/NUCEM e
a UPE - Campus Petrolina/G. de Pesquisa Determinantes Sociais e Identidades — Dis.Sadde, para a exploragio da
MARES, na cidade sertaneja Petrolina (PE). Este texto é produto dessa parceria. Participaram do trabalho de campo
as discentes da UPE: Aldiane Gomes de Macédo, Laise Paulo Damasceno e Marlene Leandro S. Peixoto, e colaborou
na montagem do Grupo Focal o aluno Wagner Santos, do NUCEM.
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velhecimento, sadio ou doente, em diferentes graus de normatividade, na vida social.?
Esta abordagem, das relagoes de idades de grupos variados de idades, permite uma

critica 4 forma como se cristalizaram nogoes diversas sobre a satide e a doenca na
velhice/envelhecimento. Sdo conceitos e nogdes que implicam preconceitos, estigmas,
silenciamentos, resisténcias e aderéncias. Ou seja, produzem negatividades e positividades
universais, justificadas por indicadores estatisticos etdrios, muito Uteis as leituras de base
epistemoldgica positivista da realidade. A questao que se coloca é: podem as relagoes de
idade, associadas a “idoso”, conferir sentidos as operagoes e as intervengdes que resultam
em critérios clareadores de seus efeitos universalizantes sobre a “satide”?

A investigagdo, realizada com grupos de idosos em Petrolina (PE), teve por objetivo
oferecer uma interpretagio a essa questdo. Neste texto, indicamos a forma como, em
momentos discursivos diferenciados,’ usudrios, posicionados pela idade, desenvolvem
estratégias que produzem efeitos avaliativos das condigdes, favordveis e/ou perturbadoras
as suas saides na AB. Para tanto, organizamos o texto da seguinte maneira:

1) Situamos a problemdtica destacando os principais conceitos utilizados para o desen-
volvimento da nogdo laclauniana de que os processos discursivos de decisao para
escolhas, visando a suprir necessidades diversas, sao constitutivos de agentes sociais.*
(LACLAU, 1997, 2000a). Entao, apresentamos como os posicionamentos no sistema
simbélico “idoso” favorecem o reconhecimento (CAILLE, 2008; RICOUER, 2006)
refletido no campo da satdde. E que, neste caso, o movimento das lutas, nas decisdes
para as escolhas, pode agregar elementos avaliativos que ameagam as essencializagoes,
naturalizagbes e crengas sobre a sadde de pessoas idosas.

2) Procedemos a andlise dos registros nos quais as articulages dos “atos de decisao”
sdo enunciadas nas relacdes dos agentes usudrios idosos petrolinenses. Recorremos ao
instrumento metodoldgico oferecido na MARES (MARTINS, 2009), para traduzir
esses momentos de (re)constituicio das posi¢cdes, na luta por reconhecimento na

2 P.H. Martins quando escreveu, em 2008, sobre o “Usudrio e suas redes de media¢io”, apresentou uma sintese do
pensamento de Honnet e Caillé na formulagio dos niveis de normalizag¢io: “Os individuos se organizam dentro de um
sistema complexo de redes de significagio que partem dos relacionamentos primdrios - onde funciona o dom - para os
relacionamentos secunddrios - onde se estabelecem o direito e as normas de funcionamento das organizag¢des. Guardando
essa perspectiva pode-se dizer que: no nivel sécio-humano, a reflexividade ¢ condicionada pela autoconfianga que se
move pelo amor; no nivel socioinstitucional, a reflexividade ¢ condicionada pela autorrespeito que se move pelo direito;
no nivel sécio-técnico, a reflexividade ¢ condicionada pela autoestima que se move pela solidariedade. Em cada um
desses niveis, o reconhecimento assume um aspecto particular como dddiva e como reciprocidade” (p. 5).

% Na concepgao de andlise de discurso de base pés-estruturalista, de Ernesto Laclau, o discurso resulta da produgao do
sentido que ocorre obrigatoriamente a partir da prdtica articulatéria de momentos no interior de um sistema discursivo.
O que ultrapassa o limite de um discurso sio elementos (diferengas nao articuladas) ou outros discursos que estdo em
relagdo de antagonismo. A prdtica da articulagdo retine os elementos dispersos (de forma aleatéria), transformando-os em
“momentos diferenciais”. Um sistema discursivo ndo pode produzir um sentido definitivo justamente porque o sistema
estd sempre em relagdo de antagonismo com outros discursos do campo discursivo. Nesse sentido, o antagonismo ¢
condi¢io de impossibilidade da objetividade (LACLAU, 1993; LACLAU; MOUFFE, 1985). E essa légica relacional
e antagdnica do sistema discursivo face ao seu exterior constitutivo que faz com que os contetdos particulares de um
discurso estejam sempre se modificando.

# O agente social deve “ser abordado como uma pluralidade dependente das vdrias ‘posigoes de sujeito’ através das quais
o individuo ¢ constituido no Ambito das vdrias formagdes discursivas” ou num “conjunto de diferencas relativamente

estdvel” (LACLAU; MOUFFE, 1985, p. 47-58).
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sadde do(a) idoso(a). Por essa razio, o foco reside na reflexao sobre os significados
homogeneizantes das associagdes dos codigos da satide com os das idades, nas prdticas
e experiéncias em Petrolina, sem perder de vista que “a realidade é uma construgao
social enquanto é construida ao significd-la. Por esta mesma razao, ¢ na discursividade

7

que se constitui a posi¢io do sujeito como agente e nio ¢ o agente social que ¢ a
origem do discurso” (GIACAGLIA, 2006, p. 102).

3) Apresentamos o fechamento, sinalizando para o jogo de mediagbes indicativas dos
critérios (e das necessidades) que foram eleitos nas escolhas, configurando algumas
posicoes dos agentes “usudrio idoso”. Elas sdo indicios de como alguns elementos
articulados em relagbes intersubjetivas tendem a se tornar “particular universal™

(LACLAU, 1993).

Referéncias tedrico-conceituais norteadoras da problematica

Subjacente as relagbes entre sadde e idades idosas, encontra-se o pressuposto de que o
discurso sobre a satde publica/coletiva estabelece limites e fronteiras para a organizagio
de incertos lugares de sujeitos, posicionados por categorias etdrias. Tomamos por premissa
que a atualiza¢do dos registros no discurso da AB na saide depende dos conjuntos de
defini¢bes das agdes e comportamentos dos atores envolvidos nos embates nas redes de
sentidos e nos processos para escolhas, para a valorizagio e satisfagio das demandas,
dos interesses e das necessidades.

Esses momentos de atualizagio em um discurso, considerados por Laclau (2000)
construtores de “posi¢des de sujeito” na vida social (subjetivacio, identidades), sao, por
defini¢io, vontades coletivas produzidas por conjuntos de “atos de decisao”, dialogicamen-
te, nas margens do discurso. Até porque, o “exterior constitutivo” do discurso refere-se
as diferencas aleatdrias que podem ser articuladas (elemento diferencial) e aos outros
discursos antagonizantes. Essas sdo referéncias importantes para se entender por que os
vinculos dos elementos diferenciais, que serdo escolhidos, podem gerar alteragio nos
contetidos particulares de um campo discursivo. Por isso, as decisdes sio consideradas
“atos de poder” (LACLAU, 1993, 2000) que, no caso de idosos(as), alteram a compre-
ensdo sobre seus corpos aniversariados, sadios e doentes — como trata Foucault (2007)
no desenvolvimento do “biopoder” e da “biopolitica”. Isso nos leva a indagar sobre as
possibilidades de empoderamento dos atores sociais na promogao de suas préprias saudes.
A palavra “usudrio”, colocada na cadeia do termo “empoderamento”, pode ser entendida
como metdfora do momento em que o sujeito busca afirmar sua subjetividade?

Cada olhar ou perspectiva que se constrdi sobre o ser usudrio constitui o elo explicativo de

amplas redes de significagées que sdo objetos de tensées e conflitos permanentes gerados pelas
diversas posi¢oes hierdrquicas e interesses morais envolvidos na organizagio e na representagio

> Essa nogao resulta da forma laclauniana de pensar o universal partindo do particular: o universal nao dispoe de

contetdo « priori, ele tem sempre um conteddo particular que o universaliza e que passa a representar outras demandas

particulares equivalentes (hegemonia).

¢ O sistema etdrio, que organiza a cronologizagio da vida moderna, tem por principais categorias: idade, classe de
q & g1zag p p 8

idade, fase da vida, geragio.
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do usudrio como cidaddo. [...] implica se considerar que os atores sociais (agentes, usudrios
etc.) podem se empoderar como sujeitos ativos no cotidiano desde que passem a compreen-
der o funcionamento de suas redes de relacionamentos e de significagées, refletindo sobre os
conflitos e mecanismos estagnantes que impedem a fluidez dos lagos sociais. E importante
entender o usudrio publico como a figura de sintese — sempre mutdvel — de um processo
permanente de barganha e de negociagdo intersubjetiva e voltada para a construgio de um
imagindrio coletivo que mobiliza instantaneamente o Estado e a sociedade civil, formatando
os espacos publicos em sociedades complexas (MARTINS, 2008a, p. 5-6).

O exposto sugere equivaléncia ao instante em que, na vida social, sujeitos usudrios
se mostram, moralmente, na busca de serem mais livres nas escolhas, para se tornarem
confrantes porque sao apreciados afetivamente, respeitados porque sao considerados justa-
mente, estimados porque gozam da solidariedade, do assentimento social e cultural’

Nessa perspectiva, ¢ através de “atos de decisiao” que, no discurso, conceitos, termos,
signos universais — que se apresentam sob a forma de naturalizacbes e essencializagdes,
estigmas, preconceitos e crengas — vao sendo confrontados e questionados. No campo
simbdlico, esses significantes universais sao articulados, em contextos particulares, a ou-
tras diferencas (elementos) que estdao no exterior do discurso, sendo essa distAncia entre o
universal e o particular, o préprio “momento do sujeito” (LACLAU; MOUFEFE, 1985), o
lugar do processo de subjetivagio. Por isso, pode-se distinguir qual diferenga (critério) foi
escolhida (necessidade, suplemento) para tornar transparente o significado dentro de uma
rede de sentidos. Os pontos em redes de fixacdo dos sentidos (posi¢oes de sujeito) sio
condigdo para a possibilidade das lutas intersubjetivas por reconhecimento identitdrio.

Assim ¢ que muitas associagbes entre a satide e doenga, predominantes no discurso
sobre a velhice e o envelhecimento — no mais tradicional de aceitagao da velhice como
degeneragio, pobreza e morte social; ou no que corre pela vertente de perdas e ganhos; ou
o mais recente, que, se opondo a perspectiva tradicional, exalta o envelhecimento ativo e
responsdvel — vao sendo reafirmadas e/ou negadas num jogo das disputas, como foi dito
na dltima citagdo. O SUS busca fixar elementos marcadores do “envelhecimento ativo™
para enunciar o reconhecimento na “AB 2 satide da pessoa idosa”, no Brasil (2006).

O reconhecimento do dom e o valor da promessa dos mais velhos

O processo de reflexividade, que perpassa as redes de relagoes intersubjetivas, pressupoe,
no ator, certo reconhecimento da imagem de si mesmo. Nesse ponto, em Caillé (2008, p.
158-159), a dddiva exige a reflexdo porque se necessita admitir o valor de algo para dar
a troca. Além disso, ressalta que a capacidade de dar envolve a gratidao, e que o valor
dos atores sociais advém da prépria substincia do valor no reconhecimento — o dom.

Ao explorar essas questdes, pressupoe que “para os sujeitos individuais tudo depende
da idade”, fazendo emergir a capacitagio e o valor do dom e da dddiva nos cddigos
das categorias etdrias. Entdo, distingue dois tipos de dons associados a visibilidade dos

7 Bases do modelo tripartite de Honneth (2003), vide nota 2.
8 E vasta a literatura sobre as formas de envelhecimento. No item “referéncias”, apresentamos algumas.
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doadores: o dom da alian¢a ou generosidade (a oferta de bens e de bondades que sujeitos
dotados, graciosos, fizeram ou poderiam fazer) e 0 dom do doador andnimo ou invisivel,
o dom da vida, o dom do que é assim — dom-doagio. Tais dons aproximam-se das nogoes
de “justante” e “montante”,” discutidas por Ricouer (2006): esta se refere a origem, ao
surgimento de um novo ser, que nao tem precedente: este que sou eu, que suscita, desde
logo, a gratiddo. Os desenvolvimentos dos dois autores, sobre o reconhecimento do dom
e a circulagao da dddiva, mostram a indubitdvel importincia das idades na representagao
da prépria esséncia do valor da vida e da existéncia.

Ricoeur (2006, p. 79-80), fala que o tempo se “instaura em corpos para se tornar
visivel através das idades”. A relagio de aparecimento e desaparecimento da pessoa ao
longo de sua vida, nesse caso, aliada 2 mudanga das coisas no tempo, deve ser consi-
derada porque:

As pessoas, [...] sio reconhecidas principalmente devido aos seus tragos individuais. E
com as pessoas que a duragdo do tempo de separagdo revela esse poder destruidor que a

sabedoria antiga atribufa ao tempo [...]. Desse ponto de vista o envelhecimento ganha um

valor emblemdtico (RICOEUR, 2006, p. 79).

A idade nio pode oferecer “uma identidade fixa, unitdria e coerente” (DEBERT, 1999,
p.161). Ocorre que classes de idades, marcadoras das fronteiras e dos limites das fases,
sdo facilmente articuldveis para a produ¢io simbélica do efeito transparéncia da separa-
¢30 — (des)aparecimento, pela exclusio de uma fase e inclusao em outra. Por exemplo,
aos 60 anos, a pessoa sai da “maturidade” e “entra” no horizonte simbdlico da “velhice”,
que muitas vezes a posiciona em espagos de separagdo e isolamento social definidos e/
ou apoiados por programas publicos.

Na modernidade, as promessas, associadas aos status etdrios organizados no curso
da vida pela oposi¢ao adulto/infincia, sdao importantes para a defini¢io coletiva desse
efeito “destruidor” do tempo. Entdo, os vinculos das marca¢oes das idades as “fases”
prenunciam o dom e a dédiva, no stazus da velhice e no envelhecimento, pelo estimulo
ao reconhecimento negativo, tendo em vista, inclusive, a proximidade com o fim da
vida? Na distAncia entre o dom da capacidade de dar e os dons efetivos, os valores dos
lugares sociais mostram-se hierarquicamente posicionados.

O que ¢ valorizado em uma crianga ou em um adolescente sdo as promessas das quais ele

é 0 portador, o que nés imaginamos que ele poderd “dar” mais tarde, ao passo que para o
adulto maduro ou o idoso seu valor reside mais amplamente naquilo que ele efetivamente jdi

oferecen. Porém, sentimos que esta resposta nio ¢ inteiramente satisfatéria. Na dualidade
entre a capacidade de dar e o dom efetivo hd algo que excede a passagem do poder ao ato.
No prazer que sentimos ao olhar para as criangas ou para os jovens nio hd apenas a ante-
cipagdo do que eles poderdo oferecer no futuro, mas um prazer em relagio ao que eles jd

doam, e que esse dom ndo ¢ da ordem dos presentes ou das realizagbes materiais. O que

? (A “montante”) ao nascer, ocupamos um lugar na linhagem como “inestimdvel objeto de transmissio da vida”.
Apés, é que ganhamos uma identidade civil filho(a). A “justante”, o ter nascido e a interiorizagdo progressiva do
olhar genealégico, que organiza os graus de parentesco pelo incesto; remete as permissbes e coagbes que o principio
genealdgico exerce ao longo da vida.
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eles nos oferecem, entdo? Talvez a potencialidade do estado puro, a vida, a gratuidade, a
beleza, a graga. (CAILLE, 2008, p. 159 - itdlicos meus).

Esse outro que se opde aos status da infincia e juventude — o velho e a velhice — acha-se
em posi¢ao de desvantagem entre os protagonistas na troca de dons. A promessa do status
antecipa o que pode ser oferecido e sinaliza para a capacidade do que jd efetivamente se
doa. Qual o prazer que, em nossa sociedade, sentimos ao olhar para o velho e a velhice?
O que prometem eles, o dom de ser “este que eu fui e realizei”? Nessa perspectiva, da
capacidade de dar e de receber, tenderfamos a reconhecer o processo de envelhecimento
como a subtragao de expectativas com rela¢ao ao tempo futuro. O valor da velhice seria
o esvaziamento pelo efeito “destruidor” do tempo em dire¢do a degeneragdo e a morte?
Um espago favordvel & “recusa” e ao “desprezo”?

Na institucionaliza¢o da vida moderna, as categorias etdrias, organizadas em fases
segundo grupos de idades — infincia, adolescéncia, juventude, adulticia, maturidade,
velhice — apresentam intenso poder para classificar, fixar e hierarquizar padrées e normas
de comportamento, designar status e papéis, orientar agdes e organizar temporalidades
(passado, presente e futuro), valores, ideias, preconceitos, emogdes, lembrancas, experi-
éncias, marcas de modos de vida (SOUZA, 2006). Nesse sistema, os vinculos institu-
cionais e as normaliza¢des no campo da saide, porque dizem respeito a sobrevivéncia
e a prépria vida, fazem-se atravessados pelas idades, que anunciam a expectativa média
para o limite do “ponto zero”. Pelo poder de localizagio temporal no corpo, sio muito
utilizados em estratégias de politicas sanitdrias e epidemioldgicas para diferenciagoes de
estados de satde e doenga, favorecendo a definicio de modelos ideais que servem de
referéncia individual e coletiva. Suas construgdes envolvem julgamentos sobre as capaci-
dades e habilidades para a sobrevivéncia fisiolégica e biolégica, associados a autonomia,
independéncia e plena maturidade do corpo/mente adulto.

O dom da velhice ¢, com frequéncia, apresentado como metdfora da doenga e morte.
A proximidade com a intensa degeneracio do corpo e da mente suscita a necessidade
de maiores cuidados com a satide, o que agita a marcagio de registros de perturbagoes
e doengas nas fronteiras e no interior da velhice — “doencas de velho”, “doenca de ido-
so”, por exemplo. A continuidade do dom da vida, implicito na prépria morte para nds
ocidentais, ¢ silenciada pelo medo da morte.

Os registros da dissimetria, entre os atores mais jovens e mais velhos, trazem pre-
juizos a reciprocidade, influindo diretamente na circulagio e troca de dons e dddivas.
Se os mais novos sao mais aptos a doagdo que os mais velhos, nas trocas entre ambos
aparecem as desvantagens que contribuem para o reconhecimento social negativo na
“velhice” (signos da “autorrecusa”, do “autodesprezo”) e para o esvaziamento social da
“gratidao” (baixa solidariedade, separa¢ao).

Estudos sobre “revisio de vida” tratam dessas questdes pela reconstrugao do passado e
pela avaliagao dos valores, metas e realizagoes. Entre eles, os de Neugartem veem “na revisao
de vida um processo gerado pela redugdo na perspectiva de tempo futuro, decorrente da
experiéncia social de estar na maturidade e na velhice” (NERI, 2000, p. 174).
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O reconhecimento da distincia entre a capacidade de dar e os dons efetivos remete
a compreensao de aspectos dos discursos naturalizantes e essencializantes sobre: o enve-
lhecimento consentido, perdas e ganhos no envelhecimento ou o envelhecimento ativo

que caracteriza a terceira idade (BASSIT, 2000; DEBERT, 1999, 2005; NERI, 2000).

Sobre os momentos de decisao em discurso referente a satide de pessoas idosas

Por ser uma teoria da agdo, que possibilita abordar identidades negativas, a teoria
do reconhecimento da dddiva e a forma como estd adequada na metodologia MARES
(MARTINS, 2009) mostra-se pertinente ao trato das questdes de subjetivagao. Essas sdo
ainda mais apropriadas quando aliadas as andlises dos “atos de decisido” (Laclau) de agentes
em atos de resisténcia e/ou negociagio a recusa de suas diferengas no campo da satde. A
MARES auxilia na interpretagao desses momentos de (re)constitui¢ao de posi¢oes de sujeito,
na luta por reconhecimento de idades idosas na AB, porque permite abrir a passagem do
universal (varidveis macrossociolégicas) ao particular (momento local e da “pessoa”). E esse
o terreno para a reflexdo do objeto investigado: a produgio dos significados homogenei-
zantes (possivel “particular universal”) nas associagoes dos cédigos da satide com os das
idades idosas, nas prdticas e “experiencia¢des” na AB em Petrolina.

Aspectos do desenho da investigagao

Organizamos a coleta de informagdes da pesquisa pelas técnicas Grupo Focal [GF (2),
com 12 sujeitos de grupos de convivéncia administrados pela Secretaria de Desenvolvimento
Social e Trabalho (SEDESC) e SESC, e 14 entrevistas individuais em profundidade.”® A
partir da interpretagio preliminar das entrevistas em profundidade, trabalhamos com as
varidveis macrossocioldgicas. Estas realizariam as visoes e representagdes dos seis sujeitos
formadores do GF, sobre as principais questdes e os problemas de saide dos bairros
onde residem (comunidade) e do conjunto da cidade de Petrolina. Para o delineamento
do sistema diferencial a ser articulado no discurso, propusemos palavras relacionadas
aos setores da vida social, tendo sido escolhidas pelos participantes os significantes wuni-
versais sublinhados: Transporte (MB)," Trabalho, Respeito e Consideragao, Atividades

Fisicas, Lazer e Diversio (MI), Familia, Educagao, Violéncia, Preconceitos e Estigmas,

' A pesquisa abrange 14 sujeitos de grupos convivéncia de bairros diferentes: 11 SEDESC, 1 SESC e 2 Projeto Viver
—Secretaria de Sadde do Municipio (nfo exclusivos de idosos). Partindo dos 21grupos da SEDESC e 1 do SESC,
sorteamos 3 sujeitos de cada unidade, preservando a ordem de entrada para viabilizar a presenca, a confirmagio
dos critérios iniciais de sele¢do e a possibilidade de localizar 3 opgdes. Resultado: populagio de 66 sujeitos (total
aproximado, 722), que, ao ser escolhido um de cada, a primeira op¢do resultou em 22 sujeitos, nimero alto para
entrevista em profundidade, tendo em vista o dimensionamento da pesquisa. Numa escolha intencional da quantidade,
selecionamos 12 grupos entre os 22, e para a sele¢do dos trés sujeitos em cada um deles, foi feito novo sorteio para
garantir a probabilidade de chances. Ao final ficaram 12 unidades, com 12 sujeitos, que podiam ser “substituidos”
(22 e 32 opgdo) quando irremediavelmente inviabilizados. Por decisio espontinea, sorteamos 2 unidades mistas do
Projeto Viver, seguindo o mesmo procedimento usado para as unidades da SEDESC. Localizamos os coordenadores
e solicitamos a lista de nomes dos alunos e a indicagdo de trés deles para uma possivel entrevista, considerando os
critérios de inclusio: residir em Petrolina hd mais de 2 anos; ter 60 anos de idade ou mais; conhecer bem a cidade
de Petrolina; pertencer ao grupo hd 1 ano, estar em atividade.

" Os sujeitos sio identificados por duas letras maitsculas, que nio indicam as iniciais dos nomes. As falas vém em
itdlico; em geral, sem aspas.
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Habitacdo, Alcoolismo e Drogas, Rejuvenescimento, Participagdo em Conselhos (JC e

JM), Outros (MA), no caso, Coleta de Lixo). Esses desenham um horizonte simbdlico
e valorativo de referéncias.

A articulagio dos elementos escolhidos aos problemas e questdes mais especificas de
sadde em Petrolina conduziu a0 momento seguinte. Esse momento de mediagao, entre o
geral e o particular, caracterizou-se pela escolha de cartelas para a identificagao simbdlica
de outros elementos dispersos no campo discursivo da saide do(a) idoso(a): Informacio em
saude (JC), Clinicas, exames e consultas (MA, MI, MM), Relacdo usudrio com a equipe

de Saiide (JM) e Qualidade no atendimento-humanizacio (HB), Médicos, Remédios,

Unidades de Atendimento de Satide, Atendimento preferencial, Alimentagdo e Nutrigao

e Outros. Agora, mais nitidamente, os antagonismos, as pelejas morais etc. mostram-se
exigindo defini¢des de necessidades e escolhas de critérios para o reconhecimento de
posicoes — “atos de decisdao” para fixagio do sentido. O momento da “pessoa” reflete
nas indicagbes de usudrios, mais intensamente, o aspecto intersubjetivo da “separagdo” e
o potencial para dddiva-divida no reconhecimento de si mesma: Abandono da Familia,
Relacio Médico-paciente, Distincia da Familia e Cuidados, Marcacao de Consultas,
Desentendimentos na Familia. Os trés momentos nao sio estanques e se sobrepoem.

Rastros de decisdo e empoderamento: constituindo-se sujeito usudrio na luta
por reconhecimento na saude da pessoa idosa

Pelo exposto acima, as decisoes envolvem alguma liberdade exigente sobre a capacidade
de adequacio avaliativa da media¢do, na escolba dos elementos a serem articulados. Trata-se
de critérios que produzem efeitos de respostas aos interesses, as necessidades que movem as
agoes. Esse trago confere algum empoderamento aos atores, e os faz agentes de decisao.

Em relagdo aos grupos de usudrios idosos, essa capacidade se torna emblemdtica porque
nos julgamentos predominam: perdas progressivas de autonomia e controles, decrepitude
e desgastes do corpo, incapacidade funcional de sobrevivéncia independente, ganhos de
experiéncias, proximidade com a morte, inclusive social etc. No presente, tal imagindrio,
somente em alguns aspectos, contrapoe-se ao discurso do envelhecimento ativo/terceira
idade, impedindo a radical divisao do campo discursivo.

Apés a década de 1990, verificamos mais intensamente a mudanga na imagem em
diregdao ao envelhecimento ativo, opondo-se a0 modelo da gerontologia, que reserva a
perspectiva da miséria e do abandono. Entretanto, temos que considerar que a geronto-
logia critica, ao advogar a escuta da “voz aos velhos” (DEBERT, 1999), termina por se
empenhar na descri¢ao da industria da velhice, que tem sua maior expressao na invengio
da “terceira idade”.

Hoje, os servigos e o cuidado constituem-se, no campo das escolhas, muitas vezes
mediadores impeditivos na realizagio/preservagio da satde de idosos(as). Por falta de
espaco, no desenvolvimento que segue, ilustramos pontual e resumidamente, a forma como
traduzimos os registros de “atos de decisao” de sujeitos usudrios com idades “idosas™ 1)
alguns elementos diferenciais, dispersos, ao serem escolhidos, mostram-se como critérios,
que sdo articulados no discurso. Esse movimento produz significados organizados em
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redes de diferentes niveis normativos, que permitem responder ou nio as necessidades,
aos interesses, aos desejos variados e distintos; 2) a expressio dessas respostas é possi-
vel, através das demandas, das reivindicacoes, das solicitacoes, dos assentimentos, dos
confrontos, antagonismos vindos de vdrios lugares relacionados a saide e a idade. A
titulo de ilustragdo, entre as posi¢es de sujeito, fixadas no discurso pela avaliagao de
usudrios petrolinenses, destacamos: “a melhor idade”, “o atendimento de pouca vantagem”
e “o direito a um passo & frente’.

A descrigao das caracteristicas da “terceira idade”(TI) (DEBERT, 1999, p. 148-149),
constantes em estudos da gerontologia, nio predomina muito entre os sujeitos desta
andlise. Os sujeitos da pesquisa, nio tratados neste texto - 2° GF, Aconchego — SESC,
nomeiam-se “TT”, diferentemente do 1° GF. Este prefere se autodenominar “melhor
idade”, distinguindo de “idoso”, ao se articular na esfera normativa das relagdes socio-
comunitdrias, pela repeti¢do da identidade “nds da melhor idade” e da ambivaléncia entre
a idade de nascimento e aparéncia.

“Eles”, da rede sociotécnica e/

ou socioinstitucional chamam da
“terceira idade”, “idoso” e até de
MEDIADOR INIBIDOR, “velho”. Os sujeitos do GF1 que nao

para o reconhecimento da usavam a expressio “melhor idade’,

Rede
socioinstitucional e . . . ..
., “melhor idade’: planejadores ¢ | ao ouvi-la dos demais idosos, logo se
sociotécnica . ,
especialistas em saude reconheceram e nomearam-se como
tais. Critérios macrossociolégicos:
lazer, diversdo, ocupagio e trabalho e

atividades fisicas.

Os vinculos locais organizam-se mais na esfera da afetividade e da autoconfianga e
indicam que ndo se apreciam tanto ser categorizados “T.I” ou “idoso”. Alias, essa ¢ a
forma usual no discurso do SUS: “A. B 4 satide da pessoa idosa”, mesmo que se anuncie
dirigido & “T. I” na forma do envelhecimento ativo (BRASIL, 2006, v.4).

EXPERIENCIA DE DESPREZO (sociocomunitérias,

MEDIADOR INIBIDOR . ., C
L. B socioinstitucionais e sociotécnicas). As marcas simbdlicas
das politicas para a “pessoa . . .
. N : vinculadas ao reconhecimento do dom da velhice/
idosa”: uso do termo idoso e ) )
B envelhecimento aos 60 anos, incorporadas na rede do termo
a marcag¢io dos 60 anos. « e Y . .
velho(a)”/“idoso(a)”, sao pouco estimadas socialmente:

velho(a) é sempre o “outro”, tanto nas hierarquias de julgamento

MEDIADOR
FACILITADOR

Reconhecimento do

dos valores das idades como nas hierarquias dos valores da
satde: nos trés niveis de sociabilidades do reconhecimento e
motiva¢io moral - do amor/confianga, do direito/respeito e da

usudrio na “melhor idade’. L . i L
valorizagio social/estima, e nos trés tipos de redes.
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Na margem da fronteira maturidade/velhice MM escolbe, antecipadamente, indicando
a fluidez das idades, o momento de “entrada” na velhice. Decide pela identificagao do
significante melhor idade — que, no discurso de idosos em Petrolina, tende a constituir-
<« . . » <« » .
se “particular universal” — reconhecendo-o como “o lugar onde se sente bem” e acolhida.
Anuncia a autoinclusio em rede sociocomunitdria, onde a mais jovem (justante) distingue
g
a idade da fronteira.
MM (55 anos): [...] pra mim eu entrei na “terceira idade”[refere-se ao nome do grupo de convi-
véncia] nio tenho “a idade” ainda de entrar. Um dia mesmo minha menina me disse: “mainba,
vocé nio tem nem a idade ainda de entrar”. Mais prd mim tem. Onde eu me sinto bem ¢ onde
eu fico. [...] E me sinto muito bem, eu nio chamo “terceira idade”, chamo “melhor idade’.

Na avaliagao do servi¢o bancdrio, para ser qualificado pela metdfora, utilizada pelo
usudrio idoso JC, “de pouca vantagem”, demanda-se a necessidade de reconhecimento do
dom na visao da “montante”: “idosos sdo muitos e mais lentos”. E, elegem-se, para deli-
mitar a positivagdo na posigao de sujeito “atendimento bancdrio especial”, a articulagao
dos critérios (avaliativos) para a resposta a necessidade: a md distribui¢do, a reduzida
quantidade de caixas, a falta de fiscalizagao, o controle na posse de direitos etc. Outros
elementos poderiam ter sido articulados, a exemplo dos eleitos, para relacionar esse tipo
de atendimento especial dos transportes urbanos de Petrolina. Esse espago de circulagio
da dddiva venenosa na interagio empresa de transportes-motorista-usudrio ¢ reconhecido
como muito prejudicial a saide do idoso(a): o descumprimento de direitos e a discri-
minagdo, a auséncia de educagao, o interesse mercantilista, o desrespeito, os maus-tratos
fisicos e simbdlicos, a falta de ética e a desqualificagdo profissional.

Redes socioinstitucional e técnica

- Necessidade de educagio e qualidade (humanizagao) de atendimento

MEDIADOR
INIBIDOR do
atendimento na
AB ao Idoso: falta
de educacao dos

nos servigos puiblicos, para além do direito de atendimento especial.
“M.B. Acho que a educacio ¢ prioridade em todo canto. [...] Poderia ser
também para os atendentes dos postos de sailde... para muita gente [...]”.
Outro elemento inibidor (considerado facilitador, como no caso do

sistema de transporte e “postinho”), decorrente dessa questao, é o retorno
atendentes no o L . .
; o da violéncia simbdlica e da agressividade, como critério estratégico do
servigo publico. L. . ) )
usudrio idoso para atender as suas necessidades de respeito.

INIBIDOR/ - A violéncia simbdlica (Bourdieu) dissemina-se no discurso, aparecendo
FACILITADOR: | como critério facilitador de resolu¢io de problemas, o que poderd
violéncia simbdlica | provocar embates nos limites da autoridade usudrios-especialistas e

e agressivi dade burocratas da satde, que possam justificar medidas (assentadas nos
do usudrio idoso direitos pouco validados na prdtica) de distanciamento e controles,
como resposta ao vigilancias e disciplinas nas USB e demais servigos publicos—
atendimento. complexificando, ainda mais, a acessibilidade e a humanizagio.
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-“péra aiiii motorista deixe eu acabar de entrar!”. Ai o motorista falou,

“porque nio anda com o guia, uma velha dessa”? - “Porque hora que sua

MEDIADOR
INIBIDOR da

promogao da

mde quiser, eu pago a ela para vim me sequrar”. Af o motorista foi ficou
calado, quer dizer, essa daf tinha a resposta na ponta da lingua. (M.B)

- Critério de avaliagdo: “/...] a violéncia, sao demais as denvincias de mau
trato” (Entrevista SEDESC e CASA DOS CONSELHOS, agosto 2008 e
fevereiro 2009)

satde: violéncia

Nas Unidades de Satde Bdsica (USB), a “pouca vantagem” ¢ eleita muito préxima
aos elementos associados ao transporte: desrespeito aos direitos, falta de ética e profissio-
nalismo, desatengdo, agressividade, desconhecimentos e impedimentos & promogio dos
cuidados com a satide da pessoa etc. Dentro dessa estratégia de legitimagio das demandas
e reivindica¢oes em defesa da valorizagao da identidade idoso(a), temos as decisdes pelo
“passo a frente”. O reconhecimento e a recusa ao desprezo, a denegagdo ligada a esse
tipo de atendimento estdo marcados na luta da necessidade de idosos terem o “direito a
ter direitos”. Os critérios escolhidos se condensam na expressio passo a frente (dar um, o,
no, ir), que podemos traduzir como o direito especial de tomada de satisfacao a escuta
e a4 consideracio a satde da pessoa idosa.

O passo a frente constitui-se ndo somente como importante avaliador; opera também
como mecanismo de capacitagao ao se responder agindo, ao instituir “atos de decisio”,
configuradores de formas de vida com idades idosas. Entretanto, nao se pode negligenciar
o potencial de violéncia que ele encerra (redes sociotécnicas):

MEDIADOR INIBIDOR: | Avaliacio dos critérios: falta de ética profissional, despreparo
na qualidade da humaniza¢io | de funciondrios e equipe médica para lidar com o publico,

da A.B.: equipe de saide. necessidade de atualiza¢ao continua de informagoes sobre as
prescri¢des burocrdticas especificas e os procedimentos diversos
MEDIADOR para encaminhamentos de consultas ¢ exames. A prética da

FACILITADOR: gentileza. | gentileza como um critério essencial para o trato das questdes
dos servigos publicos (humanizagio).

Avaliagio dos critérios: descontinuidades, atendimento

MEDIADOR INIBIDOR:

. B grosseiro, informagoes erradas, desconhecimento de sobre
sistema de marcagio de . _ .
. procedimentos, demoras, descontroles, exclusio do usudrio

consultas e encaminhamentos .
. no acompanhamento do processo. Sendo o atendimento um
de exames: procedimentosdo | . .. L . _ R
rendiment indicador de avaliagdo dos servigos de promogio e assisténcia
atendimento. O, « . L, o
a satde, o “atendimento de pouca vantagem”, além de constituir

um impedimento 2 integralidade e 4 territorialidade das

MEDIADOR INIBIDOR:

. _ agdes primdrias, promove efeitos de mal-estar que produzem
no servigo de promogio

, agravamentos e perturbacoes na saide e na doenca.
da satide e da cura na & P § &

AB - atendimento de pouca
vantagem”

Avaliagio dos critérios: JC: [...] jd outros nio atendem. Aquela saide
para a gente, aquela doenga, nem estd tio grave, mas, de acordo com

aquele mau atendimento, aquela doenga, pra mim, ela aumenta
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MEDIADOR/
FACILITADOR/
INIBIDOR: “Passo i frente”

Critério: Direito de ter direito ao passo & frente como o limite
para o desrespeito ao atendimento e & cuidado/aten¢io ao idoso.

Nas redes de informagio de servigos e atendimentos no campo
da sadde, distinguem-se a ndo-informagio ¢ a m4 informagao.

MEDIADOR INIBIDOR:

. . _ Avaliagao dos critérios: o mediador “AS” ¢ tido responsdvel para
no sistema de informagio e

L . solucionar/agravar os efeitos da falta e a md informagao sobre e
comunicagao: agente de satide °. . ~
para os usudrios, pois é a informagio que promove a confianca

de que se vai ser atendido ou nio.

Consideracdes finais

Interpretamos que as redes de usudrios sao bem visiveis quando os agentes s3o mais
reflexivos 2 necessidade dos outros agentes (incluindo as instituigdes), ¢ agem ativamente,
o que adianta a sugestdo de que a circula¢o de dddivas favorece “atos de decisao” de
usudrios. A prédtica do empoderamento torna as condigbes mais propicias as escolhas,
tendo em vista as necessidades de promogio da satide e de cuidados de si e dos outros.
Isso pode ser flagrado, em vdrios momentos, a exemplo da atual coleta publica do lixo
urbano em Petrolina. Na critica altruista 2 esfera socioinstitucional, sobre a desumanizacio
das politicas municipais e o comprometimento da saiide dos operadores e executores de
servigos publicos no sistema de coleta de lixo, mostra-se a avalia¢do que torna transparente
o critério do modelo da coleta de lixo: maus-tratos, que ferem a autoestima e o respeito
3 saude, no limiar das redes sécio-humana e sociotécnica.

Poténcia vital na media¢io de produgio e circulagio

MEDIADOR FACILITADOR
DA PROMOCAO E
INTEGRALIDADE DA SAUDE:

o reconhecimento do dom da

de dddivas na experiéncia cotidiana. Redes associativas
mediadoras da amizade, na luta para a positivagao de
cuidados, delineando formas de vida de idosos sauddveis,

. ) emergentes na esfera da autoconfian¢a, mas que
amizade entre idosos.

perpassam os outros dois niveis de sociabilidade.

O espago deste texto nio comporta o desenvolvimento dos conjuntos dos “atos”
inscritos. Contudo, o exposto oferece condi¢bes para entender que: 1) a invisibilidade
das redes, as sistemdticas de operaco e seus descompassos no sistema de consulta e
marcagoes ¢ dos servicos em geral, nas USB, tendem a bloquear a agio de usudrios
idosos em defesa de sua prépria sadde. Apresentam-se como fortes mediadores impedi-
tivos para a preservacio e promogao da sadde integralizada; 2) a proposta de andlise no
campo da sadde, focalizada em construg¢ao/reconhecimento de identidades (subjetivagao)
articuladas por categorias etdrias, tende a propiciar a visibilidade da forma como elas
sdo padronizadas a partir das diferencas que as constituem.

Este nos parece ser um importante momento em que se tentam, nesse discurso,
fixar a valorizagdo das subjetividades no delineamento de redes de usudrios na “melhor
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idade”, preocupadas com a perspectiva mais integralizada e menos individualista da
satde. O exercicio de empoderamento faz sentido quando se toma, por referéncia, a
nogao de integralidade, privilegiando, na AB, a posi¢ao de sujeito wusudrio como agente
de processos associativos em redes.
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O Grupo de Pesquisa “Enfermagem, Saide e Cidadania” (GPESC) da Faculdade de
Enfermagem da Universidade Federal de Mato Grosso (FAEN/UFMT) vem realizando
estudos e pesquisas sobre a experiéncia de adoecimento e busca por cuidados para saide
de pessoas e familias no contexto do Sistema Unico de Satde (SUS) no Estado de Mato
Grosso." Nessas pesquisas, desenvolvemos diferentes abordagens teérico-metodoldgicas em
torno da concepgio de pessoas e familias como agentes qualificadores das prdticas em
satde, dentre as quais o desenho de Itinerdrios Terapéuticos (ITs), que descrevem a expe-
riéncia de adoecimento e os percursos de busca por cuidados para a satide empreendidos
por essas pessoas nos diferentes subsistemas de cuidado, com énfase na rede de servigos
de satde do SUS em Mato Grosso/Brasil e no adoecimento por condigao cronica.

Partindo da defini¢ao de “condi¢do cronica” trazida pela Organizagao Mundial da
Sadde (OMS, 2002) ao tratar dos cuidados inovadores, nossos estudos, com base na
vivéncia de adoecimento, mostram caracteristicas préprias desta condigao que precisam
ser consideradas. Nossa proposi¢ao acerca da condigdo crénica tem como base a pers-
pectiva da vivéncia da mesma por pessoas e familias, ¢ de como isto afeta suas vidas,
entendendo que sdo elas que podem trazer sentidos a esta nogio. Temos evidenciado
que a condi¢do cronica exige cuidado continuado e prolongado e que esse cuidado ¢,
via de regra, produzido e gerenciado pela familia e as rede para o cuidado tecidas por
elas, sendo que os servicos e profissionais de satide participam dessa experiéncia de modo
mais pontual e em momentos especificos, particularmente naqueles em que a doenga se
manifesta em exacerba¢io de sinais e sintomas, marcando o que as pessoas denominam
de “crise”, e que os profissionais evidenciam como agudizagdao. Mas, em seu movimento,
a condi¢ao cronica também comporta perfodos de “silenciamento”, ou “normalidade”,
como afirmam as pessoas, nos quais certa estabilidade parece ser vivenciada. Nesses
perfodos, com buscas por servicos e profissionais menos intensas, o cuidado familiar ¢é

! Pesquisa “Desafios e perspectivas do SUS na aten¢do a sadde em municipios da drea de abrangéncia da BR163 no
Estado de Mato Grosso”, Edital/CNPq n° 402866/2005-3; ¢ Pesquisa “Avaliagio dos multiplos custos em satide na
perspectiva dos itinerdrios terapéuticos de familias e da produg¢ao do cuidado em satide em municipios de Mato Grosso”,

Edital PPSUS-MT 2006/FAPEMAT — Ne. 010/2006, de “Apoio a projetos de pesquisa para o SUS”.
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central e demanda acompanhamento a pessoa adoecida, instaurando no cotidiano outros
modos de andar a vida nem sempre ficeis.

Cuidados para sadde sao, aqui, tomados como cuidados de modo amplo, uma vez que
as trajetérias empreendidas por pessoas e familias tém sido motivadas por necessidades
de sadde das mais variadas naturezas. Esses cuidados sio buscados onde elas possam
encontrar resolugdo para suas necessidades, empreendendo buscas que nao se restringem
a um “dado lugar institucional” formalizado, no caso, pelo SUS/MT. Sendo assim,
cuidados “para a saide” sio todos aqueles que expressam uma finalidade, ou tém, como
termo, a saide em sua promogio, prevengdo, preservagao e recuperagio.

Diferenciamos problema de satide como um recorte no 4mbito das necessidades de saide,
sendo este segundo termo tudo aquilo que ¢ vivenciado, por pessoas e familias, como “falta”
ou “caréncia” — de condigbes, de meios, de instrumentos — nem sempre identificdvel, no
sentido de pontuada por elas, para que possam cuidar de sua satide a partir de sua légica.
Tais necessidades nem sempre sdo visibilizadas pelo subsistema de cuidado profissional ou
constituinte de demanda. “Problema de satide” parece ser um recorte, a partir das neces-
sidades, feito pelas pessoas a0 demandarem o sistema de cuidado profissional, com base
no reconhecimento daquilo que o servigo de satide organiza e disponibiliza como oferta
de aten¢do. Assim, “problema de saide” encontra certa reciprocidade de sentidos entre
usudrios e profissionais, sendo estes sentidos cunhados nas prdticas cotidianas profissionais,
bem como na capacidade de resolutividade dos servigos de satde.

O IT ¢ definido por nés como trajetérias de busca, produgdo e gerenciamento do
cuidado para satde, empreendidas por pessoas e familias seguindo uma ldgica prépria,
tecida nas maltiplas redes para o cuidado em sadde, de sustentagao e de apoio, que pos-
sam lhes dar certa sustentabilidade na experiéncia de adoecimento. Comporta, também,
como os servigos de sadde produzem e disponibilizam cuidados, segundo sua prépria
légica, e atendem, em certo modo e medida, as necessidades de sadde destas pessoas e
familias (BELLATO; ARAUJO; CASTRO, 2008).

O IT ¢ um analisador das trajetérias do cuidado para satde, permitindo observar
em quais espagos do SUS o usudrio encontrou a resolugao buscada, bem como apreen-
der a producdo de sentidos na experiéncia de adoecimento de pessoas e familias. Neste
sentido, possibilita compreender como se deu o processo de adoecimento e a busca por
cuidados, como a experiéncia foi interpretada pela prépria pessoa e familia, o significado
que o evento tem em suas vidas, uma vez que a vivéncia do evento tem por referéncia os
contextos socioculturais que compartilham no seu processo de socializagao, bem como
as perspectivas de vida delineadas por elas.

O IT tem sido por nés considerado uma tecnologia avaliativa em satdde (BELLATO;
ARAUJO; CASTRO, 2008) que privilegia a experiéncia de adoecimento e busca por
cuidados de pessoas e familias, na perspectiva de sua légica nesta experiéncia e busca,
bem como o modo de os servigos de satide disponibilizarem a produgao de cuidados a
estas. No ambito das discussoes fomentadas pelo LAPPIS, o IT ¢ tido como tecnologia
avaliativa “centrada no usudrio”, pois ¢ sustentado por metodologias que privilegiam a
apreensdo das vivéncias e légicas das pessoas e familias em experiéncia de adoecimento
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e cuidado, permitindo emergir suas interpretacdes e sentidos tecidos nesse processo.
Embora compartilhem valores e crengas socialmente construidas, ¢ muito singular a
“teia” de significados tecida, pois esses s@o constantemente ressignificados ao longo da
experiéncia de adoecimento. Sao metodologias que permitem, também, apreender o modo
como os servicos de sadde produzem respostas mais ou menos resolutivas e integrais as
suas necessidades de saide, tendo como referéncia os sentidos atribuidos pelas pessoas
e familias 2 atengdo em sadde recebida em cada instituigio. Como tecnologia avaliativa
centrada no usudrio, o IT permite avangar na compreensao dos sentidos da integralidade
e resolutividade no SUS, a partir de quem vivencia a necessidade de sadde, gerenciando
a0 mesmo tempo seu cuidado.

Utilizamos os termos “pessoas” e “familias” ao conceituar I'T, pois em nossos estudos
a familia tem-se apresentado como elemento central na busca, produg¢ao e gerenciamento
do cuidado. Além disso, as trajetérias empreendidas para que o cuidado se concreti-
ze acontecem em diferentes subsistemas de cuidado — profissional, popular e familiar
(Kleinman, 1988 apud NABAO 2008), nos quais a designagao “pessoa” parece-nos mais
adequada, pois, nesta perspectiva, o cuidado integra contextos sociais e culturais, os quais
nio podem ser dissociados da experiéncia de adoecimento, e pode ser visualizado quando
utilizamos o IT. J4 o termo “usudrio” ¢ utilizado para especificar o I'T como tecnologia
avaliativa do sistema formal SUS, na perspectiva de seus “usudrios”, trazendo a ldgica
destes como olhar privilegiado para compreendermos a produgio e disponibiliza¢ao da
oferta da atengo profissional em sadde.

Dentre as diversas possibilidades avaliativas do IT, estd sua capacidade de mostrar as
trajetdrias de usudrios pelas diversas institui¢oes e servicos do Estado e municipio(s) nos
diferentes niveis de atengdo, os profissionais de saide que os atenderam e a capacidade
de resolutividade em cada um. Revela, assim, o movimento desses usudrios nos espagos
cotidianos e formais do SUS onde buscam resolu¢io para suas necessidades de sadde,
neles constituindo redes para o cuidado em sadde.

Entendemos que légicas diferenciadas constroem a nogao de resolu¢ao e resolutivida-
de, pois enquanto as pessoas buscam resolu¢do para suas necessidades (ato ou efeito de
resolver), o servigo/profissional oferece certa capacidade de resolutividade para necessi-
dades, ainda que recortadas como “problema de satide”. Como exemplo, reportamo-nos
a situa¢ao de um usudrio com diabetes mellitus (FARIA, 2007) para o qual, devido a
um processo de necrose em hdlux, foi realizada amputacio parcial de seu pé. Tal am-
putagio demonstra a resolutividade como capacidade do servico de sadde em realizar
uma cirurgia; contudo, para o usudrio, embora tenha resolvido certo problema (a ne-
crose em seu hdlux), a prépria intervengao (amputagio) gerou em sua vida, a partir de
entdo, necessidades de diversas ordens, tal como dificuldade de locomogio para retirar
a insulina que ¢ dispensada em outra unidade de saide distante de seu domicilio e da
unidade de referéncia. Estas, porém, j& nao fazem parte do rol daquilo que os servigos
recortam como problema de satide e, a partir desse nao-reconhecimento, nao hd prdticas
profissionais que possam ser ofertadas para este usudrio, amenizando suas necessidades.
Se a intervengdo de amputa¢io demonstrou a capacidade de resolutividade dos servigos,
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a0 mesmo tempo essa resolutividade se encerra no ato da cirurgia, e nela somente se
configura numa resolutividade parcial; ndo ganham visibilidade as repercussoes deste ato,
bem como seus desdobramentos em novas necessidades na vida dessa pessoa.

As nogoes “resolugdo e resolutividade” sio, desta forma, (re)criadas 2 medida que as
necessidades de saide de pessoas e familias s3o, ou ndo, e de certo modo, apreendidas
pelo subsistema profissional de cuidado. E, 2 medida que as respostas do servigo de
sadde sdo parciais e/ou que as pessoas nio obtenham a resolugio necessdria para seus
problemas, esta nao-resolugio se torna o motor “propulsor” para empreendimentos de
outras trajetérias de busca por cuidados, trazendo a légica que as direcionaram. Assim,
as trajetdrias sao empreendidas segundo escolhas possiveis diante dos enfrentamentos
cotidianos que pessoas e familias vivenciam e, neste movimento, desvelam esforgos e
empenhos para obten¢do de uma resolu¢ao para seu problema. Essas trajetérias sio,
muitas vezes, marcadas por sofrimentos pela busca empreendida, que pode, na condigao
cronica, ser intensificada; e ainda, pela baixa capacidade de resolutividade dos servigos
e seus profissionais. Nas trajetdrias, sentimentos de positividade também podem ser ex-
pressos e parecem estar vinculados a capacidade de tessitura de relagoes sociais marcantes
e benéficas na experiéncia de adoecimento.

O IT permite a andlise de Redes Sociais, com destaque as Redes para o Cuidado
em Satde, que sio tecidas pela pessoa e sua familia na experiéncia de adoecimento,
evidenciando, nas trajetdrias nos diferentes subsistemas de cuidado, o modo como vao
se constituindo, quem delas participa, a qualidade de suas relacdes, os sentidos impressos
em sua tessitura, dentre outros elementos.

Em estudos sobre ITs vinculados as nossas pesquisas (FIGUEIREDO, 2009; MAT-
TOS, 2008; OLIVEIRA, 2009), a familia tem-se apresentado como elemento central
do cuidado na experiéncia de adoecimento em seu cotidiano. Temos nos detido na
compreensdo dessa experiéncia familiar, pois é a familia que busca, produz e gerencia
o cuidado, muitas vezes para mais de um de seus membros. E considerada, por nds,
unidade produtora do cuidado (unidade cuidadora), mas também unidade que neces-
sita de cuidados (unidade a ser cuidada) dos servigos e profissionais de satide, o que
demandaria a garantia e a efetivagio de politicas publicas para que tenha condicoes de
cuidar e de ser cuidada, como lugar de crescimento e desenvolvimento, sendo que seus
membros estdao em constante processo de interagdo.

Compreender a légica de familias nesta experiéncia, perceber sua dindmica e dina-
micidade no tempo e espaco, sua forma de buscar, produzir e gerenciar o cuidado na
condi¢do crénica, dentre outros, pode contribuir para a constru¢ao de um cuidar pro-
fissional ético, que resgate o cuidado a partir do outro, que valorize suas experiéncias
e que promova, proteja e preserve esta unidade produtora e gerenciadora do cuidado.
Assim, longe da ideia da familia como executora das agoes formuladas e prescritas pelos
profissionais de satde, o que temos observado ¢ que ela (re)interpreta a concepgio de
saide e de cuidado a partir do mundo de significados que cada um de seus membros
acumula ao longo da vida, sendo o cuidado familiar embasado num amdlgama de saberes
populares, técnicos e cientificos.
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Para Heidegger (2001), se quisermos entender o ser humano, é necessdrio nos base-
armos no cuidado, pois seus valores, atitudes e comportamento no cotidiano expressam
constantemente a preocupagao com o cuidado. No campo da saide, Zoboli (2007)
compreende o cuidado como proposta ética, sendo a prépria razao de ser da atengdo a
satde, ou seja, o cuidado ¢ seu eixo norteador, seu modo propulsor.

Tomar a integralidade como principio orientador das prdticas remete mais a nogao de
cuidado do que 2 de intervengdo, jd que, em seu campo de atravessamentos e construgao,
os procedimentos e técnicas se tornam secunddrios as relacdes engendradas: cuidar requer
a aceitagao de outro sujeito (AYRES, 2001). O cuidado, entendido por esse autor como
uma dimensao da integralidade, deve permear as prdticas de saide e ndo se restringir
as competéncias e tarefas técnicas.

Envolver o outro, pessoas e familias, como seres do cuidado, requer langar o olhar
a partir da integralidade, valorizando as relagdes, com base na afetividade, nos encon-
tros e servicos de saide. Em termos de valoragao, é necessdrio tornar visivel o cuidado
humano que, no nosso entendimento, ¢ aquele que se edifica na cotidianidade da vida
das pessoas e familias, e ¢ deste lugar que nossos estudos tratam, do modo como a
experiéncia familiar de adoecimento se realiza, particularmente ao produzir e gerenciar
o cuidado continuado e prolongado que a condi¢io cronica exige.

Redes para o cuidado em saude na condigao crénica

O cuidado na condigdo cronica demanda a organizagio de uma rede articulada de
servicos de satde, com prdticas profissionais cuidadoras, menos intervencionistas, tendo
por foco as necessidades da pessoa e sua familia.

Ao analisarmos ITs, constatamos que as familias empreendem trajetdrias que s3o muitas
vezes definidas em fungdo dessa capacidade dos servigos de se organizarem em redes de
aten¢do. No entanto evidenciamos, sobretudo, que as familias tecem redes préprias que
lhes permitem sustentagao e/ou apoio para os cuidados requeridos a suas necessidades.
Estas costumam ser tanto ou mais potentes, a medida que as redes formais de saide
forem menos resolutivas e, nesta situagao, as pessoas adoecidas e suas familias mobilizam
outros recursos e pessoas, vinculadas a elas das formas mais variadas.

E relevante compreendermos, no estudo de I'Ts, os movimentos das pessoas e familias
na tessitura de redes préximas e prdprias para o cuidado, particularmente na condigao
cronica, e evidenciarmos o modo como reconstroem os fluxos do SUS, através de suas
trajetdrias de busca, nas quais as redes para o cuidado em saide e seus mediadores sao
essenciais. Na experiéncia de cuidado, elas produzem conhecimentos sobre a rede de
atengdo e, a partir desses conhecimentos, empreendem movimentos que escapam aos
tracados de fluxos formais no SUS, constituindo movimentos invisiveis ao sistema e suas
metodologias tradicionais avaliativas.

Nosso objetivo é compreender como as Redes para o cuidado em sadde sio tecidas
por pessoas e familias ao vivenciarem o adoecimento por condigao cronica, bem como
os elementos qualitativos que as conformam em experiéncias de cuidado familiar. Elas
tecem, no sentido de “urdir, engendrar, produzir, gerar”, multiplas redes que possam lhes
dar certa sustentagio e apoio no processo de buscar, produzir e gerenciar o cuidado.
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Rede de Sustentagao para o cuidado ¢ aquela vinculada a pessoa adoecida de forma
mais constante, configurando um nticleo de permanéncia na biografia ¢ na produ¢io do
cuidado familiar, e que se mantém no tempo e espaco de forma mais perene. Constitui-se
por relagdes mais proximas e intimas, construidas com base na afetividade, ou naquilo
que seja “afetual”, como diria Maffesoli (2004), visto serem engendradas na experiéncia
vivida em comum, configurando o sentido de pertencimento e compartilhamento dessa
experiéncia. Essa rede comporta a no¢ao de ser “sustentdculo, manuten¢io e conservagao”
ao longo da experiéncia de adoecimento e cuidado.

Diferentemente, Rede de Apoio para o cuidado ¢ aquela conformada com sentido de
“ajuda ou assisténcia vinda do exterior”, composta por pessoas que colaboram em momen-
tos especificos e mais pontuais dessa experiéncia e envolvendo geralmente relagbes mais
formais e de menor densidade afetiva (BELLATO, et al., 2008). Apesar dessa distingao,
reafirmamos as poténcias diferenciadas dessas redes, uma vez que elas se reforcam e se
convergem ao longo da experiéncia de adoecimento e cuidado familiar.

Os ntcleos de permanéncia da rede de sustentagio sio construidos e mantidos pelas
pessoas que partilham a experiéncia de “ser familia” numa configura¢io prépria de espago,
tempo e relagdes que conferem movimentos a esta rede, dando-lhe o cardter de transitivi-
dade que constitui sua reversibilidade (MAFFESOLI, 2004). Tal reversibilidade se expressa
em termos de espacialidade, uma vez que as relagdes deste nicleo de permanéncia nao se
limitam ao espago geogrdfico, mas & nogao de “lugar” como o meio no qual comparti-
lhamos experiéncias com o outro (MAFESSOLIL, 2004). Expressa-se, também, em termos
de temporalidade que diz respeito a experiéncia temporal cotidiana que ¢ biogrdfica, pois
¢ vivida por cada pessoa e familia; e ainda, aos diferentes “tempos” da condi¢do cronica,
que intercalam periodos de agudizacio e de normalidade ou silenciamento da doenga
(AN]JOS; BELLATO; CASTRO, 2008) e, neles, variadas intensidades de experiéncias,
proporcionando a percep¢ao de duragio no adoecimento (BACHELARD, 1988). Expressa-
se, finalmente, em termos dos vinculos, pois estes sao construidos, mantidos e desfeitos ao
longo da experiéncia biogréfica do cuidado pessoal e familiar.

Em nossos estudos de ITs evidenciamos, nas redes para o cuidado, “pessoas-chave”,
ou mediadores de redes, que possibilitam, ou facilitam, o acesso da pessoa e familia ao
subsistema de cuidado profissional, fazendo /inks entre essas pessoas que necessitam de
cuidado e os servigos de satide que disponibilizam a aten¢ao. Eles nao necessariamente
integram o corpo profissional da instituigao de satde e, na fungio mediagao, tém dife-
rentes niveis de interven¢do ou influéncia, podendo disponibilizar as condi¢ées para o
cuidado, intermediar o acesso a atengio em satde e/ou ser, ele préprio, um profissional
que intervém pela pessoa e familia junto aos outros profissionais.

Martins (2009) denomina “mediadores colaboradores” as pessoas de confianga acionadas
com vistas 4 resolugio de problemas e conflitos e situa, dentre eles, aqueles que possibi-
litam o acesso aos servicos de saude. Salientamos a atuacio do mediador no subsistema
de cuidado profissional como “chave para o acesso”, tornando-se importante elemento da
acessibilidade ao fluxo formalizado pelo SUS. Parece-nos que, nos subsistemas de cuidado
popular e familiar, o mediador tem outras fung¢ées ou atributos, de apoio emocional e de
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cuidado, dando certa organicidade a rede de sustentagdo para o cuidado. Desta forma, a
mediagdo se efetiva relacionada mais ao Ambito das condi¢oes para a producio do cuidado,
uma vez que a circulagdo das pessoas nestes subsistemas parece ser menos problemdtica,
por se tratar de espagos mais abertos, com acessos mais franqueados.

Brandao (2008), ao analisar o IT de um adolescente com sindrome nefrética, evi-
dencia esta atua¢io de mediadores, tanto para o acesso aos servigos de saide como para
a produg¢io do cuidado familiar na condigao de vulnerabilidade da familia do estudo,
através de uma “rede de mediadores” da comunidade que nao necessariamente se reco-
nhecia como mediadora, nem como rede. Assim, as redes para o cuidado em sadde, de
sustentagdo e de apoio, configuram-se de modo muito préprio ao longo da biografia da
pessoa/familia. Através de sua tessitura, podemos analisar sua poténcia e qualidade para o
cuidado, em sua dinimica, e 0 modo como as redes formais participam do cuidado.

Entendemos que estes desenhos diferenciados de redes podem se constituir como
ferramentas analisadoras: das possibilidades, ou potencial, das familias, de gerenciar a
experiéncia de adoecimento, bem como de buscar e produzir o cuidado continuado e
prolongado requerido na condigio crénica, tecendo e articulando redes. E ainda, da ca-
pacidade do subsistema de cuidado profissional de produzir e gerenciar redes cuidadoras,
na perspectiva da integralidade e da resolutividade, com préticas de atengdo e gestao que
sejam capazes de acolher as necessidades dessas familias. Compreendemos a sustentabili-
dade para o cuidado da pessoa adoecida como resultante das possibilidades de tessitura
de redes para o cuidado pela familia e da capacidade de gestdo em redes do SUS.

A compreensio dos ITs de pessoas e familias em experiéncia de adoecimento e, neles,
a formagao de redes para o cuidado em satde, pode oferecer elementos para a elei¢io de
indicadores da qualidade da aten¢ao em satde que sejam centrados nesta experiéncia.

No capitulo a seguir, apresentamos o percurso metodoldgico na construgao dos Itinerdrios
Terapéuticos e, neles, as redes para o cuidado em saide como analisadores da dinamicidade
e do movimento das pessoas e familias na tessitura das redes de sustentagio e de apoio.
No capitulo subsequente, apresentamos alguns resultados de estudos de ITs que mostram
como as pessoas ¢ familias vivenciam a condi¢o cronica, como isto afeta suas vidas, suas
possibilidades de rearranjos cotidianos no “com-viver” (“viver com”) com esta condigio e
o modo como os servios de sadde tém participado no cuidado continuado e prolongado
junto s mesmas, de forma mais ou menos acolhedora, integral e resolutiva.
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O contexto regional e o Sistema Unico de Satide em Mato Grosso

Mato Grosso é um dos estados componentes da Regiao Centro-Oeste do Brasil, no
qual se destacam uma grande extensdo territorial, baixa densidade populacional (2,6 hab/
Km), fluxo migratério importante das regides Sul e Sudeste, que marca culturalmente
as diversas regides, bem como diversas etnias indigenas. Faz fronteira com seis estados
brasileiros e com a Bolivia. E composto por municipios de pequeno a médio porte,
com economia pecudria e agricola, especialmente soja e algodao, predominando a mo-
nocultura. Possui clima quente, com periodos de seca e chuva definidos, com condi¢oes
dificultadas de trifego em todo o territério, devido a uma malha vidria pouco expandida
e com manutencio precdria, o que se agrava nos periodos de chuva. Os servigos de
satde se distribuem nas 16 Regionais de Satide do Estado havendo, ainda, concentra¢io
da atengio tercidria na capital Cuiabd. Esse conjunto de condi¢ées influencia o modo
como a populagio busca resolver seus problemas de sadde nos diferentes subsistemas de
cuidado e acessa os servicos de satide no Sistema Unico de Satide (SUS) do Estado, em
seus distintos niveis de aten¢io.

Entender a realidade de satde e os enfrentamentos vividos pelas pessoas em seu
cotidiano na experiéncia de adoecimento de pessoas e familias na busca, produgio e
gerenciamento de cuidados em satide, com énfase na condi¢ao crénica, assumindo postura
ético-critica, tem sido o eixo da proposta de nossos estudos e pesquisas encaminhados
no contexto do SUS em Mato Grosso.! Para tanto, temos nos organizado em torno de
grandes pesquisas matriciais, com eixos temdticos comuns, das quais participam diver-
sas células de trabalho, cada qual com um docente orientador, um aluno de mestrado
em Enfermagem e alunos de iniciagdo cientifica em estdgios diferenciados do Curso de
Graduagao em Enfermagem, possibilitando olhares e apreensées em diferentes graus de
complexidade e de aprofundamento tedrico-metodolégico.

Deste modo, a pesquisa tem sido o espago de convergéncia de pessoas que, embora
com conhecimentos e referenciais teérico-metodoldgicos diversos, trabalham em conjunto.

! Estudos desenvolvidos pelo Grupo de Pesquisa Enfermagem Satde e Cidadania (GPESC) da Faculdade de Enfermagem da
Universidade Federal de Mato Grosso (FAEN/UFMT) e vinculado ao Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem.
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Buscamos oferecer aos participantes oportunidades de conhecer, fazer e ser por meio de
vivéncias de aprendizagem em pesquisa conduzidas por reuniées de trabalho, semindrios,
oficinas e discussdes on-/line, propiciando o exercicio reflexivo e de composicio de saberes.
A inser¢ao no GPESC se dd através de planos de trabalho individuais ou subprojetos,
de modo que cada participante, em conformidade com seu grau de alcance, contribua
para a realizagio de uma pesquisa matricial, pois coadunamos com a ideia de que o
conhecimento de um pode compor com o conhecimento do outro, ampliando-o. Neste
sentido, adotamos como diretrizes do trabalho no GPESC as seguintes nogoes (ARAU]O
et al., 2007): experimentagdo, que pressupoe a incerteza dos processos, aceitando que os
jovens pesquisadores se reconhecam capazes de tecer elaboragoes, nog¢oes e alternativas,
elaborando caminhos préprios que possam ser compartilhados; acessibilidade em pesqui-
sa, que implica compartilhar recursos estruturais, humanos e materiais, assim como a
produgdo intelectual que vai sendo gerada em cada estudo; e composicdo, que pressupoe
valorizar o conhecimento de cada participante e potencializar o que ¢ produzido no
coletivo do grupo de pesquisa.

Este capitulo ¢ resultado da discussao coletiva do GPESC no 4mbito de duas pesquisas
matriciais,” das quais derivam os diversos trabalhos dos docentes, mestrandos e alunos
de iniciagdo cientifica, sobre as temdticas: condi¢do cronica e experiéncia de adoecimento
e de cuidado de pessoas e familias no contexto do SUS em Mato Grosso. Em torno
destas, constituimos uma tecnologia avaliativa em sadde, por nés denominada Zinerdrios
Terapéuticos (I'Ts) e definida como trajetérias de busca, produgio e gerenciamento do
cuidado para satde, empreendidas por pessoas e familias seguindo uma ldgica prépria,
tecida nas mualtiplas redes para o cuidado em sadde, de sustentagao e de apoio, que pos-
sam lhes dar certa sustentabilidade na experiéncia de adoecimento. Comporta também
o modo como os servigos de satide produzem e disponibilizam cuidados, segundo sua
prépria légica, e atendem, em certo modo e medida, as necessidades de satde dessas
pessoas e familias (BELLATO; ARAUJO; CASTRO, 2008).

No ambito das discussdes do LAPPIS, o IT tem sido considerado uma tecnologia
avaliativa amistosa a integralidade, “centrada no usudrio”, pois sua construgio, com
énfase na experiéncia de adoecimento narrada pelas pessoas e familias que a vivenciam,
tem possibilitado apreender discursos e préticas que expressam diferentes légicas, através
das quais os principios de integralidade e resolutividade na aten¢ao em saide no SUS
podem ser questionados (BELLATO; ARAU]O; CASTRO, 2008).

Apresentamos, neste capitulo, o modo como IT ¢ produzido, considerando-o também
uma tecnologia em pesquisa, na perspectiva da construgao de um conjunto de recursos
teérico-metodoldgicos, ferramentas e seus modos de usos que possam apreender, organizar
e analisar as trajetérias empreendidas por pessoas e familias, bem como a produgao de
sentidos, na experiéncia de adoecimento e de cuidado em satde.

s

% Pesquisa “Desafios e perspectivas do SUS na atengdo a satide em municipios da 4rea de abrangéncia da BR163 no
Estado de Mato Grosso”, Edital/CNPq n° 402866/2005-3; e Pesquisa “Avaliagio dos multiplos custos em satde na
perspectiva dos itinerdrios terapéuticos de familias e da produgio do cuidado em satide em municipios de Mato Grosso”,

Edital PPSUS-MT 2006/FAPEMAT — Ne. 010/2006, de “Apoio a projetos de pesquisa para o SUS”.
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O percurso teérico-metodoldgico na
construcao dos ITs de familias e redes para o cuidado

A produgdo do IT pressupoe a necessidade de compreender a lgica das pessoas
que vivenciam o adoecimento e buscam cuidados em sadde, favorecendo sua interpre-
tacdo com base nos contextos socioculturais envolvidos. A composi¢ao de um corpus
de andlise em pesquisa deve privilegiar, desta forma, que pessoas e familias possam
narrar suas experiéncias e, nés, por meio de uma abordagem qualitativa em pesquisa,
buscar compreendé-las. Encontramos na Histdria de Vida Focal (HVF) a possibilidade
de apreender as crengas, os valores, as atitudes e os comportamentos em torno da
experiéncia de adoecimento e cuidado familiar, pois ela nos permite adentrar na vida
pessoal e no seu cotidiano, seguindo aquilo que as pessoas rememoram das lembrangas
do vivido e nos contam.

Bellato et al. (2008) afirmam que a HVF possibilita a compreensao profunda da
experiéncia do adoecimento e das buscas por cuidados em sadde de pessoas ¢ familias,
permitindo apreender como relacionam esta experiéncia individual ao seu contexto social
e suas experiéncias passadas, bem como as interpretam e dio significados e sentidos
tecidos a cada experiéncia narrada. Possibilita, também, avaliar as priticas em saide a
partir da dtica de quem vivencia o processo de adoecimento.

Para operacionalizarmos a HVF, empregamos a Entrevista em Profundidade (EP) como
estratégia de apreensio dos dados, no entendimento de que ela consiste numa conver-
sa aberta, mas intencionada, na qual é possivel uma relagao comunicativa, articulada
e livre para os participantes, exigindo o estabelecimento de um vinculo de confianga
prévio (FIGUEIREDO, 2009). A EP nio utiliza, portanto, um questiondrio, mas parte
de uma questao norteadora, a partir da qual a experiéncia de adoecer das pessoas vai
sendo contada, requerendo, para isto, mais de um encontro. Ela é realizada com pessoas
adoecidas e suas familias, possibilitando que elas contem o modo como buscam, pro-
duzem e gerenciam o cuidado familiar, buscando solugbes préprias para a resolugio de
suas necessidades de satide. As experiéncias narradas sao gravadas por meio de gravador
de voz e/ou filmagem e, posteriormente, transcritas em didrio de campo que contém,
ainda, as observag¢oes feitas pelo pesquisador em cada encontro.

A partir da EP realizada com jovem vitima de acidente motociclistico, realizamos
uma experiéncia de coleta de dados utilizando o Grupo Focal (GF) com os membros
de sua familia, como uma estratégia para aprofundar a narrativa de sua experiéncia de
adoecimento e de cuidado familiar, possibilitando uma melhor apreensio de vivéncias
que sdao compartilhadas neste Ambito. Como elemento inicial de discussdo, apresen-
tamos a familia seu desenho de genograma e de ecomapa, elaborados a partir das
primeiras andlises da EP. Estes desenhos permitiram emergir temas comuns as suas
experiéncias que, por sua vez, possibilitaram aprofundar a compreensio da vivéncia
familiar do adoecimento.

Por meio do GF, utilizado por Martins (2009) na Metodologia de Anédlise de Re-
des do Cotidiano (MARES), os participantes sao convidados a se posicionar sobre as
representagbes envolvidas na construgao de diferentes redes, das mais gerais da vida
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cotidiana, as do cotidiano publico e aquelas que estruturam suas redes pessoais (fami-
liares, de vizinhanga e associativas). Para o autor, a técnica de GF ¢ apropriada, pois
permite o trabalho com pequenos grupos com afinidades identitdrias, assim como seus
componentes reflitam sobre os problemas e situagdes do cotidiano com énfase na sadde,
as aliangas e os mediadores de solugbes e conflitos.

Embora nao tenhamos utilizado a metodologia MARES, a experiéncia do GF foi rea-
lizada por nés tendo como grupo os membros de uma mesma familia e, como elemento
identitdrio, a experiéncia compartilhada do adoecimento de um de seus membros. Foi
realizado no ambiente doméstico, o que proporcionou tranquilidade e espontaneidade aos
participantes, mas houve restri¢des no uso do gravador para a captura da voz individual.
Neste momento, a filmagem foi importante para ampliar as possibilidades de captura
da voz, bem como da dinimica, gestualidade e comportamento dos participantes. A
filmagem permitiu, ainda, revivermos o préprio encontro, eternizado na pelicula filmada,
o que ampliou a possibilidade de detalhamentos descritivos pelos pesquisadores.

Concordamos com Demo (2006), para quem, em pesquisa qualitativa, os dados,
muito mais do que “coletados”, sao construidos. Desta forma, este corpus de andlise da
experiéncia de adoecimento narrada por pessoas e familias, a principio parecendo com-
por um emaranhado de palavras e frases, necessita ser ordenado e analisado, de modo
a compreendermos os sentidos nela contidos.

Neste ordenamento e andlise, lancamos mao de algumas ferramentas analiticas que
pudessem evidenciar: 1) as trajetérias de busca, produgio e gerenciamento do cuidado
para a satide, empreendidas pelas pessoas e familias nos diferentes subsistemas de cuidado,
através de um desenho que expressa a “dimensio espacial” dessas trajetdrias, mostrando
os servigos de sadde e recursos buscados pela familia; e um desenho com a “dimensao
temporal” da sequéncia destas buscas (BELLATO; ARAUJO; CASTRO, 2008); 2) as
redes para o cuidado em satde tecidas por pessoas e familias, de modo a dar-lhes certa
sustentagdo e apoio na experiéncia de adoecimento e cuidado, através do desenho do
“genograma”, que representa a familia consanguinea e/ou de parentesco e/ou afetividade,
de modo a compreender sua composi¢do transgeracional, qualidade de seus vinculos e
seus nucleos cuidadores; e do desenho do “ecomapa”, que mostra os recursos disponiveis
e acessados pela familia, bem como a qualidade de seus vinculos e relagoes.

A figura 1 representa, esquematicamente, a composi¢ao do I'T por meio de suas diferentes
ferramentas, com énfase aos desenhos sintetizadores dos elementos que o compdem.

As trajetorias empreendidas pelas pessoas e familias configuram um desenho no qual
¢ possivel observar, espacial e temporalmente, os servicos que foram acessados, a sequ-
éncia das buscas, evidenciando o ndmero de institui¢bes e seu nivel de atengao para o
atendimento as necessidades de sadde demandadas, dando-nos uma nog¢ao do alcance,
e em que medida, da integralidade e resolutividade de atengao.

A figura 2 mostra o desenho das trajetérias, temporal e espacial, que compdem o IT
de uma pessoa em condigdo cronica por hansenfase (COSTA et al., 2008) e evidencia
que, somente apds buscar o terceiro servigo de sadde, obtém o encaminhamento para o
atendimento resolutivo 2 sua necessidade.
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Figura 1 - Itinerdrio Terapéutico: ferramentas analiticas que 0 compdem
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Figura 2 — Trajetoria espacial e temporal do IT de um adulto em condicdo cronica por hanseniase
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Para Bellato, Araujo e Castro (2008), estes desenhos de trajetdrias permitem analisar
as facilidades, dificuldades e limitagdes de pessoas e familias na busca por cuidado em
relagdo ao acesso a cada nivel de atengio e aquilo que foi oferecido, bem como o modo
como os servigos de satide deram respostas aos problemas dessas pessoas, em cada per-
curso e no conjunto das trajetérias que compdem o IT.

No estudo dos ITs, as redes para o cuidado em sadde sio compostas por meio dos
desenhos do genograma e do ecomapa, expressando a dinamicidade e o movimento de
pessoas e familias dentro de redes préximas e préprias. Estes desenhos sio por nés
empregados como ferramentas de ordenagdo e anilise, particularmente ao abordarmos
a experiéncia de adoecimento e do cuidado familiar. Longe de ser uma fotografia “cha-
pada” e estdtica da familia e seus membros, temos empregado a potencialidade desses
desenhos para mostrar os movimentos, (re)arranjos e interagbes que se estabelecem ao
longo do existir coletivo da familia, tanto entre seus membros, como entre a mesma e
a comunidade. Dessa forma, esses desenhos evidenciam o modo como as pessoas tecem
redes de sustentagdo e de apoio para o cuidado, das quais podem participar os servigos,
por meio dos vinculos estabelecidos com seus profissionais; e estes podem dar certo
apoio para o cuidado realizado, prioritariamente, pela prépria familia.

O genograma e ecomapa permitem, ainda, uma melhor visualizagao das trocas es-
tabelecidas, da légica empreendida pelas pessoas e familias no cuidado em saide, bem
como propicia entender as multiplas implicagdes do adoecimento na vida dessas pessoas,
evidenciado nos nicleos de cuidado do genograma.

Na figura 3, estes diversos nticleos do cuidado sio representados por meio do desenho
do genograma de uma familia de pessoa idosa com Alzheimer.

Figura 3 - Genograma de uma familia de pessoa idosa com Alzheimer
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Os desenhos de genograma e ecomapa so constitutivos do IT, e possibilitam visualizar
a dinamicidade das familias e suas relagées sociais, tal como em Nascimento, Rocha,
Hayes (2005). Para nés serviu, principalmente, para compreendermos a constelagao
familiar, a ocorréncia de necessidades de satde de seus membros e as relagées por eles
estabelecidas para além do 4mbito familiar. Identificamos, no entanto, que esses desenhos
possuem algumas limitagdes na demonstragao dos movimentos da familia, em termos da
simultaneidade dos eventos da vida e, neles, a experiéncia do adoecimento. Além disso,
o desenho, dada sua capacidade sintetizadora, em geral representa um momento da vi-
véncia familiar do adoecimento, ou seja, “um instantineo” capturado num determinado
momento, ndo podendo ser confundido com o todo da histdria familiar. Estamos, no
momento, buscando desenvolver formas de representagdo grifica que sejam mais perme-
dveis a estes diversos movimentos e momentos intrinsecos da dindmica familiar e, nela,
as redes tecidas para o cuidado em satde. Por outro lado, esses desenhos sio de ficil
confec¢do, requerendo apenas papel e caneta; estamos buscando, atualmente, recursos
para representd-los digitalmente, de modo a melhorar sua qualidade gréfica.

Finalmente, reiteramos os cuidados éticos em pesquisa, por entendermos que a ex-
periéncia do adoecimento associa indmeros aspectos pessoais, profissionais e familiares.
Lembramos a importancia deste cuidado no que se refere a0 anonimato e & nio-exposigao
dos participantes a qualquer tipo de constrangimento, em conformidade com a Resolu-
¢do n° 196/CNS/96. Assim, é necessdrio garantir o sigilo das informagoes fornecidas, o
cardter voluntdrio de sua participagdo, o consentimento livre e esclarecido para usos da
entrevista e observagao, bem como o consentimento para usos e divulgacio de imagem.
Este consentimento inclui a composigao de um banco de dados em pesquisa, sob guarda
do coordenador de cada pesquisa matricial.

No capitulo seguinte, apresentamos alguns resultados de nossas pesquisas de ITs
sobre a vivéncia da condi¢do cronica por pessoas e familias, evidenciando, a partir de
categorias empiricas e analiticas, como ¢ a experiéncia de adoecimento, como ele afeta
suas vidas e como a condi¢ao cronica as induz a buscar, produzir e gerenciar os cuidados
necessdrios a suas necessidades de saude.
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Neste capitulo apresentamos os conceitos de visibilidade, participagao social e aces-
sibilidade apreendidos a partir da experiéncia de adoecimento de pessoas e familias que
vivenciam a condi¢do crdnica, por meio de suas narrativas revisitadas do “banco de
dados” das pesquisas® sobre Itinerdrios Terapéuticos (ITs) no contexto do Sistema Unico
de Sadde (SUS) no Estado de Mato Grosso.

Propomos o Itinerdrio Terapéutico como tecnologia avaliativa em sadde que permite
explicitar as trajetdrias de busca, produgdo e gerenciamento do cuidado para a sadde,
empreendidas por pessoas e familias (BELLATO; ARAUJO; CASTRO, 2008). A partir
dessas trajetérias, pudemos compreender as implica¢oes da condi¢io cronica para aqueles
que a vivenciam, dando especial destaque para a familia como unidade cuidadora, mas
também como unidade que demanda cuidado, bem como as diferentes temporalidades
dessa condigdo. E a partir dessas dimensées que discutimos os conceitos orientadores
desta obra, quais sejam, a visibilidade, participagdo social e acessibilidade.

Justificamos a elei¢ao da condigdo cronica como objeto privilegiado de estudo consideran-
do que a Organiza¢ao Mundial da Saide (OMS, 2002) prevé que, em 2020, essa condi¢ao
serd a primeira causa de incapacidade no mundo e o problema de satide mais dispendioso
para todos os sistemas de satide. Essa situagdo tende a se agravar ao considerarmos que esses
sistemas foram organizados para dar conta dos casos agudos e das necessidades imediatas,
0 que exige sua urgente reorganiza¢ao para atender a essa realidade.

! Estes trés tltimos textos resultam da discussdo coletiva do Grupo de Pesquisa Enfermagem Satde e Cidadania no
ambito das pesquisas “BR 163” ¢ “PPSUS” e das reflexbes oriundas dos diversos trabalhos nelas produzidos - disserta-
¢oes de mestrado, trabalhos de conclusao de curso de graduagio em Enfermagem, Trabalhos de Conclusao de Bloco
de Ensino de Graduagio em Enfermagem e Relatérios de Iniciagao Cientifica - acerca dos Itinerdrios Terapéuticos de
pessoas e familias que vivenciam a experiéncia de adoecimento e de cuidado em sadde.

2 Pesquisa “Desafios e perspectivas do SUS na atengdo a saide em municipios da drea de abrangéncia da BR 163
no Estado de Mato Grosso”, Edital/CNPq n° 402866/2005-3; e Pesquisa “Avaliagio dos multiplos custos em satde
na perspectiva dos itinerdrios terapéuticos de familias e da produgdo do cuidado em satide em municipios de Mato
Grosso”, Edital PPSUS-MT 2006/FAPEMAT — ne. 010/2006, de “Apoio a projetos de pesquisa para o SUS”. Estas
pesquisas foram desenvolvidas pelo “Grupo de Pesquisa Enfermagem, Satde e Cidadania” (GPESC) da Faculdade de
Enfermagem da Universidade Federal de Mato Grosso (FAEN/UFMT).
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Mattos (2008) diferencia doenga crénica e condigdo crdnica, enfatizando que a
primeira nos remete aos agravos que possuem caracteristicas de temporalidade, perma-
néncia, incapacidade e dependéncia; jd a segunda, definida no 4mbito da OMS, remete
a um leque vasto de agravos, nem sempre relacionados entre si, abarcando problemas
de satde persistentes no tempo que requerem algum grau de gerenciamento. Para a
autora, esta ultima defini¢do expressa a amplitude do significado do adoecimento para
a familia, pois, além do cuidado prolongado e a dependéncia de outro, hd a necessida-
de dos enfrentamentos que a cronicidade impde. Figueiredo (2009) também distingue
estes termos, enfatizando que a doenga cronica estd mais voltada para uma patologia, a
doenca propriamente, enquanto condi¢ao cronica remete aos aspectos sociais, familiares,
dentre outros, para além da doenga.

Detemo-nos em estudos do contexto de vida e satide que priorizem o modo como
pessoas e familias vivenciam o adoecimento e a necessidade de cuidado continuado e
prolongado nela implicada. Dessa forma, adotamos o termo condigio cronica por enten-
der que, tendo sua evolugdo dilatada no tempo ou sendo permanente, essas pessoas que
vivenciam tal condi¢io necessitam de cuidado continuado e prolongado, pois ao longo
do adoecimento alternam-se, com frequéncia, periodos de agudizagiao, nomeados como
crise por estas pessoas, ¢ perfodos de silenciamento da doenga, no qual certa estabilidade
cotidiana se instaura. Entendemos, entdo, que diferentes temporalidades se configuram
nessa experiéncia, sendo que estes periodos, apresentando-se de forma mais ou menos
recorrente, sio sempre comprometedores da vida dessas pessoas, dependendo da maneira
como as mesmas sio acompanhadas e cuidadas pelos profissionais de sadde, bem como
do modo como elas mesmas e suas familias podem gerenciar suas vidas e as dificuldades
advindas do adoecimento, produgao e gerenciamento do cuidado cotidiano. Concordamos
com Souza (2006), quando afirma que hd que se considerar os cuidados especificos que
cada agravo requer, sem contudo desconsiderar a existéncia de um conjunto de proble-
mas comuns apresentados pelas pessoas em condi¢ao cronica, de maneira a implementar
politicas de saide que de fato atendam a suas necessidades.

A anilise das implicacoes da condi¢do cronica permite duas perspectivas: uma ma-
cro, do sistema de satide, em termos de como o mesmo se organiza e disponibiliza os
seus recursos; outra micro, da dimensdo cotidiana das familias que necessitam geren-
ciar o cuidado e que empreendem, nesta experiéncia, itinerdrios terapéuticos proprios.
Entendendo que a primeira perspectiva tem sido mais amplamente foco de estudos,
nossa elei¢ao por esta dltima perspectiva encontra respaldo em Cecilio (2006), quando
afirma ser importante analisar como o “micro” e o “macro” se implicam mutuamente
e, mais do que um recurso tedrico, estas dimensdes tém repercussdes na organizagao
de nossas préticas, no que se refere a0 campo da micropolitica, assim como em suas
articulagoes, fluxos e circuitos com a esfera da organizagao do processo de trabalho,
gestdo, planejamento e construgao de novos saberes e priticas em saide — componentes
da macropolitica em satde.

Nossos estudos, ao empregarem a abordagem da Histéria de Vida Focal (HVE),
operacionalizada pela Entrevista em Profundidade, tém-nos permitido compreender as
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implicagdes de diferentes ordens que a experiéncia de adoecimento por condi¢ao cronica tem
para a familia, visto a mesma ser a principal gerenciadora dos cuidados requeridos.

Familia como unidade cuidadora e como
unidade a ser cuidada na condicao cronica

Temos evidenciado a necessidade de dar visibilidade 4 familia como unidade cuida-
dora primdria, para a qual convergem os esforgos da busca, produgdo e gerenciamento
do cuidado cotidiano na experiéncia de adoecimento por condi¢io cronica, bem como
os multiplos custos implicados nesta experiéncia, tal como vivenciado por Sr. Cravo,’
pai de um jovem com transtorno mental por esquizofrenia:

Oia, eu mais lamento de tudo, de tudo, tudo, eu criei nove filhos e esse ai é o maior
problema que vem dando até hoje, porque nio hd tranquilidade aqui em casa. Do jeito
que td aqui eu e ele sozinho, ele td ali, porque eu jd fui espancado por ele aqui dentro,
entendeu? E um perigo que corre, isso ai... [...] E que nio hd cura, até hoje a medicina
num descobriu cura. Entdo, o que vai se fazer? Ha? [...] Tem que td pronto toda hora pra
nos proteger, a ele, nés aqui o restante da casa [Entrevistadora: O problema que o senhor
fala é essa falta de tranquilidade?] E, essa ai ndo tem a menor divida, porque nio h4
isso af, a gente preocupa demais, demais... Demais da conta. (Banco de Dados Pesquisa
PPSUS, 2008 — entrevista com o Sr. Cravo).

Também consideramos a necessidade de dar visibilidade 4 familia como unidade a
ser cuidada, visto que para ela devam convergir os recursos em sadde, nao limitados
a insumos e servigos, mas que sejam organizadas prdticas em redes cuidadoras, com
apoios de diferentes ordens ou matérias, que possam oferecer certo amparo para que a
familia seja potente na produgio e gestao do cuidado continuado e prolongado que a
condi¢ao cronica lhe requer. O relato que segue ¢ da mae deste mesmo jovem acima
citado, evidenciando que ela desconhecia o transtorno mental do filho, embora este
fosse acompanhado em servigos de saide, com diversas internagdes e em tratamento
medicamentoso hd vérios anos, demonstrando caréncia de apoio a familia, no caso, pela
falta da informagao bdsica sobre sua doenca.

Af ele [o médico], no dia, ele chamo pra d4 alta. Af deu alta, passou os medicamento.
Af, tudo bem, veio embora. Na terceira vez eu fiquei curiosa, cum que que meu filho tava
tratando e eu num sabia que que era. Af ele, passo os medicamento, cunverso cum a gente.
Af dipois ele levanto e falo: “T4 decidido.” Eu falei: “Dotor, eu quero falar com o senhor”
[...] Af que eu perguntei cle. Falei prele da gestagdo dele, e tal. Que ele nasceu em casa,
que foi, que ele foi um menino que, da turma, ele ando mais depressa, assim, novinho
demais. E era um minino dirigente. Mas... nessa idade, na, na sexta série, ele j4 num quis
mais estudd. E eu num sabia porque, que mutivo que era que tinha ni meu filho. Af que
ele foi... foi riscando (ela fazia com o dedo um desenho em “caracol”). E af falo pra mim:
“Olha, o seu filho, ele é esquizofrénico. Ele j4 nasceu com isso, com esse, esse, pobrema;

e mais, os criadores nao descobrem enquanto crianga, s6 quando entra na puberdade.”
(Banco de Dados Pesquisa PPSUS, 2007 — entrevista com a Sra. Rosa).

* Todos os nomes de pessoas aqui empregados sao ficticios, de modo a preservar o anonimato das mesmas.
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O transtorno mental, dentre outras condi¢bes que se prolongam no tempo, requer
cuidado continuado e prolongado; contudo, as narrativas evidenciam que este cuidado,
embora também seja ofertado pelo subsistema de cuidado profissional, o ¢ pontualmente.
No entanto, o cuidado ¢ cotidianamente desenvolvido pelas préprias pessoas, suas familias
e outros que dele participam de alguma forma, constituindo suas redes para o cuidado
nos diferentes subsistemas de cuidado. No sentido de buscar respostas aos problemas de
saide de Nicolas, jovem em condigio cronica hd mais de um ano por acidente motoci-
clistico, Agata, sua esposa, evidencia algumas pessoas que participam das redes tecidas
por sua familia, para atender a demandas de cuidado de diversas ordens:

[...] Teve a mae dele também que nio podia ficar né, com ele 14 no hospital, mas sempre
mandava alguém, as vezes ela vinha pra dormir aqui também [...] Sempre quando precisava
minha mie vinha pra cd, entdo ela teve que largar a casa dela 14 e ficar aqui todos os dias
comigo, ai imagina pra ela ter que me largar aqui sozinha [...] A sorte que eu tenho uma
amiga que o pai dela trabalha numa inddstria farmacéutica ele ¢ representante, ele conse-
guiu bastante medicamento pra gente. [...] Dai o que eles fizeram, eles fizeram uma rifa,
arrecadaram dinheiro pra ajudar a gente a comprar remédio, pra gente fazer exame. Um
amigo tem a mulher que trabalhava no laboratério, ele sempre disse no que eu precisasse
né... dava conta... entdo tudo isso... ajudou [...] O pastor, ele ia 14, levava muitas palavras
mesmo, que acabavam animando ele, né [...] ele sempre deu esse apoio [...] tanto que depois
que a gente saiu do hospital, né [...] ele vinha, buscava a gente levava na igreja, quando ele
nio podia também mandava algum irmio da igreja vir buscar, entdo isso ajudou bastante
mesmo [...] Na igreja a gente fez muito amigos, tem um casal, que eles moram aqui no
bairro, eles sempre vém aqui em casa, ajuda bastante, o Carlos, que ¢ o esposo da Andreia
ficou muito amigo do Nicolas, jd ¢ casado, tem filho, né, ele d4 muito conselho pro Nicolas.
(Banco de Dados Pesquisa PPSUS, 2008 — entrevista com a Sra. Agata).

A narrativa mostra que as redes para o cuidado sao “vividas” e movimentadas de
acordo com a necessidade do momento, nao sendo fixas, mas mutdveis em sua configu-
racio, demonstrando os movimentos mais individuais, reticulados, que acontecem “den-
tro” e “entre” redes prdprias e préximas, sio mais efetivos para dar poténcia ao cuidado
familiar. Propomos, assim, que a nogio de redes para o cuidado possa vir a ampliar o
conceito de participa¢ao e movimento social ainda como ideias muito formalizadas, pois
desconsideram estes movimentos reticulados que ocorrem no cotidiano das familias em
prol de um sujeito coletivo, idealizado e a ser emancipado.

[...] Ajudam, ajudam. Eles ajuda. Meu filho, inclusive, o [refere-se ao filho mais velho], ele
todo més traz a compra pra casa. A compra grossa, como se fala, né. E, compra de més.
Ele traz a compra pra gente, a gente fala o que ta faltando, pra num dexd compra muita
coisa. Ele traz. E, e o [refere-se ao outro filho], assumiu a carne [...] A mistura, a mistura.
E assim. Aqui ¢ tudo controlado... pr4 num te...Gragas a Deus, eu do muito gragas a Deus
por isso. Agrade¢o muito a meu pai por ele me, me, me coloca dessa maneira. Porque eu
trabalhava cum Avon, s6, sé pra mim ir vé minha mae. E hoje, sé ¢ que ajuda... porque
muita gente diz assim: ah, mas, mas isso ai ¢, ¢ uma merreca, num, num, num dd pra
ninguém [...] Mas ajuda muito. Que hoje me ajuda a ir vé minha mie. Que minha mae
mora, perto de Porto Seguro. Eu viajo trés dia pra chegar 4. Dia e noite. Eu saio daqui
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hoje, no tercero dia eu chego 14, viajando dia e noite. E ai, jé me ajuda muito, né. (Banco
de Dados Pesquisa PPSUS, 2008 — entrevista com a Sra. Rosa).

Redes de sustentagio e de apoio para o cuidado, pormenorizadamente discutidas no
primeiro capitulo de nossa autoria neste livro, mostram em seu desenho a presenca de
“pessoas-chave”, por nés denominadas “mediadores de redes para o cuidado”, podendo
ser profissionais de sadde, pessoas de uma comunidade, ou membros da familia. Atuam
como “chave” ao abrir os fluxos ou possibilitar acessos ao subsistema de cuidado pro-
fissional, ou como aqueles que disponibilizam condi¢des para o cuidado, dando certa
organicidade a rede de sustentago para o cuidado. Estes diferentes mediadores de redes
sdo apresentados na narrativa da esposa do Sr. Gabriel, na qual familiares e amigos se
mobilizaram frente ao agravamento de sua condigio crénica, para sua transferéncia do
interior do Estado de Mato Grosso e sua interven¢io cirtirgica imediata na capital:

[...] assim que eu tenho conhecimento, fiquei sabendo depois... que teve os médicos que
tava entrando em contato com o municipio, com o prefeito [...] af a tardezinha eu tive a
informacdo que a prefeitura... inclusive muita gente tava I4 batalhando. Nao tinha condi¢oes
e sim que ia solicitar encaminhamento pelo SUS. Que foi o processo que ocorreu aqui

dentro [...] foi assim que passamos as 24 horas... estamos passando. Vim atrds de socorro,

s6 isso. (Banco de Dados Pesquisa PPSUS, 2008 — Entrevista a esposa do Sr. Gabriel).

A narrativa do Sr. Pedro, pessoa em condigao cronica com complicagao renal e vascular
por diabetes mellitus, mostra alguns mediadores, tanto aquele que faz sua ligagao com a
rede formal de cuidado, como aquele que participa da cotidianidade do cuidado:

[a casa] fica perto do posto. Ndo fica muito longe ndo. Fica perto da igrejinha [...] A
agente de sadde vai 14 [...] E a Francisca que vai avisa todo o més [...] Todo dia quase
ela t4 passando. Ela passando 14. Que a Francisca que avisa nés l4. Para nés irmos para a
reunido. Ir para l4 [E além do seu primo, do seu sobrinho, ¢ a da dona Salete, o senhor
tinha mais alguma outra pessoa que te ajudava quando o senhor nio estava bem?]. Tinha.
Tinha o pessoal 14. Os meus amigos 14 que moram l4 perto de casa. Muita gente. Os
colegas da gente que mora l4 perto. O bairro ali é do pessoal que morava ali perto, no
bairro da gente. A gente, somos unidos, l4. Eles iam 14 ajudar a gente [...] Ajudar, assim,
chegar para levar para o hospital, né? Porque a gente nio podia, ia, eles arrumavam um
carro, arrumava umas coisas para levar para o hospital [..] E meu primo que estd l4.
Olhando o apartamentinho, um quartinho assim [...] E, ele estd olhando 4. Eles ficam
olhando 14 [...] E ele que fica olhando. Ele que olha 14. Quando ele sai, eu fico olhando o
dele também, né? [..] E ele que fica olhando e eu fico olhando o dele. E ele fica olhando
o meu também. E as minhas coisas estdo tudo 1. A geladeira, essas coisinhas. (Banco de
Dados Pesquisa BR 163, 2007 — entrevista com o Sr. Pedro).

Familias em experiéncia de adoecimento por condigdo cronica apresentam necessidades
de cuidado para a satide que extrapolam o recorte “problemas de saide”, discutido no
primeiro capitulo de nossa autoria nesta obra, demandando cuidados de natureza ampla
e diversificada. Gerenciar e suprir estas necessidades sio exigéncias cotidianas que se
impoem a familia, pois ela necessita prover recursos de diversas naturezas que possam
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compor o cuidado produzido neste lugar. Contudo, neste movimento de busca, custos
multiplos dessas exigéncias tém incidido sobre as pessoas e familias, ¢ em geral nio se
tornam visiveis, pois as andlises econémicas do setor satde sdo historicamente pautadas
no préprio sistema e com base monetdria. Entendemos que os multiplos custos do cui-
dado familiar na condi¢ao cronica extrapolam esta perspectiva de andlise, abrangendo as
dimensdes familiar, profissional, social, afetiva, dentre outras, tais como apontadas por
Moisés, adulto jovem em tratamento por hemodidlise decorrente de insuficiéncia renal
crbnica por diabetes mellitus:

[...] Existem vdrias épticas né nessa... neste contexto. A primeira é o que ¢ o correto e a

outra ¢ o que realmente a gente pode fazer... na época eu consultei com um dos melhores

endocrinologistas [...] como todos, que de 14 pra cd passaram, e foram vdrios, eles parecem

que tém uma receita, né. Entdo eles pegam 14, vocé nao pode fazer isso, vocé nio pode fazer

aquilo, vocé ndo pode fazer aquilo, entrega para o paciente aquele receita pronta, xerocada,

certo?! E isso ndo ¢é certo, e eu comprovei por que cada organismo ¢ um organismo, o

meu organismo que as vezes ¢ parecido com o seu, mas nio ¢ igual. Entdo as vezes um

pode comer brécolis e outro nio pode, vocé entendeu? [...] E o que aconteceu, passou

aquela lista xerocada, eu trabalhava na policia e vocé sabe que a policia ¢ instituicio que

ndo te d4 tanta liberdade para vocé fazer as coisas. Entdo ndo adiantava alimentagdo, nio

adiantava hordrios determinados. Af vocé tem que se alimentar, tem que comer x coisas

devagar, beber dgua nesse perfodo [...] L4 nio dava de vocé fazer nada disso. Mal e mal,

mal e mal [...] eles liberavam para eu vir e tomar insulina, também nio era o hordrio

certo que eu tinha que tomar, era quando desse. Se eu tava numa ocorréncia de homicidio

eu ndo podia sair pra ir vim tomar insulina, mesmo que aquilo ali prejudicasse a minha

satde, né? E eu acho que agravou mais a minha satde [...] e que acontece, alimentagdo

nesse perfodo era péssima nio era ruim, era péssimo o carddpio todos os dias era feijao

com perna de boi e arroz... se vocé quisesse comer beleza, se ndo vocé tinha que comprar

sua comida! E como que a gente vai comprar comidas todos os dias. (Banco de Dados

Pesquisa PPSUS, 2008 — entrevista com o Sr. Moisés).

A Organizagao Pan-Americana da Satde define que necessidades de satide podem
ser “necessidades percebidas”, correspondendo aquelas que se expressam como demanda
espontinea por bens ou servigos de satide, bem como “necessidades nao percebidas”, ou
aquelas que correspondem as defini¢oes da autoridade sanitdria e, entretanto, no expressas
em demanda espontinea por bens ou servicos (OPAS, 2003). Consideramos que existem
“necessidades experienciadas” por pessoas e familias em experiéncia de adoecimento
por condi¢do cronica nem sempre “percebidas” pelos servicos de sadde, pois estes nio
dispdem de tecnologias/ferramentas sensiveis para perceber, captar e tornar visiveis tais
necessidades, dada a racionalidade presente nas suas prdticas, saberes e produgbes que
nao permitem o alcance destas dimensoes. Temos, assim, o fenémeno da exclusao que
tem lugar no recorte parcial, pela autoridade sanitdria, das necessidades das pessoas, o
que faz com que se definam estratégias de resolutividade também parciais, fragmentares
e apenas setorializadas no sistema sadde. Desta forma, os principios da integralidade e
resolutividade deixam de ser atendidos.

208 Avaliacdo em salde na perspectiva do usuario

Itinerarios terapéuticos de familias e redes para o cuidado na condicdo cronica

A doenga, sintetizada na taxonomia “CID-10” da Classifica¢io Estatistica Internacional
de Doengas e Problemas Relacionados a Saude, constitui-se como o principal modo de
visibilidade das pessoas em experiéncia de adoecimento para os servicos e seus sistemas
de informa¢io, bem como para a medicina, sendo utilizado nao apenas para nomear,
mas direcionar o olhar profissional 4 doenga e nao necessariamente a pessoa. Trata-se,
entdo, de estabelecer um recorte clinico as necessidades de satide, conferindo-lhe uma
linguagem que ¢, ao mesmo tempo, autoexplicativa e sintética, e que nio consegue
expressar o adoecimento como experiéncia vivida com uma gama de necessidades cons-
tantemente renovadas.

As propostas terapéuticas sio em geral norteadas pelo CID, e na falta do mesmo, o
cuidado profissional fica “em suspenso”, mostrando a fragilidade de se construir cuidado
em sadde sob a égide de tecnologias com as quais se leem apenas os corpos doentes. Como
demonstra a narrativa da familia de uma idosa em sofrimento por Alzheimer, e embora
haja muitas incertezas em torno dessa doenga, o mero recorte clinico nao tem contribuido
de modo efetivo para a diminui¢ao do sofrimento dessa idosa e sua familia.

[...] Paguei pra uma doutora que era especialista. E o diagnéstico foi daf, comegou a
diagnosticar como Alzheimer. Falo: “6, sua mae tem Alzheimer, ¢, o quadro...” ai junto,
fez com a junta médica tal e chegou-se & conclusio de que era Alzheimer. Clinicamente.
Segundo eles, ¢, ¢, ndo tem como faze isso, né, um exame de Alzheimer [...] ela foi mora
com essa outra irma minha [...] porque trocava muito de médico, muito de psiquiatra, de
geriatra. Teve um geriatra que desistiu dela, nao sabia o que ela tinha, desistiu dela. Os
outros médicos, vocé chegava, o médico olhava assim: “como vai, dona Ana?” (Banco de
Dados Pesquisa PPSUS, 2009 — entrevista com a Sra. Ivete).

E, ai ela, voltando ao processo depressivo, a gente procurou, quando meu pai morreu em
2004 ela j4 tava com um psiquiatra, ela tomava remédio, nés trocamos de psiquiatra vdrias
vezes, fomos em [...] uns oito psiquiatras aqui [...] dez psiquiatras. E, sempre diagnosticado
como depressdo. Assim, num sei, se o, se faltou atengdo, acho que faltou até mais aten¢io
dos psiquiatras em olha clinicamente, olha ¢, profissionalmente ali o paciente. (siléncio) E,
a gente sempre trocava remédio, sempre trocava de remédio, trocava de remédio, resolvia
uma semana, comegava de novo; resolvia uma semana, comegava de novo [...] (Banco de
Dados Pesquisa PPSUS, 2009 — entrevista com o Sr. Felipe).

Experiéncia de adoecimento nas diferentes temporalidades
da condicao cronica - crise e estabilidade/normalidade
A condigdo crénica transita por diferentes temporalidades, com periodos de agudiza-

¢do e silenciamento da doenga. Os periodos de agudizagdo sao, em geral, expressos nas
narrativas como “crises’, para os quais os esfor¢os familiares no sao mais suficientes para
gerenciar, na cotidianidade do cuidado, as manifestagoes da doenga. Estes momentos de
crises sao relacionados por Dona Rosa, mae do jovem com transtorno mental:

E, eu ponho, eu coloco 14 num copo, tem 14, vocé pode ver todos os remédios. Eu coloco

14 a quantinha, ele j4 sabe, ele j4 sabe a quantidade certinha. Ele toma, ¢ de manhi e

4 noite [...] deixa separado, ele que chega, panha e toma. Mas eu t6 olhando ele tomd

[...] Fico de olho, é. Mas ele, ele conscientizo, que teve uma época que ele num tava
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conscientizado de toma os remédio [...] E, quando ele arruinava, eu pudia ir vé, que
o remédio tava sobrano ou que tava vazano. E porque ele, dexo de tomd. Entio ele
arruinava [...] J4, que ele priciso volta 14 pro hospital, teve que leva correno pra 4 [...]
A crise dele ¢ sai andando. Um dia ele saiu aqui que eu, sumiu [...] ele jd teve vdrias
agressividade [...] depois a gente ia 14, dizia, vocé num td tomando remédio. Pois entdo
ele levava ou entdo fazia toma. Af ele, calmava mais [...] (Banco de Dados Pesquisa
PPSUS, 2008 — entrevista com a Sra. Rosa).

Diversos Itinerdrios Terapéuticos demonstram que, nesses tempos de “crises”, pessoas
e familias imprimem um ritmo frenético as suas trajetérias de busca por cuidado no
subsistema profissional, pois a doenga se exacerba em sua manifestagio sintomdtica e
requer intervengio profissional.

Particularmente no transtorno mental, esses momentos de crise repetidamente fogem do
ambito da institui¢do satde, e nas narrativas de familiares, outros setores, como a policia,
sdo acionados nem sempre pela prépria familia. Dada a representacio social de periculo-
sidade que estes doentes tém e a inabilidade para o cuidado por parte dos profissionais,
geralmente o cuidado se reduz as medidas de contensdo, medicamentosa ou por forga
bruta. A representagio social de perigo desses doentes leva a indistingdo com a margina-
lidade. Essa situagiao é mostrada, de modo dramdtico, na narrativa do filho de dona Ana,
idosa com Alzheimer que, durante uma das crises de sua mae, nos relata o didlogo tenso
travado por ele com profissionais de satde e policiais, ao tentar acalmd-la em seu delirio,
a0 mesmo que tempo em que impede as medidas costumeiras de contengio:

Af foi domando ela, deitei ela no sofd af fico 14, comecei fazer carinho nela, ela chorando
ia acalmando, mas deitada ali, calma, comigo. Abragada comigo. E eu t6 14 e nisso a
policia chegou: “Nio, nds viemos aqui num sei o qué”. Chegou junto j4 com o SAMU. A
menina: “Af, que que t4 acontecendo, que que td acontecendo? Chamaram porque cla teve
uma crise...” N¢é, nem lembro o termo que ela usou I4. Af jé chegou: “A senhora tomou
o remedinho da senhora hoje? A senhora j4 tomou o remédio?” Eu disse: “Olha, ela jd
tomou o remédio dela t4”. Af o policial viu que num era nada daquilo, foi embora. Falou:
“Nio, porque chamaram a gente pra, acharam que tava batendo ai”. O senhor pode olhar
af e ver que num tem nada. O senhor t4 dispensado. Af a menina do SAMU queria leva,
né, falou: “Chamou, tal, houve um chamado... Eu vou aplica um remédio nela agora na
veia”. Falei: “Nao, c& num vai aplicd nada!”. Falei: “porque que cé vai aplicd? O que que
cé vai aplicad?”. “Nio, ¢ um remédio pra ela acalmd”. “T4, mas que remédio?”. “Nao, ¢
um remédio pra ela acalmd”. Ela ndo quis me fala 0 nome. Falei: “Nao, c¢é num vai aplicd

1

nada!”. “Que que é? E um diazepam, lorazepam? Se for isso af, num adianta! Cé vai dopa
minha mae pra ela fica mais calma, isso aqui eu j4 t6 fazendo! S6 que eu o fazendo do
meu jeito! Aqui 6, ela j4 td acalmando! Cé num vai aplicd nada nela nio!”. “Ah, mas ¢

. f . » s ‘a
porque cu tenho que aplicar porque af eu ia levar ela af...”. Falei: “ndo, tudo bem, mas af cé
vai leva ela para onde?”. “Ah, vai pro [hospital psiquidtrico publico]. [...] Falei pra ela: “oh,
cé vai me desculpd, mas c& num vai levd um psiquiatra no [hospital psiquidtrico publico]
[...] c& vai querer deixd ela 14 internada num vai adiantd nada. Entdao deixa que eu v6 ficd
com ela aqui abragado com ela aqui, acalma ela ¢ depois eu v vé€ o que nds vamos fazer”.

(Banco de Dados Pesquisa PPSUS, 2009 — entrevista com o filho da Sra. Ana).
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J4 os periodos de estabilidade da doenca cronica sao expressos como “silenciamento”
ou “normalidade”, traduzidos como periodos em que os esforcos de busca por servigos
de satde e/ou cuidados profissionais se tornam mais esporddicos e, quando ocorrem,
sao rotineiramente realizados de acordo com o modo de organizacio da oferta de
insumos pelos servigos de sadde, tais como a medicagao mensal, imprimindo ritmo
de rotina a esta busca.

Ser uma pessoa normal eu acho que... ¢ poder fazer tudo sem... sem ter o tempo definido
pra vocé parar. Vocé... um exemplo cldssico ¢ vocé pode viajar, se vocé quiser sair, viajar,
amanha vocé sai, e depois que a gente comega a [hemodidlise], vocé nio pode sai assim
[aumenta entonagio da voz] vocé tem um tempo certo para vocé vim, entrar na mdquina,
sai da mdquina, entdo de repente a normalidade ¢ vocé pode fazer é... é o que vocé quiser e
na hora que vocé quiser, mesmo... mesmo sendo diabético, diabético e insulinodependente,
eu s6 tenho hordrio de tomar insulina, mas vocé pode carregar a insulina no bolso [aumenta
entonagio da voz]. Entdo vocé pode viajar e a hora que for o hordrio da insulina vocé
para, tira do bolso, aplica, quer dizer, por ser diabético e insulinodependente nio ¢ que tira
um pouco a liberdade. Na verdade é... ¢ tira a...a privacidade, né, mas liberdade vocé tem,
agora quando vocé ¢ renal cronico e tem que ter a... a hemodidlise, tal, tem que vim para
a mdquina, vocé j4 predetermina o hordrio que vocé tem que ficar ali, entdo vocé tem que
viver em funcdo daquilo. Entdo eu acho que isso pra mim que era ser normal, mesmo sendo
diabético, eu podia fazer o que eu queria, na hora que eu queria, podia viajar, podia é...
sair com os amigos, a qualquer hora, né, ¢ a qualquer dia e depois que eu comecei a fazer
didlise eu tenho que sé fazer essas coisas limitadamente quando ndo estiver na mdquina.
(Banco de Dados Pesquisa PPSUS, 2008 — entrevista com o Sr. Moisés).

O relato nos mostra que, para o Sr. Moisés, a “doenga”, como uma entidade mérbida
tratdvel, existe quando ela promove restri¢io na sua vida cotidiana, da mesma forma
que a “dor”, como sofrimento fisico, é mais intensamente sentida quando esta restrigao
também se faz presente. Sendo, a doenga parece “entrar no rol dos sofrimentos préprios
do viver e do estar vivo™.

As diferentes temporalidades da doenga cronica expressam exigéncias diferenciadas de
produgio do cuidado pelos servigos de sadde e pela familia. Parece-nos que, nos periodos
de “normalidade”, a busca por cuidado profissional se faz em ritmo mais esporddico e/
ou rotineiro; jd o cuidado ¢ exigido da familia de modo continuado e prolongado, sendo
incorporado a cotidianidade marcando os ritmos familiares. Esta normalidade é rompida
por algo novo, “a crise”, que exige novos fluxos de esforcos que, embora possam ser
tempordrios, levam a necessidade de uma profunda reordenagio da cotidianidade familiar
para que novos ritmos ¢ modos de cuidado sejam realizados (BELLATO, 2001).

Neste momento, também se intensificam as trajetdérias de busca fora do subsistema
familiar de cuidado. Estas diferentes temporalidades da condi¢io crénica trazem impli-
cagdes a0 modo como as pessoas e familias buscam, produzem e gerenciam o cuidado,
bem como ao modo como o sistema de sailde organiza e disponibiliza a atengio.

Para o sistema de sadde, a fase de agudiza¢ao ¢ voltada ao evento doenga, tal como
na crise cetoaciddtica da pessoa com diabetes, para a qual a dimensio da integragao
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dos servigos ¢ essencial no alcance do principio da integralidade. Priticas devem ser
organizadas para que as intervengdes profissionais sejam acessadas nos diferentes niveis
da aten¢do, montando um eficiente sistema de regulagio que gerencie estes momentos de
crise. Entendemos que a resolutividade, nesta situagao, é da ordem da responsabilidade
de gestao em sua capacidade de organizar uma linha de produ¢io de cuidados, nio so-
mente de intervengdes profissionais, seja inter ou intra-institucional, tal como apontado
por Figueiredo (2009) e Almeida et al (2009).

Na fase de silenciamento/normalidade, a experiéncia de adoecer, produzir e gerenciar
cuidado ¢ cotidianamente engendrada pela prépria pessoa e sua familia, suntentada e/ou
apoiada pelas redes que sdo capazes de tecer. Nesse periodo, a integralidade da atengao
parece estar pautada na possibilidade dos servigos de produzirem e disponibilizarem
prédticas profissionais cuidadoras, ainda que mais focalizadas (CECILIO, 2006), mas
que tenham como finalidade o apoio a familia em seu “empreendimento” do cuidado
continuado e prolongado, sendo este cuidado familiar da mais variada natureza. A
resolutividade se apoia em prdticas cuidadoras que nao podem ser padronizadas ou
protocolares, pois construidas “no” e “do” encontro profissional-sujeito do cuidado,
a partir do reconhecimento do modo da familia de produzir e gerenciar cuidado em
seus rituais préprios.

Em momentos de crise, as pessoas, ao buscarem o subsistema profissional de cuida-
do, recortam necessidades que sao de natureza eminentemente clinico-bioldgica e, nesta
situacdo, a acessibilidade se mostra, ainda, de forte cunho clinico, pois sendo esta a
natureza da necessidade também recortada pelos profissionais, suas agdes sio em geral
protocolares, definidas clinicamente. Em momentos de silenciamento/normalidade, a
acessibilidade deve ser garantida nao apenas com o objetivo de obter insumos como,
por exemplo, a dispensagdo da medicagio mensal, mas também com ag¢des que apoiem a
manutengio do cuidado pessoal e familiar. A centralidade na terapéutica medicamentosa
e especialidades médicas ¢ narrada pelo Sr. Pedro, pessoa com diabetes mellitus que tem
seu I'T marcado por complicaces da doenca, talvez decorrentes dessa centralidade.

Ela [agente comunitdria de sadde] me encaminhava para o médico. E o médico ia e me
mandava ir para o posto, 14. L4 no posto 14 para pegar remédio. Pegar insulina. Pegar os
remedinhos de sadde [...] O outro pega no Regional [hospital pablico], porque 14 aonde a
gente estd ndo tem insulina. E pegar a insulina no posto central. Rapaz! Eles s6 fizeram s6
olhavam, olhavam, olhavam o meu pé, tudinho e direitinho, mas nio conseguiram nada
ainda. Nio conseguiram nada. Af que eles me mandaram para eu vir cd. Fizeram exames
e me mandaram vir para c4 sobre o pé e o problema de rins. Fui pro hospital regional.
Passei cinco dias 14 [...] Passei cinco dias l4. E cinco dias. Cinco dias e uma noite. Fui
uma noite que eu fui para 14. E ai eles, o japonés [médico] nio resolveu nada. E porque
14 ndo tem especialista. Tem que pegar especialista aqui [capital do Estado] para problema

de osso, af, né? E 14 ndo tem. Ld no Regional, 14 n3o tem especialista para osso. (Banco
de Dados Pesquisa BR 163, 2007 — entrevista com o Sr. Pedro).

Nessas diferentes temporalidades da condigdo crénica, os estudos de ITs evidenciam
a importancia de servigos e profissionais sadde virem a fazer parte da rede de apoio que
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estas pessoas tecem, por meio da capacidade de estabelecerem o vinculo com a familia,
acolhendo suas demandas para poderem produzir e gerenciar o cuidado continuado e
prolongado para o cuidado familiar. Em nossa compreensio, a acessibilidade constréi-se
nesta tessitura de rede de apoio, da qual os profissionais devem fazer trazendo elementos
qualificadores e facilitadores do cuidado familiar.

Como apontado na discussio tedrica feita por nds, o conceito de resolutividade,
ainda que de forte cunho profissional-centrado, precisa ser ampliado para a ideia de
“resolugao” que as pessoas e familias trazem, por incorporar os momentos de crise e
normalidade da condi¢io crénica, bem como os diferentes cuidados e empreendimentos
de buscas que marcam suas trajetdrias pelos subsistemas de cuidado. Para essas pessoas,
a resolutividade do cuidado profissional vai sendo construida ao longo de sua experién-
cia de adoecimento, nio como um produto final, mas focalizada em cada percurso que
compde sua trajetéria. Consideramos que a resolutividade das respostas que estas pessoas
vdo obtendo para seus problemas de saide podem ser analisadas no modo como cada
servico/profissional de saide possibilitou ou nio, e em que medida.

A andlise do IT de pessoas e familias em experiéncia de adoecimento tem possibilitado
este “mapeamento da resolutividade focalizada”, bem como captar o movimento dessas
pessoas na intrincada rede hierarquizada e formalizada do SUS e 0 modo como ela pode
ser capilarizada no desenho das redes para o cuidado, quanto a seus estrangulamentos
que emperram fluxos e impedem a integralidade e resolutividade em sadde.

O (des)apoio por parte dos servigos e profissionais de satde, assim como a auséncia
de sua resolutividade, intensificam os desgastes e dispéndios das pessoas e familias em
experiéncia de adoecimento por condigao crénica, gerando desperdicios de seu potencial
cuidador, decorrentes das exigéncias e sofrimento do préprio adoecimento e, especial-
mente, por tudo aquilo que passa a ser “mal sustentado” Ao empreenderem trajetdrias
de busca por cuidado, as pessoas ¢ familias almejam ter sadde, como um bem no sen-
tido de um valor inaliendvel, agregador de outros bens para a vida, constituindo-se em
direito de cidadania.

Consideracoes finais

Temos defendido a ideia da centralidade da familia na experiéncia de adoecimento por
condigio crbnica de um ou mais de seus membros, por entendermos que, na maioria das
vezes, o cuidado nio ¢ individualmente produzido, mas engendrado no coletivo, seja este
formado por pessoas com lagos consanguineos e/ou afetivos, ou com proximidade fisica
que a coabitagdo permite. Desta forma, privilegiamos a vivéncia do cuidado familiar,
segundo a perspectiva de compreensio das pessoas adoecidas e daquelas que compartilham
essa experiéncia. Nao nos detivemos a definir “familia”, visto ndo ser este nosso objetivo,
mas pudemos apreendé-la em conformagdes e dinamicidades préprias, mutdveis no tem-
po e espago, ao longo da experiéncia de adoecimento e cuidado. Especialmente quando
esta experiéncia envolve certa permanéncia, como é o caso da condi¢ao cronica, impoe
a pessoa adoecida e sua familia graus diversos de dependéncia do cuidado de outrem,
sejam esses “‘outros” a prépria familia, os vizinhos, a comunidade, os servigos de saide
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e seus profissionais, dentre as redes tecidas para buscar, produzir e gerenciar o cuidado
em sadde, tal como temos evidenciado nos estudos sobre Itinerdrios Terapéuticos.

Estas redes para o cuidado em satide podem ser apreendidas a partir do Itinerdrio
Terapéutico, como tecnologia que permite dar visibilidade a experiéncia de adoecimento
e cuidado familiar, através de seus desenhos analisadores — das trajetérias de busca por
cuidado, do genograma e do ecomapa — que expressam a composi¢io, a dinamicidade
e os rearranjos dessas redes, bem como seus mediadores nessa tessitura.

Nossos estudos sobre a experiéncia de adoecimento e, nela, a exigéncia do cuidado
continuado e prolongado, indicam a necessidade de rediscutirmos o préprio conceito de
integralidade, a partir de uma perspectiva centrada no usudrio para outra que consiga
abarcar as redes para o cuidado, sendo a familia o ndcleo cuidador mais préximo.
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Introducao

Tendo em vista a necessidade de pesquisas no sentido de produzir uma critica consistente
sobre os modelos tradicionais de avaliagao e sua aplicagao na sadde, parece-nos premente a
busca de alternativas teérico-metodoldgicas no sentido de contribuir para a construgao de
estudos sobre intervengdes locais na drea da satde, visando a produgio de préticas avaliativas
que reconhecam os sujeitos ¢ o seu cotidiano como balizadores desse processo.

Partimos do pressuposto de que as priticas avaliativas em saide nao devem se limitar
as estruturas, aos processos e aos resultados, mas incorporar as repercussdes sobre a vida
daqueles que se beneficiam das a¢oes de saide (AYRES, 2004). Isso exige também outra
forma de andlise e utilizagdo dos dados buscando-se coeréncia com esse tipo de avalia-
¢do. Nessa perspectiva, Santos-Filho (2007) defende que os dados produzidos a partir
de prdticas avaliativas ndo devem ser tomados como verdade absoluta, e recomenda que
sua andlise considere os contextos locais e as interpretagdes dos sujeitos envolvidos.

Ao longo dos anos, os portadores de agravos cronicos tém tido seu cuidado orientado
pelo modelo biomédico, o que colabora para préticas cuidadoras voltadas para a busca
do restabelecimento do funcionamento do corpo do individuo a partir de um certo
entendimento de normalidade. Entretanto, o cuidado voltado a essa populagio deve
considerar diferentes aspectos desses agravos, tais como a evolu¢io e a duragio, as alte-
ragbes fisioldgicas concomitantes, os periodos de agudizagio, a necessidade de cuidados
especializados, o grau de incapacidade produzida e a mobiliza¢ao de pessoas para realizar
o cuidado, o que torna insuficiente uma abordagem circunscrita pelos aspectos biolégi-
cos do corpo doente. Essa insuficiéncia foi reconhecida pela Organizagio Mundial de
Satde (2002, p. 16) ao afirmar que “as condi¢bes cronicas nio sio mais vistas da forma
tradicional (ex.: limitadas as doencas cardiacas, diabetes, cAncer e asma), consideradas
de forma isolada ou como se nio tivessem nenhuma relagio entre si”.

Considerando a necessidade de avangar num entendimento da condi¢ao cronica nao
restrita apenas 4 doenga enquanto causa a ser tratada, mas como uma situagio multi-

! Este trabalho teve apoio do Programa de Fortalecimento Técnico-Cientifico Interinstitucional “Incubadora da Inte-

gralidade” do Hospital Sofia Feldman.
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fatorial com repercussdes na vida do individuo e de sua familia, para este estudo nos
apoiamos na definicao de Afanador (2002). A autora afirma que a condi¢do cronica ¢é
uma situagio especifica de cuidado a pessoa englobando enfermidades de longa duragao,
associadas a um grau de incapacidade e com repercussio sobre a pessoa, a familia e a
comunidade a qual ela pertence. Assim, frente as interferéncias que a condigao crénica
produz nos individuos e nas suas formas de viver, tem-se a mobiliza¢do de multiplas fontes
de cuidado advindas dos profissionais, dos servigos de saide e da prépria familia.

Considerando que as criangas fazem parte de um grupo que tem maior dependéncia
de cuidados se comparado a outras faixas etdrias, ao vivenciarem as situagdes cronicas
elas acabam apresentando maiores dificuldades para seu enfrentamento, o que acentua a
demanda por cuidados. Deve-se ressaltar que a maioria dessas criangas, por ter nascido
prematuramente e/ou doente e ter sobrevivido devido aos avangos tecnolégicos, mantém-
se dependente de cuidados de saide constantes e especializados ao longo da sua vida.

Nesse contexto, sdo identificadas algumas dificuldades causadas por essa situagao, dentre
elas, o afastamento da mie e/ou de outros membros da familia das suas respectivas vidas
profissional e social; e ainda, a relagao conflituosa entre seus membros (DITTZ et al., 2008).
Em se tratando de criancas em condigdo cronica, acreditamos que as maiores repercussoes
ocorrem na vida da mulher por ser a ela, historicamente, atribuida a responsabilidade pe-
los cuidados com a familia (MOURA; ARAUJO, 2004). Estudos mostram que as maes
assumem o papel de cuidadoras principais, reforgando a ideia de que o papel da mulher
como cuidadora ¢ historicamente construido (LOPES, 2007; GONZALEZ, 2004).

Mesmo a mie sendo majoritariamente a cuidadora principal, deve-se considerar que
as fungdes desempenhadas pelos diferentes membros da familia, em alguma medida, ¢
o que sustenta a realizacio desse cuidado. No entendimento de Heredia (2002), é no
espago domiciliar, onde o cuidado ¢ realizado pela familia, que é possivel evidenciar
a forte coesao presente entre seus membros, as relagdes mae-filho e o legado social e
cultural da fung¢ao familiar.

Considerando que a familia se reafirma como a rede social mais préxima dos cuida-
dores e das criancas em condi¢ao cronica, adotamos o entendimento de familia como
sendo sistemas de pertencimento que valorizam o vinculo afetivo entre as pessoas ligadas
por lagos de consanguinidade, vizinhanga ou amizade, na constitui¢o de associagdes
livres e espontineas pautadas por conceitos de reciprocidade, solidariedade, confianca e
dddiva (MARTINS; FONTES, 2004; MARTINS, 2006). Dessa forma, a rede social
estd para além da familia nuclear, integrando também parte de um conjunto de relagoes
que o individuo identifica e reconhece como significativas, podendo ser amigos, vizinhos,
relagbes de trabalho e estudo e grupos comunitdrios e sociais (SLUZKI, 1997).

O presente capitulo traz resultados da pesquisa realizada no Hospital Sofia Feldman
(HSF),? que teve como objetivo identificar as redes sociais presentes no cuidado a crianga
em condicio cronica e como sio construidas e articuladas nesse contexto de cuidado as

% Este estudo ¢ parte de uma pesquisa multicéntrica, coordenada pelo LAPPIS/IMS/UER] ¢ o NUCEM/UFPe, que
tem como objetivo geral estudar novas metodologias avaliativas centradas no usudrio, a partir da diversidade de olhares
dos cendrios da pesquisa no Brasil.
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categorias centralidade no usudrio, acesso, visibilidade e participagao, de forma a subsidiar
a construgdo de prdticas avaliativas centradas no usudrio.

Sobre a metodologia utilizada

O estudo teve como cendrio o Hospital Sofia Feldman (HSF), institui¢ao filantrépica
de direito privado pertencente 2 Fundagdo de Assisténcia Integral a Sadde (FAIS), loca-
lizada no Bairro Tupi, periferia de Belo Horizonte, Minas Gerais. O hospital atende aos
usudrios do Sistema Unico de Satde (SUS), é especializado no atendimento 3 mulher e
a0 recém-nascido, sendo referéncia para uma populagio de aproximadamente 500 mil
habitantes de regides com risco de vulnerabilidade social muito elevado. Na Unidade
Neonatal sdo internados recém-nascidos provenientes de todo o Estado de Minas Gerais,
sendo a maioria procedente de Belo Horizonte (40,4%), seguida dos neonatos provenientes
da regido metropolitana (36,3%) e de outras cidades do estado (22,3%). (HSF, 2008)

A origem desses recém-nascidos reflete uma abertura do HSF para a rede de atengio a
satde do SUS. Cabe ressaltar que, ao assumir atender usudrias provenientes de diferentes
cidades, tem-se a necessidade de incorporag¢io de diferentes profissionais e também de
outros espagos de aten¢io, como a Casa de Sofias® e a Internagio Domiciliar Neonatal.
Estas sdo estratégias ¢ demandas de atendimento que se justificam pela necessidade de
permanéncia da mae junto de seu filho, mesmo distante do seu local de residéncia, e
de preparo para cuidar da crianga quando estiver no domicilio.

Participaram do estudo familiares de nove criangas assistidas pelo Programa de In-
ternagao Domiciliar Neonatal do HSF (PID-Neo). A coleta de dados foi orientada pela
Metodologia de Andlise das Redes Sociais (MARES). De acordo com Martins (2008), a
MARES tem elementos das abordagens fenomenoldgica, interacionista e construcionista,
e pode ser aplicada na andlise de redes sociais do cotidiano, mais especificamente na
andlise de redes de usudrios dos servi¢os publicos. Tendo como objetivo o mapeamento
das redes existentes, em formagao ou potenciais, ¢ capaz de identificar as crencas e
valores dos atores locais, assim como os problemas que inibem a expansio da rede e os
meios de supera¢ao desses problemas.

A coleta de dados foi realizada em duas etapas, sendo utilizado o grupo focal por
entendermos que ¢ uma técnica coerente com esta metodologia, pois possibilita uma
convergéncia discursiva dos selves individuais em torno do se/f comunitdrio e associativo
(MARTINS, 2008). As discussdes do grupo focal foram orientadas por uma lista de
temas relacionados a organizagio dos servigos de satide e pelo mapa da pessoa’.

Na primeira etapa da coleta de dados, foi realizado um grupo focal com os partici-
pantes, que foi dividido em dois momentos. O primeiro teve como objetivo mapear os

3 A Casa de Sofias ¢ uma unidade extra-hospitalar destinada & permanéncia da mulher cujo filho encontra-se inter-
nado na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal. Nessa Casa as mulheres tém condigdes de estadia, alimentagio e
acompanhamento pela equipe multiprofissional.

# Utilizamos a versdo adaptada por Martins (2008), para quem o mapa da pessoa é construido a partir da identificagao
da rede social do individuo e rede social. Ou seja, a “rede social pessoal” ou “rede social significativa” nio se limita a
familia nuclear ou extensa, mas ao contexto social em que o individuo interage: familia, amigos, relagées de trabalho,
de estudo, de inser¢do comunitdria e préticas sociais (SLUZKI, 1997, p. 37).
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problemas dos participantes e as solu¢des encontradas por eles no cuidado em satde.
Como disparador dessa discussao, foi utilizada uma lista de temas, como: alimentagao,
condi¢des de moradia, divisio de tarefas, educa¢do, familia, lazer, participagio comuni-
tdria, religido, satde, seguranca, transporte, violéncia dentro de casa e vizinhanga. Os
participantes foram orientados a acrescentar outros itens que nio estivessem contemplados,
escolher cinco dentre os problemas listados e numerd-los em ordem de prioridades (1 a 5).
Em seguida, o grupo foi estimulado a compartilhar e contextualizar esses problemas.

O segundo momento do grupo focal teve como objetivo detectar os problemas centrais
que afligem o usudrio no cotidiano imediato (familia, comunidade, trabalho, servigos
publicos e saide), o modo como vem enfrentando estes problemas e os mediadores de
tais conflitos (pessoas ou organizagdes). Para tal, o instrumento utilizado foi o mapa
da pessoa, no qual o sujeito pode registrar esta rede sob a forma de um mapa minimo,
sistematizado em quatro quadrantes que incluem todos os individuos que interagem
com determinada pessoa, quais sejam: familia, amizade, relagées comunitdrias, relagoes
de trabalho ou de estudo.

Assim, os participantes foram orientados a preencher o mapa da pessoa, escrevendo
no circulo central trés problemas a serem enfrentados por eles em relagiao ao cuidado
da crianga apds a alta da internagdo. Em seguida, apresentaram para o grupo seus prin-
cipais desafios, e o coordenador estimulou-os a identificar os mediadores facilitadores e
inibidores’ desses problemas.

Posteriormente, foi realizado outro grupo focal, no qual se buscou o aprofundamento
em questdes que surgiram no primeiro grupo focal, relacionadas ao desafio dos cuidadores
para cuidarem do recém-nascido. As participantes deste grupo utilizaram de recursos
como desenho e colagem para expressar os desafios de cuidar do bebé e identificar os
facilitadores e inibidores desse processo, expressos por elas no mapa da pessoa. Em se-
guida, o material produzido foi compartilhado com o grupo.

Cabe ressaltar que essa metodologia possibilitou reflexdes do grupo, identificando-se o
seguinte movimento: explicitacao da realidade coletiva dos participantes sobre o cuidado
da crianga com condi¢do cronica; reconhecimento das dificuldades individuais para a
realiza¢do deste cuidado e construgao coletiva de possiveis estratégias de enfrentamento
para seus problemas individuais no que se refere ao cuidado de uma crian¢a crénica.

Para a organizagdo e andlise dos dados, foi realizada a transcricao do material e
leitura cuidadosa das informagdes obtidas a partir dos grupos focais. Esse movimento
possibilitou conhecer os problemas, desafios ¢ mediadores inibidores e facilitadores iden-
tificados pelos participantes para o cuidado a crianca apds a alta hospitalar. De acordo
com os temas, os dados foram organizados e assim agrupados: problemas identificados
na comunidade ¢ desafios a serem enfrentados no cuidado com a crianga.

Na anélise dos dados, buscamos articular os discursos dos participantes considerando
a rede de cuidados no Ambito da comunidade e das relacoes estabelecidas cotidianamente

> Os mediadores colaboradores s3o pessoas de confianga, soliddrias, acionados para mediar conflitos e administrar aliangas
e solugdes e tomar iniciativas que diminuam as tensdes estruturais ou que produzam novas situagdes sociais inéditas. J4
os mediadores inibidores sdo aqueles que perpetuam os conflitos presentes nas relagdes sociais (MARTINS, 2009).
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pelos cuidadores com familiares, profissionais e servigos de satde, de forma a garantir
a realiza¢ao do cuidado a crianga em condi¢io cronica no domicilio.

Construindo a rede de cuidados as criancas em condicao cronica: familia,
comunidade e servigos de saude
Os problemas identificados pelos participantes na sua comunidade

A violéncia nas ruas foi um problema apontado pelos participantes, que acreditam que
os jovens s3o os responsdveis por resolvé-lo, identificando a necessidade da participagao
da familia nesse processo. Outro aspecto evidenciado acerca da vida na comunidade foi
a falta de estabelecimento de lacos de amizade e acolhimento por parte dos vizinhos.
Todavia, os participantes nao identificaram a ocorréncia dessa situagao no Ambito familiar,
onde consideram ser possivel vivenciar lagos afetivos.

A moradia surge no discurso dos participantes tanto no seu cardter concreto de ter
um local para residir, quanto no seu significado de proporcionar acolhimento.

O trabalho se apresenta sob diferentes formas na vida dos informantes: ¢ visto como
algo necessdrio mas também surge como nio disponivel para todos, especialmente para
as mulheres. Uma das dificuldades enfrentadas refere-se a4 necessidade de trabalhar,
associada a falta de alguém que cuide da crianga. Isto leva algumas mulheres a opta-
rem por permanecer em casa para cuidar do filho. Ao buscarem uma estratégia para a
solugao desse problema, as mulheres expressam seu receio de deixar a crianga na creche.
Uma participante pode tomar a decisio de deixar de trabalhar, possibilitada pelo apoio
recebido do companheiro na garantia do sustento da casa, e outra, de manter o trabalho
mediante a liberagio do patrio para que ela levasse sua filha consigo. Verifica-se uma
estreita relacao entre o cuidado e o trabalho com o filho, permitindo-nos inferir que a
escolha das mulheres referente a continuidade ou nao deste tltimo apés a alta hospitalar
da crianca estd vinculada a garantia de que o filho receberd o cuidado de que precisa.

Acreditamos que a realidade experienciada por este grupo se deve a vivéncia de ter
um filho nascido prematuramente e/ou doente, o que implicou risco de vida e neces-
sidade de cuidados especificos. Tomando como referéncia o cendrio de estudo, no qual
se oferecem a mie condigoes de permanéncia junto do filho durante toda a internagao,
verifica-se maior responsabilizagdo e comprometimento desta com a continuidade do
cuidado apés a alta hospitalar. Isso fica evidente na fala de uma participante, ao relatar
que essa experiéncia favoreceu sua responsabiliza¢io pelo cuidado da filha, situagao ainda
nio experienciada quando do nascimento de suas duas outras filhas.

[...] o apoio para poder ficar perto dela, ter essa casa de apoio, eu poder t4 convivendo
com ela, tendo essa responsabilidade de cuidar dela, fazendo as coisas pra ela, dieta dela,
tudo [...] agora ¢ eu cuidar, ¢ tipo assim eu ter responsabilidade, saber que eu vou ter que
trabalhar pra comprar as coisas, isso que ¢ ter filho, uai. (mie Informante)

Lopes (2007) relata que passado o periodo inicial de adaptagio ao cuidado, as maes se
sentem mais seguras e criam seu estilo préprio de cuidar da crianga. Considera ainda que
a seguranga necessdria para a autonomia deste cuidado ¢ facilitada pelo apoio oferecido
pelos profissionais de sadde a essas mulheres durante a internagao do filho.
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Para o cuidado de criangas em situagdes cronicas no domicilio, verifica-a necessidade
de constru¢do de uma rede social efetiva, tendo em vista que suas demandas vao muito
além do que pode ser oferecido pelos servigos de satde. Além dos familiares, devem
ser consideradas as articulagdes entre diferentes setores da sociedade para atender a
crianca, ampliando-se as agbes para as dreas de educagio, assisténcia social, habitagao
e transporte (DUARTE, 2007).

No tocante aos servigos de satide em geral, foi identificada uma demora tanto para
o atendimento quanto para a realiza¢ao dos exames, o que gerava uma espera de meses
para ser atendido. Essa espera ocorreu também em situagdes de urgéncia ou tentativas
de atendimento particular. Segundo os informantes, a falta de atendimento ¢ agravada
pela insuficiéncia do nimero de leitos, auséncia de profissionais capacitados e falta de
profissionais médicos. Um dos participantes relatou que, como reflexo dessa situagio, um
problema aparentemente passivel de resolu¢io em nivel de atengio bdsica, por falta de
uma assisténcia adequada, acabou por necessitar de atendimento em Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal num municipio préximo.

A situagao descrita sinaliza para a discussao sobre acessibilidade ao servico de sadde,
a0 expressar uma situagao concreta de entrada do usudrio no servigo, mas sem que ele
tivesse seu problema resolvido. Os participantes sinalizam para um entendimento de
acessibilidade que se refere também 2 existéncia de outros aspectos, tais como existéncia
de profissionais e recursos tecnoldgicos que possam favorecer o atendimento qualificado
a demanda apresentada.

Assim, acessibilidade serd considerada neste estudo uma caracteristica da oferta de ser-
vigos capazes de atender as necessidades de uma dada populagio ou uma adequagao entre
a oferta e o que ¢ demandado pela populagio (TRAVASSOS, 2004). Nessa perspectiva, a
acessibilidade ¢ considerada nio apenas na sua capacidade de produzir servigos, mas também
na sua poténcia para atendimento as necessidades de satide apresentadas pelos sujeitos. Se
partimos desse entendimento, na situagao estudada de cuidado a crianga com agravos cro-
nicos, a acessibilidade estd atrelada a visibilidade dada a essa crianca e a suas necessidades
de cuidado. Assim, o nio-reconhecimento de suas especificidades de cuidado pode ser um
primeiro obstdculo para que o servi¢o seja ofertado na dire¢io de atendé-las.

Neste contexto, entendemos que a mae dd voz a crianga e ao cuidado de que ela
precisa, dando-lhe visibilidade para que seja considerado no contexto da atengao a sadde.
Entretanto, uma situagao anterior a essa diz respeito ao aprendizado e a informagio ma-
terna acerca das possibilidades de cuidado com o filho na qual o profissional que assiste
a essa crianca e sua familia tem papel importante. Assim, entendemos que a construgao
da visibilidade da crianca com agravos cronicos parte do conhecimento construido
conjuntamente por profissionais e familiares, passando a mie a ser a porta-voz dessas
necessidades. Desse modo, a partir da produ¢io de um conhecimento singular acerca
do cuidado e da relag¢ao de cuidado estabelecida entre a mae e a crianga, a mae passa a
ser um agente que se posiciona para garantir o atendimento do seu filho.

Isso posto, tomamos a visibilidade como ponto de partida para a construgio da
acessibilidade aos servigos de sadde, levando em conta as particularidades do cuidado as
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criangas com agravos cronicos. Verifica-se que, dentre os problemas centrais apontados
pelo grupo, estavam a satide e o trabalho, tendo os participantes percebido sua interfe-
réncia no cuidado da crianga. Quanto as situagdes relacionadas a saide, os participantes
nio se reconhecem como sujeitos responsdveis por modificar essa realidade, diferente-
mente do que ocorre com as situagdes de trabalho, nas quais conseguem sinalizar para
possibilidades de arranjos.

Tal constatagao sobre a participagio da popula¢io nas questoes relativas a satde é
sustentada por Acioli (2005), que entende que ela ocorre de duas formas: participagio
passiva, relacionada ao acesso a bens e servicos de consumo coletivo, e a participagio
ativa, que consiste na participa¢io direta da popula¢io nos espagos decisérios. A autora
ainda destaca que os profissionais atribuem uma relagio entre a pobreza e a falta de
participa¢ao ativa da popula¢do sem analisarem seu contexto politico, histérico e social.
A participagdo ativa da comunidade nos servicos de satde estd relacionada ao reconhe-
cimento da satide como um direito. Isso indica a necessidade de construir modos de
cuidar, pautados na escuta e nas necessidades da populagio, possibilitando transformar
e reinventar a realidade (ACIOLI, 2005).

Nessa perspectiva, entendemos que os problemas da comunidade apontados pelos
participantes, como a violéncia, a falta de trabalho e as condi¢oes de moradia, podem
ser enfrentados com o fortalecimento dos lacos de solidariedade dentro da familia e da
comunidade local, buscando reconhecerem a si mesmos como cidadiaos ativos e com-
prometidos com a mudanga da sua realidade.

Desafios identificados pelos participantes para o cuidado da crian¢a no domicilio
A educagao foi tema de um dos instrumentos de coleta de dados apreendido pelos

participantes na perspectiva de criagdo, ou seja, de prover subsisténcia, afeto, protecao e
partilhar valores. Para eles, o desafio da criagao reside em nio ter apoio para o cuidado
da crian¢a e nao poder trabalhar para oferecer-lhe as condigoes necessdrias. Ao mesmo
tempo, ele estd atrelado a participa¢ao do pai, no sentido de estar junto da mae e da
crianga e dividindo o cuidado.

E que nés dois nio moramos junto, o nosso relacionamento nio est4 andando muito bem.

Eu queria que ele participasse mais. Eu praticamente t6 cuidando sozinha, ele vem cd dar

assisténcia para ela, mas [...] eu t6 falando ¢ procurar conversar, entender ¢ viver nds dois
juntos, ele me ajudando, entendeu? (mae informante).

Evidencia-se que as mies consideram como pai “ideal” na vida da familia aquele
que lhes oferece carinho, apoio, compreensio e sua presenga fisica em casa. Esses sio
atributos essenciais a0 bem-estar dos filhos e da familia. Os pais, por sua vez, entendem
que sua contribui¢o estd na criagao e educagio no que se refere ao desenvolvimento
moral, tipifica¢do sexual e competéncia escolar (DESSEN; BRAZ, 2000).

Outro aspecto referente a essa participagdo, expresso pelas mulheres, diz respeito
a4 importancia do pai para o crescimento e desenvolvimento do filho. Entretanto, elas
acreditam que eles ainda precisam reconhecer seu espago no cuidado do filho. Frente a
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essas perspectivas de participa¢do, pdde-se verificar que ela ¢ delineada pela forma como
cada uma das mulheres se relacionava com o pai da crianga.

A vivéncia de ter um filho em condigao cronica foi expressa pelas mulheres como
uma possibilidade de aprendizado e superagio de limites pessoais, como na situagao
descrita por uma das maes, que se viu diante da necessidade de exercitar a paciéncia
para enfrentar a hospitalizagao da crianga e suas imprevisibilidades.

Eu escolhi a paciéncia mesmo. E o meu maior desafio. Como eu falei [...], agora vou
ficar mais quieta, porque eu sou muito agitada, agora eu tenho mais responsabilidade que
antigamente (mie informante).

Essa mesma informante aponta o trabalho como um desafio, pelo fato de nunca ter
trabalhado e de acreditar que, diferentemente do que aconteceu com as outras filhas, ela
terd que buscar meios de manter-se financeiramente. Frente a essa situagao, a informante
identifica como mediadores para apoid-la no cuidado com a filha, o avé materno e a
avé paterna da crianga.

A seguir, apresentamos um diagrama com a sintese dos problemas e desafios identi-
ficados pelos participantes no mapa da pessoa e seus respectivos mediadores facilitadores
e inibidores.

Nio viver com o companhelro (I}

Distancia do companheiro (1)
Avé materna residir longe (1)
Falta de alguém para ajudar nos
culdados com o bebe (1)

Nio ter quem cuida do bebe (1)
Falta de apoio do empregador
para culdar da crianga (1)
‘Auséncla de creche para criangas
menores (1)

O transporte para levar a crianca
para o trabalho (1)

Falta de apolo do pal da crianca
(]

Legenda: I — mediadores inibidores; F — mediadores facilitadores; 1 — REDE social préxima; 2 — problemas e desafios
identificados.
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O diagrama reproduziu o esquema do Mapa da Pessoa, onde, no circulo central, foi
escrita a palavra EU em referéncia ao cuidador e ao recém-nascido. No circulo 1, os
participantes identificaram como rede social préxima (“com quem eles podem contar”)
0s avds, 0 patrdo e os amigos.

No circulo 2 foram colocados os problemas da comunidade e os desafios identificados
em relagdo ao cuidado da crianga no domicilio. Os participantes identificaram, o trabalho,
a sadde (organizagio e oferta de servigos), a satide do bebé e a auséncia do pai da crianga.
Foram entao apontados como mediadores facilitadores para superacao dos problemas o
apoio do patrdo, do companheiro e dos avds, e como inibidores, a auséncia de pessoas
ou de servigos para compartilhar o cuidado do bebé. Dentre os desafios expressos pelos
participantes, estdo a criagio/educagio, a participagao do pai, as perspectivas do futuro,
cuidados do bebé em condigio cronica, sendo apontados como mediadores facilitadores
a participagdo do pai e da familia no cuidado, o apoio do empregador e dos avéds, o
aprendizado, as condi¢oes de permanéncia junto do filho durante a hospitalizagio. Como
mediadores inibidores, foram identificados nao ter com quem contar para o cuidado do
bebé¢, falta de apoio do empregador e do pai da crianga.

Verifica-se, por meio deste diagrama-sintese, que os mediadores identificados pelos
participantes podem ocupar tanto o lugar de facilitadores quanto de inibidores, depen-
dendo do contexto e das relagoes estabelecidas.

A guisa de concluséo

Os participantes do grupo tiveram maior facilidade em abordar os problemas na co-
munidade e seus respectivos mediadores no que se referia ao seu cotidiano e ao cuidado
da sua crianca. Essa facilidade nio foi observada no momento em que os participan-
tes foram solicitados a identificar os problemas relacionados & comunidade e, mesmo
quando estes foram explicitados a partir da fala dos participantes, pelos pesquisadores,
os participantes nao identificaram seus mediadores. Acreditamos que esse limite estd
relacionado a0 momento vivido por eles: uma situagdo inesperada e de cardter transitério
que tem sido atualmente o foco de sua preocupagao, demandando a reorganizacio da
vida social e familiar.

Os principais mediadores apontados pelos participantes foram pessoas ou situacoes
que fazem parte do seu cotidiano de cuidado com o filho, podendo ou nio favorecé-lo.
Isto refor¢a a importincia da rede social primdria e, consequentemente, do que ela ¢
capaz de produzir para a garantia do cuidado as criangas em condi¢des cronicas.

Os desafios identificados para o cuidado da crianga apés a alta hospitalar em alguma
medida foram uma “validagdo” dos problemas identificados anteriormente. Ou seja, os
problemas foram posteriormente apresentados pelos participantes como os principais
desafios e novamente verifica-se o peso conferido aos integrantes da rede primdria no
desempenho do papel de mediadores.

No que se refere ao subsidio para a construgio de prdticas avaliativas para o cuidado
as criangas em condicio crénica, acreditamos que alguns aspectos sao caracteristicos desse
grupo e merecem ser destacados, como a presenca materna no perfodo que antecede
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a alta hospitalar, a garantia da informagdo acerca da condi¢do de saide da crianca e
das possibilidades de cuidado e a existéncia de articula¢io entre os servicos da rede, de
forma a garantir o acompanhamento  crianga e sua familia.

Partindo do principio que uma pesquisa deve também se constituir em um veiculo de
mudangas sociais e comportamentais, durante a realizacio deste estudo foram proporcionados
aos participantes momentos de reflexdo, possibilitando a tomada de consciéncia acerca da
situacao de cuidar de uma crianca em condi¢ao cronica no domicilio e a construcao de
possibilidades para esse cuidado partindo de suas demandas, valores e desejos.
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O exercicio da paternidade e as redes sociais:
uma abordagem metodoldégica para

estudos avaliativos sobre a integralidade ao
recém-nascido em unidades de cuidados neonatais'

TATIANA COELHO LOPES
ROSENI PINHEIRO

Como construir abordagens metodoldgicas e indicadores de avaliagio a partir da
perspectiva do usudrio, no sentido de promover mudangas nas prdticas de cuidado?
Essa pergunta tem sido objeto de encontros e discussoes do grupo de pesquisadores do
LAPPIS/UER] e NUCEM/UEFPe, que, ao longo dos dltimos dois anos, vem problema-
tizando alternativas de metodologias avaliativas “centradas no usudrio” (PINHEIRO;
MARTINS, 2008).2

A inclusdo do usudrio nos processos avaliativos em sadde tem-se configurado como
importante desafio para os especialistas em avalia¢io, tendo em vista a necessidade de
se considerar os principios universais do Sistema Unico de Satde (SUS). Alguns estu-
dos buscam alternativas de superacio desses desafios ao propor pesquisas, sejam elas
empiricas, de cardter multicéntrico, com triangulagio de métodos (PINHEIRO; SILVA
JUNIOR; MATTOS, 2008), ou seja, de apreciagio da qualidade das agdes por meta-
avaliacao (HARTZ; FELISBERTOj; SILVA, 2008), ambos tomando como universo de
andlise a atengdo bdsica em satde.

A partir de pressupostos tedrico-metodolégicos interdisciplinares, oriundos dos cam-
pos da sociologia, antropologia e avaliagdo em satide, esses estudos visaram a identificar
préticas avaliativas que ultrapassem a hegemonia normativa dos instrumentos de controle
e monitoramento tradicionalmente exigidos na avaliagdo de programas e projetos de
interven¢io na satde. Constatamos que essa hegemonia se expressa de maneira insti-
tucionalizada, obedecendo a uma légica de verticalizagio de suas a¢bes de controle e
monitoramento, sendo amplamente utilizadas pelas instincias de decisaio no 4mbito da
gestdo em saide, sobretudo no nivel federal. Neste sentido, observamos que tal 16gica
desconsidera as diversidades dos contextos social, politico e cultural das pessoas, os

processos de trabalho e as situacoes de vida, muitas delas bastante precdrias para as
familias (PINHEIRO; SILVA JUNIOR, 2008).

! Este trabalho teve apoio do Programa de Fortalecimento Técnico-Cientifico Interinstitucional “Incubadora da Inte-
gralidade” do Hospital Sofia Feldman.

2 PINHEIRO, R.; MARTINS, P. H. Termo de referéncia. II Oficina Técnica de Construgao Coletiva da Pesquisa
Multicéntrica “Desenvolvimento de metodologias centradas no usudrio como subsidio para repensar prdticas de avaliagao
de integralidade e os determinantes sociais”. Rio de Janeiro: LAPPIS/NUCEM, 2008. 8p. (mimeo).
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Essa discussio nos coloca o imperativo de construir alternativas para as transfor-
magdes dos modelos tecnoassistenciais (SILVA JUNIOR, 1998) capazes de atender ao
direito a sadde dos usudrios. No nivel federal, identificamos um conjunto de iniciativas
destinadas 4 melhoria da gestio em saide, em especial, a Politica Nacional de Huma-
niza¢ao (BRASIL, 2004), considerando os “valores” defendidos por essa politica, como
a corresponsabilidade entre os sujeitos na construgio da satde, o estabelecimento de
vinculos soliddrios, a participagao coletiva no processo de gestao, que nos parecem os
mais pertinentes para a discussao aqui apresentada.

Isto porque, concomitantemente a sua implantagao, também foram criados dispositivos®
institucionais, tais como a visita aberta e a lei do acompanhante, com o objetivo de pro-
mover maior interagao entre os usudrios, profissionais e gestores nas institui¢oes de saide
(BRASIL, 2005). A combinagao desses dispositivos vem sendo aplicada em diferentes
experiéncias no conjunto do pafs, sendo seu registro sistematizado pelo Ministério da
Satide em um banco de experiéncias denominado “Prdticas de Humaniza¢io na Atengdo
e na Gestio do Sistema Unico de Satide”# Entretanto, outros estudos evidenciam que
esses dispositivos nao necessariamente ampliam ou estabelecem a interlocugao entre as
institui¢des e a comunidade no sentido de possibilitar a alteridade com os usudrios no
caminho da cidadania (BOARETTO, 2003; DIAS; DESLANDES, 2006). Os resultados
encontrados apontam insuficiéncias quanto a permeabilidade desses dispositivos no que
se refere aos aspectos sociopoliticos e culturais dos usudrios, em particular, nos temas
considerados polémicos como o exercicio da paternidade durante o periodo perinatal
(CARVALHO, 2003; TARNOWSKI; PROSPERO; ELSEN, 2005).

Essa assertiva pode ser consubstanciada pela frequente veiculagiao nas midias de que
vérios hospitais ainda negam o direito dos usudrios’ ao pleno exercicio desses dispositivos.
Um importante jornal de circulagao nacional® destacou, em uma das suas principais ma-
térias, o relato de uma puérpera sobre a impossibilidade do seu marido de acompanhd-la
durante a internagio:

Ele chegou com a lei do acompanhante impressa e disse que nao sairia de 14. Apds muita

resisténcia, segundo Thais, acabou ficando - e a outra paciente que dividia o quarto com
ela pediu ao marido que voltasse e ficasse também. (MANTOVANI, 2009, p. 69).

Santos-Filho (2007) ressalta que os componentes cldssicos da avaliagio —eficdcia,
efetividade e eficiéncia — devem ser considerados na gestao em satde, mas sua utilizagao
na perspectiva da politica de humanizagio, que busca a organizagio dos servigos de
acordo com as necessidades e expectativas dos usudrios dentro do seu contexto cultural
e social, cria obstdculos a sua implementagao. O autor destaca ainda que a construgao

3 Ver Foucault (2007).

# Ver http://portal.saude.gov.br/portal/saude/visualizar_texto.cfm?idtxt=25033 Acesso em: 25 maio 2009.

> Na situagdo de assisténcia a mulher durante o parto, partimos do entendimento de que, além dela e seu filho que
estd para nascer, os acompanhantes e visitantes também se constituem como usudrios do sistema de satde.

¢ MANTOVANI, F. Hospitais violam direito ao acompanhante o parto. Folha de Sio Paulo. Sio Paulo, 20/05/2005.
Em: http://wwwl.folha.uol.com.br/fsp/saude/sd2005200901.htm. Acesso em: 25 mai. 2009.
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de indicadores cldssicos torna mais complexa essa tarefa, quando se consideram os
dispositivos de “visita aberta” e “direito a0 acompanhante”, ji4 que eles trazem outros
componentes importantes para a qualificacio dos servigos, que nio implica redu¢io a
um critério absoluto de produtividade de organizagao do servico mas ao convivio do
usudrio com sua rede social.

Essa afirmagio ¢ corroborada por Gomes et al. (2008), quando destacam a existéncia
de uma lacuna no entendimento de humanizagio quando o enfoque nas pesquisas de
avaliagdo dos servigos desconsidera os sentidos e significados atribuidos nas experiéncias
vividas pelos usudrios nos servicos de satde.

Parece-nos pertinente pensar as experiéncias do usudrio como resultantes de uma
rede de significagdes diversificadas e compartilhadas que pressupde, igualmente, redefi-
nir a saide como fenémeno social e cultural que nao pode ser restrita 2 compreensao
substantivista fornecida pelos indicadores epidemiolégicos (MARTINS, 2008a). Essa
problemdtica apresenta desdobramentos essenciais no que concerne a identificagao de
dificuldades e obstdculos a participagio dos usudrios na satde, pois nos leva a considerar
“que os espagos instituidos nem sempre se fazem publicos na medida em que os sujeitos
nao se percebem autorizados a um pertencimento ativo” (LACERDA; PINHEIRO;
GUIZARDI, 2006, p. 320).

De outro lado, vale ressaltar a crescente produgao académica acerca da paternidade,
que tem como referencial a busca de relagoes mais igualitdrias entre o casal, na medida
em que se discute a divisao das responsabilidades familiares com a participagio masculina
na criagao dos filhos. As institui¢oes de satide nao estdo fora dessas mudancas e algumas
delas ttm contribuido para a defesa da presenga de uma acompanhante como um direito
nas maternidades no Brasil. Ao mesmo tempo, abrem-se possibilidades para um “rovo
pai”, que representa outro parimetro de paternidade, constatagio que muitas vezes nio é
compreendida nem estimulada pelas mulheres e pela equipe de profissionais de satde.

Na construgao do cuidado com o recém-nascido, os pais sao percebidos, pela equipe
de satde e por suas mulheres, como uma visita para a crian¢a e um apoio para a mu-
lher naquele momento; entretanto nao ¢ considerado como um usudrio que tem suas
demandas e necessidades especificas no cuidado com o filho. Segundo Mattos (2001),
a perspectiva da integralidade surge como um modo de organizar os servicos sempre
a assimilar uma necessidade nio contemplada na organizagio anteriormente dada. Isto
porque a integralidade, como principio norteador da assisténcia, carrega valores que
permitem uma leitura ampliada das necessidades de saide das pessoas e dos grupos
populacionais, o que nos permite pensar na inclusio dos homens em espagos de cuidado
dentro das institui¢oes de satde.

Vislumbrando uma discussao mais ampliada sobre a incorporagao do pai no cuidado
com o filho em unidades de cuidado neonatais, entendemos que se faz mister o mape-
amento das redes sociais de apoio ao exercicio da paternidade e suas relagoes com as
institui¢des de sadde. As questdes que perpassam a discussao sobre paternidade e cuidado
e saide ndo se limitam as prdticas dos profissionais dentro dessas institui¢des. Assim,
partimos do entendimento de que, ao privilegiar a participagao de atores sociais e suas
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préticas no seu agir cotidiano, nos servicos de sadde, este se configura como espago onde
as agoes politicas ganham materialidade politica e social e expressam formas de criagao e
de apropriagao da produgao e reprodu¢io da vida coletiva (PINHEIRO; LUZ, 2007).

Considerando essas questdes, o presente trabalho tem como objetivo propor o iti-
nerdrio da paternidade como uma ferramenta metodoldgica que permite reconhecer,
no percurso do usudrio, suas diversas formas de participagio no cuidado com o filho
juntamente com rede de mediadores colaboradores.” Talvez essa proposta possa constituir-
se como pritica avaliativa que focaliza o pai como usudrio das instituiges de servico
de assisténcia materno-infantil, assim como as redes sociais que apoiam o exercicio da
paternidade durante a internagao dos filhos.

Itinerario da paternidade: uma ferramenta metodoldgica para estudos de
visibilidade social e praticas avaliativas para a integralidade do cuidado nos
servicos de saude

Interessa-nos focar o itinerdrio da paternidade como forma de criar condicoes de
visibilidade que o usudrio e suas redes sociais ocupam no cotidiano dos servigos de satde.
Para tanto, nos apoiamos na fenomenologia sociolégica que, como método, recoloca o
homem na sua condicio existencial, aceitando seu modo constitutivo de ser no mundo,
buscando compreendé-lo em sua cotidianidade (POKLADEK, 2004).

Neste referencial, a intersubjetividade ¢ categoria central de anilise, sendo vivenciada
em situagio de “familiaridade” sob a forma do “nés”, permitindo-nos a compreensao do
outro como dnico em sua individualidade. Isso se daria no que Alfred Schutz determina
como “mundo da vida”. Para esse autor, “ndo ¢ de forma alguma meu mundo privado,
mas ¢, desde o inicio, o0 mundo intersubjetivo compartilhado com meus semelhantes,
vivenciado e interpretado por outros; em suma ¢ um mundo comum a todos nds”

(SCHUTZ, 1979, p. 159). Assim,

O mundo da vida cotidiana é a cena e também objeto de nossas agdes e interagoes. Temos
que domind-lo e modificd-lo de forma a realizar os propdsitos que buscamos dentro dele,
entre nossos semelhantes. Assim, trabalhamos e operamos nao sé dentro do, mas também
sobre o, mundo. [...]. Mundo, neste sentido, ¢ algo que temos que modificar, através de
nossas agoes, ou que modifica nossas relagoes. (SCHUTZ, 1979, p. 73).

Martins (2008b) parte deste entendimento, ao defender que a vida cotidiana domina
a vida social no mundo moderno e, a0 mesmo tempo, ¢ fundamental para a mediagio
da historicidade da sociedade moderna. A partir dos pressupostos de outros autores,
como Henri Lefebvre e Agnes Heller, o autor acredita que ¢ no reencontro com as
descobertas das orientagdes fenomenoldgicas que os estudos da vida cotidiana ganham
sentido, pois

7 Consideramos que os mediadores colaborados sdo pessoas que estdo organicamente presentes no interior dos processos
sociais e institucionais (famflia, vizinhanga e servigos de satide) e que adquirem a confianca dos outros por estarem
dispostos a colaborar e assumir responsabilidades coletivas, constituindo-se em elos importantes para a manutengio
dos mecanismos de sociabilizagio (MARTINS, 2008a).
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E no instante dessas rupturas do cotidiano, nos instantes de inviabilidade da reprodugio,
que se instaura o momento da invencdo, da ousadia, do atrevimento, da transgressio. [...]
J4 ndo se trata de remendar as fraturas do mundo da vida para recrid-lo. Mas de dar voz
ao siléncio, de dar vida a Histéria. (MARTINS, 2008b, p. 57).

Assim, Martins (2008b) traz a ideia de que, se pudéssemos observar em cimera
lenta, poderfamos perceber o complexo movimento de imaginagio, interpretagao, refor-
mulagio, reinterpretagdo que acontecem sucessivamente e que articula cada fragmento
da relagdo entre uma pessoa com a outra. A criagdo social estaria no que nio se repete,
mas também ¢ ocultado no que se repete. Ela estaria na prdxis que recria e inova ao
mesmo tempo.

Considerando que as a¢des dos sujeitos no cotidiano nao sao dados objetivos, mas
repletos de significados num contexto social e cultural especifico, esta abordagem tedrico-
metodoldgica nos permite analisar o percurso do usudrio, a fim de apreciar as contradi¢oes
e significados presentes na vivéncia do pai, da equipe e da comunidade, numa situagao
em que seu reconhecimento como usudrio do servigo de saide é imperativo.

Neste sentido, definimos o itinerdrio da paternidade como sendo as decisoes e nego-
clagbes que esses pais efetuaram no processo de viver a situago de ter um filho internado
numa institui¢ao hospitalar, considerando que essas experiéncias foram construidas por
eles em seus contextos de relagdes no cotidiano, que incluiu sua rede social. Tal definigao
encontra amparo no referencial tedrico sobre os itinerdrios terapéuticos construidos por
Alves e Souza (1999). Segundo esses autores, a andlise do itinerdrio terapéutico “envol-
ve necessariamente a ideia de que as distintas trajetérias individuais viabilizam em um
campo de possibilidades socioculturais, para elaboragao e implementagao de projetos
especificos e até contraditérios” (ALVES; SOUZA, 1999, p. 125).

Diferentemente das abordagens socioantropoldgicas que tém sido realizadas sobre o
itinerdrio terapéutico no que concerne as escolhas dos individuos na busca por cuidado,
neste trabalho optamos por considerar a busca e a escolha do pai que nio estdo relacio-
nadas a um tratamento ou cura, mas a busca do seu reconhecimento como sujeito de
direito no exercicio da paternidade durante o periodo de internagao do seu filho.

No que se refere ao reconhecimento, Caillé (2008) nos oferece uma contribuigao
relevante ao abordar que

a hipétese inicial de que os atores sociais estdo em luta de ou para o reconhecimento permite
de fato fazer justica a um sé tempo no momento da agdo - representado pela insisténcia da
luta - € a0 momento da sociabilidade, uma vez que visar a ser reconhecido ¢ necessariamente

ser reconhecido por outros que nio si mesmo [...]. Isso significa agir para fazer sendo a si
mesmo e aos outros, pelo menos perante os olhos dos outros (CAILLE, 2008, p. 152).

Ao pensar a participagao do pai nas institui¢des de saide, em especial nos servigos
de assisténcia & mulher e ao recém-nascido, a confluéncia dessa abordagem se torna
acertada quando consideramos a assertiva de Alves e Souza (1999, p. 133), de que
“uma coisa ¢ o significado objetivo de um dado fendémeno sociocultural definido por
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um padrio institucionalizado; outra coisa, o modo particular como o individuo define
sua situagio no seio dele”.

O cenario da pesquisa

O cendrio de estudo foi o Hospital Sofia Feldman, denominado Fundagao de Assis-
téncia 2 Sadde (HSF/FAIS),® é uma organizagiao nao-governamental, sem fins lucrativos,
filantrépica, localizada no Distrito Sanitdrio Norte, na periferia de Belo Horizonte.
O hospital ¢ especializado na assisténcia a sadde da mulher, recém-nascido, crianga e
adolescente e, por decisio politico-institucional, direciona a assisténcia exclusivamente
a populacio usudria do SUS. No que se refere a assisténcia ao recém-nascido, esta vem
sendo ampliada ao longo dos anos na instituigado. Em 2000, iniciou-se a assisténcia ao
recém-nascido de risco com a inaugura¢io da Unidade de Cuidado Intermedidrio Neonatal
(UCIN) com dez leitos. Em 2001, foram acrescidos 12 leitos de UTIN e, atualmente,
sio 41 leitos de UTIN e 22 de UCIN, além de seis leitos de cuidado mie-canguru.
Em 2008, o hospital apresentou a média de 845 partos/més, sendo que, destes, 8,6%
dos recém-nascidos eram de baixo-peso (HSF, 2008).

O hospital foi criado a partir de uma mobilizagao da comunidade local e, nos primeiros
anos de funcionamento, suas atividades foram financiadas quase que exclusivamente por
doagdes da prépria comunidade e pelo trabalho voluntdrio. Em 1994, diante da possibi-
lidade de fechamento da instituigao por dificuldades financeiras, foi criada a Associagio
Comunitdria de Amigos e Usudrios do Hospital Sofia Feldman (ACAU/HSF). Desde
entdo, instituida por liderangas comunitdrias, ela atua na cogestao do hospital. Além
disso, a ACAU/HSF mantém projetos que contribuem para a humanizacio da assisténcia
e facilitam o controle social na instituicilo (MADEIRA; DUARTE, 2006).

Dentre os projetos destaca-se, para esta pesquisa, o Plantonista Social, implementado
por membros da diretoria da ACAU/HSF ou representantes dos usudrios do Conselho
de Saide/HSF e que permanecem nas dependéncias do hospital durante os plantdes
noturnos. Estes voluntdrios sao responsdveis por realizar a escuta dos usudrios e traba-
lhadores, buscando atendé-las, quando possivel, ou encaminhd-las a2 Linha de Politicas
Institucionais e/ou Conselho de Sadde (MADEIRA et al., 2007).

Observa-se que, pelo fato de estarem presentes tanto no espago da gestio quanto no
da realizacio do cuidado, os plantonistas sociais apropriam-se do cotidiano do hospi-
tal e se instrumentalizam para a construgao de propostas para a melhora das prdticas
de assisténcia aos usudrios. Essa iniciativa tem permitido que esses usudrios assumam
postura ativa e de nao-resignagdo, no sentido de reafirmar a satide como um direito de

cidadania (MADEIRA et al., 2007).

8 As prdticas institucionais tém sido divulgadas pelo Ministério da Satide em um Banco de Projetos da Politica Nacional
de Humanizagdo denominado “Boas Préticas de Humanizagdo na Atencio e na Gestdo do Sistema Unico de Satde",
cujo objetivo é divulgar experiéncias exitosas de servigos de satde no SUS. Disponivel em: http://portal.saude.gov.br/
portal/arquivos/pdf/sofia_02-10.pdf . Acesso em: 25 maio 2008.

> HOSPITAL SOFIA FELDMAN. Indicadores Assisténcias e Perinatais. Belo Horizonte, 2008. 8p. (mimeo).
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A coleta dos dados

A coleta de dados ocorreu no periodo de 5 de agosto a 31 de outubro de 2008."°
Foram sujeitos desta pesquisa os pais, as maes e familiares dos recém-nascidos interna-
dos, profissionais da equipe de sadde que prestam assisténcia na neonatologia, gestores
e voluntdrios que atuam na institui¢ao.

Tendo em vista que este trabalho deriva de uma pesquisa ampliada, para fins de
construgdo deste texto selecionamos apenas um pai que tivesse residéncia em uma cidade
do interior do Estado de Minas Gerais. Utilizamos a entrevista em profundidade como
uma das técnicas para construcio do itinerdrio da paternidade, sendo realizada apés a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido pelo pai. A pergunta utilizada
na entrevista consistiu na seguinte: “Conte-me como tem sido o seu cotidiano desde o dia
que seu filho internou até agora”. Para complementar os dados, ainda foram realizadas mais
trés entrevistas com esse pai no sentido de melhor compreensao do seu itinerdrio. Com
estas entrevistas, visamos a enfatizar o percurso do pai, sua inser¢ao nas redes sociais e os
mediadores colaboradores que o apoiam nas estratégias de obtengao de seus direitos.

Além disso, foram entrevistados quatro profissionais (dois neonatologistas, uma assistente
social e uma terapeuta ocupacional), dois voluntdrios (plantonistas sociais) identificados
no percurso desse pai, além de dois membros da Linha de Politicas Institucionais do
hospital. Acrescentamos que a observagio participante em diversos cendrios do hospital
(reunido de acompanhantes, drea externa comum, refeitério e unidades assistenciais)
propiciou subsidios para a compreensao desse processo, sendo suas anotagoes registradas
em didrio de campo.

Itinerario da paternidade como ferramenta de avaliacao
para analise de praicas de cuidado amistosas a integralidade
Descrevendo o itinerdrio de um pai do interior...

J.C. tem 29 anos, ¢ lavrador de café na zona rural de uma cidade a 400 km de Belo
Horizonte e estd casado com S. hd trés anos. Sua esposa estava com 29 semanas de idade
gestacional, sendo acompanhada pela equipe de sadde da familia quando evoluiu com
um aumento da pressao arterial e pré-eclimpsia, necessitando de internagao. Primeira-
mente, eles foram para o hospital da cidade e posteriormente transferidos para o hospital
da cidade vizinha “que tem mais recursos” (J.C.), onde permaneceram por cinco dias.
Deste, eles conseguiram transferéncia para o HSF. Nesta instituigdo, apés um exame
de ultrassom, foi necessdria a interrup¢ao da gravidez. Durante o parto cesdreo de S.,
J.C. esteve presente, inclusive registrando o momento com fotos. Apds o nascimento,

sua filha foi encaminhada para a Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN). No

10 A coleta de dados teve inicio apés aprovagio da pesquisa no Comité de Etica do Hospital Sofia Feldman, em obedi-
éncia aos preceitos da Resolugio CNS n° 196/1996 (parecer n® 07/2008), assim como da obten¢io da autorizagao da
institui¢do. Todas as entrevistas foram gravadas apds o aceite dos participantes e assinatura do TCLE e, posteriormente,
transcritas pela pesquisadora. Para manter o anonimato dos participantes, optou-se por retirar os nomes e citar os
profissionais por sua categoria profissional.
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pds-parto imediato, sua esposa teve uma hemorragia mais acentuada e necessitou de
transfusio sanguinea. No entanto, apés a melhora do quadro, S. teve alta do hospital,
mas pode permanecer como acompanhante da filha internada na UTIN. Diante da nio-
possibilidade de permanecer na instituigao como acompanhante, J.C. ligou para sua mae,
que entrou em contato com um primo distante que morava em Belo Horizonte. J.C.
ficou durante cinco dias saindo as seis horas da manha da casa do primo e voltando as
19 horas, mas desistiu porque estava ficando muito caro o transporte (duas condugdes
por trecho) e conversou com o plantonista social, que lhe providenciou um local para
dormir e alimentagio no hospital. Com a extensao da permanéncia da filha na instituigao,
J.C. buscou a assistente social, que providenciou alimentagio até o final da internagao
da filha. Dessa forma, J.C permaneceu 49 dias, todo o periodo de internagao da filha,
tendo ido a sua cidade apenas para registré-la no cartério. Um aspecto importante que
J.C. ressaltou foi que, diante da sua permanéncia no hospital antes da colheita do café
para acompanhar sua esposa, houve uma mobilizagio de vizinhos e familiares no sentido
de realizar suas tarefas na lavoura.

Para melhor sintetizar essa descri¢io, construimos uma representagio grfica desse
percurso, identificando os deslocamentos fisicos e os vinculos estabelecidos com as pes-
soas, assim como os mediadores colaboradores desse pai.

Figura 1 - Representacdo gréfica do itinerario da paternidade de J.C.
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Analisando esse percurso, pareceu-nos evidente considerar que as vivéncias e experiéncias
desse usudrio nos ofereciam atributos habilitadores de préticas de integralidade de modo
que tornou possivel identificar e participar de um conjunto de mediadores colaboradores.
Diante dessa constatagao, as redes sociais se configuravam como pequenas genealogias de
saberes que, no cotidiano, reproduzem conhecimentos, fruto de acoplamento de saberes
e prdticas dos trabalhadores com os saberes dos usudrios na busca por direito a satde.

Em trabalho anterior (PINHEIRO; SILVA JUNIOR; MATTOS, 2008), utilizamos
o itinerdrio como prdtica avaliativa amistosa a integralidade, tomando como dimensdes
de andlise a gestdo dos conhecimentos e priticas dos trabalhadores e a participagio
como estratégia de obten¢do de direitos. Para realizar a correlagdo entre itinerdrio da
paternidade ¢ as dimensoes da integralidade, enfatizaremos aspectos relacionados a
dimensdo da organizagio dos servigos.

No caso da integralidade do cuidado ao recém-nascido e familia, podemos observar
a importancia dos mediadores no reconhecimento do pai como ator que integra redes
sociais propiciadoras de sua visibilidade social. Esse entendimento se apoia em Martins
(2008a), para quem ¢ possivel associar a teoria de redes sociais a teoria da integralidade
a partir de uma ampliagio da abordagem fenomenolégica na satde, de modo a permitir
a produgao de um conhecimento mais adequado dos quais se inscreve a agao publica.

Um aspecto relevante a ser considerado na experiéncia do usudrio J.C. é que seu en-
tendimento sobre o exercicio de ser pai é anterior ao nascimento da filha e estd atrelado
a busca de uma assisténcia adequada 4 necessidade de sadde da sua esposa/filha. Nesse
percurso notamos que, no que concerne a integralidade na dimensio de organizagao da
rede de servigos de satide, houve o pleno exercicio da paternidade ao utilizar o dispositivo
de lei que garante seu direito como acompanhante, que o permitiu estar presente nos
servigos e acompanhar os encaminhamentos dos profissionais.

A garantia do direito a0 acompanhante foi efetivada nos trés servicos a que J.C. teve
acesso ao caminhar com sua esposa em busca do atendimento. Além disso, observa-se que,
do ponto de vista da organizagao do servigo, a referéncia também foi obedecida, desde o
hospital da sua cidade de origem até o hospital de servico, em fun¢ao da complexidade
da assisténcia pela mulher gestante/parturiente, o que na organizagio dos servios de
sadde, em geral, ¢ bastante problemdtica.

Entretanto, no momento da alta da esposa de J.C, observa-se que o plantonista
social, como mediador colaborador a partir da escuta e reconhecimento acerca do
desejo do pai de permanecer na institui¢ao acompanhando sua filha, foi fundamental
para a compreensio disto como valor do direito, consubstanciando essa apreensio
com a fala do pai:

O Sr. G. (plantonista social 1) falou: Nio, nao precisa se preocupar, tem um lugarzinho
aqui. Me mostrou 14 embaixo. Vocé junta os dois bancos ali e tal. Me explicou como
¢é que fazia. E eu falei: T4 excelente pra mim. Af a noite o Sr. R. (plantonista social 2)

arrumou para mim uma coberta e um lengol. Af eu t6 estendendo. Pra mim agora td

uma beleza (J.C.).
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A principal repercussio disto na gestao do servigo de sadde se dd pela permeabilida-
de dos gestores ao controle social e ao reconhecimento do valor de direito deste pai e,
dessa maneira, prover o acesso. Observa-se que isso ¢é realizado mediante uma relagao
de responsabilidade mutua entre gestores e esses mediadores, como descrito nesta fala
de um plantonista social:

A dire¢do do hospital j& nos autorizou a fazer esse atendimento a esses pais. A gente leva

o caso pra eles e nunca foi negado. Esse servigo de alimentagdo, o café da manha, jantar.
S6 mesmo um lugar reservado pra ele dormir que nio existe ainda. Até acredito que o

4

Sofia do jeito que ¢ ndo vai demorar a fazer isso. Eu acredito nisso. Mas ¢ um direito
do usudrio que eu acho, que eu conheco, é s6 o Sofia que respeita. Que faz questao de
cumprir. (plantonista social 2).

A partir das relagoes estabelecidas neste cotidiano, sio identificados os plantonistas
sociais como usudrios que potencializam o acesso a esse direito como um valor:
O plantonista social ¢ o seguinte: em prol dos direitos do usudrio dentro do hospital.
Aquilo que na lei que eles tém direito, ¢ direito por lei: que ¢ o acompanhamento, o di-
reito ao acompanhante. A locomogio dentro do hospital, a liberdade de transitar dentro
do hospital, entendeu? Na alimentagdo e no atendimento digno, humanizado. E a gente

atua nio s6 com a usudria, mas com o usudrio. (plantonista social 2).

Neste sentido, os nexos constituintes e constitutivos da integralidade do cuidado
com esse usudrio revelam uma percep¢ao ampliada da integralidade que, na articulagao
em rede, tanto institucional como comunitdria, busca o atendimento das multiplas in-
tegralidades focadas. Ou seja, ¢ uma gestao que articula a integralidade da atengio 7o
hospital e a partir do hospital.

Consideracoes finais

Diante do exposto, o itinerdrio da paternidade pode reunir elementos potenciais
de avaliacdo centrados nos usudrios e seus mediadores colaboradores na construgao de
respostas para enfrentar seus problemas, que nio necessariamente estao diretamente
ligados a assisténcia. Ademais, o itinerdrio da paternidade permite configurar as rela-
¢oes de intersubjetividade entre os sujeitos envolvidos, a0 mesmo tempo em que torna
suas agoes visiveis social e politicamente, contribuindo para a qualifica¢io da assisténcia
prestada nos servigos de saide.

Embora neste capitulo nio tenha sido possivel aprofundar os valores que subsidiam
as trocas (simbdlicas) dos sujeitos nas relagdes sociais estabelecidas no 4mbito da gestao
da integralidade do cuidado, e deste com os usudrios, é notdria a presenca de agdes que
apontam para o comprometimento, responsabilidade com o outro e o cuidado como
um valor de direito.

O itinerdrio da paternidade, como forma de explicitar as relagdes estabelecidas
pelos usudrios no processo de organizagio dos servigos, possui nexos com as prdticas
de avaliag¢do dos processos de humanizagao e aplicagao de seus dispositivos nos servigos
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de sadde. Por fim, se valorizamos a consolida¢io das politicas publicas de humanizagao
da atengdo a satde que aconteceu nos ultimos anos, torna-se necessdrio considerar que,
para melhor atingir seus objetivos, talvez devamos nos orientar pelo principio da huma-
nidade. Principio pelo qual o homem deve ser considerado como o centro da atengao
ética, aceitando-se a aplicacao do imperativo categérico no sentido kantiano que afirma
a agdo eticamente adequada como aquela capaz de reconhecer o homem como um fim
em si mesmo e nao somente como um meio de satisfacio de interesses de diversas forcas
sociais atuantes na atencio em saide (FORTES, 2004).
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Processo saude-doenca: a complexidade
como indutora de reflexdes na area da Saude

Compreender o processo satide-doenca como algo dindmico e multicausal, ao ampliar a
dimensio do objeto satide para além da relagdo presenga ou auséncia da doenga, tem sido um
fator desafiador e a0 mesmo tempo impulsionador da produgio cientifica na 4drea da saide.
O fato de se considerar saide e doenga como estados de um mesmo processo, composto
por fatores bioldgicos, econdmicos, culturais e sociais, traz para a reflexdo a compreensio
do individual e do coletivo. Nesta perspectiva de agentes sociais autdnomos, incorpora-se
ao processo saide-doenga a dimensdo de interagio com o mundo singular em que vivem.

Assim, a produgio de conhecimentos e metodologias em saide passa a ter como ob-
jeto de andlise o mundo vivido por agentes sociais autdnomos, ancorando a reflexao em
diferentes campos de saberes como a Antropologia, a Epidemiologia, o Planejamento ¢ a
Satde Coletiva, propiciando o desenvolvimento do enfoque inter e transdisciplinar como
estratégia de resposta 4 necessidade de novos saberes. No entanto, a interdisciplinaridade,
por melhor que seja sua intengdo em captar supostas alteridades, ainda assim serd um
arranjo de estudiosos, ao explicitarem a forma como recortam “campos discursivos” — no
sentido de Foucault — em campos disciplinares. Nesse sentido, precisamos atentar para
a emergéncia de outras possibilidades de andlise, que se relacionam com outras possi-
bilidades de “resposta” cultural ao sistema capitalista global, compondo o que Sahlins
(2007, p. 524) tem chamado de indigeniza¢io da modernidade, o que conformaria uma
“cultura das culturas” que se estrutura através das diferencas.

E nessa perspectiva que o presente estudo langa mio de outros conhecimentos e me-
todologias, trazendo para a centralidade da anilise o individuo enquanto sujeito singular
na busca por cuidados de satde, mas que também se encontra inserido num sistema
simbélico que, a0 mesmo tempo em que limita, potencializa suas escolhas. Incorpora
uma nova abordagem metodoldgica, trazendo para a anilise do processo satide-doenga
o enfoque “usudrio em situagdo-centrada”, tomando o conceito de itinerdrio terapéuti-
co e transformando-o em interessante ferramenta para analisar o fluxo das buscas por
cuidados terapéuticos de individuos e coletivos.
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Usuario como publico-alvo, usuario centrado, usuario como mediador

Com o objetivo de entender nossa proposta neste texto, temos que realizar um pri-
meiro deslocamento que reside na compreensio de que o usudrio do sistema de saide
nao deve ser considerado “publico-alvo”. Essa ideia de “publico-alvo” se fundamenta
numa perspectiva que tem sua origem nos “construtores’ das politicas, ou state-makers
(RUESCHEMEYER; SKOCPOL, 1996; LENOIR, 1984) que frequentemente tém
interesses diferentes dos usudrios do sistema, ou publico-alvo.

Nio ¢ uma ideia nova que os usudrios interferem nos processos e nos resultados
das politicas e das priticas de satde. Existem trabalhos j4 cldssicos, como o de Talcott
Parsons, Eliot Freidson e Ansel Strauss que mostram claramente como o paciente influi
nas prdticas médicas e, mais recentemente, hd desenvolvimentos que apontam para as
tensoes que se explicitam quando os usudrios se manifestam (BONET; TAVARES, 2008;
BONET, 2004; MENEZES, 2006; CAMARGO ]JR., 2003). Neste texto, partimos da
ideia de que o usudrio interfere tanto quanto todos os demais profissionais de satide nos
processos de cuidado. Ele nio é uma entidade passiva, um objeto a que se destinam
as politicas. Isto porque, pelo fato de o sistema de satide ser um sistema — ou seja, ter
caracteristicas nio lineares, mas circulares —, as condutas e atitudes do usudrio, como
as de qualquer outro mediador, encontram-se no meio do processo, do fluxo e por isso
mesmo produzem interferéncias no curso dos acontecimentos.

Essa perspectiva sobre o usudrio implica uma transformagao importante, que consiste
em considerar o usudrio como foco de aten¢io: o usudrio-centrado. Com isso, procede-se
a0 deslocamento de interesse do sistema-centrado para o usudrio, ganhando relevincia
para a compreensdo dos processos de cuidado que estdo em andamento. Olhar para o
usudrio como sujeito ativo, relativizando a visao de quem planeja os servigos de saude,
implica interessar-se por aquele que, ao desenhar suas buscas de cuidado em sadde,
imprime uma légica singular de utilizagio e de fluxo nos servigos de satide. E nesta
perspectiva que se coloca a expressio “usudrio-centrado” e, desse modo, se realiza o
deslocamento da visao de quem opera o sistema de satde: gestores e profissionais, defi-
nindo “por dentro” a forma como os usudrios devem caminhar, o que definiria a visao
“centrada no usudrio”. Esse novo olhar sobre o usudrio permite contornar a perspectiva
limitadora e reducionista que considerava o usudrio como mero destinatdrio das politicas,
perspectiva que desdenhava as particularidades e idiossincrasias individuais e de grupo
dos diferentes sujeitos, agrupados genericamente como “populagao — alvo”.

Mas pensar o usudrio-centrado ainda nio parece ser suficiente para uma compreensio
dindmica e relacional do sistema de cuidado. E certo que, ao mudar o foco de nossa
perspectiva, estamos realizando um deslocamento de atengdo: do sistema ao usudrio.
Mas, por outro lado, continuamos pensando o sistema como descontinuo, efeito de
uma sucessao proposicional de competéncias que se realizam espacial e temporalmente
em contextos delimitados. E preciso operar o foco de uma forma movente, observando
o usudrio (assim como os demais participantes) como um momentum de um feixe de
relagoes. Assim, um segundo deslocamento, que complementa o anteriormente explicitado,
consiste em pensar esses usudrios em situacio, fazendo da nossa unidade de andlise nao
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o usudrio-centrado, mas a situagao-centrada.! Deste modo darifamos conta do fato de que
todos estamos implicados nas falas e nas situagdes que vivenciamos e que pesquisamos;
em outras palavras, todos estamos falando de dentro.

A ideia de uma perspectiva em que as identidades e as experiéncias sao situadas
nao ¢ nova, e podemos encontrd-la em autores com diferentes enfoques tedricos: por
exemplo, em Duarte (1986), a ideia de situagdo permite se opor a uma perspectiva que
se direcione para uma defini¢do substancializada e, portanto, universal e irrelativizdvel,
das identidades sociais (DUARTE, 1986, p. 43). Com um enfoque e preocupagbes bem
diferentes de Duarte, Abu-Lughod (1991) salienta a importincia de se levar em conside-
racao a positionality nao sé dos sujeitos do estudo, mas dos pesquisadores: neste sentido,
toda posi¢io é uma posi¢io “de dentro” de um amplo complexo histérico-politico. E
assim que podemos afirmar que se toda descri¢do ¢ parcial (como diz James Clifford),
também ¢ posicionada. No texto da Abu-Lughod, essas reflexdes sio motivadas pelos
sujeitos (que ela chama de halfies) que construiram suas identidades na interse¢io de
sistemas de diferencas.

Deste modo, falar de usudrio em situagao-centrada nos permitiria pér a énfase nas
relagdes e ndo nos elementos que entram em jogo nessas situagdes, mas também atentar
para essas identidades complexas que poem em relagao diferentes sistemas de conheci-
mentos e pertencimento. Este tipo de abordagem permite pensar em sujeitos que estao
numa permanente reconstru¢ao de seus discursos e de suas posi¢des no cotidiano. Esta
perspectiva sobre o usudrio se diferencia da ideia de usudrio-centrado e nos aproxima
da ideia de usudrio como mediador; é mediador porque ele préprio, suas agoes e seu
mundo dependerdo da configuragio posicional e, portanto, relacional, que os outros
mediadores adquirirao numa estrutura conjuntural especifica.

Um primeiro questionamento em rela¢io a ideia de usudrio-centrado reside em que
nio problematiza a questao dos condicionantes sociais, mas apenas desloca a questao para
o ambito da experiéncia do usudrio. E preciso superar esse problema de outra forma que
nio seja a da relacao de causa/efeito implicada na ideia de condicionante. Isso porque,
se existem condicionantes, devemos reconhecé-los em sua profunda heterogeneidade:
existe uma infinidade de condicionantes e nio apenas aqueles que consideramos legitimos
(BONET; TAVARES, 2008). Deslocar a preocupagao para a experiéncia do usudrio é
importante porque amplia a heterogeneidade dos condicionantes, mas ainda mantém
certa direcionalidade implicada na prépria ideia de condicionante.

Assim, se compreendemos o usudrio enquanto aquele que apenas usa, que dispoe (ainda
que adotemos a abordagem usudrio-centrado), acabamos por reconhecer nele apenas os
constrangimentos de condicionantes sociais, destituidos da experiéncia. A densidade da
experiéncia do adoecer fica perdida porque ela passa a ser vista como a manifestagao ou
um efeito de algo anterior. Densidade no hierdrquica, bem entendida, na perspectiva

" A ideia de “situagao” a que estamos fazendo referéncia tem que ser entendida nos termos em que ¢ definida neste
texto e ndo tem que ser associada ao conceito de “situagao-problema” utilizado no planejamento estratégico.
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de uma cartografia do mundo plano, no sentido de Latour (2006)* ou, como indica a
expressio “denso e superficial”, de Marcus (2002).

Se o usudrio faz parte do sistema tanto quanto qualquer mediador, da mesma legi-
timidade, af se tem uma abertura para investigar o usudrio em processo. Ele deve ser
compreendido como um mediador dentre outros, pois somente assim ¢ que podemos
compreender as diferengas como significativas e nao como “ruidos” do sistema.

Mediadores e regimes de enunciacao

O mundo ¢ heterogéneo porque os mediadores o sdo. Latour (2006) chama a atengdo
para essa especificidade dos mediadores: os mediadores enunciam, fazem coisas de formas
diferentes, mobilizam modos distintos de produgio da verdade. O regime de enunciagao
da ciéncia transporta informagio, ele trabalha com o invisivel, para acessar algo que estd
invisivel e longinquo. E essa a cadeia de mediadores da ciéncia. E assim que a ciéncia
trabalha, transportando informagio que vai se alterando ao longo do seu curso através
dos mediadores (j4 o intermedidrio é aquele que nio produz altera¢io no transporte da
informacdo). Tudo que emerge como “fato”, entidade, emerge ao fim de um processo onde
jé ndo ¢ possivel distinguir entre o enunciado “sobre” e “do” mundo. Sao os mediadores
que, nesse deslocamento, transportando-transformando a informagao, fazem o mundo. O
mundo que emerge dai, o micrébio, o virus ou o DNA, a cultura, ndo estava af pronto
para ser descoberto. Eles sé apareceram porque nds intervimos na produgio deles.

O mundo que emergiu da ciéncia sé se tornou possivel por causa da nossa inter-
vengio, por que nds construimos isso, pela cadeia de mediadores que acessamos. Mas
nem todo regime de enunciagio mobiliza mediadores dessa forma. Essa construgao da
verdade é uma possivel, mas existem outras. Em texto onde aborda especificamente essa
questdo, Latour (2004) faz uma diferenciagao entre o discurso cientifico, por um lado,
e o amoroso e religioso, por outro. Que tipos de mediagio os regimes de enunciagio
religiosos e amorosos produzem? Eles ndo estdao procurando mediagbes que busquem
acessar o invisivel ou longinquo, pelo contrdrio, os mediadores num discurso amoroso e
religioso sao mediadores que buscam o aqui e agora. Sdo regimes de enunciagao que nao
transportam informagoes, mediadores de informagoes, mas buscam justamente aproximar
e transformar pessoas. Os mediadores que transportam informagio sao de outra ordem.
Quando se busca transformar pessoas, os mediadores ai mobilizados buscam precipitar
a presentifica¢o e nao o longinquo e o distante.

Assim, para a ciéncia, as condi¢oes de verdade implicam transporte de informagio:
transporte nio de intermedidrios, mas de mediadores. No discurso amoroso nao se tem
isso, transporte de informagio, mas sim transporte de pessoas.

Se pensarmos nas diferengas dos regimes de enunciagdo entrecruzando-se nas priti-
cas de “cuidado”, podemos entdo problematizar a tessitura de relagdes processadas no

* Na teoria social cldssica, o contexto ¢ tido como algo subjacente que vai explicar o comportamento dos individuos.
Essa imagem hierdrquica do mundo ¢ substituida por uma imagem plana. Se pensarmos o contexto no sentido
plano, onde ndo existe nada subjacente que vd explicar o comportamento das pessoas, o conceito ganha novas
possibilidades interpretativas.
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ambito da Estratégia de Saide da Familia (ESF) como prdticas de produ¢io da verdade.
Quando, por exemplo, o paciente considerado poliqueixoso quer “estar” com o médico,
nao podemos considerar os dilemas envolvidos no entrecruzamento de distintos regi-
mes de enuncia¢ao? Quer dizer, o paciente nio reivindica exatamente um transporte
de informagdo, ele quer a presentificacio e o transporte de pessoas. Ele “precisa” do
médico, mas ndo no mesmo sentido em que o médico “precisa” dele (nem entende que
o paciente “precisa”). Fica explicito que ambos, profissionais e usudrios, estao se movi-
mentando em regimes diferentes de enunciagio, mas o que ¢ mais significativo é que
esses regimes nao estao isolados, mas se interpenetram, dando lugar a mal-entendidos
(neste caso, ndo produtivos). Esses mal-entendidos sdo o resultado de uma cobranga
que, do ponto de vista de um dos regimes de enunciagdo, nao seria pertinente, mas se
avaliada do ponto de vista do outro regime seria perfeitamente razodvel. Nesse cendrio,
¢ frequente a manifestagao de conflitos e a expressao de queixas nio atendidas (porque
nio sio compreendidas).

Nesses diferentes regimes de enunciagdo, os conceitos sao associados a distintos e
variados campos semanticos, esse é o sentido das aspas para o conceito do cuidado do
pardgrafo anterior. O que os profissionais e usudrios entendem por “cuidar” remete a
diferentes prdticas, que estdo associadas a um modo de entender as relagdes pessoais, a
um modo de organizar a vida cotidiana e a uma percepgao diferencial do corpo, das
emogoes e do processo de satide-doenga. Por expressd-lo em outras palavras, a forma de
construgao da verdade do profissional e do usudrio implica diferentes tipos de media-
dores. Cada regime de enunciagio mobiliza mediadores diferentes.

Como ainda sugere Latour (2004), discurso ndo ¢ representagao sobre o mundo, mas
¢ o mundo. Cada tipo de discurso mobiliza uma forma de mundo, de construir verdades
no mundo. O regime de enunciagdo quer dizer isso: propicia as condi¢des de existéncia do
mundo. Se tudo ¢ mediagao, sao os mediadores que irdo variar: humanos e nao-humanos.
Isto porque se as coisas nao sao inertes, nés atuamos implicados nas coisas.

Heterogeneidade dos mediadores no contexto da ESF

Muito se tem escrito sobre a polissemia presente no conceito de “integralidade”; assim,
este pode ser entendido como o “principio organizador das priticas” (MATTOS, 2001, p.
57), “como um ideal regulador, um devir” (CAMARGO ]Jr, 2003, p. 40) ou “como um
operador légico entre os elementos do sistema que produz a integragiao dos elementos da
totalidade” (BONET, 2004, p. 283). O que achamos interessante, para além dessa polifonia
e independentemente dos significados de integralidade que utilizemos, é que esta perspectiva
traz para o cotidiano das Equipes de Satde da Familia a necessidade de desenvolver outros
atributos, como acolhimento e vinculo/responsabilizagao pela populagao adscrita.

Operar a Satdde da Familia pelo principio da integralidade coloca como um dos muitos
desafios o de mobilizar uma concep¢io ampliada de satde: o cuidado nao ¢ apenas com-
preendido como execugio de procedimentos, é mais um tipo de saber que se associa a uma
sabedoria prdtica, a compartilhar projetos que se encontram num espago de intersubjetivo,
no qual se jogam os diferentes modos de estar no mundo (AYRES, 2004, p. 85).
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Um bom exemplo da amplia¢do de perspectiva ¢ a discussao em torno das tecnolo-
gias leve, leve-dura e dura® (MERHY, 2000). Nessa discussio sobressaem a diversidade
e heterogeneidade dos mediadores envolvidos. No contexto da ESF, cujo principio da
integralidade da aten¢io se coloca como grande ordenador de novas préticas, seriam
mediadores “leves” transformando pessoas ou corpos como objetos de interven¢io?

Outra questdo se refere a fric¢do decorrente das multiplas formas de adscri¢ao da
clientela, expressa pela territorializagao na ESF. A territorializagao do sistema controla,
por exemplo, a circulago do usudrio a unidades definidas como de sua drea de abran-
géncia e a hordrios preestabelecidos (inclusive em se tratando de “demanda espontinea”,
que também compreendem hordrios demarcados). A nio-aceitagio dessa territorializagao
mobiliza uma variedade de formas de “driblar” o sistema: frequentar outra UBS ou
“forjar” um novo enderego. Nesse sentido, se desterritorializa porque nao se aceita a
territorializagao do sistema; em outras palavras, na questao da circula¢ao dos usudrios,
estamos lidando com diferentes ordens de simbolizagao do espago que estdo, do pondo de
vista do sistema, hierarquizadas. Por essa razio, gozam de diferentes graus de capacidade
de se posicionar como mediadores reconhecidos para organizar essa circulagao.

Também no 4mbito mais restrito da relagdo, equipe de satide-paciente, e, em especial,
médico-paciente, é possivel observar a fric¢ao entre os diferentes processos de mediagao
(ou regimes de enunciagdo). Um exemplo disto foi o caso de uma senhora que, muito
angustiada, solicitou 2 médica um antidepressivo. Questionada sobre a razio do seu
problema, a senhora disse ter perdido o marido hd cerca de 15 dias. A médica retrucou
ser normal esse estado.

Ela procurou uma medicalizagio porque nio reconhecia esse problema como um
problema emocional, ela demandou esse mediador. Jd4 para a médica, passar por esse
processo ¢ necessdrio, mas como ela mesma nos conta, a senhora contra-argumentou:
“Por que eu tenho que passar por essa dor? Eu jd perdi o meu marido e ainda tenho
que viver essa dor? Eu quero um remédio.”

Para a médica, essa conduta da paciente ¢ incorreta, jd que ela deve viver a sua dor.
Essa postura traduz o que se chama de medicalizag¢io do paciente, postura que tem sido
objeto de preocupagio para muitos médicos: no processo de medicalizagdo, as pessoas
nao querem viver sua dor. Mas em que base o médico pode avaliar se aquela dor deve
ser “vivida” ou nio? Quem tem legitimidade para produzir uma avaliagdo sobre dores
que devem ou nio ser vividas?

Nao apenas os mediadores s3o heterogéneos, mas também nio so entidades. Intermedidrio
e mediador ndo sao substincias, propriedades dos objetos, das coisas ou dos humanos. Sao
relagdes. Pode-se passar de mediador para intermedidrio e de intermedidrio para mediador,
ou o mesmo mediador pode facilitar ou dificultar os vinculos. Exemplo disso ¢ o balcio de
recepeao, caracteristico das unidades bdsicas de sadde (UBS): se uma pessoa estd 14 usando

> Tecnologia “leve-dura” ¢ aquela em que se faz um desenvolvimento do cuidar de duas formas: no didlogo, na
conversa, nos vinculos, no acolhimento e na tecnologia. J& a “leve” é a conversa, o didlogo, vocé ouvir o outro, ter
capacidade de observar e transformar. E a “dura” que envolve especificamente o uso de tecnologias, aqui entendidas

como equipamentos ¢ demais recursos materiais utilizados em satde.
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o balcdo para pedir uma informagao e fica constrangida, este ¢ um mediador que dificulta
o vinculo; j4 se um funciondrio usa o balcao para anotar algo para a mesma pessoa, da
perspectiva do acolhimento o balcio é um mediador que constréi vinculo.

O mundo em rede

A ESF, enquanto sistema territorializado, compreende uma enormidade de media-
dores. Pode-se mesmo falar numa potencializagao de mediadores e, portanto, num in-
cremento das controvérsias, de multiplicagao de ruidos que envolvem uma pluralidade
de segmentos. Nesse ambito complexo que ¢ o mundo, ou o império do meio, como
diz Latour (2005), se faz necessdrio operar com outros conceitos que déem conta dessa
complexidade e que permitam pensar nas relagdes e nio nos elementos. Desse modo,
comegarfamos a perceber as relagoes entre os mediadores e sua permanente mobilidade.
Um desses conceitos a que estamos nos referindo é o conceito de rede; este vai ser
entendido como uma metodologia de investigagado do mundo enquanto atravessado por
uma heterogeneidade de mediadores.

Essa perspectiva de rede, que se consolidou na teoria do ator-rede (actor-network
theory — ANT, em inglés), se oporia a uma concepgao sociolégica de rede em que se
costuma pensd-la como tendo uma evidéncia empirica. Se pudermos resgatar o fato
de que, ao falar de rede, em um sentido socioantropolédgico cldssico, evidenciava-se a
conectividade dos fen6menos, esta ideia de rede que estamos trabalhando propicia uma
abordagem alternativa ao conceito de grupos ou mesmo de guase grupos, j& que nao pos-
tula de antemao nenhuma inferéncia sobre o que existe. Assim, o conceito de rede ¢ um
instrumento para perseguir a tessitura do mundo. O mundo nio tem necessariamente
o formato de rede, mas observar as redes que atravessam o mundo vai nos possibilitar
compreender seu formato.

Latour (2006) chama a aten¢do para o conceito de ator-rede que, no contexto deste
trabalho, temos designado por “situagio-centrada”. Mas a ideia ¢ a mesma: na medida
em que nos concentramos em observar as relagdes, os processos e nio as entidades (sejam
elas “usudrios” ou o “sistema’), podemos utilizar o conceito de rede numa abordagem
nio essencialista. Para os objetivos de qualquer pesquisa, é preciso que nos concentremos
em perseguir as novas conexdes que estio sendo operadas pelos mediadores, fazendo
com que o desenho da rede (o que quer que ela seja) seja o resultado da pesquisa, e
Nnao o seu pressuposto.

A rede deve ser entdo compreendida como mérodo e como cartografia no trabalho
entre humanos e nio-humanos, como fluxo de mediacoes. Como diz Latour (2006), a
rede nao ¢ uma coisa, ¢ um conceito que ajuda a descrever alguma coisa, mas nao isto
que descreve. Quer dizer, rede nao é algo que esteja 14 para ser descrito, uma entidade
independente de quem descreve; a rede ¢ o mecanismo, nosso instrumento, para descrever
o mundo. Nesse descrever é que o mundo ¢ feito pelos mediadores que integram a rede,
assim a rede é o processo de fazer o mundo. A rede pode ser definida, nos termos de
Latour, como “uma cadeia de a¢des na qual cada participante deve ser tratado como um

mediador” (LATOUR, 2006, p. 189). Isto quer dizer que cada ator produz mudancas
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nos outros; cada ator tem que ter a capacidade de fazer que os outros fagam coisas. Nao
produzir modifica¢bes os transformaria em meros intermedidrios.

Como mencionamos, as associagdes que se estabelecem nas redes nio se fazem
meramente com outros sujeitos, os Aumanos de Latour, mas também com o que esse
autor chama de ndo-humanos. Essa conectividade entre humanos e nao-humanos ¢, para
John Law (2003), de vital importincia porque define os tipos de redes que chamamos
de sociais:

se os seres humanos formam uma rede social nao é porque eles interagem com outros seres
humanos. E porque eles interagem com seres humanos e com outros materiais também

[...] e se esses materiais desaparecessem, entdo também poderia desaparecer o que as vezes
chamamos de ordem social. (LAW, 2003, p. 3).

Ou seja, as coisas, os objetos (ou quase-objetos) nos agenciam, produzem diferengas,
portanto geram transformagdes que modificam o curso das agoes, dos fluxos nas redes.

Itinerario terapéutico como dinamica da mediacao

Para Latour (1999), as ciéncias sociais tém-se deparado permanentemente com duas
insatisfagdes. A primeira surge quando os cientistas sociais se debrugam sobre a realidade
observando as interagoes locais e, nesse momento, comegam a sentir que falta alguma coisa,
em algum outro nivel. Isso leva a se concentrar sobre aquilo que nao ¢ visivel na situagao;
assim se criam as nogoes de sociedade, normas, cultura, estrutura. Mas no momento em
que esse segundo nivel for enriquecido, surge a segunda insatisfagao: os cientistas sociais
sentem que perderam alguma coisa e comegam a buscar o caminho para retornar a “carne
e o sangue das situagoes locais” de onde tinham iniciado suas pesquisas.

Segundo o esquema de Latour, a teoria do ator-rede permitiria prestar atengao a
essas insatisfagdes ao fazer do social uma entidade circulante e nao pensi-lo construido
através de uma oposi¢ao entre agéncia e estrutura. O social estaria definido como o
resumo das intera¢des de uma série de dispositivos, inscri¢des e formas em pequenos
loci localizados e prdticos. Assim, em todos os loci agéncia e estrutura serdo duas faces
de um mesmo fenémeno. Nesta perspectiva se perdem as linhas demarcatérias entre a
rede do sistema de satide e as redes intersticiais, como as chamamos em outro texto
(BONET; TAVARES, 2006), porque essas redes sio permanentemente criadas e recria-
das pelos usudrios e os profissionais em relagio aos objetos. Pode-se perceber que nio
faz sentido focar as entidades-redes, mas as relagdes que os humanos e nio-humanos
estabelecem no cotidiano.

E nesta perspectiva que o conceito de itinerdrio terapéutico se transforma numa
interessante ferramenta para analisar o fluxo daquilo que chamamos de social. Assim,
na perspectiva do itinerdrio terapéutico, o usudrio converte-se num mediador poderoso,
tomando-se o conceito de mediador na concep¢ao de Latour, como conector dos processos.
Se tomarmos o conceito de mediador no seu sentido mais tradicional temos, por exemplo,
a compreensio do agente comunitdrio de saide ACS como um mediador central no
ambito da ESF. A literatura sobre a ESF tem acentuado a centralidade do ACS enquan-
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to mediador, no sentido de ser um mediador humano, mediador que promove relagio.
Esta compreensio do mediador nao ¢ a que sustentamos aqui, j4 que ficaria restrita a
humanos que explicitamente exercem esse papel. No entanto, em nossa perspectiva de
mediador, o itinerdrio do usudrio ganha mais centralidade, jd que se transforma numa
porta de entrada bem mais poderosa do que ACS para perseguir as mediagdes.

No itinerdrio terapéutico, no sentido que estamos atribuindo aqui, o usudrio emerge
como mediador e ndo como fim. Através do itinerdrio, pode-se abrir uma janela para a
avaliacao do sistema, para a compreensio do fluxo, para visualizar a cadeia de media-
¢oes; porque através do itinerdrio do usudrio chega-se ao gestor, ao ACS, ao médico,
ao enfermeiro e tudo o mais.

Por que a concepgao do itinerdrio terapéutico como mediagao? Para garantir a dimensao
criativa, pois de outra forma “explica-se” o itinerdrio apenas por questdes culturais. Perde-se
a dimensao da experiéncia se somente enfocarmos os condicionantes do itinerdrio. Ou seja,
perde-se a dimensao do usudrio em situagio; pensando o itinerdrio enquanto mediador,
a distingdo entre usudrio-redes-condicionantes torna-se um empecilho para perceber as
relagdes que se estabelecem numa totalidade permanentemente reconstruida.
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Introducao

Nosso ponto de partida foram os resultados de uma pesquisa quantitativa de abordagem
epidemioldgica intitulada “Uso Integrado de Bases de Dados na Avalia¢ao em Satude”,' que
possibilitou a criagio de um registro integrado de satide baseado na populacio coberta
pelas equipes de satide da familia de duas unidades bdsicas de sadde do municipio. Tal
registro integrou as bases de dados de nascidos vivos (SINASC), de mortalidade (SIM) e
das internagoes hospitalares pagas pelo SUS (SIH-SUS) e permitiu, por exemplo, realizar
andlise descritiva do perfil de internag¢oes hospitalares na popula¢io-alvo e compari-la a
populagdo geral do municipio.

Um dos focos da andlise foram as interna¢des por “condicdes sensiveis a atengao
ambulatorial” (CSAA), que compreendem um conjunto de doengas no qual o cuidado
ambulatorial oportuno e efetivo pode reduzir o risco de hospitalizagio pela prevengao
de seu aparecimento, controle de episédios agudos ou manuseio da doenga ou condigio
cronica (CASANOVA et al,, 1996). Os resultados apontaram que, durante o periodo
de estudo (2002 a 2005), as internagdes por CSAA foram sistematicamente maiores na
populagio de Juiz de Fora, em ambos os sexos e em todas as faixas etdrias, exceto nas
criangas menores de 10 anos. Quando consideradas as causas de internagdes por CSAA,
verificou-se que em Juiz de Fora os transtornos mentais foram os mais frequentes, res-
pondendo por 39% dos casos, enquanto que nas UBSs estudadas representavam apenas
16,6% das internagoes.

Tais resultados, baseados em indicadores epidemioldgicos (frequéncias relativas e taxas
de hospitalizagao por sexo, por causa e por idade), foram capazes de identificar desfechos
que apontavam para um melhor desempenho nas dreas estudadas, em relagao as internagoes
por CSAA, exceto quando consideradas as criangas menores de 10 anos. No entanto, nao
foram capazes de explicar as diferengas encontradas. Assim, para procurar responder a essas
questdes, optamos por adotar uma abordagem de pesquisa qualitativa — a investigagao do
itinerdrio terapéutico usudrio-centrado, como instrumento para uma resposta avaliativa.

! Financiamento CNPgq, Projeto n°402031/2005-9.
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Para problematizarmos esse indicador quantitativo, recorremos a categoria de situagao.
Pretendemos, assim, renomear o indicador para condi¢oes sensiveis de internagao situada,
para, desse modo, levar em conta nao somente o tipo de doenca (como faz o primeiro
indicador), mas também a situagdo em que essas doengas sensiveis se apresentam.

Para operacionalizar essa ideia de situagdo, ¢ preciso saber como funciona a rede
de mediadores; ou seja, se a rede estd atravessada por mediadores que facilitam ou
que dificultam o cuidado.? Selecionamos trés critérios qualitativos do Ambito da
rede para a avaliagdo: presenga ou auséncia de mediadores humanos — facilitadores
do cuidado, acessibilidade ao servico ambulatorial e resolutividade do servigo (esses
dois mediadores nao-humanos foram extraidos da nossa experiéncia de campo). Se as
condi¢des sensiveis remetem a doengas que, tratadas ambulatorialmente, dispensam a
hospitalizagao, esses trés critérios qualitativos possibilitam a compreensao por que os
itinerdrios terapéuticos seguiram caminhos alternativos ao que era esperado segundo
o indicador de causas sensivel.

O primeiro critério procura avaliar a existéncia ou nao da rede de mediadores humanos
que proveem apoio e conten¢ao que se manifesta no cuidado, sejam eles membros da fa-
milia, vizinhanga ou profissionais do sistema oficial ou alternativo de cuidados. O segundo
critério, de acessibilidade, procura verificar, do ponto de vista do usudrio, as condig¢oes
em que se realiza sua demanda por cuidados emergenciais (no caso desta pesquisa, se a
UBS estd aberta). O terceiro critério, de resolutividade, aponta para o desfecho positivo
ou nio dessa demanda do usudrio (se existe profissional para atendimento).’

Na abordagem pretendida pela presente pesquisa, o usudrio deve ser deslocado da
perspectiva epidemiolégica, que o considera enquanto evento negativo, ou seja, crianga
internada por condi¢ao sensivel a atengao ambulatorial, possibilitando entender como
tal evento se relaciona com a dinimica dos servigos prestados, sob o olhar do usudrio
e da rede que se estabelece na busca por cuidados.

Investigar as razdes da alteragdo nos niveis de interna¢do em situagdes especificas
pode produzir novos questionamentos, j4 que na perspectiva quantitativa o nimero pro-
duz artificialmente um grupo. Assim, supor antecipadamente maior ou menor grau de
resolutividade ao considerar apenas os dados quantitativos pode gerar novas armadilhas
quando confrontadas com os itinerdrios terapéuticos.

Iniciando a pesquisa: delimitando a populacao do estudo

O municipio estudado, Juiz de Fora, no Estado de Minas Gerais, possufa, em 2005,
uma populagio de 501.153 habitantes (projecoes feitas a partir de IBGE, 2000) e a
populagio cadastrada nas duas unidades estudadas, totalizava 14.701 individuos, entre
2002 e 2005.

2 O conceito de mediador foi desenvolvido no capitulo anterior em que definimos os conceitos teéricos que funda-
mentam a pesquisa.

* Esta apresentagdo dos casos concretos que geraram a confecgio desses critérios serd desenvolvida mais pormenoriza-
damente no capitulo seguinte.
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A base integrada de dados construida utilizou a metodologia de /inkage probabilistico
de registros (CAMARGO; COELI, 2008), tomou como base o Sistema de Informagao da
Atencao Bdsica/ Gerenciador de Informagoes Local (SIAB/GIL), que armazena os dados de
todos os domicilios e moradores da drea de abrangéncia da USF estudadas, e o relacionou
ao Sistema de Internagao Hospitalar — SUS (SIH-SUS), que contém todas as internagoes
pagas pelo SUS no municipio de Juiz de Fora. Desta forma, foi possivel identificar as
internages hospitalares dos individuos cadastrados nas USF estudadas e compard-las as
internagoes do restante da populagio do municipio, durante o periodo analisado.

A populagao deste estudo foi selecionada a partir de um dos dois desfechos obser-
vados, em relagdo as internagoes hospitalares por CSAA na rede SUS: maior percentual
de internagdo de criangas de 0 a 10 anos das dreas adscritas em relagdo a populagio
da mesma faixa etdria no restante do municipio e menor percentual de internagao por
transtornos mentais da populacio da drea adscrita em relagdo ao restante do municipio.
Estes desfechos suscitaram o interesse dos pesquisadores em aprofundar a andlise na busca
de compreender tais processos, uma vez que sao grupos de acompanhamento prioritdrios
das equipes de satde da familia, por preconizar que ao vincular e responsabilizar uma
populagio a equipe contribuiria para maior potencializa¢ao do monitoramento e acom-
panhamento da assisténcia, diminuindo as intercorréncias por internagdes de condigoes
passiveis de assisténcia ambulatorial.

As indagagoes foram formuladas buscando nao mais a compreensao dos niimeros,
mas o movimento dos usudrios na busca por cuidados usudrio-centrados, j& que pela
leitura do sistema de sadde tais condi¢des mérbidas deveriam ter sua resolutividade no
nivel de aten¢do primdria. Sendo assim, estruturou-se a partir da base integrada de dados
uma listagem dos usudrios internados, oriundos das USF estudadas, com identifica¢io
de nome e enderego para possibilitar sua localizagao (foram identificadas 53 internagoes
por CSAA na populagio adscrita menor de 10 anos).

A pesquisa de campo com os cuidadores de criancas

Do ponto de vista metodoldgico, a pesquisa optou inicialmente pela realizagao de
grupos focais. Pretendfamos tomar a realizagao desses grupos focais como uma “porta de
entrada” para que, num segundo momento, fossem feitas entrevistas em profundidade.

Para a realizagdo dos grupos focais, tinhamos em maos o cadastro dos potenciais
participantes. Houve bastante facilidade de aproximagiao com a UBS pesquisada, em
razdo das relagdes de parceria da mesma com a universidade em que trabalhdvamos. O
procedimento inicial foi a apresenta¢io da equipe de pesquisadores aos trabalhadores
da UBSE, que foi feita numa reunido especifica. No mesmo dia havia uma reuniao do
Conselho Local de Sadde, realizada na prépria UBSF, oportunidade que aproveitamos
para apresentar a pesquisa e pedir a colaboragao das liderancas locais.

Apés essa reunido de apresentagao, foi realizada reuniao com as equipes de sadde,
com vistas a verificar em quais dreas se situavam os cuidadores da nossa listagem. Esse
procedimento foi fundamental no sentido de localizar os agentes de satde responsdveis
pelos cuidadores que querfamos entrevistar. Um segundo momento compreendeu o
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acompanhamento dos ACS, com o objetivo de localizar os domicilios dos possiveis par-
ticipantes dos grupos focais, nesse caso os cuidadores das criangas que se encontravam
registradas em nossa listagem.

Os ACS eram mulheres. Para um total de oito ou dez agentes, um grupo de quatro
pesquisadores bolsistas focou o trabalho de campo no acompanhamento de trés agentes de
sadde. A principio, acompanhava-se em dupla, mas houve acompanhamentos individuais
e certa vez até¢ com todo o grupo. A escolha dessas trés agentes ndo se deu ao acaso;
levou-se em conta a drea territorial de atuagio da agente responsdvel e que constasse na
lista de criangas que deveriam ter seus cuidadores entrevistados.

Durante o acompanhamento do trabalho das ACS, foi possivel conhecer melhor
o bairro, percebendo-se o pequeno comércio local, a escola, as igrejas, a universidade
particular em contraste as condigbes (até variadas) de moradia, as pessoas, os becos e
“quebradas”, além das préprias agentes, suas questdes, histérias e aspiragdes. Através
dessas agentes, tivemos acesso nao sé aos cuidadores, mas também a outras pessoas do
bairro. Pessoas que simplesmente passavam pela rua e paravam as agentes, reclamavam do
SUS, da vida, contavam casos, falavam de si e de outrem, olhavam-nos com curiosidade,
pensando muitas vezes que estdvamos comecando a trabalhar na USF.

Através do acompanhamento dessas agentes, conhecemos dez dos 15 cuidadores que
deverfamos encontrar. Ninguém rejeitou a participagio na pesquisa. Chegamos a con-
seguir marcar com oito deles, mas por fim, apenas seis contribuiram de fato em grupo
focal ou entrevista, sendo um grupo (ou dupla) com apenas duas pessoas e mais quatro
entrevistas individuais.

Ao mesmo tempo em que as agentes cumpriam sua agenda, dando seus avisos e
realizando suas visitas, elas nos ajudavam a encontrar as pessoas da lista, muitas elas
conheciam pessoalmente ou pelo menos haviam ouvido falar. Além disso, elas nos
apresentavam as pessoas e diziam estdvamos ali para conversar com eles. Entao comple-
mentdvamos a explicagao dizendo que era uma pesquisa, que encontramos o nome da
crianga, lista de internagbes em determinado periodo, perguntamos quem cuida hoje e
quem cuidou dessa crianga na época e perguntdvamos se poderfamos conversar sobre isso
melhor num outro dia. Anotdvamos os telefones e perguntdvamos as disponibilidades. As
pessoas nio fizeram questionamentos sobre pesquisa: escutavam, confirmavam (muitas
vezes com duvida sobre a época) o caso de internagio e aceitavam participar quando
confirmdssemos data e hora.

Os grupos foram agendados por telefone. Como j4 haviamos explicado pessoalmente,
elas logo aceitavam o convite, fazendo apenas restri¢oes de hordrios. Mesmo tendo rea-
lizado a maioria dos grupos nos finais de semana, houve quem nao pudesse participar
por motivo de trabalho.

Contdvamos com uso do saldao da USF, mas logo na marcagio do primeiro grupo
j& tivemos problemas. A supervisora da unidade nio liberou o uso do salio no final
se semana (quando seria possivel esse primeiro grupo), alegando que nio teria controle
sobre quem entraria 14 e que sem o acompanhamento de alguém de dentro da USF
nada poderia ser feito. Tentamos entdo pedir o salio da Igreja Adventista, a qual jd
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haviamos visitado. Eles permitiram, porém fizeram exigéncia de estarem presentes e
realizar atividades de culto concomitantemente. Nao achamos vidvel.

Conversando com uma usudria durante a marcagao do primeiro grupo, quando ela
perguntou sobre o local a ser realizado e viu que ainda nio tinhamos resposta, sugeriu
justamente o saldo da UBS (também mencionado por outros usudrios). Como 14 nio
seria possivel, ela sugeriu o saldo da igreja catélica do bairro e forneceu um telefone de
alguém que tivesse um contato de uma pessoa mais ligada a igreja.

Enfim, conseguimos realizar o primeiro grupo no saldo da igreja catdlica. A mulher
que o sugeriu havia dito que talvez no pudesse comparecer porque poderia receber parte
da familia em sua casa; mas acabou faltando em virtude de um pequeno incéndio na
casa de sua irma. Neste dia, diferentemente dos outros, havia biscoito e refrigerante, o
que pareceu causar certo constrangimento a um dos participantes.

Para a realiza¢do do segundo grupo, foi preciso novamente contatar o pessoal da igreja,
que foi relutante a principio, com nossa argumentacio de que ndo tinhamos outro local
e de que a Igreja era um lugar onde as pessoas se sentiam a vontade (por ser um espago
da comunidade). Eles acabaram cedendo, mas nos impuseram severa restrigao de tempo,
pois eram responsdveis pelas coisas de valor e pelo proprio espago da igreja e ndo poderiam
nos deixar sozinhos ali. Inclusive, um membro da pesquisa (que acertou os detalhes por
telefone) foi chamado 14 dentro antes que o grupo comegasse, para ser advertido.

O grupo (que acabou sendo uma entrevista) deveria durar no mdximo meia hora,
pois elas teriam de ir para a casa, fazer almogo e dar aten¢do as suas familias, afinal
era domingo. Apesar do pouco tempo, este dia acabou sendo bastante produtivo, pois
acabamos conhecendo a casa e o filho da entrevistada (essa mesma que fez parte do
grupo anterior e que sugeriu a igreja).

Nesse mesmo dia, o filho de uma outra cuidadora que seria entrevistada foi até a
porta da igreja onde estdvamos e avisou que sua mie nao poderia comparecer porque
havia recebido visitas de dltima hora. Essa mulher acabou nos concedendo uma entrevista
na prépria residéncia, assim como uma outra, que deveria participar de um grupo, mas
nunca encontrava hordrio.

Em virtude deste problema com a Igreja, resolvemos insistir no salao da UBS. Eles
entdo concordaram, j& que a falta de um local poderia inviabilizar a pesquisa que con-
tava com pouco tempo. Um grupo foi entdo marcado nesse espaco (tendo comparecido
somente uma cuidadora). Por fim, foi realizada entrevista com uma cuidadora em sua
prépria residéncia.

Construindo itinerarios: grupos focais,
entrevistas e a confeccao do mapa da pessoa

Produzir uma interpretagio sobre o itinerdrio terapéutico ¢ intervir nele. Durante
uma entrevista ou no Ambito do grupo focal, quando o usudrio narra sua trajet$-
ria, ele vai construindo na sua memdria sobre eventos passados, as reflexdes sobre
causalidades, dividas e expectativas sobre os desfechos esperados. O transcorrer do
itinerdrio comporta contingéncias e expectativas que nem sempre se expressam em
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projetos bem delineados, mas que no contexto de sua rememoragao ressignificam
tanto o passado como o presente.

Argumentando acerca do trabalho da meméria, Martins e Caroso (2008) fazem uso
da abordagem de Deleuze para compreender as relagbes entre passado e presente nos
termos do que seria uma “multiplicidade continua”. Antes de pensarmos na temporalidade
como uma “‘sequéncia descontinua de unidades” (p. 153), seria mais frutifero compre-
ender essas temporalidades como coexistentes numa relagdo de virtualidades. Através
da narrativa, essa fusao de temporalidades é o que possibilita 0 “recorte diferencial das
experiéncias vividas” (p. 153).

Neste estudo, hd uma particularidade que deve ser ressaltada: como as situagoes a
serem analisadas retratavam acontecimentos anteriores, (internacoes ocorridas entre 2002 a
2005), relembradas em tempo presente, nao se pode negar a dinamicidade das mudancas
e das relagdes no cotidiano de vida desses sujeitos. Sendo assim, as falas expressaram
arranjos da vida cotidiana que retratam contextos do passado, mas também do presen-
te. Ao longo das narrativas, novas nuangas vao sendo descobertas, particularmente se
considerarmos o entrecruzamento de duas técnicas de abordagem utilizadas durante a
realizagdo dos grupos focais: a entrevista e a confec¢io do “mapa da pessoa’.

Os grupos focais compreenderam esses dois momentos. O primeiro deles, a entrevista,
¢ atravessada por uma dinimica de perguntas e respostas que podem ser dirigidas a um
ou a todos os participantes. Essa técnica, que implica confec¢io de perguntas especificas,
pode produzir desdobramentos variados, desencadeando desde respostas “comportadas” até
debates acaloradas. Cabe ao mediador do grupo o gerenciamento dessas possibilidades,
de forma a potencializar a riqueza das informagdes geradas no contexto de situagdes
inesperadas, sem, no entanto, perder o encadeamento da discussao. O “mapa da pes-
soa”, por sua vez, consiste numa exploragio dos principais aspectos que foram ou serdo
abordados no grupo focal, com vistas a produzir um arranjo espacial (em desenho) dos
mediadores presentes num determinado itinerdrio terapéutico.

O trabalho de campo evidenciou que nem sempre o delineamento apresentado du-
rante uma entrevista se reflete integralmente na elaboragio do mapa da pessoa. E o que
pudemos observar durante a realizagio das entrevistas/grupos focais. Experimentamos
vérias possibilidades de articulagio entre a conversa e o mapa. Este dltimo foi entdo
elaborado e aplicado de variadas formas: no inicio, no meio e ao final das entrevistas.

Parece-nos, assim, que a melhor forma de se perseguir o trabalho dos mediadores
seria a combinagdo das técnicas, considerando-se que sua fricgio produziu contrastes in-
teressantes para a elaborac¢io dos itinerdrios terapéuticos. Em vdrias situagoes, observamos
que somente no momento da confecgao do mapa da pessoa é que aparecem questdes
relevantes sobre os assuntos tratados. Mas essas sio questdes que serdo abordadas no
texto sobre resultados da pesquisa.
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Como o itinerdrio terapéutico, sob o olhar usudrio-centrado e da situagao-centrada,
pode se transformar numa ferramenta para a prdtica avaliativa? Centrando nossa pers-
pectiva no usudrio e na situagio de modo a perseguir seu desenrolar, ou seja, os me-
diadores que vao sendo acionados durante seu processo, poderfamos deixar de conceber
o sistema de satide como um sistema fechado, sem arejamento, mas abordar sua rede
de mediagdes. Pode-se compreender o itinerdrio terapéutico como um instrumento que
possibilita captar essa “ventilagao”.

Se abandonarmos os parimetros “macro” e “micro” de andlise, considerando-os como
os unicos niveis legitimos de observagdo, podemos mobilizar os itinerdrios terapéuticos
perseguindo as prdticas cotidianas que redesenham sempre as politicas mais amplas, in-
corporando as prdticas avaliativas institucionalizadas o olhar de quem também molda e
desenha as politicas e programas — usudrio sujeito social. Abaixo apresentamos aspectos
dos itinerdrios dos cuidadores das criangas da pesquisa.

Cuidadores, trajetorias e eventos
Carla, mde de Pedro
Carla é miae de Pedro, um menino de 10 anos que, em razio de problemas no
intestino, precisa seguir uma dieta rigorosa. Ela possui um pequeno salao na frente de
sua casa, onde trabalha de 10 a 12 horas diariamente. Ela reclama do excesso de tempo
que passa trabalhando, prejudicando sua dedicacio a familia.
Existe muito citime entre os filhos em raziao da doenga do Pedro: eles reclamam que
a mie d4 mais aten¢do ao menino. Segundo Carla, a familia do marido cria dificuldades
para o tratamento do menino. Ela cuida do menino com tratamentos alternativos, mas
a familia do marido, diferentemente da sua, dificulta as coisas:
Mas o menino tava com o figado comprometido, tava hd dois anos usando antibidtico, af
¢ complicado, né, se viu a crianca naquela situagdo e a pessoa vem em vez de te ajudar

ndo, “ah isso ¢ bobeira, ah isso ¢ uma bobeira que vocé td fazendo, vocé tem que... deixa
comer mesmo, deixa comer que depois toma cortisona e...”
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[...] Acha que tem que deixar e que tem que usar a medicina normal, né, e deixar tomar
qualquer tipo de medicamento, isso af eu nio aceito, por que... o médico fala que estudou,
mas a gente escutou barbaridades do médico que a gente fica... chateada.

Entdo, a familia atrapalha bastante, porque nio aceita, acha que tem que deixar, que tem
que comer [...] af vocé evita em casa coca-cola, um refrigerante, uma fritura, que ele nio
pode. Mas ¢ muito dificil que ele é pequeno, ele é novo ainda. Se vocé deixar um dinheiro
na mao dele, d4 um trocado na mio dele, ele compra coisa que nao pode comer, ele compra,
porque a gente acha no bolso, acha papelzinho de chocolate que ele nio pode comer, acha

no bolso as coisas que ele ndo pode comer, que nio pode nio, que ele tem que evitar.

Segundo Carla, a familia acha que deve fazer o tratamento alopdtico e deixar a
Crian?a comer o que quiser baseado no Seguinte argumento:

“Ah... fulana de tal tem isso ai também, mas ela trata com a médica tal, entdo ela t4 mui-
to bem”. Ela [a sogra] toma os remédios, todos os remédios direto. Mas a gente tem que
aprender a conviver porque sou diabética e aprendo a conviver com tudo. Entdo, eu tomo
os remédios. Mas ela [a sogra] tem setenta e tantos, ele tem doze, ele t4 comegando a vida.
E assim que eu acho que eles veem. Tem vez também que eles fazem um churrasco, entio
quer chamar a gente. Ndo vou, direto eu nio vou. Vou quando dd. Eles acham assim, tem
que dar o remédio, que ele pode participar de tudo. Nao precisa nem saber que vai ter, nio
precisa nem saber, ndo mora nem perto, nio precisa nem saber. Porque af, tem também aquele
trabalho, se caso ele for l4, ter que dar outra coisa... As vezes tem que fazer alguma coisa
mais escondida, para ele ndo ver. Nio tem jeito, ele v& uma coisa assim, ele fica de olho em
cima. Eu sei que essa dieta deve ser terrivel, s6 quem faz que deve saber como...

Neste momento da entrevista, as falas chamam aten¢io da presenca da familia como
um mediador que dificulta o tratamento do filho, ao valorizar expressivamente o trata-
mento medicamentoso em detrimento do dietético. No momento da elaboragao do mapa
da pessoa, realizado primeiro que a entrevista, identificou-se a familia como mediador
que dificulta; no entanto, foi a entrevista que permitiu compreender o comportamento
da familia. Outro ponto interessante da andlise, pela articulagiao dos dois instrumentos
(entrevista e mapa da pessoa), é que Carla destacou na entrevista seu problema de tiredide,
elemento que com certeza interfere na relagio de mae cuidadora. No entanto, quanto
questionada por nio ter destacado tal fato no mapa, Carla considerou este problema
como algo jd controlado.

J4 a conduta adotada pela mae e irmaos de Pedro em relagao 4 observincia da dieta
expressa um comportamento oposto a familia, a0 entenderem a importincia e a neces-
sidade de conjugar o medicamento e a dieta no tratamento:

Pode, pode sair [da dieta]. Pode sair sim, mas ndo é para abusar todo dia. Abusar todo

dia ¢ pior para ele. Mas ¢ um menino que nunca teve anemia. Eu vivo com anemia. O
tratamento dele ¢ totalmente natural, todo a base de legumes, de frutas. E ele assume
muito bem isso, faz as coisas direitinho do jeito que ele pode comer. Tem... igual eu levei
ele para almogar aqui... Domingo eu fago almogo... também... Todo mundo, os meninos

coopera muito... Se ele tiver aqui, ninguém compra nada diferente, para poder controlar,
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eu nio falo nada... Eu também nio fago nada fora da dieta dele. Vocé vai comer isso aqui
porque isso aqui que € seu, isso aqui é do Gustavo... Nao. Eu nio faco isso. Se eu faco um
bolo, fago um bolo de cenoura porque eu sei que ele pode comer. Nao ponho a calda de

chocolate que os meninos também nunca ligou pra isso. Procuro ir fazendo assim.

Destacamos ap6s esta fala, a presenca do problema de sadde de Carla e como este
de alguma forma interfere em sua vida. Ela destaca ter episédios constantes de anemias,
o que o filho nio tem. Como mie cuidadora, ela expressa sua preocupagio maior com
o problema do filho, muitas vezes no valorizando sua problemdtica, a qual ressurge na
fala. Segundo Carla, Pedro tem uma lesdo no intestino que apareceu quando ele tinha
seis anos. Ela acha que tem origem emocional, em decorréncia do nascimento do irmao
cagula, Gustavo:

Tudo indica que seja emocional, que eu acredito que foi depois do nascimento do mais novo,
quando ele tinha dois anos. Porque o Pedro nasceu de sete meses... até entdo a vida era toda
pra ele, a atengdo era toda pra ele, ele era o cagulinha, né? E... prematuro todo mundo tomava
conta, protegia muito ele e quando ele tinha dois aninhos eu tive que voltar a trabalhar e
depois veio outro filho, esse af nasceu e af o Pedro comegou a mudar o jeito dele de ser,
mudou o jeito dele de ser até entdo e ele adoeceu acho que por causa disso...

Eu ainda grdvida eu falava pra ele: “6, quando o neném chegar vocé vai ter que aprender
a comer sozinho, tomar banho sozinho, porque vocé j4... vai vir um neném vai dar muito
mais trabalho para a mie...” Af ele ficava pra minha irma assim: “neném d4 muito traba-
lho?... porque a minha mae falou que nio vai poder me dd mais comida...” Parecia que
ele tava sentindo... eu tava falando com jeito, nao tava falando com brutalidade. Parecia
que ele tava sentindo que ele tava indo para o escanteio. Passando isso, depois o Gustavo
nasceu... Quando o Gustavo nasceu o dia que eu vim pra c4, tinha uma cozinha embaixo,
foi parto normal... Ele [0 pai] brigou muito com o Pedro, ele chorava muito, tava com
ciumes, porque ele tinha quatro anos. Ele brigou muito com ele, botou ele de castigo. Af
eu tive que parar, pegar ele, cuidar dele... eu acho que isso contribuiu muito... af ele foi

ficando mais calado mais calado até adoecer.

Quando Pedro estava com seis anos, foi diagnosticada uma infec¢ao intestinal (mas
nio ficou internado), tratada com antibidticos. No mesmo ano, no inicio de novembro,
nova crise, diarreia e sangramento e Pedro acabou sendo internado para fazer uma
colonoscopia no inicio de dezembro. Foi diagnosticada uma pancolite (inflamagio no
intestino) e apds um exame feito em Sao Paulo, descobriu-se que Pedro tinha “retro-
colite serativa”.

Ele fez inicialmente (durante dois meses) um tratamento a base de cortisona. J4
fez tratamento na antroposofia e atualmente vem utilizando a naturopatia. Pedro também
jé fez tratamento psicoldgico, devido a problemas de relacionamento na escola. Para a
mie, nio se trata de problema psiquidtrico:

Teve uma pediatra, que eu até parei de levar nela, que ela falou que ele precisava de

acompanhamento psiquidtrico. Psicélogo tudo bem... até um pouquinho de valeriana
[medicamento]. O negécio dele... psiquidtrico eu tenho certeza que nio.
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A valorizagao pela autonomia de escolha aos cuidados de satde, expressa na fala
anterior, também foi situada no mapa da pessoa, quanto Carla coloca o modelo da
ESF como um problema, justificando sua preferéncia pelo “modelo antigo”, ao destacar
a possibilidade de escolha dos profissionais respeitando os vinculos estabelecidos inde-
pendentemente da légica de adscri¢ao prescrita para a ESF.

Essa autonomia se reflete na construgio do itinerdrio terapéutico de Pedro; se no
comego o tratamento é com o pediatra, mas produto das compli¢bes do quadro, consulta
um grastroenterologista, que indica a interna¢ao e uma colonoscopia através da qual
diagnosticam a pancolite. Neste momento se reconstrdi a rede familiar, pela necessidade
de custear o exame, juntam o dinheiro, mas depois o médico consegue fazé-lo de graca.
Posteriormente a internagio, Carla comega a associar ao tratamento alopdtico terapias
alternativas, como a medicina antroposéfica, que conheceu através do marido e que j4
tinha usado para tratar o Pedro de uma rinite, quando tinha um ano de idade.

Juliana, mae de Carlos
Juliana ¢ mae de Carlos, uma crian¢a que possui deficiéncia fisica e mental. Antes
da gravidez, ela estava se preparando para fazer vestibular para Servico Social e era
conselheira local de satde. Esses planos tiveram que ser desfeitos depois da noticia
da gravidez:
Al, eu rejeitei a gravidez, foi um pesadelo. Eu quis tirar o neném e tal, mas os médicos me
aconselharam que nido. [...] E no fim da gravidez eu até aceitei. Minha pressao tava muito
alta, j4 estava com 38 anos. Entdo, eu fiquei desesperada, eu pensava em tudo, menos em
gravidez nessa época da minha vida. J4 tinha um filho com 17 e uma filha com 7, na
época. Entdo, jd tava tudo arrumado na minha vida. Entdo, foi uma mudanga radical. Af,
quando chegou seis meses ¢ uma semana, seis meses e mais, eu fui no médico, eu ia toda
semana, af tirou o Carlos. O neném nasceu. Elas me levaram e tiraram o neném, comigo

ficou tudo bem e o neném ficou 90 dias no CTI.

Carlos nasceu prematuro:

Durante esse periodo ele sofreu vdrias cirurgias, vdrias paradas, né. Ressuscitaram ele e
tudo e por fim, quando ele tava quase tendo alta, eles foram dessecar uma veia e o Carlos

deu derrame cerebral, hemorrdgico.

Quando a crianga estava com dois anos, ela e o marido descobriram que ele era
deficiente e sofria de epilepsia. A partir de entdo, Carlos, atualmente com oito anos,
teve que se submeter a vdrias cirurgias: oito cirurgias de preenchimento com botox em
razio de problemas estéticos, hérnia, alongamento de tenddo. Seu marido ¢ pedreiro
e ela ndo trabalha, dedicando-se integralmente aos cuidados com o filho. Sua rotina
didria com o filho envolve uma série de compromissos: além da escola, idas 2 APAE,
fisioterapia, psicéloga, fonoaudidloga hidroterapia, dentre outras atividades. Ela se quei-
xa de depressio desde o nascimento do filho, mas, por outro lado, diz encontrar nessa
relagao o sentido a sua vida.
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Em razao do seu trabalho como conselheira, ela conhece as pessoas da UBS e segundo
ela, “tinha muita fé aqui na UBS, tenho ainda.” Mas ela reclama da falta de atengio dos
profissionais que s6 ajudam se ela procurar: “Quando eu procuro eles, eles me ajudam
sim. Mas eles me procura, ndo. Tipo assim, eu fiquei 50 dias com o Carlos depois da
cirurgia. Ninguém foi na minha casa, nem a agente de saide.”

Juliana foi uma das pessoas que trabalhou para a implementagao do ESF na comu-
nidade, mas diz preferir o sistema antigo ao atual: “tem as desvantagens e vantagens,
né? Entdo, eu preferia o médico de antigamente, dizem que era regular, né?”

Juliana ¢ especialmente critica ao trabalho do ACS: “Porque a gente vé agentes de
sadde enfiado dentro de casa sem fazer nada. Ou enfiado dentro de um botequim ou
de um barzinho. Nao vao trabalhar. E eu nio vejo vantagem nenhum em ter agente de
satde”. Ela inclusive disse jd ter discutido essa questao com o pessoal da UBS:

Eu jd falei com ela [a ACS da sua drea] isso. Falei no posto também. Falei: “Poxa, meu
marido opera, meu filho operou. Eu fiquei em casa, ninguém foi l4 ver se eu tava precisando
de alguma coisa.”. Pra eu conseguir um preventivo, porque eu nio podia sair de casa, e ele
estuda A tarde, né? E o problema ¢ que ¢ marcado a tarde. Af eu pedi & minha sobrinha

pra ir ld trés vezes e ndo conseguiu. Tive que pegar o telefone, discutir com eles, discutir
ndo, eu falar umas verdades com eles, af eles guardaram uma vaga pra mim. “Vocés estdo

7 »

af pra ajudar ou pra trabalhar? Vocés sé ddo pra quem vai l4.

O momento de elaboragio do mapa da pessoa aconteceu no final da entrevista.
Observou-se uma resisténcia ao reconhecimento de problemas, inclusive os que giravam
em torno da avaliacio da USF. Quando questionada sobre os problemas que ela aca-
bara de narrar, Juliana decidiu explicitar o problema citado na entrevista com o ACS
considerando-o um fator isolado. Ela se recusou a localizar, no mapa, a USF especifica
da sua drea como um problema: “E a UBS. Eu também nio posso maltratar eles. [...]
Tudo que eu preciso eles arrumam pra mim, t42”

Avaliando as diferentes “dreas” da sua vida, Juliana nao reconhece nenhum problema, j4
que todas as suas dificuldades estdo sob controle. Quando perguntada se a depressao (por
ela apontada na entrevista) ndo seria um problema, ela também disse que nao, na medida
em que jd aprendera a lidar com isso. Como exemplo da sua forma de reconhecer o que
¢ dificuldade ou ndo, ela teceu o seguinte comentdrio a respeito da sua diabetes:

J4 incorporei tudo. Sabe? Entdo, eu sou diabética, né? T6 tomando insulina, o posto me

dd os remédios, me da a insulina, me d4 a seringa. E eu aplico, tudo bem, t6 melhor. T6
emagrecendo, porque eu tava muito inchada. Entdo também ndo ¢ problema.

Clara, mde de Luiz

Luiz, atualmente com sete anos, foi internado com principio de pneumonia e pro-
blemas de estomago quando tinha um ano e pouco. Durante a gravidez de Luiz, Clara,
sua mae chorava muito. Segundo ela, chorava de tristeza porque sua mae nao ia visitd-la:
“Af quando minha mae ficou sabendo que eu fiquei grdvida ela ficou triste, né... porque
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a tnica filha que ela gostava... gostava nio, gosta, né? Porque as minhas irmas nao dao
[atengdo]... pra ela... que num sei o qué... Af ela nio queria que eu casasse [...].”
Clara identifica certa “fraqueza” do menino, associando-a a sua gravidez e ao fato
de ter amamentado pouco. Com o filho mais novo, a gravidez transcorreu sem choro e
a amamentagdo foi mais longa. Ela diz que ele ¢ mais forte:
Nio, ¢ dificil ele [0 mais novo] ficar doente. E igual eu t0 te falando, porque eu tirei

o peito dele mais cedo, do outro [0 mais novo] eu ndo tirei. Mas como o outro ¢ mais

Z

gordo, mais forte, ele nio fica doente de jeito nenhum. Esse aqui ¢ mais sensivel, sabe?

Af fica doente por qualquer coisa.

Também na alimentagio os dois meninos se comportam diferentemente:

Ah... porque o Sdvio [irmdo] come tudo, o Luiz agora que td comegando a comer tudo.
O Sévio come tudo, o Luiz ¢ dificil ele comer feijao, tem que obrigar ele a comer feijao.
O Sévio nido, come tudo, come angu, come verdura. Agora que ele td comendo de tudo,

comendo verdura, td comendo de tudo.

Luiz estava na creche quando passou mal. Estava com febre e vomito. Ligaram para
ela dizendo que o menino estava passando mal. Foi com a sogra levar o menino no
hospital, 2 noite. Ficou internado durante duas semanas. A mae nio levou 2 UBS porque
o evento foi a noite e a UBS estava fechada.

O cunhado (15 anos) e eventualmente o marido (quando estd desempregado) é que
cuidam dos meninos enquanto Clara trabalha como doméstica.

Sobre o atendimento no posto, Clara aborda a questio da sua bronquite que, apds
as duas gestagbes, passou a apresentar crises mais agudas. Certa vez, Chegando a UBS
por volta das 7h30min, ela narra o atendimento:

Eu j4 tinha [bronquite], sé que af ndo me dava... como dava antes... agora deu tudo de novo.
Af eu vim aqui no posto e tava passando um mal danado de bronquite, af eu vim aqui no
posto pra consultar e me falaram: “num tem consulta mais no”; e eu nio tava nem falando...
“Ah! vocé vai ter que voltar outro dia”. “Ah! mas eu to passando mal de bronquite!”. “Mas

nio tem vaga..” Mas ndo tinha mais a... a senha, ndo tinha mais a senha...

O mapa de Clara, cuidadora de Luiz, elaborado no final da entrevista, apresentou
bastante continuidade entre os problemas abordados durante a entrevista, 0 mesmo nao
se verificando com relagdo aos que a ajudam. E interessante ela ter destacado a impor-
tincia da sogra e o marido e ter excluido o cunhado, que é quem cuida das criancas
cotidianamente. Talvez em razio da sua (dele) pouca idade (15 anos), Clara passou a
impressdo de que seu trabalho ¢, de alguma forma, uma obrigagao (talvez pelo fato de
ele somente estudar). J4 o marido, que auxilia somente quando estd desempregado, foi
por ela bastante valorizado.

Maria, mde de Ana
Maria é mae de Ana, internada em razdo de uma crise de bronquite quando tinha
nove meses. A crianga estava gripada e ela entdo resolveu levar ao hospital da regido
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“neném novo nao pode facilitar”. Ela teve febre a tarde, mas a mae nao achou que fosse
nada grave. Chegando l4, foi constatada a crise de bronquite e Ana ficou internada oito
dias (ela teve diarreia no hospital e por isso nao saiu antes). Quando questionada sobre
o porqué de ndo ter levado a crianga 2 UBS:

[...] gripe e essas coisas assim, quando td com febre, porque mandam ir cedo [na UBS].

Como vocé vai adivinhar que a crianca estd passando mal, se ela passa mal  tarde? Era pra

eu ir no outro dia e marcar pra ela. Af teve febre 2 tarde, e levei ela ao [hospital], achando

que era uma coisa boba, e chegando 14 ela tava com bronquite e ficou internada.

Segundo Maria, esse problema decorre do atendimento de vdrias localidades na mesma
UBS. Quanto a bronquite de Ana, a avé da crianga fez uma simpatia, tendo resolvido
o problema. (segundo Maria, sua mae niao comenta sobre esse procedimento). Maria
também tinha bronquite e sua mie resolveu com a simpatia.

Mariza, avé de Marcos

Mariza é separada, mie de quatro filhas e cinco netos, vivendo todos com ela. Nem
todos os netos tém pai registrado, motivo pelo qual estd na justi¢a contra eles, o que
dificulta, segundo ela, a obtengao de bolsa-familia. Somente uma das filhas trabalha e
ganha meio saldrio minimo. Sua situagdo ¢ bastante precdria: depende da ajuda de vi-
zinhos (dentre outras coisas, para a obtengdo de dgua); de uma senhora que lhe oferece
uma cesta bdsica e de um farmacéutico préximo a sua casa, que a ajuda com alguns
remédios. Suas filhas trabalhavam quando ainda eram menores de idade, mas ela teve
complicagbes na justiga em razio disto.

Segundo Mariza, o ACS nio costuma ir a sua casa. Encontra sempre com ela na rua,
quando pergunta sobre toda a familia. Ela comenta que esse nao deve ser o tratamento
esperado: “E porque ela ¢ de parar muito com as pessoas, entendeu? Entdo ela para com
vocé, ela bld bld bl4.... estica assunto, fala com outro. Entdo ela tem tempo. Entao, se
ela me vé, ela: “Como ¢ que vocé td? E os meninoa? E os netos?”

O problema apontado por Mariza nio ¢ o fechamento da UBS durante a noite, mas
o problema da consulta programada. Para ela, existe profissional na UBS, mas nio tem
o servigo para ser oferecido.

E geralmente a febre vem de manha, geralmente vem & tarde, vocé vai l4, ndo tem médico
pra olhar! Nio tem vaga! Por que que eles ndo tem vaga, se tem 14 sentada tomando café?
Ou ela td conversando com alguém ou ela td numa reunido, para a reunido, um minuto
que ela parar uma reunido pra olhar, né... eles tém hora certa, né, porque a [...] igual eu t6
te falando, foi trinta e nove ponto cinco deu [...] minha filha ficou em observacio com ela
minha filha voltou, mie, eu levo ela de manha e de tarde [...], minha filha ficou acordada,
de manhi minha filha levou, a médica tava 14 de tarde [...] me deram chd de cadeira 14!
[...] Af que foi uma enfermeira 14 e ficou de pouco caso e falou a senhora poderia ter trago

um pouquinho mais cedo ou um pouquinho mais tarde... ué?

Mesmo quando hd uma urgéncia pela manha, Mariza identifica a impossibilidade
do atendimento:
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Costuma a médica olhar. Mas nem sempre tem uma disponivel pra olhar a gente. £ muito
raro, vocé tem que ir... igual na loteria, tem que ter sorte. Mas ¢ triste a gente falar isso.
A gente precisando do lugar, vocé tem que ir pro posto as cinco da manhi, e nem sempre
ainda acha consulta. Porque ¢ pra aqui e pra Granjas Bethinia. Geralmente chega gente
ali quatro e meia da manhi, ¢ triste. E triste depender daquilo ali. Entendeu?

Outro problema identificado por Mariza ¢ a fila para a aquisi¢ao de fichas formada
ainda de madrugada, pois a demanda excede em muito a oferta. As pessoas ficam ao
relento, em madrugadas frias para conseguir um atendimento médico ou odontoldgico.
E outra critica 2 UBS ¢ a falta de atendimento especializado:

Nio tem como vocé olhar eu, olhar ela, olhar uma criancinha, olhar um bebezinho, um
homem. Vocé nio sabe quem t4 olhando. Tudo no mesmo lugar, tudo na mesma maca, as
vezes troca o papel, as vezes ndo troca. Vocé entendeu? Quantas vezes eu deitei os meus netos
naquelas macas ali, com aquele papel tudo amarrotado. Acho muito errado, acho que assim,
pelo menos deveria ter um médico pras criangas, pra eles. Entendeu? Porque aqui em cima
tem muita gente com as doengas perigosas. A gente sabe de caso, né? Af vocé vai no posto,
leva suas criangas, um mal sai o outro entra. Acho muito errado. Num ¢ elas nio, ¢ em geral.
Todos esses médicos de... tem que ter um ginecologista também, né? Tudo errado...

Mariza enfatiza que a “urgéncia” da UBS se restringe a uma parcela do dia (nesse
caso, o perfodo matutino). Se houver alguma urgéncia a tarde, a UBS nio oferece aten-
dimento em razdo das consultas programadas. Para ela, “negécio de consulta agendada
td acabando com a gente!”

Mariza fala sobre o caso do seu neto, Marcos, que teve febre a tarde, que levou 2
UBS e nada foi feito. Seguiu com ele para o hospital préximo e disseram que febre era
da competéncia da UBS, tendo mandado seguir somente com o medicamento ji pres-
crito. Ela conta que se viu desamparada em relagao 2 UBS, pois, segundo ela, “a febre
nio baixava”, indicando um quadro agudo.

E, ele tinha controle 14 direto. Af, isso foi numa sexta-feira. No sibado, ele nio quis nem
mamar. Ele mamava a que [...], por ele ser prematuro, né? Af ficou o dia inteiro sem
comer, s6 enchendo o saco, chorando. Af, no domingo, a mesma coisa, sé6 que pior ainda,
a febre nio baixava. Eu tava dando banho nele, af levei ele no [hospital]. O doutor falou
“continua com a medicagdo do posto de satde” [amoxicilina] [...] Mas af, onze horas fui
dar outro banhozinho nele, cheguei com ele no banheiro. Ele tava com febre ainda. Af
meu sobrinho falou assim “Desce tia! Que eu dou dinheiro a senhora pra ir em outro
lugar”. Af eu desci e jd passei no PAIL E eles disseram assim: “Vai sair vaga pra ele, ele td
com crise de bronquiolite”. Falei: “Ué? Os médicos disseram que ele num tinha nada...”.
Peguei e falei onde tinha levado. E ele disse assim, no dia da internagdo, que jd tinham
vindo outras criangas do bairro, ¢ o médico dizendo que nio tinha nada. Que tava a
caminho com alguma doenga. Af fiquei até cinco e meia no PAI Eu nio queria vir cd
[para o hospital] nio. Queria ir 14 [para a UBS].

Marcos, seu neto, nasceu prematuro, ficando mais de um més na CTI neonatal.
Quatro meses ap6s seu nascimento ele foi internado novamente, com complicagdes de
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bronquite, tendo adquirido infec¢do hospitalar durante esta internagio. Teve ainda ou-
tras duas internagdes: uma suspeita de meningite e uma infec¢do urindria. A bronquite,
segundo ela, foi curada com simpatia de uma curandeira em outro bairro da cidade,
ap6s um tratamento transcorrido em nove luas. Além da simpatia, ministrava ao neto
bichos do amendoim junto com a comida.

Segundo Mariza, nio ¢ possivel contar com a UBS: nem para seu neto; nem para
ela, que toma medicamento para dormir. Sua demanda ¢ por essa medicacio controlada,
mas hd recusa por parte dos médicos em prescrever esses medicamentos. Seria preciso
ir ao psiquiatra, coisa que Mariza descarta:

E eu nem vou naquilo ali nao! Eu nem consulto se vocé quer saber... porque eu tomo
remédio pra dormir, por causa que eu nio durmo com surto de depressio depois que eu
me divorciei...eles nio querem me dar o remédio, falam que é droga, mas eu dependo
da droga pra eu dormir, ué! Porque senio eu nio durmo, passo a noite inteira acordada,
eles nao querem me dar o remédio! [...] Que é droga, que eu nio posso ficar dependendo
daquilo, que ¢ pra mim tomar um chazinho, que nio sei o que, que ¢ pra mim ir ter com
o psiquiatra...que psiquiatra que nada...jd fui!

Mariza destaca certa negligéncia no atendimento da UBS. Como exemplo, cita o caso
de sua filha, grdvida, havia feito uma consulta de pré-natal na UBS quando, dois dias
depois, ela comegou a apresentar problemas decorrentes da hipertensao.

Porque ¢ o seguinte, o posto ¢ bom em certas horas. A minha filha quase morreu, perdeu
o sangue da placenta todinho e eles consultaram ela dois dias antes. Eles poderiam ter
visto o problema de pressio dela e encaminhar ela 14 pra baixo. Entendeu? [...] Problema
de pressao alta, ele nasceu roxinho. Quando encaminharam... af fizeram uma ultrassom de
emergéncia nela, ela comegou a perder o sangue. Ela nem chegou a fazer esse ultrassom de
emergéncia. Que af eles encaminharam, quando encaminhou... pro Instituto da Mulher,
Casa de Parto...sei l4...ela ganhou ele, porque ela tinha perdido o sangue quase todo.

Jodo, pai de Célia

Jodo ¢ evangélico, tendo sido inicialmente da I[URD, Casa da Bengdo, e atualmente
se encontra na Igreja Quadrangular. Sua esposa toma remédios controlados, jd4 tendo
sido internada algumas vezes. Segundo Jodo, “ela tem problema”, nio especificando sua
condi¢do: “nio sei se é um problema de nervo ou outro qualquer, né?” Segundo ele, a
esposa jd se encontra melhor em razio do tratamento que cumpre a risca. A filha, Célia,
de nove anos, tem bronquite e até os sete anos teve crises convulsivas frequentes em
razdo da febre alta, que agrava o quadro. Quando a crise se manifesta, Célia costuma
ir direto para o hospital, ficando 14 internada.

Joao nao leva sua filha & UBS e atualmente nio tem nenhuma solugio para a menina
que, segundo ele, teria que fazer algum tipo de controle da doenga (a requisi¢ao do médico
do hospital foi entregue na UBS, mas nenhum encaminhamento foi dado ao pedido).

A confec¢ao do mapa foi realizada silenciosamente, indicando somente um mo-
mento de indecisio no preenchimento, quando tratou dos problemas com a vizinhanga
em relagio ao consumo de drogas. O mapa, nesse caso, retratou menos as nuangas ¢
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questdes tratadas na entrevista do que espelhou suas convicgoes religiosas. Sua adesio
ao pentecostalismo, embora tenha sido um dos aspectos da entrevista, ganhou prepon-
derincia na confecgao do mapa.

Mapa da pessoa e itinerario terapéutico

Devemos inicialmente refletir sobre qual a potencialidade do mapa da pessoa como
instrumento identificar de problemas e rede de ajuda que possa contribuir nos itine-
rdrios terapéuticos. Como relatado anteriormente, a aplicagio do mapa da pessoa foi
experimentado de vdrias formas, pois teve como objetivo a articulagio entre a conversa
e a construgdo do itinerdrio terapéutico, tendo sido aplicado no inicio, no meio e ao
final das entrevistas.

O mapa da pessoa pode configurar um instrumento de aferigao do itinerdrio terapéu-
tico se combinado com uma entrevista ou conversa a fim de situar as condi¢oes de sua
realiza¢do. Por um lado, percebemos que o mapa possibilitou a aquisi¢ao de informagoes
adicionais, se contrastado com o que nos foi relatado durante o grupo focal/entrevista.
Ele também se apresentou como um instrumento eficaz para a captagao do itinerdrio
terapéutico de forma rdpida, ao mesmo tempo em que permite uma visualiza¢ao adequa-
da dos mediadores que propiciaram o “desenho” dos itinerdrios. Por outro, a confecgio
do mapa pode propiciar intimeros constrangimentos. Os problemas nio se restringem
apenas aos limites concernentes ao fato de ter de escrever e saber elaborar graficamente
um percurso, habilidades especificas e que requerem algum grau de escolarizagio.

Situagbes como a de Jodo (cuidador de Célia), cujo mapa foi amplamente atravessado
pelo reconhecimento do “inimigo” (deménio) como um mediador (negativo) fundamental
em sua trajetéria, devem ser cuidadosamente analisadas. Por que se verificou tamanho
descompasso entre seu relato e as informagoes registradas no mapa? Sua adesio ao pen-
tecostalismo, embora tenha sido um dos aspectos da entrevista, ganhou preponderincia
na confecgio do mapa. Qual o estatuto do registro escrito em relagao ao oral? Sao
questdes para as quais nao temos resposta...

De fato, as descontinuidades observadas entre os relatos orais e os registros na forma
do mapa da pessoa nos levam a considerar a necessidade de articulagio das técnicas para
a compreensao dos mediadores envolvidos nos itinerdrios terapéuticos. Questdes que sao
abordadas nas conversas nem sempre aparecem nos mapas e vice-versa. O receio por
parte de alguns cuidadores em reconhecer, por escrito, os problemas que dizem respeito a
pessoas que lhes sdo préximas (no caso dos ACS) ou lhes sio importantes (os médicos e
funciondrios da UBS), também devem ser considerados. Por fim, “registrar” os problemas
no papel parece configurar tarefa dificil se comparada 2 sua exposigao oral.

Itinerarios terapéuticos e mediadores

Os relatos apresentados comportam itinerdrios de cuidado que envolvem, em alguns
casos, situagdes episddicas de eventos agudos; jd outros sao marcados por problemas
cronicos que demandam vigilincia sistemdtica por parte do cuidador. Os mediadores
envolvidos sio bastante diferenciados e deles trataremos mais adiante.
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Comegando por abordar as referéncias comuns aos relatos, podemos destacar dois
problemas principais: o hordrio de atendimento da UBS e o problema da demanda
espontinea. Estes sao percebidos como fatores limitadores da acessibilidade, por nio
ter a unidade aberta na hora do evento, assim como nio ter uma necessidade de saude
atendida. Também podemos reportar a andlise para a dimensdo da visibilidade nas re-
lagbes de cuidado entre profissionais e populagio.

No relato de Mariza, essa questdo fica muito explicita no momento em que identifica
a relagao de cuidado a4 demanda pela urgéncia. Para ela, a UBS nunca tem vaga para
urgéncias em decorréncia da quantidade de consultas programadas. Também identifica
um problema do hordrio, que restringe a urgéncia médica a0 momento da distribuicao
das senhas. De fato, a compreensio do que venha a ser “urgéncia’ ¢ algo bastante
diferenciado entre a populagio e a rotina da UBS, onde a “demanda espontinea” nio
coincide com a demanda da popula¢do, especialmente no que se refere 2 compreensao
da “urgéncia”. Este atrito na visibilidade das relagoes de cuidado se apresenta, para a
populagio local, como uma deficiéncia no atendimento a2 demanda.

Embora o modelo da ESF pretenda reconfigurar as necessidades de cuidado, enfati-
zando a abordagem assistencial integral na articulagdo entre o curativo e o preventivo,
com estabelecimento de relagdes de vinculo e responsabilizagao pela comunidade adscrita,
a populagio nio participa desses objetivos. Sua demanda fica a descoberto, explicitando
o problema da visibilidade de um novo pacto em torno do cuidado 2 satide. Da mes-
ma forma, esse falta de cuidado com a populagao local pode ser identificada através
dos problemas com o hordrio, que nio ¢é estendido ao periodo noturno; as filas, que
se formam ainda na madrugada; na busca por atendimentos, que no relato de Mariza,
deveriam ser diferenciados.

O papel do ACS, enquanto mediador que poderia facilitar a relagio entre a unidade
de saide e a comunidade, também nio foi bem avaliado pelos cuidadores da nossa pes-
quisa. Estes s3o considerados pouco presentes em seu trabalho dentro das residéncias, elo
entre os profissionais e a populagio, no foco domiciliar, ficando sua visibilidade restrita
a0 espago da “rua’, das conversas e das “fofocas”. O papel de mediagao reservado aos
ACS no contexto do ESF niao parece ser assimilado dessa forma: alguns, inclusive, co-
locam em duvida sua “utilidade”, preferindo o sistema tradicional de atendimento, com
médicos a disposigao para urgéncias, nao valorizando a abordagem do acompanhamento,
da vigilancia a saide, enquanto um dos tripés da reorientacio do modelo assistencial
centrado na Aten¢ao Primdria a Satde.

Pudemos observar mais sistematicamente certas dimensdes da avaliagio da UBS na
comparag¢do entre os dois instrumentos de pesquisa utilizados, entrevistas e a confecgao
dos “mapas da pessoa”, descritos anteriormente.

A heterogeneidade dos mediadores envolvidos nos itinerdrios especificos nao nos im-
pede de observar a importincia estratégica da familia. Esta pode comparecer tanto como
mediador positivo ou negativo (¢ o caso da familia do marido de Carla, que dificulta a
dieta do seu filho). Importante destacar que a familia também pode comparecer como

Avaliacdo em salde na perspectiva do usuario 269



Estela Méarcia Saraiva Campos et al.

um intermedidrio (no sentido latouriano'). E o que foi observado em relagio 4 posigio do
cunhado de Clara,” que embora cuide do seu filho, ndo foi por ela reconhecido como um
mediador na confecgao do seu mapa da pessoa. Por outro lado, outros mediadores também
podem ocupar a centralidade que a familia manifesta. E o caso de Jodo, que na confecgio
do mapa da pessoa explicita a importancia da religido em todas as dreas da sua vida.

Com relagdo aos eventos que desencadearam os desfechos de internagio, dois foram
especialmente importantes. Por um lado, a falta de acessibilidade da UBS (mediador
negativo); e por outro, a proximidade do hospital da regiao (mediador positivo). Entre
esses dois mediadores é que se desenrolaram as prdticas do cuidado. Dificuldades de
recurso para o transporte da crianga doente, como no relato de Mariza, nao impediram
o desfecho de internagio. O problema do hordrio de funcionamento da UBS exclui o
deslocamento até suas dependéncias, j4 que, em vdrios casos, as criangas se adoentaram
no final do dia. Mas o reconhecimento de que a demanda espontdnea nem sempre ¢é
atendida coloca a UBS como mediador que ora ajuda, mas que em muitos momentos
dificulta o cuidado em satde.

A heterogeneidade dos mediadores que viabilizam o cuidado nao se restringe apenas
aqueles que estiveram envolvidos diretamente nos eventos de internagao, unidades de satde,
profissionais e familiares. Passam a compor esta rede outros mediadores que extrapolam
a organizacio formal da familia e do sistema de satide. Como no relato de Mariza, onde
ganha visibilidade como mediador a ajuda dos vizinhos, de um farmacéutico do bairro
e de uma conhecida que lhe oferece uma cesta bdsica mensal.

Desta forma, as dificuldades encontradas em relagio a acessibilidade e visibilidade
do cuidado em saide levam os cuidadores a desenharem caminhos préprios de busca
pela assisténcia a seus familiares. A experiéncia do adoecer passa a desenhar itinerdrios
terapéuticos singulares que retratam tanto seus contextos de vida, como a leitura que
fazem de utilizagao do sistema de satde, imprimindo a este a necessidade de novos
arranjos que deem conta de responder a tais complexidades.

Referéncia
LATOUR, Bruno. Changer de société. Refaire de la sociologie. Paris: La Découverte, 2006.

! Para Latour, diferentemente dos mediadores, os intermedidrios nada acrescentam a agio (cf. LATOUR, 2006).
% Ver capitulo sobre metodologia nesta coletinea.
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Introducao

O objetivo deste artigo ¢ apresentar e discutir a utilizacao da Metodologia de Anilise
de Redes do Cotidiano (MARES), que foi aplicada a um grupo de agentes comunitdrios
de saide da regido de Manguinhos, zona norte da cidade do Rio de Janeiro. A pesquisa
desenvolvida faz parte do projeto de doutorado (LACERDA, 2008) e da pesquisa “Saud-
de, Redes e Determinantes Sociais” do CNPq, coordenada pelo Nicleo de Cidadania,
Exclusio e Processos de Mudanga (NUCEM) em parceria com o LAPPIS.

A metodologia de andlise de redes do cotidiano permite dar visibilidade a2 comple-
xidade das relagdes sociais e as diferentes formas de mobilizagio coletiva presentes na
sociedade atual. Trata-se de uma metodologia qualitativa de rede social, voltada para
os usudrios e atores coletivos, com uma dimensdo construcionista na medida em que o
processo de interagdo entre os participantes propicia seu aperfeicoamento.

Em outro artigo desta coletinea, intitulado “MARES: Metodologia de anilise de
redes do cotidiano”, Martins (2009) faz a discussao sobre os aspectos conceituais das
redes sociais e as etapas gerais da metodologia. No presente artigo, buscamos explorar
a dimensdo etnogréfica da metodologia de redes sociais, o que permite evidenciar a
riqueza de todo o processo.

Os limites da metodologia de redes sociais no campo da satide

O conceito de rede ¢ antigo, e aponta para distintas compreensdes e usos operacionais
nos diversos campos do conhecimento. A rede é definida no diciondrio como um “en-
trelagamento de fios, cordas [...] com aberturas regulares, fixadas por malhas, formando
uma espécie de tecido” (HOLANDA, 1995). Algumas denominagées, tais como rede de
informagao, rede técnica, rede de producdo, rede organizacional, rede politica, rede de
movimento, redes sociais, entre outras, independentemente das concepgdes e usos, estao
sempre associadas a essa imagem de teia, malha, conexdes, fios que se entrelagam.

Nosso foco neste artigo ¢ a rede social. Essa discussao vem crescendo no meio
académico e se faz pertinente na conjuntura socioeconémico e politica atual, na qual
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predominam o individualismo excludente e o isolamento dos sujeitos e grupos sociais,'
com a fragilidade do tecido relacional e o retraimento das redes de sociabilidade (CAS-
TEL, 1993). Os estudos apontam para distintas abordagens sobre redes sociais, desde
as mais simples até as mais complexas. Dentro do primeiro grupo estao os estudos que
restringem as redes sociais a um modo de articulagdo entre os individuos e grupos, em
que cada individuo ¢ um né da rede, e esses nds se conectam por meios de lagos sociais,
assemelhando-se as imagens acima descritas (MANCE, 2001). No segundo grupo sio
os estudos que enfatizam a complexidade das redes, entendo-as como teias de relagoes
sociais que traduzem os diversos modos de mobilizagao e organizagio da sociedade
(SCHERER-WARREN, 1999; MERCKLE, 2004; MARTINS, 2009a).

Partindo de uma anélise critica dos estudos sobre redes sociais na sociologia, Martins
(2009a) adverte para a “naturalizagao” da no¢ao de rede presente na atualidade e que se
dd, a priori, em duas circunstincias. A primeira se evidencia nas pesquisas que tratam a
rede social como um processo simples, utilizando a nogao de rede tal como empregada
no senso comum ou em outros campos de conhecimento. Essa abordagem simplificada
das redes sociais nao dd conta, por exemplo, das diferentes formas de mobilizagao dos
sujeitos no enfrentamento dos impasses e dificuldades do cotidiano, e das lutas politicas
em prol da garantia de direitos dos cidaddos. A segunda circunstincia estd diretamente
relacionada 2 influéncia das teorias utilitaristas* hegemonicas que veem as redes sociais de
modo utilitdrio, ou seja, como instrumento que serve ao interesse exclusivo dos individuos.
Nesse caso, prossegue o autor, desconsidera-se o potencial das redes sociais de traduzir
as relagdes de solidariedade e dddiva que mobilizam os sujeitos e grupos sociais.

No campo da satde, a nogao de redes recebe a influéncia das ciéncias sociais e ga-
nha centralidade por meio dos estudos epidemioldégicos que apontam para uma relagao
direta entre as redes sociais e a saide dos sujeitos e grupos sociais (VOGT et al., 1992;
DALGARD; HAHEIM, 1998). Um dos problemas que evidenciamos nesses estudos
empiricos ¢ a énfase dada as caracteristicas estruturais das redes, que incluem tanto
suas propriedades - composi¢do, densidade, tamanho - como os atributos dos vinculos,
tais como a frequéncia com que as pessoas se encontram, a duragio dos vinculos, ou
seja, o tempo que o vinculo existe, entre outros. A dimensio qualitativa dos vinculos e
o potencial das redes sociais na mobilizagao coletiva e na participagao dos sujeitos nao
ganham visibilidades nesse tipo de andlise.

Dentro dessa mesma perspectiva, crescem os estudos empiricos que utilizam as redes
sociais como medida quantitativa do apoio social, cujo foco se mantém nas a¢oes funcionais

! Esta visdo negativa do individualismo ¢ devidamente retratada por autores como Ehrenberg (2000) ¢ Bauman (2004).
Este tltimo afirma que “em nosso mundo furioso de individualizagdo os relacionamentos so béngaos ambiguas. Oscilam
entre sonho e pesadelo, e ndo hd como determinar quando um se transforma no outro” (BAUMAN, 2004, p. 8).

2 O utilitarismo ¢ uma doutrina criada no final do século XVIII por Jeremy Bentham, que preconiza que os individuos
se movem na vida de modo racional e egofsta para satisfazer seus préprios interesses, ou que eles buscam a felicidade
de todos os interessados por meio de um altrufsmo obrigatério (CAILLE, 2002). De um lado estio os interesses ra-
cionais e egoistas; do outro, o dever de felicidade de todos, que nada mais é do que o desejo de alcancgar sua prépria
felicidade. Nesse sentido, Caillé (2002) adverte que a aparente ambivaléncia das duas interpretagées do utilitarismo
estdo pautadas nos mesmos fundamentos: o interesse racional e egofsta dos individuos e a moral utilitdria.
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da rede e na visdo de sadde restrita aos fatores de risco e hébitos comportamentais (VOGT
et al., 1992). Tendo em vista que o apoio social consiste nos diversos recursos tangiveis e
intangiveis que circulam por meio das relagdes sociais e, portanto, pode ser compreendido
como um tipo de dddiva ou dom circulante (LACERDA; VALLA, 2005), entendemos
que uma metodologia quantitativa e limitada as caracteristicas estruturais da rede subtrai
as agoes de solidariedade, trocas e reciprocidades mobilizadas nas redes sociais.

A limitagdo da andlise de redes aponta para a necessidade de se pensar em metodologias
mais abrangentes, que considerem a rede social como um fendémeno sécio-histérico, dentro
de uma perspectiva antiutilitarista (CAILLE, 2002; MARTINS, 2009a), e que levem em
conta a complexidade das relagdes sociais e as diferentes formas de mobiliza¢io coletiva.
E nesse sentido que Martins (2009b) propoe sistematizar uma metodologia qualitativa
de redes — Metodologia de Andlise de Redes do Cotidiano (MARES) - voltada para a
compreensdo dos sujeitos sociais e dos atores comunitdrios.

Apresentaremos, a seguir, a experiéncia da utilizagio dessa metodologia em dois
grupos focais com os agentes comunitdrios de satide do Centro de Satde Escola da
Fiocruz-R],’ apontando para os limites que nos deparamos, as adequagdes necessdrias e
as modificagbes propostas.

Metodologia da rede: uma pesquisa qualitativa usuario-centrada

Os agentes comunitdrios de satide (ACS) sao trabalhadores que compdem a equipe de
Satide da Familia do Centro de Saide Escola Germano Sinval Faria (CSEGSF), localizado
no campus da Fiocruz - R], e atendem a populagio do Complexo de Manguinhos, zona
norte do municipio do Rio de Janeiro. O Centro de Satde estd vinculado a Escola Nacional
de Satde Publica (ENSP) e é uma unidade distinta dos padrdes tradicionais da Satde da
Familia. A primeira caracteristica desse servigo ¢ ser uma unidade mista, pois mantém
diferentes modalidades de atendimento ao conviver com o modelo tradicional da aten¢io
bdsica e com a Estratégia de Satde da Familia. A segunda caracteristica ¢ que os médulos
da Saide da Familia ndo estao localizados nas comunidades, mas sim no CSEGSF, o que
obriga os usudrios e os ACS a se deslocarem diariamente para essa unidade.

A Satde da Familia foi implantada em 2000, ¢ atende a uma populagdo adscrita
que cobre aproximadamente 80% da populagio de Manguinhos. Atualmente contam
com seis equipes de Saide da Familia, cada uma com oito ACS moradores das comu-
nidades onde atuam, totalizando 48 ACS. Essas equipes sio ampliadas, com a presenga
de odontdlogos e auxiliares de consultério dentdrio, além de agentes de dependéncia
quimica e agentes redutores de violéncia.!

Realizamos dois grupos focais no periodo de fevereiro e setembro de 2008, com a
participa¢ao de 12 ACS do sexo feminino, na faixa etdria entre 26 a 51 anos. Cada

3 Agradecemos as pesquisadoras da Fiocruz, Angela Casanova; Cdtia Guimaries e Mirna Teixeira, que nos ajudaram
na realizagao dos grupos focais.

* A incorporagdo dos agentes comunitdrios de dependéncia quimica e redutores de violéncia ¢ uma experiéncia inédita
do CSEGSF. Esses profissionais, embora nao facam parte da equipe da equipe bdsica, prestam atendimento ao Satde
da Familia e aos demais servicos do centro de sadde.
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grupo teve a participacio de seis agentes de equipes distintas, e que, portanto, moravam
em diferentes comunidades, garantindo assim a diversidade de relatos e experiéncias. A
duragio do grupo focal foi de aproximadamente trés horas e todos foram gravados, mas
nio foram filmados por entendermos que a filmagem poderia gerar constrangimentos.

A utilizacao da MARES no primeiro grupo focal

Iniciamos o trabalho explicando como seria realizado o grupo focal e os objetivos
da pesquisa, que, no caso, consistem em mapear as redes sociais do agente comunitd-
rio de sadde, de modo a sistematizar as informagbes como subsidios para as politicas
publicas de satide na aten¢do bdsica. Todos se apresentaram e as ddvidas que surgiram
foram esclarecidas.

A metodologia MARES, no primeiro grupo focal, foi dividida em duas etapas: na
primeira trabalhamos o Mapa do Se/f ou Mapa da Pessoa, e na segunda etapa discutimos
os problemas e solu¢des no cotidiano de trabalho e as redes de mediadores na solugao
desses problemas.

Etapa | do grupo focal: Mapa de Identifica¢do do Self

O mapa do self tem o objetivo de mapear as redes sociais dos sujeitos, priorizando a
qualidade dos vinculos ao invés da quantidade de contatos ou encontros. Essa etapa é com-
posta por quatro subdivisoes: preenchimento dos dados do mapa do se/f; preenchimento do
mapa do self propriamente dito; apresentagao do mapa individual e discussdo coletiva.

a) Preenchimento dos dados do Mapa do Self

Distribuimos uma folha com duas questdes: 1) Que pessoas do meu dia-a-dia eu
aprecio e gostaria de manter préximas de mim? 2) Que pessoas do meu dia-a-dia eu
fago restrigdes e gostaria de manter a certa distincia ou mesmo longe?

A folha a ser preenchida tem duas colunas: a primeira na qual se colocam os nomes
das pessoas ¢ a segunda na qual ¢ referido o tipo de relagdo, se é parente, amigo, vizinho,
etc. Para cada pergunta foi dado um tempo de aproximadamente 10 a 15 minutos.

b) Preenchimento do Mapa do Self propriamente dito

Apresentamos e explicamos o Mapa de Identificagao do Self; o qual é composto por
trés dreas que representam os diferentes niveis de intera¢io - maior nivel de interagao,
nivel médio e o mais distante - e oito quadrantes que sdo: familia conjugal; parentes;
amigos; vizinhos; membros da igreja e outras religides; colegas de trabalho; gestores de
agao publica, chefes, gestores de outros servigos; e outros que incluem grupos de ajuda,
associaghes recreativas, usudrios, etc.

Os ACS preencheram inicialmente seu mapa com os nomes das pessoas préximas nos
respectivos quadrantes e dreas de interagdo, e depois os nomes das pessoas distantes, com
a dura¢io de aproximadamente 10 minutos para cada tarefa. Ao terminarem, pedimos
para checar se desejavam incluir alguém, e se o desejassem poderiam acrescentar os
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nomes. Depois solicitamos que avaliassem se estavam satisfeitos com o preenchimento
do seu mapa ou se gostariam de fazer modificagdes.

Apés o término do preenchimento do Mapa do Se/f; foi feita uma rodada de discussao
a partir da seguinte questdo: Foi mais fécil colocar no mapa as pessoas que gostam ou
as que preferem manter distincia?

¢) Apresentacdo do mapa individual

Os participantes apresentaram para o grupo o seu mapa da rede e foram tecendo os
comentdrios, e no final falaram das motiva¢des que os levaram a ser ACS.

d) Discussdo coletiva
Apés a finalizagio das apresentacoes dos mapas de redes, abrimos para uma discussio
coletiva com o intuito de aprofundar os diversos temas que foram levantados.

Etapa Il do Grupo Focal: problemas e solucées do cotidiano dos ACS

Esta etapa tem o objetivo de mapear os problemas que os ACS vivenciam no coti-
diano de trabalho e “o que” ou “quem” seriam os mediadores de redes que poderiam
solucionar tais problemas.

Os ACS recebem uma listagem com 14 problemas frequentes com que se deparam
no cotidiano de trabalho. Os problemas foram definidos, a priori, a partir de dados
obtidos por meio de pesquisas anteriores. Acrescentamos o item 15 com a palavra “ou-
tros” para permitir que cada um, se assim desejar, defina outro problema que nio esteja
inicialmente na listagem.’> Os problemas também estdo escritos em tarjetas que podem
ser fixadas num mural ou distribuidas numa mesa.

A primeira parte da atividade dura aproximadamente cinco minutos, na qual cada
ACS anota até trés problemas e quem poderia soluciond-los. Em seguida, cada um se-
leciona apenas uma tarjeta que representa, entre todos os problemas escolhidos, o que
considera mais relevante. Apresenta o problema escolhido, justifica a escolha e aponta para
“quem” ou “o que” poderia soluciond-lo. A tarjeta é devolvida, de modo que os demais
participantes tenham a op¢io de selecionar o mesmo problema ou eleger outro.

Apés o término da apresentagio individual, é feita uma discussdo coletiva que permite
que os participantes aprofundem algumas questdes de interesse, sobretudo os problemas
que consideram importantes e que nao haviam sido discutidos.

Discussdo dos resultados do primeiro grupo focal

As andlises de rede tendem a ser realizadas por meio de uma dimensao quantitativa,
e costumam se restringir as caracteristicas estruturais das redes e aos vinculos e contatos

> Os problemas listados inicialmente foram: condigdes de vida precdria dos usudrios; violéncia; conflitos entre membros
da equipe de satide da familia; conflitos entre equipes e gestores; baixa remuneragdo; falta de articulagio do trabalho da
sadde com a escola; falta de clareza sobre o papel do agente comunitdrio de saide; desvio da fungdo dos agentes comu-
nitdrios de saide; sofrimento e adoecimento pessoal; excesso de burocracia; qualificagio técnica insuficiente para exercicio
da fungdo; problemas familiares; dificuldades de relacionamento com os usudrios; carga hordria excessiva; outros.
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dos sujeitos e grupos sociais. Em contrapartida, desenvolver uma metodologia qualitativa
que permite considerar as pessoas que se deseja manter préximas e distantes foi percebida
como algo positivo pelos ACS:

Achei bem interessante essa parte das pessoas que vocé nio gosta porque tém pessoas

que realmente vocé nao quer na sua vida, as vezes elas passam na sua vida, porque

¢ parente, [...] S6 em saber que elas ndo precisavam ficar dentro do mapa, jd fiquei

superfeliz (risos) (ACS 1).

N

A possibilidade de falar dos relacionamentos mobilizou emog¢des e trouxe a tona
questoes referentes ao processo de trabalho do ACS, tais como os limites do trabalho
e o desejo de reconhecimento por parte dos usudrios e gestores. Em um dos relatos,
o ACS demonstra tristeza ao reviver a situagdo de conflito com uma usudria que nio
valoriza o seu trabalho, e refere que a mesma foi colocada na parte de fora do mapa
por ser uma pessoa de que gostaria de manter distincia:

Por mais que vocé faga por ela, ela nunca estd satisfeita com nada. Eu vou na casa dela,
ela diz que ndo me viu. Mesmo eu tendo passado na casa dela ontem, ela diz que nio me

viu, que nio sabe de mim, entendeu? Eu fico chateada. Vou l4 e falo com ela: vocé foi

no Posto e falou que ndo me viu, poxa, passei aqui ontem (ACS 2).

A insatisfagdo por nio se sentir reconhecida no trabalho também fica evidente em
outras falas. Um ACS justifica o fato de colocar duas usudrias no menor nivel de inte-
racao da rede, pois entende que esse nivel é os das pessoas que deseja manter distincia,
e reclama que essas usudrias “nunca estdo satisfeitas com o que a gente faz, por mais
que faca nunca estdo satisfeitas. Quer mais e mais, coisas que estao fora das nossas
possibilidades” (ACS 3).

A metodologia utilizada permite considerar os diversos relacionamentos, humanos ou
nio-humanos, que tradicionalmente nio sio consideradas nas anilises de rede. Nesse
sentido, em alguns mapas os parentes ou pessoas préximas falecidas apareceram nas
redes, assim como os animais de estimagdo, principalmente os gatos e cies, que foram
inseridos como sendo parte da familia. Essa constatagao aponta para uma perspectiva
de familia ampliada que ultrapassa a dimensio da familia nuclear, e se (re)constitui a
partir de novos arranjos familiares: “Nao tenho neto, minha filha ¢ casada. [..] e o
cachorrinho ¢ o meu neto” (ACS 4).

No final da primeira etapa, ao abrirmos para a discussdo coletiva, alguns temas re-
levantes foram debatidos, entre os quais destacamos as atribui¢des do ACS e os limites
do seu trabalho.

No que concerne as atribuigdes do ACS, a relagdo entre trabalho prescrito e trabalho
real e a dimensdo das agoes técnicas e soliddrias ganham espaco nas discussoes. Algumas
atividades que nao fazem parte do trabalho prescrito do ACS, podendo até mesmo ser
entendidas como desvios de fung¢do, apontam para agdes soliddrias desenvolvidas por
esses trabalhadores:
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Eu quero falar da familia. Ndo s6 a familia que eu coloquei aqui, como os amigos. [...]
Entre a nossa familia, entre a nossa equipe, a gente faz uma cesta bdsica para poder pelo
menos naquele dia matar a fome daquela pessoa (ACS 3).

Essas acoes soliddrias, embora nao tenham visibilidade, se tornam vidveis em funcio
das redes de apoio social que sdo constituidas. Nesse sentido, o mapa da rede traz uma
visdao dinimica e permite identificar em que esfera da vida social as redes estao sendo
tecidas e os tipos de apoio social que circulam como dons tangiveis ou intangiveis.

Na etapa 2, ao apresentarmos os problemas do dia-a-dia dos ACS e solicitarmos que
todos os participantes elegessem os mais relevantes, um ACS ressalta “que nessa classifi-
cagdo aqui, nio tem coisas s6 do préprio ACS” (ACS 5). Essa constatagio ¢ relevante,
tendo em vista que de fato elencamos os problemas macrossociolégicos que se encontram
tanto na dimensio da comunidade como no cotidiano de trabalho.

Quando os problemas envolvem uma dimensio mais geral, por exemplo, no Ambito
das politicas, os ACS tém dificuldade em apontar para os mediadores, ou seja, “o que”
ou “quem” poderia solucionar os mesmos. Isso ficou evidenciado quando as tarjetas es-
colhidas foram precdrias condigbes de vida dos usudrios e violéncia. Em contrapartida,
quando os problemas se voltam prioritariamente para a dimensio do cotidiano, como
por exemplo, o processo de trabalho do ACS, ¢ mais provdvel que se consiga indicar os
possiveis mediadores para solucionar tais problemas. Ao escolher a tarjeta “baixa remune-
ra¢io”, o ACS faz uma relacio entre a remuneragio e o reconhecimento do seu trabalho
por parte dos gestores, e aponta como solugio para o problema “o reconhecimento dos
gestores, no caso quem ¢ responsdvel pelo Programa de Saiide da Familia’.

Escolhi baixa remunera¢io porque o ACS ganha muito pouco, pois nds temos uma respon-
sabilidade muito grande dentro da comunidade [...]. O nosso trabalho nao ¢ um trabalho
reconhecido, nem aqui dentro do Posto, como das pessoas que nos pagam. Acho que nds
deverfamos ser mais valorizados financeiramente (ACS 1).

Assim como na etapa 1, no final das apresenta¢bes fizemos uma discussao coletiva.
Questdes referentes A qualificagdo profissional, ao sofrimento e adoecimento pessoal, a
luta pelo reconhecimento e a necessidade de apoio mdtuo entre os profissionais da equipe
de Sadde da Familia, foram alguns dos temas abordados.

Andlise critica e recomendacées

Apés o término do grupo focal, nos reunimos para discutir a metodologia empregada,
a impressio que tivemos do trabalho e as modificagdes necessdrias para aperfeicoar a
técnica. O potencial da metodologia MARES e a importincia do grupo como espago
de troca e reflexdo se evidenciaram a partir da fala dos ACS. Todos se mostraram
mobilizados com a experiéncia, e agradeceram por terem participado do grupo e pela
oportunidade de falar de questdes relevantes do seu cotidiano, pois esses trabalhadores,
em geral, ndo tém espagos de escuta.
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Os participantes sao de equipes distintas e nem sempre mantém um contato mais
estreito; no entanto, eles levantaram a importincia de uma maior integracio entre
todos os ACS do Centro de Satide Escola, o que aponta para uma perspectiva de
articulagao em rede.

Apesar de o grupo focal ter possibilitado o mapeamento das redes sociais ¢ o levan-
tamento de questdes importantes, entendemos que a metodologia MARES pode trazer
novas contribui¢des para identificarmos de fato quem sio os mediadores ou inibidores
das redes sociais. Nesse sentido, uma andlise critica e reflexiva nos leva a reconhecer os
limites do modo como a metodologia foi utilizada e propor algumas recomendagoes:
1) Durante o preenchimento do mapa do self, houve grande dificuldade em inserir as

pessoas préximas ou distantes nos respectivos quadrantes, pois os limites sao muito

ténues, tendo em vista que o usudrio muitas vezes pode ser o amigo, o vizinho, etc.

Assim, escolher em que quadrante cada um seria inserido despendeu mais tempo do

que o previsto e gerou muitas dividas. Desse modo, optamos por modificar o mapa

da rede, de modo que 0 mesmo nao seja mais dividido em quadrantes.

2) Ao iniciarmos o grupo focal com o mapa da rede pessoal, entramos direto numa
esfera da intimidade dos sujeitos, o que pode ser um obstdculo em determinados
grupos. Além disso, ao sair da esfera da intimidade para os problemas mais gerais
promove-se uma ruptura na dinimica do grupo. Dentro dessa perspectiva, entendemos
ser relevante inverter a ordem das etapas e iniciar com o mapeamento dos problemas,
para num segundo momento trabalhar o mapa da rede.

3) Na etapa 2, trabalhamos todos os problemas juntos, sem separar as diferentes dimen-
soes dos mesmos. Isso pode atrapalhar os participantes do grupo focal na hora de
escolher os problemas e apontar para os mediadores capazes de ajudar a solucionar
os mesmos, assim como pode interferir na andlise de resultados. Desse modo, enten-
demos a necessidade de separar os problemas macrossocioldgicos gerais, referentes a
comunidade, e especificos, em relagiao ao cotidiano do ACS. Além disso, conforme
assinalado acima, passaremos a iniciar o grupo focal por meio dessa etapa.

A utilizacao da MARES no segundo grupo focal

No inicio explicamos como seria o trabalho e o objetivo da pesquisa, jd referido.
Falamos sobre a importincia desse grupo focal como possibilidade de trabalhar técni-
cas que permitam identificar e fortalecer outros grupos sociais. Em seguida todos se
apresentaram, e sinalizamos que jd tinhamos feito um grupo focal com outros ACS do
Centro de Satde Escola, alguns da mesma equipe.

A metodologia MARES ¢é composta de duas etapas: o mapeamento dos condicionantes
da atengdo integral a satide e o mapa das redes de conflitos e mediagoes.

Etapa Il do grupo focal: condicionantes da atencdo integral a satide

O objetivo é mapear, a partir da perspectiva dos sujeitos, os condicionantes da
atenc¢ao integral a satide e problematizar as questdes levantadas. Os sujeitos aqui s3o os
ACS, que sio trabalhadores e também usudrios. Esta etapa apresenta duas subdivisoes:
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os condicionantes gerais ¢ os condicionantes especificos. No final de cada fase, sempre
se abre para uma discussdo coletiva.

a) Mapeamento dos condicionantes gerais da comunidade

Listamos alguns problemas macrossociolégicos gerais da comunidade que extraimos
a partir de pesquisas e grupos focais anteriores com os ACS, que s3o: falta de drea de
lazer nas comunidades; violéncia; condi¢bes de vida precdrias dos usudrios; problemas
familiares e falta de articulagao de trabalho da saide com a escola. Sinalizamos que se
trata de condigdes gerais que vivenciamos no nosso dia-a-dia. Esses problemas também
podem ser trabalhados por meio de tarjetas, conforme fizemos no primeiro grupo focal,
ou por outros recursos mais apropriados em cada situagao.

Pedimos para os ACS, durante cinco minutos, identificarem se nas comunidades que
vivem e trabalham esses problemas sao os mais relevantes ou se indicam outros problemas.
Todos concordaram com os problemas listados e acrescentaram novos problemas, justifi-
cando sua inclusio: falta de espagos adequados para fazer trabalhos em grupos; quantidade
insuficiente de escolas e creches; qualidade precdria de alimentagio ofertada as criangas na
creche; pouco investimento na drea de esportes; falta de posto de sadde funcionando 24
horas; violéncia em suas diversas manifestagdes; preconceito contra a comunidade; inves-
timento insuficiente na qualificagio dos cursos profissionalizantes ofertados aos moradores;
falta de oportunidade aos que cometeram delito; desrespeito da seguranca publica com a
comunidade; pouco acesso as informagoes em geral; desemprego.

A partir de todos os problemas levantados, os da listagem inicial e as contribuigées dos
ACS, pedimos que cada um escolhesse um dnico problema, o que considera mais rele-
vante, sendo que um mesmo problema pode ser escolhido pelos demais participantes.

Foi entregue um mapa feito em cartolina com a palavra “comunidade” no centro para
que todos pudessem anotar o problema escolhido. Cada ACS apresentou o problema que
considerava prioritdrio, escreveu no mapa coletivo, e justificou sua escolha.

b) Mapeamento dos condicionantes especificos no cotidiano dos ACS

Esta segunda parte ¢ uma continuagio da anterior. Iniciamos apresentando uma
nova listagem de problemas especificos voltados para a sadde e para o cotidiano do
trabalho dos ACS: falta de clareza sobre o papel do ACS; desvio da fun¢io do ACS;
qualificagdo técnica insuficiente; conflitos entre equipe técnica e gestores; conflitos entre
membros da equipe técnica da Satide da Familia; dificuldades de relacionamento com os
usudrios; sofrimento e adoecimento pessoal; excesso de burocracia; baixa remuneragio
e problemas familiares.

Os problemas estao todos listados no quadro. Do mesmo modo que na atividade
anterior, pedimos para identificar se esses sdo relevantes ou se desejam complementar
com novos problemas. Cada ACS, durante cinco minutos, escolhe até cinco problemas
que considera importante. A partir da fala dos ACS foram acrescentados: ter o médulo
na comunidade; falta de reconhecimento do trabalho do ACS pelo gestor; desmotivagao
pelo trabalho; falta de recursos para o ACS trabalhar; falta de cuidado com o ACS;
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excesso de atividades; alta rotatividade de médicos; insatisfacio da comunidade com o
centro de satde; pouco esclarecimento da comunidade sobre as atribuicées do ACS;
excesso de pesquisa e pouco retorno dos resultados; falta de hospitais de referéncia; e
inexisténcia de uma unidade de referéncia que garanta atendimento a populagao.

A partir dessa nova listagem, cada um selecionou o problema que considerava mais
relevante, o inseriu no mapa coletivo e justificou a escolha.

Etapa ll: Mapa das Redes de Conflitos e Mediacées dos ACS

O objetivo consiste em identificar os principais problemas e/ou conflitos dos sujeitos
e os seus mediadores. Esta etapa também apresenta duas subdivises.

a) Preenchimento do mapa de identificacéo de problemas da rede da pessoa

Os ACS identificam seus principais problemas ou conflitos e vao inserir até trés
problemas no mapa da pessoa. Esse mapa é semelhante ao que trabalhamos no primei-
ro grupo focal, porém sem os oito quadrantes. O mapa tem um circulo central que
corresponde ao “eu” e trés circulos em volta. No circulo do meio ¢ que serdo listados
os principais problemas.

Todos os participantes apresentam seus problemas para o grupo, e depois cada um
escolhe o que considera mais importante no momento, o que tem maior impacto na
sua vida, justificando a escolha. O problema escolhido pode ter sido um dos que foi
apresentado por outro participante do grupo.

Em seguida, a partir do problema selecionado, o ACS identifica “quem” ou “o que”
contribui para o problema, ou seja, quem s3o os mediadores inibidores, e “quem” ou “o
que” seria a solu¢io para o mesmo, que correspondem aos mediadores facilitadores ou
colaboradores. No primeiro circulo, mais préximo do “eu”, so colocados os facilitadores,
e no dltimo circulo, os inibidores. Assim, os problemas ficam delimitados no circulo
intermedidrio entre esses mediadores. No final, todos os problemas escolhidos, com seus
mediadores facilitadores e inibidores, sio colocados num mapa geral, tecendo-se uma
rede de problemas com os conflitos, causas e solu¢oes.

b) Andlise coletiva do mapa da pessoa

Nessa fase, os ACS tém a oportunidade de falar da atividade do grupo focal, das
facilidades e dificuldades encontradas para identificar os problemas e os mediadores, e
discutir em conjunto as questdes que desejam aprofundar.

Discussdo dos resultados do segundo grupo focal

O mapeamento dos problemas gerais e especificos em dois momentos facilitou a com-
preensao dos ACS. Evidenciamos que, ao tratar dos condicionantes gerais, foi mais fdcil
selecionar os problemas iniciais e eleger o problema considerado relevante, ao passo que
com os condicionantes especificos, os ACS identificaram diversos problemas que estavam
inter-relacionados, de modo que foi mais dificil selecionar apenas cinco problemas iniciais,
0 que, por sua vez, exigiu esforgo de sintese maior na escolha do problema final.
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Essa atividade gerou o mapa coletivo de problemas gerais e especificos priorizados
pelos ACS. Os condicionantes gerais referidos foram: falta de drea de lazer; violéncia
doméstica na comunidade; preconceito contra a comunidade; e desrespeito da seguran-
ca puablica com a comunidade. Dentre os condicionantes especificos, foram apontados:
desvalorizagao do trabalho do ACS; auséncia de médulo na comunidade; falta de cui-
dado com os ACS; falta de reconhecimento do trabalho do ACS pelo gestor; excesso
de burocracia no trabalho; e qualificagdo insuficiente.

Na dimensao geral, o preconceito contra a comunidade foi apontado em suas diversas
formas. Em uma das falas se desvelam a relagio do preconceito com a violéncia real e
simbdlica, e o impacto que gera no cotidiano dos sujeitos:

A minha filha estuda em um colégio particular [...] Durante dois anos ela parece que nio
aprendeu nada [...] Esses 2 anos estd sendo muito dificil pra ela [...]. Teve aquela novela

da Portelinha, chamavam ela de Portelinha, e sua favelada e nao sei que, e fora o racial
também. Entdo o preconceito ¢ grande. (ACS 7)

Na dimensao do cotidiano dos ACS, a luta pelo reconhecimento ganha visibilidade
e sempre perpassa a fala desses trabalhadores. Em geral a dimensao do reconhecimen-
to estd relacionada & remunera¢do insuficiente, ao pouco investimento na qualificagio
dos profissionais, e até o fato de serem moradores da comunidade. Desse modo, fica
evidenciado que os condicionantes gerais e especificos estio diretamente relacionados e
que esta separagao ¢ puramente diddtica para facilitar o levantamento de problemas. Na
andlise geral dos resultados ¢ fundamental, portanto, que se faga a articula¢do de ambas
as dimensoes na perspectiva da integralidade na ateng¢io e no cuidado 2 sadde.

Na etapa 2, entendemos que a experiéncia de sair da centralidade nas pessoas para
inserir os problemas proporcionou uma melhor anilise da rede, de modo que se torna
possivel identificar os mediadores que de fato podem ajudar os sujeitos a solucionar os
problemas e os que estdo perpetuando os mesmos. Nessa etapa, alguns ACS sentiram
confianga em se expor e falar de conflitos que até entdo nio haviam sido revelados aos
colegas de trabalho. Eles referiram a importincia de abordar essas questoes, de identificar
que ndo estdo sozinhos e de saber que outras pessoas ao seu redor vivenciam situagoes
semelhantes, criando assim um sentimento de pertencimento que ¢ fundamental na
constituicao das redes sociais.

Foi possivel observar, a partir do mapa coletivo, que os problemas individuais nio
estdo isolados, e que todos os problemas estdo inter-relacionados. A énfase na familia e
no financeiro perpassou todos os problemas pessoais dos ACS, e a partir dessa consta-
tagdo eles comegaram a identificar possiveis estratégias de enfrentamento do grupo para
a solu¢ao dos conflitos.

Conclusées

O presente artigo discute as redes sociais na perspectiva de sua operacionaliza¢io
metodolégica no campo da sadde. A Metodologia de Andlise de Redes do Cotidiano
contribui para o mapeamento das redes, com uma abordagem qualitativa que d4 visibi-
lidade as diversas formas de participagao social e mobilizagao do coletivo.
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A oportunidade de o ACS falar dos problemas, nas suas diferentes dimensaes, e ma-
pear a sua rede, possibilitou reviver situa¢oes do cotidiano e ressignifici-las, desse modo
expressando diversas formas de emocao, tais como o riso, o choro, a alegria e a tristeza.
A apresentagio do mapa pessoal abriu espago para que as situagoes fossem discutidas, de
modo que os ACS iam se reconhecendo a partir da fala dos demais colegas de trabalho.
Assim sendo, os relatos de luta pelo reconhecimento emergiram nas diversas falas, e esses
trabalhadores apontaram para a necessidade de reconhecimento no 4mbito institucional,
técnico e sécio-humano, ou seja: pelos gestores, pelos demais profissionais de satde e
pelos usudrios que se encontram sob seus cuidados.

A tomada de consciéncia das dificuldades e conflitos do cotidiano, seja no 4mbito
pessoal ou do trabalho, que muitas vezes estdo ocultos, foram mobilizados com essa
técnica. Nesse sentido, ao retratarem o “preconceito contra a comunidade” por serem
moradores da favela, todos lembraram de experiéncias negativas que tinham vivenciado
e que apontavam para a relagio direta entre o preconceito e a violéncia real e simbdlica
que enfrentam no dia-a-dia.

Ao se apropriarem dos problemas, viabilizou-se a busca de novas solugées, principal-
mente com a ajuda do coletivo. Um aspecto importante que se revela com essa meto-
dologia ao mapear os problemas pessoais ¢ a possibilidade de identificar que os mesmos
estao articulados, e que existe uma rela¢io direta entre o que ocorre no nivel macro, no
ambito das politicas e dos contextos sociais, ¢ o cotidiano dos sujeitos.

A identificagao de mediadores humanos e nao-humanos permite ampliar o escopo das
redes sociais e pensar em novos arranjos familiares e novas modalidades de sociabilidade
presentes na sociedade atual. Com isso, os participantes tiveram oportunidade de fazer
associagdes simbdlicas, o que fica expresso ao se referirem aos animais de estimagao - caes
e gatos - na constitui¢do das redes e das afetividades sociais. Esses animais, segundo as
falas, muitas vezes substituem um ente da familia.

Mais do que identificar os contatos dos sujeitos, interessa-nos, dentro de uma proposta
de interven¢do no campo da sadde, mapear os mediadores inibidores dos problemas e
facilitadores das solugdes e, nesse sentido, essa metodologia ¢ inovadora. Desse modo,
os resultados da pesquisa trazem a tona as redes existentes na sociedade e os diferentes
niveis de solidariedade que aparecem de modo descontinuo, mas que, em geral, sio
invisiveis aos olhares de muitos gestores e profissionais de sadde.

A metodologia utilizada é uma técnica com potencial de ser apropriada pelos ACS,
assim como pela equipe de Sadde da Familia, para mapear as redes de conflitos e os me-
diadores dos usudrios que estdao sob seus cuidados. Essa técnica pode ser um instrumental
importante para o trabalho educativo dos ACS nos diversos grupos na comunidade.

O fortalecimento de grupos é uma importante estratégia de mobilizagao dos sujeitos.
A Metodologia de Andlise de Redes do Cotidiano propicia o fortalecimento dos grupos e
a multiplicagao dos mesmos. Dentro dessa perspectiva, os ACS, enquanto grupo, podem
se organizar de um modo mais sistemdtico e utilizar essa técnica para trocar informa-
¢Oes e experiéncias sobre a tomada de decisdes coletivas a respeito de vdrios conflitos
no Ambito pessoal e comunitdrio. Essa articulagao pode ser uma importante estratégia
na luta pelo reconhecimento desses trabalhadores.
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Determinantes sociais e prdticas avaliativas de
integralidade em sadde: pensando a situagio de
adoecimento cronico em um contexto rural

Hd um tempo em que nds precisamos abandonar as roupas usadas que jd tém o formato do nosso
corpo e esquecer os nossos caminhos que nos levam sempre aos mesmos lugares. E o tempo da
travessia. E se ndo ousamos fazé-la, teremos ficado para sempre is margens de nds mesmos!
Fernando Pessoa

TATIANA ENGEL GERHARDT
DEISE LISBOA RIQUINHO

LIVIA ROCHA BEHEREGARAY
JULIANA MACIEL PINTO
FERNANDA ARAUJO RODRIGUES

O percurso de construgio do Sistema Unico de Satde (SUS) tem fomentado dis-
cussoes e debates sobre a capacidade do sistema em dar resposta as inimeras demandas
a ele colocadas. Muito j4 foi apontado sobre os limites e possibilidades dos paradigmas
vigentes que conduzem os saberes e priticas no campo da satide e de suas capacidades
em responder as demandas contemplando os principios e diretrizes do SUS. Mais do
que conceitos e nogdes, os principios e diretrizes colocam grandes desafios aos gestores,
profissionais, formadores e pesquisadores do campo da Satde Coletiva, para promover
a saide considerando o sujeito em sua singularidade, complexidade, integralidade e na
sua inser¢ao sociocultural.

Tentando contribuir com reflexées que subsidiem o enfrentamento dos intimeros
desafios, nos sentimos estimulados a repensar os determinantes sociais de satde e as
préticas avaliativas a luz de dois projetos de pesquisa desenvolvidos pelo NUCEM e pelo
LAPPIS." Nossas reflexdes partiram da articulagao destes temas a pesquisa realizada por
nossa institui¢dgo em comunidades rurais do sul do Rio Grande do Sul, que parte de um
projeto-base sobre os determinantes sociais” (GERHARDT et al., 20006) e da dissertagao
de mestrado (subprojeto do projeto-base) de Riquinho (2009). O projeto-base visa a
trabalhar no seu conjunto tanto com as informagoes objetivas quanto as subjetivas dos
determinantes sociais, problematizando que a escolha do usudrio ¢ central para se pensar
o cuidado. A dissertagio de mestrado, focada nas dimensées subjetivas dos determinan-

' “Redes sociais e satide”, coordenado pelo NUCEM entre os anos de 2004 ¢ 2006, ¢ “Itinerdrios terapéuticos como
préticas avaliativas para integralidade em sadde”, coordenado pelo LAPPIS entre 2004 e 2008. Nesse sentido, foi
firmado um termo de referéncia do acordo de cooperagio entre o LAPPIS e o NUCEM para “Desenvolvimento e
capacitacdo de metodologias centradas no usudrio como subsidios na redefini¢ao dos determinantes sociais e das prdticas
avaliativas de integralidade em sadde”.

% Projeto “Determinantes sociais e interfaces com a mobilidade de usudrios: andlise dos fluxos e utilizagao de servigos

de satde” (Edital MCT/CNPq/MS-SCTIE-DECIT - n° 026/2006).
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tes sociais, visou ao estudo das necessidades de satude, priticas e apoio social de uma
comunidade rural, tendo como pano de fundo as desigualdades sociais.

Partindo dos resultados desses projetos, o presente estudo foi desenvolvido por uma
equipe de pesquisadores do Grupo de Estudos em Sadde Coletiva (GESC) da UFRGS e
se insere na rede multicéntrica de pesquisa formada pelo LAPPIS (UER]) e pelo NUCEM
(UFPE). Teve por objetivo a busca de subsidios para repensar a doenca crénica nio-
transmissivel (DCNT) a partir de um enfoque de “situagdo de adoecimento croénico” num
contexto rural (comunidade de Rincao dos Maia, Municipio de Cangucu/RS), através
do emprego de uma metodologia capaz de revelar diferentes dimensées que compdem
os determinantes sociais e as prdticas avaliativas de integralidade em sadde.

Itinerarios terapéuticos, redes sociais e subjetividades como subsidios para
reflexao sobre os determinantes sociais e a integralidade das acées

As formas tradicionais de abordagem das desigualdades sociais ¢ dos determinantes
sociais de satde (DSS) — através de indicadores e instrumentos estruturais e funcionais
— assim como o cldssico enfoque da avalia¢ao de politicas e programas de saide — atra-
vés de indicadores de desempenho — dificilmente dao conta da complexidade da vida
cotidiana e de suas repercussoes na sadde da populagio.

Ao se considerar as propostas do Relatério Final da Comissio de Determinantes So-
ciais (CNDSS, 2008), entende-se a preocupagao do Estado brasileiro em incluir outras
formas de acio para a diminuigdo e o monitoramento das desigualdades sociais em saide
e para a melhoria da sadde da populagdo. Entre tais proposicoes estao o reconhecimento
dos determinantes como condigdes sociais em que as pessoas vivem e trabalham e o
apontamento para as caracteristicas especificas do contexto social que podem afetar a
sadde, bem como para a maneira com que as condi¢des sociais traduzem esse impacto.
Estd também proposto o estimulo as agbes intersetoriais para a diminui¢ao das iniqui-
dades em satde, que deverdo atuar a partir da acdo sobre os determinantes proximais
(vinculados aos comportamentos individuais), intermedidrios (relacionados as condigoes
de vida e trabalho) e distais (referentes 3 macroestrutura econdémica, social e cultural).

O Relatério dos DSS ainda expoe formas de intervengio baseadas no modelo de
Dahlgren e Whitehead, que inclui a intersetorialidade, a participacio social e as evi-
déncias cientificas. Considera, assim, que as politicas publicas estao voltadas as questdes
macroestruturais, de condi¢oes de vida e moradia, de mudangas de comportamento e,
além disso, expde a importincia de politicas voltadas ao fortalecimento das agoes de
solidariedade e de a¢oes coletivas.

Como exemplo das abordagens referentes as questdes macroestruturais, tem-se abaixo
as defini¢bes apresentadas pelo relatério (CNDSS, 2008, p. 5), cujas varidveis utilizadas
sdo aquelas capazes de ser mensuradas e cuja preocupacio ¢ mais claramente funciona-
lista ou estruturalista:

1. Estratificacio socioecondmica e a saide: apresenta a situagio atual e as tendéncias da
situacdo de saide no pafs, destacando as desigualdades de sadde segundo varidveis de
estratificagao socioecondmica, como renda, escolaridade, sexo e local de moradia.
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2. Condigoes de vida, ambiente e trabalho: apresentam as relagoes entre situacio de saide
e condi¢oes de vida, ambiente e trabalho, com énfase nas relacoes entre saneamento,
alimentagio, habitagdo, ambiente de trabalho, polui¢ao, acesso 2 informagio e servigos
de satde e seu impacto nas condigdes de satide dos diversos grupos da populagao.

3. Redes sociais, comunitdrias e satide: incluem evidéncias sobre a organiza¢ao comunitdria
e redes de solidariedade e apoio para a melhoria da situa¢io de satde, destacando
particularmente o grau de desenvolvimento dessas redes nos grupos sociais mais
desfavorecidos (estrutura e funcionamento das redes sociais).

4. Comportamentos, estilos de vida e saiide: incluem evidéncias existentes no Brasil (taxas
de mortalidade e de prevaléncia) sobre condutas de risco como hdbito de fumar, al-
coolismo, sedentarismo, dieta inadequada, entre outros, segundo os diferentes estratos
socioeconémicos da populagao.

Ainda, para a CNDSS, os servicos de sadde assumem posicao estratégica na identificagio
e encaminhamento das disparidades em sadde, mediante sua organizacio e potencialida-
de para a articulagdo intersetorial. Donabedian (2003) refor¢a a marcante relagio entre
desigualdade e servigos de satide, referindo-se ao acesso aos cuidados, que denomina de
“acessibilidade”, a facilidade pela qual as pessoas podem obter o cuidado, e isso dependerd
de alguns fatores, como os espaciais, organizacionais, econdmicos, sociais e culturais.

Dessa forma, compreende-se que os servicos de satide podem realmente interferir
no processo de desigualdade social e de saide. No entanto, ¢ preciso proporcionar aos
usudrios acessibilidade ao cuidado (na perspectiva da efetividade e da resolutividade das
necessidades de satde), o que estd além do simples acesso e entrada na infraestrutura
fisica, mas volta-se para a forma como ocorre a intera¢io de quem busca e quem oferece
o cuidado. Acredita-se que, para a compreensiao dos DSSs, nio basta olhar para as ques-
toes macroestruturais de organizagio da oferta e da demanda e unicamente sob a dtica
dos servigos. E necessdria a interlocu¢io com os usudrios ou os potenciais usudrios, por
meio do entendimento das prdticas terapéuticas que se estruturam a partir dos conceitos
de sadde e doenga, da construcio das necessidades de satide (RIQUINHO, 2009) e da
resolutividade, ainda que tempordria, das necessidades em satde.

Outra forma de avaliar os servigos de satide se dd a partir da Politica Nacional de
Atencdo Bdsica - PNAB (BRASIL, 2006), que prevé igualmente uma série de indicadores
avaliativos que medem o desempenho das equipes de saide. Foram assim definidas como
dreas estratégicas para atuagdo em todo o territrio nacional: a eliminagdo da hanseni-
ase, o controle da tuberculose, o controle da hipertensdo arterial, o controle do diabetes
mellitus, a elimina¢ao da desnutri¢ao infantil, a sadde da crianca, a saide da mulher, a
saude do idoso, a satde bucal e a promog¢io da satde. Os instrumentos utilizados para
avaliaco das prdticas em sadde estdo relacionados as prioridades acima pactuadas e se
pautam no SIAB, no Pacto de Atengao Bdsica e no Pacto de Gestao.

Analisando a oferta de servigos de satide no municipio de estudo desta pesquisa, a
partir de pelo menos um dos instrumentos de avalia¢o disponiveis (SIAB — Sistema
de Informacio da Atengio Bdsica), pudemos observar a falta de oferta de servigos de
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atencdo bdsica (AB) e utilizacao de servigos de média complexidade (MC) para agoes
sensiveis & AB no municipio em estudo. Outros problemas gerais observados foram
subnotificagdo, falhas metodoldgicas, baixa qualidade, além de problemas locais, tais
como a qualidade do preenchimento dos formuldrios devido a questao da produtividade.
Observou-se que a qualidade da informagio, sobretudo em municipios de pequeno porte,
perpassa a alimentagao dos dados em todas as etapas do processo até a disponibilizacio
publica pelos sistemas de informagio. O que se observou também foi a nao-aplica¢io
de alguns indicadores para municipios de pequeno porte (< 80 mil hab), pois nimeros
absolutos pequenos incidem em altas taxas. Esses problemas dificultam enormemente e
muitas vezes impedem a avalia¢io no nivel local.

No que se refere as competéncias das Secretarias de Saide municipais, observamos
no municipio estudado problemas referentes a estruturagao da rede de servigos de saide
que atenda adequadamente & populagdo rural, as dificuldades de garantir infraestrutura
minima adequada com recursos materiais ¢ humanos, 4 forma de organizagio do fluxo
de usudrios que garantem acesso as unidades de referéncia mediante relagoes clientelistas,
4 ndo-programagio das agdes de AB, & deficiéncia na alimentagio das bases de dados
nacionais e a inexisténcia de metodologias e instrumentos de monitoramento e avaliagao
da AB na esfera municipal.

O que se pode observar é que as prdticas avaliativas em sadde (tanto em relagao as
politicas e programas quanto aos determinantes sociais de satide, sejam eles estruturais,
intermedidrios ou relacionados ao contexto sociopolitico) ainda estao centradas em in-
dicadores de desempenho macroestruturais, passiveis de serem quantificados. Entretanto,
como afirmam Pinheiro e Silva Jdnior,

se considerarmos a integralidade da atengdo 4 satude, as priticas avaliativas na atengio
bdsica passam a abrigar as agdes efetivas dos atores nas situagdes de encontro com a

alteridade, ou seja, com a diversidade e a pluralidade humana (PINHEIRO; SILVA
JUNIOR, 2008, p. 28).

Mesmo diante de inovagdes onde o servigo tentaria identificar as necessidades dos
usudrios, observa-se nas prdticas avaliativas a nao-centralidade do usudrio a partir do
que ele pensa e vive, mas a partir de como esse servigo o vé. E a légica do servico e nio
a do usudrio. Logo, nas prdticas avaliativas, a a¢io do usudrio em rela¢do a sua saude
se torna invisivel, pois nio sao levadas em conta as dimensoes subjetivas (dindmicas de
inter-relagdes e entrerrelagdes) existentes na realidade local. Nos determinantes sociais de
sadde, nao hd nada de “natural” porque suas dimensoes subjetivas sio uma construgio
social dos diferentes atores envolvidos.

Acredita-se que a unido de esforcos entre pesquisadores, gestores e sociedade civil seja
um importante passo para o conhecimento aprofundado das desigualdades vividas pelas
pessoas e apontem alternativas para que as mesmas possam ser reduzidas ou remediadas,
levando em conta outras varidveis para além das socioecondmicas (RIQUINHO, 2009).
Nesse sentido, conhecer as estratégias dos individuos frente as desigualdades sociais e de
sadde, e o que motiva a busca de cuidados, contribuird para a compreensio do estabe-
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lecimento de vinculo com as redes de apoio na comunidade e na mobilidade, em busca
de préticas terapéuticas e de servigos que satisfagam sua necessidade de sadde. Observa-se
que a populagio vem desenvolvendo movimentos muitas vezes imperceptiveis, mas que
compreendem experiéncias construidas a partir de sua légica de agdo, que podem ser
identificadas na existéncia de redes, no movimento e nas prdticas de saide dos sujeitos
(RIQUINHO; GERHARDT, 2008). Dessa forma, torna-se necessdrio conhecer as
“maneiras de fazer” desse coletivo, identificando as prdticas relacionadas direta e indi-
retamente A suas experiéncias com a saide e a doenga, as quais podem sinalizar um
caminho para a incorpora¢io de outros olhares na légica dos servigos de sadde, a partir
das concepgoes e necessidades identificadas pelos usudrios (ACIOLIL, 20006).

Incorporar as dimensdes subjetivas para qualificar as desigualdades sociais tem tam-
bém sua importincia na compreensio de que o apoio social colabora no enfrentamento
dessas disparidades (NGUYEN; PESCHARD, 2003). As autoras consideram que o
apoio social é produzido local e historicamente, revelando-se como importante fator no
enfrentamento de situagdes de adoecimento que nio se restringem ao campo biolégico
e material. Para tanto, tais dimensoes precisam ser consideradas na avaliacio em saude,
incorporando a perspectiva do usudrio a partir de suas necessidades de satde. Estas
compreendem a construgdo objetiva e subjetiva dos problemas a partir de uma plura-
lidade de espagos nos quais as pessoas vivem, bem como contemplam a diversidade de
escolhas dos individuos. Assim, corrobora-se, com Dejours (1986), que o mais completo
bem-estar, seja fisico, mental, social ou espiritual, inexiste. O autor relaciona saide com
esperanga, como algo proveniente do interior de cada um, nio compreendendo assunto
exclusivo de uma institui¢ao ou classe profissional: “sadde é uma coisa que se conquista,
que se enfrenta e que se defende” (DEJOURS, 1986, p. 6).

Da mesma forma, ao contribuir para uma concepgao ampliada de saide, Melo (2005)
complementa que ela pode ser entendida como um direito social, ultrapassando as agoes
especificas de promogao, prevencio, reabilitagdo e recuperagio da mesma, pois sua deter-
minagao envolve as condicoes de vida, de trabalho, ambientais, emocionais, bem como as
demais condigbes necessdrias ao prosseguimento da vida com um minimo de qualidade.

Assim, com o propdsito de compreender os multiplos fatores presentes nas dinimicas
cotidianas, elegeu-se o itinerdrio terapéutico como um instrumento potente para avaliar os
determinantes sociais de satide, pois permite a compreensio do enfrentamento das questoes
de sadde e doenga, que se moldam a partir do contexto em que as pessoas vivem, bem
como dos aspectos econdmicos, sociais e culturais que organizam a vida coletiva e a vida
biolégica, resultantes de um espago de agdo e interagio social (GERHARDT, 2007). E
nesse sentido que os grupos sociais estabelecem relagoes de apoio, configurando redes sociais
que definem priticas terapéuticas e colaboram no enfrentamento de situagdes cotidianas.

A definigdo de itinerdrios terapéuticos adotada nesta pesquisa refere-se as diferentes
préticas em saide e aos caminhos percorridos em busca de cuidado, onde se desenham
multiplas trajetdrias (assistenciais ou nao, incluindo diferentes sistemas de cuidado), em
fungio das necessidades de saide, das disponibilidades de recursos sociais existentes — sob
a forma de redes sociais formais e informais — e da resolutividade obtida. Importante
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colocar que as redes informais sao compreendidas a partir de relagdes que nao se esta-
belecem por instituigdes, mas por dispositivos sociais, como a posi¢ao e papel social na
comunidade/sociedade. J4 por redes formais, compreende-se que as relacdes sio estabe-
lecidas em fungdo da posicao e do papel social na institui¢ao. Nesse processo dinimico
de busca por cuidado (definido aqui como uma pritica nao-normativa, mas de inter-
relagdo e intersubjetividades) e de mobilizagdo de recursos sociais, aparecem nitidamente
os mediadores (facilitadores e/ou inibidores), que sio mobilizados (em diferentes niveis,
diferentes participacoes, diferentes momentos temporais e espaciais). Essa mobilizagao
tem, nesse sentido, cardter dinimico e muitas vezes transitério.

Assim, o itinerdrio terapéutico enquanto ferramenta tedrico-metodoldgica se constitui
numa prética avaliativa centrada no usudrio, capaz de revelar a complexidade das dindmi-
cas cotidianas nas quais os individuos se inserem. O IT permite a andlise das maltiplas
redes tecidas pelo sujeito, evidenciando o modo como sio estabelecidas e construidas as
relagdes sociais, quais seus sentidos e significados. Ao mesmo tempo, e complementar-
mente, a andlise das redes sociais permite desvendar as légicas, possibilidades e escolhas
mobilizadas ao longo dos itinerdrios terapéuticos.

Nas relagoes estabelecidas, as trocas vao desde ajuda material, presta¢io de servigos, ao
aconselhamento e companhia nas atividades de lazer. As redes sociais permitem acesso a
recursos nao oportunizados pelo Estado ou pelo mercado, utilizando-se de um principio
de dddiva e de reciprocidade (PORTUGUAL, 2006). A autora salienta 0 modo como se
processa o acesso a recursos de diversos tipos, os quais estao intimamente relacionados
com a forma e a intensidade das relagdes sociais estabelecidas nas redes,constituidas por
lagos fortes ou lagos fracos, por lagos de parentesco, restrito ou alargado, implicando di-
ferentes resultados no acesso a recursos, na satisfagao de necessidades e no enfrentamento
de dificuldades ou situagoes de risco. Na perspectiva de Mercklé (2004), o desafio de se
trabalhar com redes sociais estd justamente na capacidade de articular as determinagdes
mais amplas (sociais e culturais) e as a¢des individuais sobre essas determinagoes, ou
seja, de incorporar a dinimica das escolhas na vida cotidiana.

Estrategicamente, podemos pensar as relagdes entre determinantes macroestruturais,
microestruturais e moleculares (sujeitos) como regidos pela légica de reciprocidade e de
dddiva que obriga todos os envolvidos a assumirem suas partes de responsabilidade na
manuten¢ao e reprodugio da rede social. Também se inclui nessa légica a circulagao de
dons desiguais de poder e prestigio que compartilham o valor da dddiva, das obriga¢oes
de dar, receber e retribuir (CAILLE, 2002). A escuta dos significados destas relagoes a
partir de uma abordagem qualitativa aprofundada (entrevistas, observagio e grupo focal,
itinerdrios terapéuticos e redes sociais) leva a compreender o simbolismo mais profundo
presente nas representagdes dos usudrios, que remetem e enfatizam a importincia do
estabelecimento dos vinculos entre usudrios e profissionais de satde. E repensar as prd-
ticas de saide como objeto de inter-relagdes e entrerrelagdes de vdrios saberes e vdrias
préticas. A compreensio da densidade e intensidade das relacdes, das mediacoes e das
trocas presentes nas redes sociais permite caracterizar de forma mais contundente os
itinerdrios terapéuticos e as multiplas prdticas que o compdem.
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Como apontam Pinheiro e Martins:

[a] compreensdo da dialética entre o todo e a parte ou entre a estrutura e 0 comportamento
¢ importante para se avangar na discussdo sobre o potencial de os usudrios aparecerem como
redes mobilizadoras de recursos plurais e voltados para a constru¢io de uma coesio social
que responda 2 exigéncia do interesse pablico (PINHEIRO; MARTINS, 2008, p. 5).

O servigo de satde participa dessa rede na medida em que, inserido numa comuni-
dade, partilha de seu cotidiano e representa um apoio nas situagoes de adoecimento. No
entanto, para ampliar essa atuagio se faz necessdrio desenvolver lagos de apoio coletivo,
compartilhar das necessidades dos usudrios e horizontalizar as relagoes.

Portanto, estimulados a repensar tanto os determinantes sociais de satide quanto as
préticas avaliativas de politicas e programas de saide, optamos, nas discussdes do projeto
multicéntrico, por uma estratégia metodolégica que centraliza a busca de informagoes
no sujeito/usudrio, ou seja, “centrado no usudrio”. No nosso caso especifico, a categoria
“centrado no usudrio” ¢ definida por meio da nogao de situagoes de vida, que diz respeito
a posi¢do singular que o individuo, familia ou grupo, ou o sujeito-protagonista, ocupa
em relagdo a seu universo referencial. E o resultado da interacdo entre as “condicoes”
existentes e o empenho dos atores sociais em reagirem ou nio a elas, ou seja, engloba os
fatores objetivos e as dindmicas de relagdes materiais e imateriais, coletivas e individuais
existentes em suas “situacoes de vida” (GERHARDT, 2007).

Essa defini¢ao vem ao encontro da discussao proposta por Martins (2008a) em seu
texto “Usudrios, redes de mediadores e associagbes puiblicas hibridas na saide”. Assim,
a compreensdo da categoria “centrado no usudrio” através da nogao de situacoes de vida
parte igualmente do principio de que a compreensio de como o usudrio faz escolhas e
toma decisdes na organizagao de suas priticas e cuidados de satide nao pode ser empre-
endida nem por uma abordagem funcionalista — usudrio como mera categoria estatistica
ou de planejamento — nem por uma abordagem individualista — concebido como o ator
social que usufrui unilateralmente do servico publico a partir dos cédlculos que produz
sobre sua condi¢ao de sadde pessoal, sem consideragao de sua codependéncia com relagao
aos condicionantes comunitdrios (MARTINS, 2008a).

A compreensio das condi¢bes de vida existentes e o empenho dos atores sociais em
reagirem ou ndo a elas permitem uma leitura da complexidade de relages e inter-relagoes
do individuo e seu contexto. A escolha e a decisao ocorrem ou se dao do ponto de vista
relacional no espago publico (dentro de uma perspectiva coletiva, em rede). A saide dos
individuos expressa o impacto dos problemas materiais sobre o corpo e permite, de certo
modo, uma leitura destas relagdes. Por outro lado, existem mecanismos de regulacio ou
de perturba¢ao da saide e da doenga que sao de ordem social e cultural, a saber: papel
das relages sociais (familiares e comunitdrias) e as solidariedades que as fortalecem ou
conflitos que as dividem — como mediadores entre o individuo e seu ambiente fisico. Os
comportamentos ¢ opinides de individuos dependem em grande parte das estruturas nas
quais eles estao inseridos e do sistema de valores e normas veiculados pelo meio social
ao qual fazem referéncia e que governam as relacdes entre condicdes de vida, satde e

Avaliacdo em salde na perspectiva do usuario 293



Tatiana Engel Gerhardt et al.

sociedade; consequéncias dos comportamentos individuais em relagio as desordens cor-
porais (fisicas), de acordo com as representagdes do corpo e da doenga e as respostas
propostas pelas diferentes possibilidades de cuidados em sadde.

Sendo assim, a partir do momento em que nio nos contentamos em saber que o
estado de saide de uma populagio é um reflexo “passivo” de suas condi¢des de vida
materiais, ¢ indispensdvel levar em conta as respostas sociais que sdo dadas aos proble-
mas que se apresentam, sob a forma de gestdo social, no exclusivamente da sadde e
da doenga, mas também da vida cotidiana como um todo. Isto implica um esforgo de
compreensdo dos problemas ligados a satide ¢ a capacidade de mobilizagao de “recursos
sociais”, capazes de dar um tipo de resposta aos problemas encontrados e das trajetdrias
sociais que levam os individuos a se encontrarem em tal situagao.

Neste contexto, torna-se importante pensar em prdticas profissionais e de organizagio
de servicos de saide integrais moduladas pelas necessidades dos sujeitos, enquanto res-
posta socialmente construida (representagdes sociais da satde e da doenga, redes de apoio
social, itinerdrios terapéuticos) e em prdticas avaliativas que levem em conta dimensdes
subjetivas (dinimicas), e nao somente indicadores de desempenho. Assim, os itinerdrios
terapéuticos contribuem enquanto ferramenta avaliativa do funcionamento do sistema
local de satde, permitindo a constru¢io da integralidade no atendimento as pessoas.

Como forma de viabilizar o didlogo entre as diferentes propostas de pesquisa que
compdem o projeto multicéntrico, partiu-se de um bloco comum de categorias analiticas,
tais como acesso/acessibilidade, participacao e visibilidade.

O acesso pode ser definido como a entrada inicial do usudrio aos servicos de satide
(TRAVASSOS; MARTINS, 2004), o que nio significa que suas necessidades sejam
supridas. J4 a acessibilidade se refere as facilidades e ou dificuldades em obter o cuidado,
definido aqui como uma prdtica nao-normativa, mas de inter-relacio e intersubjetividades
(GERHARDT; RIQUINHO; ROTOLI, 2008) — portanto, uma pritica que significa
nao sé ter acesso ao servico de saide, mas também obter a resolu¢iao de suas demandas
e necessidades. Nesse sentido, tanto acesso quanto acessibilidade dependem de fatores
espaciais, organizacionais, econémicos, sociais, politicos e culturais.

O acesso pode ser influenciado por fatores sociais, como os macro e os microssocioldgicos.
Os fatores macrossocioldgicos admitem que o usudrio é condicionado por determinantes
sociais (renda, trabalho, educacdo, etc.). J4 com os determinantes microssociolgicos, o
usudrio é coparticipe da sua produgao (MARTINS, 2008b). Para Donabedian (2003), as
pessoas estao vitalmente interessadas na forma como se obtém o cuidado quando elas pre-
cisam e quao f4cil e conveniente isto pode ser obtido. A busca por cuidados a satde pode
repercutir sentimentos inesperados e influenciar a capacidade da pessoa em obté-los.

A categoria analitica da participagdo ¢ vista além de um instrumento de resolugo de
problemas, mas como uma necessidade fundamental do ser humano de ter um espago
para expressar-se, interagir com os outros, criar e ser valorizado pelos outros, ou seja, ser
reconhecido. Nao existindo este espago de participagao, pode-se pensar que individuos,
familias ou grupos nio dispoem de reconhecimento e visibilidade, resultando muitas
vezes em repercussoes sobre a saide no seu sentido mais amplo.
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Pode-se dizer que a nao-participa¢io da sociedade civil é uma heranga autoritdria de
governos passados, mantidas nos tempos atuais como forma de perpetuar-se no poder,
mantendo com a populagdo uma relagdo vertical, ndo reconhecendo os saberes por elas
adquiridos. Assim, a participagdo social ¢ um processo que se aprende se incentivado,
pois suas caracteristicas sao dependentes do cendrio cultural local. Para Luz (2006), a
participagdo efetiva da sociedade civil nas politicas de satde resulta da sintonia entre
estas e as institui¢oes, formadas por profissionais e gestores, por exemplo, que dependem
da cultura politico-partiddria e da intensidade de controle da parte do poder publico.
Nesta pesquisa, utilizamos essa categoria analitica como forma de identificar a busca de
usudrios por espagos ou grupos (formais e informais) que possibilitem a manifestagio e
o reconhecimento individual e coletivo.

A terceira categoria analitica refere-se a visibilidade, que se traduz por ser a qualida-
de de quem ¢ visivel ao olhar do outro; logo, tornar alguém invisivel ¢ projetar sobre
ele um estigma que decorre principalmente da indiferenga, refletindo na construgio da
identidade do sujeito (CAILLE, 2008). Ao pensar essa categoria na vida social, exercita-
se 0 mecanismo de rede como um sistema de trocas, em que circulam bens simbdlicos
e materiais. Os primeiros estdo presentes nos gestos, ritos e crengas, ¢ o segundo, por
meio de mercadorias, servicos e presentes (MARTINS, 2008b). Desta forma, existem
algumas formas de se conquistar a visibilidade ou invisibilidade, dependentes das relagoes
estabelecidas coletivamente, assim como das representagoes individuais do cotidiano, nas
quais as experiéncias de sofrimento medeiam essas concepgoes.

Em meio a uma sociedade capitalista e ocidental, a valoragio fundamenta-se na
ideia de produtividade, cabendo um valor social as pessoas. Para Caillé, o valor dos
sujeitos sociais é medido em sua capacidade de dar, em relagao ao universo da dddiva
(CAILLE, 2008). Dentro desta l6gica, o trabalho, no sentido de labor, e a produtividade
dele resultante, contribuem para o reconhecimento e a valorag¢io dos individuos dentro
de uma rede social e relacional. O valor social e a visibilidade do individuo diante da
sua relagdo com o trabalho e a riqueza sio ainda mais intensos no contexto rural da
presente pesquisa, onde o trabalho se insere na vida de todos como uma obrigagao, jd
que ¢ necessdrio para a sobrevivéncia (STRECK; FRISON, 1999). Desde muito jovem,
o individuo ¢ introduzido ao mundo do plantar, colher e produzir em prol da subsis-
téncia e/ou lucro sobre o produto, e isso passa de geragdo a geragio como forma de
pertencimento aquele meio. Logo, no individuo incapacitado por uma doenga cronica
sobre cai certa desvaloriza¢o e marginaliza¢io social. A relagdo entre visibilidade e sadde
adquire outro sentido quando o reconhecimento das experiéncias vividas nio acontece.
Assim, remetemos a necessidade de se pensar a doenga cronica a partir da “situagdo de
adoecimento crénico”, discutida logo abaixo.

A situacao de adoecimento cronico em um contexto rural

Para repensarmos os determinantes sociais e as prdticas avaliativas centrados no
usudrio, através da compreensao dos itinerdrios terapéuticos, redes sociais e das subjeti-
vidades individuais e coletivas de usudrios em situagio de adoecimento crdnico, o estudo
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realizado pela equipe de pesquisadores do GESC/UFRGS em 2008-2009 elegeu uma
localidade de um dos municipios da base empirica do projeto-base, a comunidade de
Rincao dos Maia, situada na drea rural do municipio de Cangugu-RS. Apresentaremos,
no capitulo a seguir, o cendrio de estudo, na tentativa de aproximar o leitor do contexto
e da problemdtica da drea empirica.

A riqueza das informagbes obtidas sobre o contexto dessa comunidade estimulou
o aprofundamento de questdes relacionadas a resolugio dos problemas cotidianos e
do enfrentamento das desigualdades sociais e de sadde, através da compreensio dos
determinantes sociais de sadde relativos ao que denominamos, nesta pesquisa, de
situagdo de adoecimento cronico. Isso se deve ao fato de que os determinantes do
adoecimento revelam muito do contexto sociocultural e histérico das comunidades
locais, pelas caracteristicas de evolu¢ao continua e prolongada no tempo das patologias
que se enquadram nessa situagio.

Nesta pesquisa, ao adotarmos a nogao de situagdes de vida como capaz de revelar o
protagonismo do usudrio, adotamos também a nogao de situagio de adoecimento crénico
para pensarmos a doenga e o individuo a partir de sua “situa¢do”, ou seja,

colocando énfase sobre a posigdo singular que ocupa um individuo, uma familia, uma co-
munidade — conforme o nivel de andlise adotado — em relagao ao seu universo referencial.
Esta posi¢do ¢ o resultado de uma interagdo permanente entre as “condi¢des” existentes
em certo momento e o desempenho dos atores sociais, quer eles as aceitem sem reagir —
as vezes sem sequer ter consciéncia da sua existéncia —, quer eles tentem modificd-las ou,
mais frequentemente, interpretd-las, resistir-lhes, aproveitar suas contradigdes e os espagos

que eclas deixam para desenvolver iniciativas e inova¢des. Apresenta-se na qualidade de

processo dindmico (GERHARDT, 2007, p. 290-291).

A situagao de adoecimento crdnico é, assim, o processo através do qual o individuo
dd significados socialmente reconhecidos a suas disfungdes ou a seu estado patoldgico.
Em outras palavras, caracteriza-se como aquela cujas necessidades em satide remetem a
um processo histérico e social, construido a partir do cotidiano dos atores, possivel de
ser conhecido a partir da contextualizagio dos processos vividos. As prdticas em sadde
resultam dessas diferentes necessidades, conformando um itinerdrio terapéutico e redes de
apoio social onde hd circulagiao de bens materiais e imateriais “preciosos”, a quem oferece
e recebe e que permitem movimentos locais na busca de alivio dos desconfortos fisicos e
mentais e na superagio das dificuldades impostas no cotidiano (RIQUINHO, 2009).

Nesse sentido, o que denominamos de situagao de adoecimento cronico apresenta
uma perspectiva, a do usudrio, para pensarmos os determinantes sociais e as prdticas
avaliativas, pois demandam rela¢oes duradouras no tempo e no espago social. A proposta
do presente trabalho ¢ discutir, a partir de experiéncias locais enfocando o cotidiano,
uma forma de integrar, nos determinantes sociais de satide e nas préticas avaliativas, nao
apenas as condi¢des, mas igualmente as situacdes de vida das populagbes socialmente
excluidas, como as do meio rural, que veremos em detalhe no préximo capitulo.
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Diante das consideracdes tedrico-conceituais expostas no capitulo precedente, vimos
que existe uma correlagdo complexa entre as condi¢oes de satide da populagio e os in-
dicadores de condigoes de vida, pois ela é mediada pelo sujeito através de suas situagdes
de vida (que englobam dimensées objetivas e subjetivas, individuais e coletivas). Desta
forma, para apreciarmos essa correlagio a partir do sujeito/usudrio e de suas redes de
significa¢io e de mediacdo, articulamos diferentes métodos e instrumentos avaliativos.

Este estudo foi entdao desenvolvido por meio de uma abordagem por triangulagio de
métodos, a qual valoriza tanto a quantificagao quanto a qualificagio como parte da quali-
dade dos fendmenos e dos sujeitos sociais, marcados por estruturas, relagoes e subjetividade
(MINAYO, 2005). Valoriza os vdrios tipos de informagdes presentes na realidade, cujos
fendmenos podem ser explicados em sua magnitude e compreendidos em sua intensidade,
aprofundando as reflexdes em suas multiplas dimensées. A triangulagio de métodos preten-
de ainda ir além das duas formas de abordagem positivista (quantitativa) e compreensiva
(qualitativa), permitindo criar um processo de dissolu¢io de dicotomias, entre quantitativo
e qualitativo, entre macro e micro, entre interior e exterior, entre sujeito e objeto, produ-
zindo a unidade sintética do mdltiplo e do uno (MINAYO, 2005). Na presente pesquisa,
a triangulacio de métodos se revelou estratégia importante para desenvolver uma prética
avaliativa centrada no usudrio, ou seja, capaz de revelar sua expressao e sua prdtica.

Dessa forma, desenvolvemos o estudo das dimensdes subjetivas dos determinantes
sociais em duas etapas complementares entre si, tendo em vista a apreensio das situ-
agoes de vida e satide da populagio estudada. A primeira etapa visou a compreender
as concepgoes de satde e doenga, as prdticas e estratégias empreendidas para conservar
ou recuperar a satide (ao longo dos itinerdrios terapéuticos e da mobilizagao das redes
sociais) de usudrios em situagio de adoecimento cronico — estes aspectos foram foco de
entrevista e de observagio participante (RIQUINHO, 2009). Por meio de um grupo
focal, empregando a Metodologia de Andlise de Redes do Cotidiano (MARES), a se-
gunda etapa visou a aprofundar a andlise das redes sociais presentes no cotidiano dos
individuos e suas relagdes com os servicos de saide, identificando as crengas e valores
que estruturam tais redes, os problemas que inibem a expansio da rede e os recursos
disponiveis para superar os problemas (MARTINS, 2008).
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O contexto de estudo: a comunidade de Rincao dos Maia

Na tentativa de aproximar o leitor do contexto e da problemdtica da drea empirica,
onde serdo apresentados aspectos relacionados a organizagio social, econémica e cultural
e as relagdes sociais que se estabelecem, a fim de compreendermos as especificidades da
populagio estudada, apresentaremos aqui o cendrio de estudo.

O estudo foi realizado na localidade de Rincio dos Maia, municipio de Cangugu
(RS). Possui uma populagio total de 51.427 residentes, dos quais 65,6% da populagio
residem nas 4dreas rurais (BRASIL, 2000). E dividido em cinco distritos e 120 locali-
dades, onde a comunidade Rincio dos Maia localiza-se no primeiro distrito e tem uma
populagio de 814 pessoas e 241 familias (RIQUINHO, 2009).

Rincao dos Maia foi uma estdncia de sesmaria, sendo que o nome da localidade
advém de antigos proprietdrios de sobrenome Maia. Situa-se a uma distancia da sede de
aproximadamente 12 km, numa regido de relevo acidentado. Dispde de uma escola de 1°
grau, um posto de sadde, uma igreja catdlica e uma evangélica e uma sede comunitdria,
infraestrutura conquistada com o esfor¢o da sociedade local e do auxilio do poder publico
(FIALHO, 2005). Nessa localidade concentra-se o maior nimero de pequenos estabe-
lecimentos familiares do municipio, e em média a drea total estd entre 7 e 10 hectares.
As familias de agricultores dedicam-se ao cultivo da matéria-prima para a inddstria de
doces e conservas ou integrado as empresas de tabacos (FIALHO, 2005).

A condi¢io de vida no Rinciao dos Maia, no passado, era precdria, com familias
numerosas, atividade agricola incipiente e casas de pau-a-pique, chio batido (terra) e
cobertas com capim santa-fé (palha) ou telhas sem forro; a cada chuva eram novamente
rebocadas de barro, a pobreza era generalizada. O inverno na Serra do Sudeste, além da
baixa temperatura, ¢ imido, acentuando a sensagao térmica de frio. Segundo relatos, o
que aquecia era a brasa, quase nao havia roupas, fatos que justificavam a alta incidéncia
da mortalidade infantil. As pessoas eram reconhecidas facilmente pelos moradores da
cidade ou de outras localidades, pelo tipo fisico (subnutridos), pela forma de vestir, pelos
gestos e pela fala, pelos comportamentos violentos e brigdes, configurando a localidade
o apelido de “Rincao do Pulguedo” (FIALHO, 2005).

Desta forma, a comunidade tem em sua histéria a presenga de estigmas, os quais
sao mantidos devido a dificuldade de superagdo. Nas descrigoes e exemplo que Goffman
(1982) utiliza em seu livro, duas situagées chamam a aten¢io pela semelhanga com
acontecimentos que a tese de Fialho (2005) aponta. Primeiramente, o misto de retrai-
mento e agressividade que o individuo estigmatizado pode utilizar, relatado na localidade
por meio de brigas e sentimento de inferioridade e timidez. E a segunda, representada
pela incapacidade de reagir 4 sua condigao, romper com sua realidade e imprimir outra
interpretagdo a sua identidade social.

Segundo Fialho (2005), o divisor de dguas ocorreu no fim da década de 70 e inicio
de 80, por meio da aplicagio do Programa de Desenvolvimento de Comunidade pela
Superintendéncia do Desenvolvimento da Regido Sul (SUDESUL), apés diagndstico feito
por intermédio da Universidade Catélica de Pelotas, o qual evidenciou precdrias condigoes
de vida e restricdes econdmicas e sociais das familias dessa localidade. O objetivo do
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programa era atuar junto as populagdes carentes do meio rural, por meio do planejamento
participativo, tendo em vista a redugdo das desigualdades sociais, possibilitando o acesso
as atividades produtivas e proporcionando melhorias no nivel de vida.

No entanto, as estratégias de desenvolvimento nio atingiram todos os moradores
da mesma forma. Fialho (2005) observou nos relatos dessas pessoas pouca melhora nas
condigoes de vida: as condi¢oes de moradia e a atividade produtiva pouco mudaram no
decorrer dos anos. As conquistas materiais para alguns vieram em momento posterior
a aposentadoria. A populagio do Rincio dos Maia dividiu-se entre os que aderiram ao
programa, modificando sua relagdo com a terra e com o préximo, por meio de parcerias
e cooperativas, ¢ os que nio compartilharam dessa mudan¢a, mantendo o cultivo da
maneira como aprenderam com seus antepassados.

Esse modo de relacionar-se com o meio e com as demais pessoas revela relagdes com-
plexas de autoestima, orgulho, otimismo, cautela e indiferenga, sentimentos antagbnicos
que perpassam a vida das pessoas dessa localidade, revelando em parte as caracteristicas
das relagoes humanas.

A pesquisa desenvolvida por Riquinho (2009) nessa localidade descreveu de forma
densa o contexto social, as relagdes de proximidade através das concepgoes de satide e
doenga, a configuragdo das redes sociais e as escolhas efetuadas ao longo dos itinerdrios
terapéuticos, observados junto i populagio de estudo. A medida que foi observando a
organizagdo social e as relagdes de trabalho e de sociabilidade no interior da comunida-
de, verificou que estas relagdes eram fundamentais para o enfrentamento dos problemas
cotidianos, engendrados pelas desigualdades sociais e pela incapacidade de se exporem
no espago publico, dentre eles o da saide.

Do ponto de vista socioeconémico, a populagio se diferenciava em trés niveis de
condi¢do de vida (inferior, médio e superior), caracterizados principalmente pelas con-
digoes da habitagao, presenca de sanitdrio no domicilio, tipo de produ¢io e transporte
utilizado. A maioria das familias encontrou-se no nivel médio, com habita¢oes sem forro
ou piso e sem pintura e com sanitdrio, diferentemente do nivel inferior (onde se situa a
segunda maior parte da populacio), em que nio hd presenga desse aparelho, enquanto
no nivel superior as habitagées encontram-se com forro, piso e sanitdrio. E importante
contextualizar essas disparidades nos domicilios com a drea geogrdfica, pois se trata da
Serra do Sudeste, cujo inverno é umido e frio.

O tipo de produgdo de maior ocorréncia entre as familias da localidade visava 4 sub-
sisténcia e comercializagao. Quando analisada essa caracteristica por condi¢ao de vida,
no nivel de vida inferior as familias produziam apenas para subsisténcia, possivelmente
pela ocupagio de agricultor diarista, configurado por aquele que trabalhava em outras
propriedades, conforme a oferta em épocas de plantio, poda ou safra, plantando pouca
quantidade para o consumo. Essas caracteristicas estao vinculadas ao alto custo para o
plantio e as perdas frequentes nas pequenas propriedades.

O tipo de transporte mais utilizado é 6nibus ou moto, principalmente no nivel
inferior, devido a sua logistica e disponibilidade local em circular pela comunidade até
a sede do municipio trés vezes na semana. Pode-se dizer que é um fator limitante no
acesso funcional e geogréfico aos servigos publicos.
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Quanto a morbidade referida e nivel de vida, a queixa de pressio alta foi prepon-
derante no nivel médio; jé as outras doencas cardiovasculares foram mais referidas no
superior e o problema de visao, dlcool, nervos e enxaqueca, labirintite e desmaio, mais
referidos no inferior. Talvez as pessoas de nivel de vida médio e superior tivessem mais
acesso aos servicos de satde, e assim, apds o diagndstico, identificavam seu problema
de satde, enquanto as de nivel inferior conviviam com seus denominados “sofrimentos
difusos”, os quais eram sentidos como ilegitimos aos olhos de muitos profissionais. Nesse
sentido, as desigualdades sociais entre os niveis de vida oneravam os menos favorecidos
economicamente em relacio ao direito de acesso universal aos servigos de saide, enquanto
estes ultimos estavam longe de desempenhar seu papel na intermediagio, identificagio
e visibilidade dessas desigualdades (RIQUINHO, 2009).

No que se refere as redes de apoio social, os recursos circulantes na rede eram pre-
dominantemente mobilizados por elos familiares e de vizinhanga, procurando atenuar os
problemas ressentidos e expressos, tanto em relagio a reprodugio fisica como social. As
relagdes familiares eram constituidas por fortes lagos de pertencimento e sociabilidade;
quando esta se apresentava fragilizada, normalmente por sua estrutura de tamanho redu-
zida, os vizinhos a integravam. Sua principal atuag¢io ocorria na entreajuda, seja para as
atividades de labor, durante o plantio e colheita, no acompanhamento de hospitalizagio
ou ainda no aluguel do carro para levar até a cidade nas situacoes de doenga.

Observou-se que as familias extensas possufam maior capacidade para a reprodugio
fisica baseada nas atividades de labor, dividida entre seus membros. No entanto, nas
relagdes sociais seu nimero independia, aproximando-se mais da forma como as pessoas
se sentem no mundo, em relagao 4 autoconfianca e relacoes estabelecidas. Assim, a vida
coletiva no formato de rede congregava relagoes interpessoais de amizade e camaradagem,
como também permitia a circulagio de sentimentos, como ressentimento e abandono
entre seus membros (RIQUINHO, 2009).

A presenga do Estado nas politicas redistribuitivas, na Previdéncia Social e no for-
talecimento da agricultura era incluida nas redes de apoio social das familias estudadas
como fator de acesso a bens e servigos, permitindo visibilidade perante a sociedade. Outra
forma de adquirir visibilidade e reconhecimento, sem excluir a primeira, foi a participagao
na congregagao religiosa, que permitia uma identidade social e a promessa de uma vida
melhor no porvir, recompensando as pentrias terrestres (RIQUINHO, 2009).

Nos itinerdrios terapéuticos percorridos pelos sujeitos, identificou-se a busca do alivio
de uma doenga ou enfermidade, traduzida em seus sinais e sintomas fisicos e mentais, os
quais na maioria das vezes sio plurais. A ordem de escolha ou a op¢io por apenas um
dependia das experiéncias vivenciadas pelo sujeito, bem como da influéncia da familia,
amigo ou vizinho. O uso de chds, afumentagdo e procura por um curandeiro advinha
como primeira tentativa, ou entdo pelo insucesso do tratamento profissional. O uso
frequente de consultdrios particulares demonstrou, para além das escolhas pessoais, as
fragilidades do sistema de sadde municipal (RIQUINHO, 2009).

Apesar das diferengas encontradas nas caracteristicas socioecondmicas e na morbidade
referida, observou-se uma coesio social, especialmente em sua matriz cultural de trabalhador
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rural. Assim, as concepgoes de saide e doenga formavam um construto social que inclufa
dimensdes fisicas e subjetivas, no qual as concepgoes bioldgicas incorporaram conceitos
de doengas com seus parAmetros biomédicos e de enfermidade, como um processo vivido
no cotidiano individual e coletivo. Nesse cotidiano, as condigbes de vida expressas como
ter “boa moradia”, acesso a alimentagdo e dgua foram aspectos materiais relevantes, mas
nao determinantes da saide e da doenga, pois se evidenciou nas estratégias pessoais e
coletivas a busca de elementos imateriais, como a alegria, prazer e distragao em conversar
com amigos e vizinhos, maneiras estas de ter ou preservar a sadde.

Os relatos sobre o trabalho inferem um importante stazus, referido de forma ambigua
e favorecendo tanto a saide como a doenca, pois 20 mesmo tempo em que media as inte-
ragOes sociais e materiais, também as expunha as intempéries do clima, preocupagdes com
o plantio, colheita e uso do agrotéxico. O valor simbdlico atribuido ao trabalho remeteu a
ideia de ser dtil a sociedade e de inser¢do na cadeia produtiva, mas essa atividade poderia
onerar o trabalhador, contribuindo para seu adoecimento (RIQUINHO, 2009).

O sentimento em rela¢ao ao estado de saide independe da presenca de uma doenga, pois
apesar de conviver com seu aspecto cronico, as pessoas se consideravam sauddveis, substituindo
atividades de labor anteriormente exercidas por outras que conseguiam desempenhar. No
entanto, a sensacao de estar adoecido foi fortemente vinculada a0 modo como se vivencia
essa enfermidade, assim como o sofrimento por ela decorrente, tendo em vista a incapacidade
que este estado impde, seja fisico ou mental. A alternincia entre sentir-se doente ou sauddvel
veio da constatagdo pritica de que nenhum estado ¢ continuo: ele pode se modificar, como
igualmente o dia e a noite, o sol e a chuva; portanto, a observagao do meio natural sinaliza
0 quao ténue sao os estados de satide e doenca (RIQUINHO, 2009).

Considerando a estrutura em servigos de saide e sua oferta no municipio de Cangugu,
este ¢ sede e referéncia microrregional para o préprio municipio e para Santana da Boa
Vista, conforme a regionaliza¢do estadual, atendendo a algumas consultas e procedi-
mento especializado de média complexidade (MC) (RIO GRANDE DO SUL, 2002).
Conforme o Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saide (CNES), o municipio de
Cangugu apresenta 27 servigos de sadde distribuidos em centros e postos de saide, clinicas
especializadas, um hospital geral, unidades laboratoriais e de apoio diagndstico e uma
unidade de vigildncia em saide. Estes servigos atendem majoritariamente por demanda
espontinea, sendo que seis atendem por demanda referenciada e somente um tem aten-
dimento 24 horas. Vinte e um estabelecimentos de sadde sio de administragao publica
municipal e os demais t¢ém administra¢do privada (GERHARDT et al., 2008).

Em relacio 2 oferta de atendimento na atengio bdsica 2 satide, no municipio as
consultas bdsicas se mantiveram abaixo dos parimetros (2 a 3 cons./hab./ano) em todos
os anos de estudo, sendo que em 2003 obteve o maior nimero de notificagées (1,95
cons./hab./ano), e em 2001 obteve o menor nimero de notificagoes (0,79 cons./hab./
ano). As consultas médicas do Programa de Satude da Familia (PSF) oscilaram muito no
periodo de estudo, alcangando um pico (18.783 consultas) em 2002 e ficando em 11.296
consultas em 2005. Nao apresentou consultas bédsicas de urgéncia nos anos pesquisados.
A oscilagio de consultas também foi encontrada em consultas de clinica médica, obste-
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tricia, ginecologia e pediatria. Tais varia¢des dos nimeros de consultas realizadas pode
ser um indicativo de uma reorganiza¢io / reordenagio do funcionamento dos servigos da
rede local, ou da mobilidade / rotatividade de profissionais, pois a populagao aumentou
menos de 100 habitantes na relagio 2000/2005. E ainda, os trés PSFs sio localizados
na periferia da zona urbana do municipio, o que contribui para as dificuldades de acesso
(GERHARDT et al., 2008).

Essas informagdes podem revelar servigos municipais de sadde despreparados para
atender as demandas locais, ou mesmo o desvio dessas demandas para servigos de MC
(GERHARDT et al., 2008). Segundo informag¢des da prépria Secretaria Municipal
de Saide (SMS), o pronto-atendimento que funciona 24 horas atende a 300 pessoas
diariamente, disponibilizando exames diversos, como laboratoriais e de raios-X, sendo a
principal porta de entrada ao sistema municipal.

Um fato importante a ressaltar refere-se as caracteristicas demogrdficas da populagio,
em que 65,6% vivem na zona rural, sendo que a concentragao dos servicos de saide se
situa na zona urbana. E provével, portanto, que o acesso geogréfico, funcional, e talvez
até cultural, interfira na busca por servigos de sadde.

Quanto ao acesso, das 120 comunidades da regido rural, apenas 20 apresentam ser-
vicos de saide de Atengdo Bdsica, em que um técnico de enfermagem se reveza entre
dois servicos. Dessa forma, cada comunidade encontra a unidade de saide aberta duas
vezes na semana, enquanto que a presenca de um médico e um odontdélogo ocorre
apenas quinzenalmente. Segundo informagdes da SMS, uma unidade mével percorre
as localidades em que nao hd estrutura fisica de unidade de sadde com um técnico de
enfermagem, médico e dentista. O vinculo trabalhista é por contrata¢io e a cada qua-
tro anos, ou em troca dos gestores municipais, o contrato é encerrado, o que acarreta
interrup¢io da oferta dos servicos de satde 2 comunidade, em especial a comunidade
rural, que passa a ndo contar mais com a abertura da unidade de saide duas vezes por
semana ou a visita quinzenal de médico e dentista (GERHARDT et al., 2008).

Assim, reconheceu-se a complexidade da vida, em que os aspectos materiais traduzidos
nas condi¢oes de vida precisam ser pensados na formulagio de politicas publicas e de satde,
mas sem perder de vista a interagio com os desejos e sonhos construidos em um contexto
social e cultural local, pois os mesmos constituem e s3o constituidos por essa interagao
entre o material e o imaterial. Acredita-se na importincia do nivel local na formulagao e
implementagao de politicas voltadas 2 emancipacio e valorizagdao dos sujeitos, respeitando
as barreiras histéricas e culturais construidas ao longo do tempo (RIQUINHO, 2009).

A coleta de dados: itinerarios terapéuticos
e redes sociais como metodologias centradas no usuario

A populagio em estudo foi composta pelas familias da localidade de Rincao dos
Maia. Considerou-se como familia o conjunto de pessoas ligadas por lagos de parentesco,
dependéncia doméstica ou normas de convivéncia, que residissem na mesma unidade
domiciliar, e também a pessoa que morasse s6 em uma unidade domiciliar (IBGE,
2002). A familia, a partir do contexto domiciliar segundo Martins (2006), agrega o
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fator relacional, do pertencimento e reciprocidade entre individuos, ancorando a agdo
social para a construgdo da esfera publica e da cidadania, como adotada no SUS, para o
planejamento e assisténcia em satde, por meio da Estratégia da Satide da Familia (ESF),
por exemplo. Conceituou-se como domicilio o local de moradia estruturalmente separado
e independente, constituido por um ou mais cémodos. A separagdo fica caracterizada
quando o local de moradia ¢ limitado por paredes, muros ou cercas (IBGE, 2002).

No desenho qualitativo, foram entrevistados 20 individuos, correspondendo a 20
familias, sendo que a escolha do entrevistado de cada familia ocorreu conforme a dis-
ponibilidade em participar da mesma. No entanto, em todas as entrevistas mais de um
membro da familia esteve presente. A selecio da amostra ocorreu de forma intencional,
visando a obter um ndmero de familias ilustrativas das diferentes situagbes apresentadas
no nivel de vida e na capacidade de mobilizagao de recursos sociais. Esses niveis foram
elaborados por meio de um estudo quantitativo descrito em Riquinho (2009).

Dessas 20 familias, seis foram escolhidas para observa¢io participante dos itinerdrios
terapéuticos e das redes sociais. A escolha foi intencional, contemplando as trés situagoes
de vida obtidas pela tipologia, por meio das informagdes sobre as condigbes de vida e
mobiliza¢io de recursos sociais (RIQUINHO, 2009). Participaram do grupo focal sete
moradores da referida comunidade (pessoas com idade superior a 50 anos e na maioria
aposentados), participantes do grupo de hipertensos e diabéticos da Unidade Bésica de
Sadde da comunidade de Rincio dos Maia.

A coleta dos dados qualitativos ocorreu em dois momentos distintos: primeiramente
ocorreram as entrevistas ¢ observagao participante; num segundo momento, a realizagao
do grupo focal. As entrevistas exploraram as concepgdes de satde e doenga, as priti-
cas terapéuticas adotadas, a rede e o apoio social por meio de um guia de entrevistas
semi-estruturadas no domicilio de 20 familias. A observagio participante foi realizada
com seis familias. Nessa etapa de coleta de dados, buscaram-se elementos em relago as
préticas de saide ao longo do itinerdrio terapéutico e a mobiliza¢ao de redes e de apoio
social. Em todas as etapas da pesquisa utilizou-se o didrio de campo para anota¢oes das
observagoes (RIQUINHO, 2009).

O desenvolvimento do grupo focal contou com o apoio do técnico de enfermagem,
que trabalha para a prefeitura municipal de Cangugu e atua nesta e também em outras
comunidades do municipio. Este aproveitou a realizagao do grupo de hipertensos e dia-
béticos, que ¢ feita no posto de satide da comunidade, para informar aos participantes
e convidd-los a participar do grupo focal com a técnica MARES (MARTINS, 2008).

Trata-se de um método fenomenoldgico, interacionista e construcionista a ser aplicado na
andlise de redes sociais do cotidiano, em geral, e na andlise de redes de usudrios dos servigos
publicos, em particular, com o objetivo de mapear as redes existentes, as redes em formagao
ou as redes potenciais, identificando as crengas e valores dos atores locais, os problemas
que inibem a expansio da rede e os meios de superagio dos problemas. Trata-se de um
método que tem importincia investigativa no sentido de cartografar as condi¢des de vida
dos atores locais, articulando informagdes subjetivas e objetivas, e relevincia pedagdgica
ao contribuir para que os atores se apropriem das informagdes tornando-se mediadores e
multiplicadores de processos sociais coletivos. (MARTINS, 2008, p. 1).
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Para a realizagdo do grupo atuaram trés coordenadoras (relato, coordenagio e intera-
¢do com o grupo e apoio técnico), conforme sugerido na técnica MARES (MARTINS,
2008). Desta maneira, aquela que jd conhecia a comunidade e os participantes do grupo
atuou como coordenadora da discussao e de interagao com o grupo. Foram seguidas as
seguintes etapas:

1) Mapeamento das redes de crengas e horizontes na satde, objetivando 0o mapeamento
geral dos problemas e solugbes gerais na organizagao social da comunidade no nivel
macrossociolégico e o mapeamento geral dos problemas e solugoes gerais na organiza-
¢ao da promogao da integralidade em sadde na comunidade em relagao ao servico de
sadde. Para essa primeira etapa do grupo focal, foi utilizado num primeiro momento
cartelas contendo desenhos dos principais problemas da comunidade apontados nas
entrevistas e na observagio participante. Num segundo momento, foram apresentadas
cartelas escritas com os problemas da comunidade apontados pelos integrantes do
grupo focal. Inicialmente os participantes apresentaram dificuldades em expor proble-
mas estruturais da comunidade e de expressar outros aspectos locais. Depois, porém,
foram motivados pela fala de um participante, que acabou conduzindo a discussao.

2) Mapeamento das redes de conflito e media¢ao da pessoa, com o preenchimento do
mapa de identificagio de problemas da rede da pessoa e com a andlise coletiva do
mapa da pessoa. Na construgao do mapa da pessoa, apds intervalo, a maioria dos
participantes teve dificuldades em nomear / identificar pontualmente os mediadores,
principalmente os negativos. Precisaram de estimulo, como outro participante que
comegasse a falar sobre suas questdes, ou dos coordenadores do grupo, para que se
lembrassem das diversas dimensdes da vida cotidiana apontadas no primeiro momento
do grupo (moradia, afeto, familia, emprego, reconhecimento, lazer).

A anilise de dados das entrevistas, observagio e grupo focal ocorreram por catego-
rizagdo temdtica. Foram utilizadas as trés fases apontadas por Minayo (2007, p. 316):
pré-andlise, exploragio do material e tratamento dos resultados obtidos e interpretagao.
Apresentamos aqui mais detalhadamente a fase referente ao grupo focal, na qual se
trabalharam os dados brutos, permitindo destaque para as informagbes obtidas e que
foram interpretadas a luz das categorias analiticas: acesso, participagdo e visibilidade. A
andlise permitiu a formulagdo de categorias empiricas que contemplaram as representagoes
das categorias analiticas para os sujeitos pesquisados: Acesso ao cuidado, resolutividade
e estratégias ao longo dos itinerdrios terapéuticos; Participacio social em redes relacionais:
lagos e estratégias na busca de solugdo de problemas cotidianos; Identidade social no campo:
limitagoes no trabalho e invisibilidade pela incapacidade fisica e social.

Para os itinerdrios terapéuticos, foram utilizadas como ferramentas de coleta de dados
a entrevista e a observacio participante. Para as redes de apoio social, foram utilizados
como ferramentas o genograma ¢ o diagrama das relagdes sociais, os quais permitiram
descrever a estrutura de rede, os vinculos e as formas de troca entre um grupo de
pessoas. O genograma descreveu as relagdes de parentesco de uma familia, enquanto o
diagrama das relagdes sociais mapeou as relagoes sociais de uma familia, por exemplo,
e sua ligagdo a outros grupos ou pessoas, a partir do seguimento de uma rede.
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Na fase de organizagdo e tratamento dos dados, utilizou-se o software NVivo 8.0,
programa que auxilia a andlise de material qualitativo, com as ferramentas de codificagao
e armazenamento de textos em categorias especificas.

A pesquisa contemplou a Resolugao n° 196 de 1996 do Conselho Nacional em Saude,
quanto a submissio ao comité de ética em pesquisa e a assinatura do termo de consen-
timento livre e esclarecido, tendo sido solicitada a autorizagdo da Secretaria Municipal
de Satde, por meio do gestor municipal. O projeto-base foi submetido e aprovado no
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, reuniao
de n°. 2 ata n°. 82, de 1/3/2007. Cada participante, tanto das entrevistas, observagao
participante e grupo focal, foi esclarecido sobre o desenvolvimento do estudo e recebeu
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, no qual constam informagdes relativas
a0 objetivo da pesquisa, de forma clara e simples, garantindo o anonimato, a liberdade
de retirada do consentimento a qualquer momento, a informag¢io quanto ao destino das
informagdes coletadas, bem como a autoriza¢o para publicagio dos resultados. O termo
foi entregue em duas vias, sendo que uma delas ficou de posse do participante e a outra
dos pesquisadores, ambos contendo a assinatura do participante e dos pesquisadores.

Os resultados encontrados, mediante a utilizagdo da triangulagao de métodos e das
diferentes técnicas utilizadas, serdo apresentados no capitulo seguinte.
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A proposta tedrico-metodolégica que integra o estudo multicéntrico, apresentada
nos capitulos anteriores, permitiu trabalhar as especificidades locais a0 mesmo tempo
em que integrou um bloco comum de categorias analiticas, como acesso, participagao
e visibilidade. As especificidades locais (usudrios em situagiao de adoecimento cronico,
aposentados, baixa escolaridade, residentes no meio rural) apreciadas a partir do co-
tidiano dos participantes do estudo levaram a elaboragio de trés categorias empiricas
que emergiram dos depoimentos do grupo focal e que serdo aqui desenvolvidas. Situou-
se, entretanto, num primeiro momento, estes depoimentos em niveis mais amplos da
realidade vivida, apresentados inicialmente, como os planos macro e microssociais dos
determinantes sociais que incidem nas condutas individuais.

Nestes planos mais gerais foram levantadas, pelos usudrios, questdes referentes ao
acesso aos servigos de sadde, como a distincia geogrdfica, a ociosidade da estrutura
local, a demora na referéncia a outros servicos e o clientelismo na efetivacio do acesso.
Estratégias sdo criadas junto a representantes politicos para obter os servicos almejados e
sdo vistas como forma de enfrentar as dificuldades de acesso aos servigos especializados
e que, segundo os usudrios, poderiam ser obtidos por caminhos formais, mas teriam de
esperar muito tempo para serem efetivados. Ao perpetuar a légica de uma relagio passiva
do usudrio dentro do sistema de sadde, a relagio de tipo clientelista ¢ evidenciada nos
encaminhamentos, na demanda de transporte para remover pacientes e na marcagio de
exames. Ficou também evidente na fala dos usudrios que o cuidado estd condicionado
ao modelo biomédico / tecnicista vigente, e menos comunicacional / relacional, sendo
que a demanda deve estar dentro do repertério oferecido pelos servigos e ser traduzida
por sintomas e queixa.

Em rela¢do a participagao, foi apontado que a participacio social poderia ser cons-
tituida a partir de espagos como o grupo do HIPERDIA na unidade de saide local,
evidenciada pela motivagdao dos usudrios em discutir alternativas e problemas existentes
na comunidade durante o grupo realizado para fins de pesquisa. O grupo ¢ visto como
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potencial de constru¢io de um espaco de participagio, visibilidade e unido para o en-
frentamento das necessidades sociais e de saide, contudo é acessado de forma desigual
neste contexto, beneficiando os portadores de patologias alvo de a¢des programdticas,
como a hipertensio e a diabetes. Por outro lado, desenvolveram depoimentos acerca das
relagbes entre usudrios em situagao de adoecimento cronico e representantes do sistema de
saide que os auxiliam na inser¢ao no sistema, pautadas por relagdes sociais assimétricas,
hierdrquicas e pessoais. Estas rela¢des fazem com que o usudrio nio sinta necessidade
de se organizar em féruns participativos para formalizar demandas que representem
suas necessidades de saide. As relagbes sao mantidas a partir da légica assistencialista e
clientelista, evitando o desenvolvimento da autonomia e sendo a dnica alternativa possivel
de auxilio para obter acesso e acessibilidade aos servigos de sadde.

No que se refere a visibilidade, ficou evidente que, em meio & pobreza e 2 incapa-
cidade para o trabalho no campo, os beneficios do PRONAF (Programa Nacional de
Fortalecimento da Agricultura Familiar) e da aposentadoria rural contribuem para a
mudanga do papel socioeconémico do individuo, que passa de dependente para provedor
da familia, garantindo visibilidade dentro da rede relacional a que pertence. O Estado
presta cada vez mais servigos, por meio de politicas sociais, de saide e ajudas diversas,
mas em algumas instincias acaba substituindo localmente os lagos sociais de dom e
reciprocidade da familia e vizinhanga. Dessa forma, sua presenga nio garante um com-
portamento altruista do individuo, nem mesmo o protagonismo social, podendo levar
ao rompimento de redes e estimulando o comportamento individualista.

Partindo deste contexto mais geral, aprofundou-se a discussao sobre esses temas através
de escalas crescentes e sucessivas de observagiao que conduziram o estudo de um espago
mais amplo a niveis mais profundos da realidade local, apresentado a seguir.

Identificando os determinantes sociais de satde
e seu enfrentamento coletivo e individual

Nesta fase do trabalho, procurou-se identificar os problemas centrais que afligem o
usudrio em situagio de adoecimento cronico no seu cotidiano imediato (familia, comuni-
dade, trabalho, servigos puiblicos e satide), 0 modo como vem enfrentando tais problemas
e a que mediadores (pessoas ou institui¢bes) recorre para mediar tais situagoes.

Acesso ao cuidado, resolutividade e
estratégias ao longo dos itinerdrios terapéuticos

Esta andlise se baseia em depoimento e observagao de uma das usudrias pertencen-
tes a0 grupo, no que se refere a sua situa¢do de adoecimento crénico. Sua situagio é
ilustrativa da presenca de mediadores (facilitadores e inibidores) nas redes sociais tecidas
pelos sujeitos que repercutem diretamente no acesso ao cuidado, na resolutividade e na
construgao do itinerdrio terapéutico.
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O itinerdrio terapéutico se refere a Beatriz, 76 anos, vidva (seu esposo faleceu hd sete
anos), residente na comunidade de Rincao dos Maia desde crianga. Mora atualmente com
dois filhos solteiros (50 e 52 anos) que ndo trabalham, por apresentarem instabilidade
acentuada de humor e incapacidade fisica, o que repercute em dependéncia e conflito
interno (os dois filhos atuam como mediadores inibidores). A filha mais nova ¢é casada,
mora numa comunidade préxima. A reprodugao fisica é assegurada pela producao de
alimentos, moradia prépria e renda pela aposentadoria rural, pensao do marido e beneficio
de um dos filhos (recursos financeiros atuam como mediadores facilitadores). Sua relagao
com a comunidade se restringe ao convivio de vizinhos préximos e as atividades festivas
e de orac¢do na igreja, que configuram formas importantes de socializa¢ao, mobilizagao
de recursos afetivos e promogio da satde, atuando como mediadores facilitadores.

O itinerdrio terapéutico de Beatriz (figura 1) é impulsionado pelo problema car-
diocirculatério. H4 anos atrds refere ter sentido “tontura” ao esfor¢o, que se acentuava
apds alimentacdo e no trabalho na lavoura; fez uso de chds para aliviar, sem obter
resultado; procurou, na sede do municipio de Cangugu, um cardiologista (convénio pelo
sindicato rural) que diagnostica HAS e inicia o tratamento, com uso de medicagio e
acompanhamento médico duas a trés vezes ao ano, tanto em periodos de normalidade
quanto de agudizagdo. Beatriz faz revisdes peridédicas com esse cardiologista, com o
qual mantém relagio de confianga, sendo que apés um episédio de gastrite foi tratada
por outro médico também particular, como sugestao do cardiologista. As consultas sio
particulares, mas o convénio com o sindicato rural favorece um desconto de 20% do
valor total (mediador facilitador). Quando precisa ir até a sede do municipio, conta
com um vizinho que conhece desde pequeno, com o qual mantém lagos de confianga,
de amizade e de entreajuda, podendo contar a qualquer hora e para qualquer situa-
cao (mediador facilitador). Quando necessitou de um cateterismo, fez pelo SUS em
Pelotas, encaminhada pelo cardiologista e agendada por relagdes pessoais (mediadores
Jacilitadores ou inibidores) estabelecidas como poder publico local. “Nao preciso pagar
nada”, afirma Beatriz, sendo acompanhada pela sogra de sua filha, que mora nessa
cidade (mediadora facilitadora).

Desde o diagndstico, independentemente dos periodos de normalidade e agudi-
zagdo, participa do grupo de HIPERDIA no servigo de sadde local da comunidade,
o qual ¢ coordenado pelo técnico de enfermagem. Beatriz refere que por meio do
grupo consegue alguns remédios de que precisa e, além disso, tem muito carinho por
este profissional (mediador facilitador), pois gosta de conversar, ¢ atencioso e as vezes
tem sua companhia no almogo. O posto de saide ¢ utilizado como estratégia de so-
cializagdo com as demais pessoas e com o técnico de enfermagem. Verifica a pressao
arterial regularmente (1x na semana) e a participagio no grupo também permite o
acesso gratuito a alguns medicamentos.
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Figura 1. Itinerario terapéutico no enfrentamento da situacao de adoecimento crénico.
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Devido as limitagoes de sua idade e histéria de hipertensdo arterial e gastrite, nio
consegue desempenhar atividades que sempre fizeram parte de sua vida, como criar
galinhas, tirar leite da vaca, podar pessegueiros e cultivar hortaligas. Refere sentir-se
triste ao ver o estdbulo vazio (as vacas foram para outra propriedade), os pessegueiros
cuidados por outras pessoas, mas com as quais mantém sociedade, e com a incapacida-
de de limpar o pdtio, necessitando contratar um diarista. Dessa forma, as concepgoes
de saide e doenga, expressas por Beatriz, referem a satide como forca de trabalho; jd
a doenca aparece como um fator limitante, pelas alteragdes sentidas em decorréncia de
sua enfermidade, trazendo tristeza pela incapacidade de desempenhar atividades que
anteriormente fazia sem a menor dificuldade, assim como a restri¢ao alimentar e o uso
continuo de medicagao.

A incapacidade ¢, em grande parte, uma construgio social, pois nem todas as pessoas
com comprometimento fisico s3o incapazes; mais do que um acometimento, ¢ o signifi-
cado que a sociedade impée a tal estado, bem como o grau de dependéncia (HELMAN,
2003). Nesse sentido, Herlizch e Pierret (1991) lembram que a imagem do doente e a
que ele tem de si transformaram-se profundamente, assim como a individualizagio da

312 Avaliacdo em salde na perspectiva do usuario

Reconhecimento e estigma em uma comunidade rural: discutindo acesso...

doenga, pois seguidamente o doente ¢ o tinico a conhecer a existéncia do mal que nio
pode ser percebido pelo observador. Simultaneamente, a doenga significa, sobretudo,
individuo inativo e improdutivo, como a doenga o faz ser visto, sendo, portanto, um
status social, o da incapacidade, que hoje nos remete a doenga e ao corpo doente.

Na situagdo especifica de Beatriz, ao sentimento de incapacidade mesclava-se um
misto de alegria e visibilidade pelo szatus que passou a ser adquirido perante a familia e
a comunidade, através do recebimento mensal da aposentadoria, da pensao do marido e
do beneficio do filho. Com isso tornou-se possivel arcar com compromissos que somente
com o dinheiro da safra eram dificeis de honrar, mas que a0 mesmo tempo evidenciaram
a fragilidade imposta pela doenca e velhice: seu ganho nio é prazeroso, pois nao provém
do trabalho direito. Desta forma, os beneficios financeiros permitem que tenham uma
vida confortdvel, mas suas relacdes se restringem ao convivio com vizinhos préximos e a
atividades na igreja, restri¢des impostas por sua situagio de adoecimento crénico e pela
de seus filhos que permanecem em casa, tendo uma sociabilidade ainda menor.

Observa-se, assim, certa ambiguidade em relagao a aposentadoria rural e a incapaci-
dade: a0 mesmo tempo em que é um reconhecimento social e material de uma vida de
trabalho, na maioria das vezes vem acompanhada da incapacidade de desenvolvimento
de atividades outrora muito caras, especialmente na consolidagao da identidade dos
trabalhadores rurais.

Beatriz também demonstra preocupagio em relagio aos filhos adultos que moram com
ela e igualmente nao tem condi¢oes de trabalhar: o mais velho tem “problema pulmonar”
e aposentou-se por invalidez, tem histéria de alcoolismo e, segundo Beatriz, hd algum
tempo ele ndo bebe, embora numa das festas da igreja tenha bebido uma cerveja. O filho
do meio tem problema de “nervos” e se trata desde os 18 anos de idade. Conta que o
levou ao CAPS para uma consulta agendada pela esposa do técnico de enfermagem do
servico de saide local (relagdes pessoais — mediadoras facilitadoras), mas o profissional
que os atendeu fez muitas perguntas e disse que “se ndo fosse para fazer o que ele dizia
nem gastaria tinta da caneta”. Assim, nunca mais retornaram ld. Atualmente trata-se com
um clinico geral e Beatriz admite que “ele nio entende muito de nervos, mas é muito
boa pessoa, gentil e simpdtico”. Importante ressaltar que na situa¢o de Beatriz, ela deve
fazer frente a trés situagdes de adoecimento cronico, o que certamente lhe proporciona
momentos dificeis para enfrentar sua prépria situagio.

Outras relagdes sociais estabelecidas sao relembradas ao mencionar que desde que
seu marido era vivo mantém boa relagao com todos na comunidade: “antigamente eram
muito pobres, nem tinham roupa para vestir, dentro das casas tinha fogo de chio para
se aquecer no inverno’. Seu marido emprestava feijao e outros mantimentos que eram
devolvidos na préxima sofra. Embora reconheca a importancia dos lagos de reciproci-
dade e de solidariedade estabelecidos, atribui as melhorias no nivel de vida das pessoas
a ajuda do governo, concedida por meio da aposentadoria rural e incentivo financeiro
a planta¢io pelo PRONAF.

Ao pensarmos nas relagoes estabelecidas, observamos como ressalta Caillé (2002), que
o dom ¢ responsdvel por dar sentido as relagdes sociais e refeito tantas vezes quanto for
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necessdrio. Esta peculiaridade do dom (capacidade de ser refeito) ¢ evidenciada ao longo
do itinerdrio terapéutico onde a(s) situagdo(des) de adoecimento cronico(s) demanda(m)
constantemente a sustentabilidade e o apoio proporcionado pelas redes mobilizadas.
Suportar ao longo do tempo essa condigio e buscar alternativas para enfrent-la na
vida cotidiana sé ¢ suportado por ser possivel tecer e renovar relagbes com a familia e
comunidade. Como fora também observado por Castro (2009, p. 101):

As necessidades s3o de diversas ordens e cada elemento da rede oferece um tipo de ajuda,

vemos também o cardter ciclico das relagdes sociais refletido na configuragdo das redes em

resposta as diferentes necessidades apresentadas.

Desta forma, podemos perceber que, tanto nos periodos de crise ou de normalidade
de Beatriz ou de um dos seus filhos, sio os elementos externos (e de diferentes apor-
tes) a familia (parentesco préximo) os mais evidentes na mobilizagio da rede. Assim,
na situa¢io de vida de Beatriz, percebe-se que o aporte financeiro permite sua repro-
dugio fisica, bem como dos filhos, desenvolvida sem preocupagées. No entanto, suas
preocupagdes sio de outra ordem, pois os filhos nao apresentam boas condigbes para o
trabalho. Dessa forma, ela pensa em sua reprodugio nio apenas fisica, mas social, visto
que suas relagbes sdo restritas aos seus amigos. Para isso mobiliza recursos afetivos com
os vizinhos, alegra-se em visitd-los e recebé-los em sua casa. Essas trocas amenizam sua
tristeza de nao poder mais trabalhar, sendo esta a mais representativa de sua condigao
de vida. Embora participe de atividades na igreja, ndo conseguiu substituir a importincia
do trabalho por outras que tem condi¢ées de desempenhar. Depreende-se desse itinerdrio
a necessidade de compreender a situag¢do de adoecimento cronico como aquela onde o
individuo d4 significados socialmente reconhecidos as suas prdticas e escolhas diante das
possibilidades existentes na sua vida cotidiana.

Participacdo social em redes relacionais: lacos e estratégias na busca de soluc¢do
de problemas cotidianos

Ao pensarmos a nogao de rede numa abordagem compreensiva, consideram-se os
sistemas de trocas e reciprocidade de elementos simbdlicos e/ou materiais, ou seja, a troca
de dons, mediante a inser¢ao/participacio da pessoa por acordos, aliancas e conflitos,
mais conhecidos como dddivas. Reportando essa nogao a rede de usudrios, compreende-se
que eles nunca estao sozinhos, mas fazem parte de uma rede relacional que interage e
interfere na sadde e nas suas escolhas/estratégias — logo, a sadde também ¢ um fen6meno
social e cultural que nio pode ser reduzido a indicadores epidemiolégicos, objetivos e
autolimitados (MARTINS, 2008b).

Na vida cotidiana dos usudrios pesquisados, constata-se que as redes espontineas se
fazem presentes e nelas hd a existéncia de bens circulantes, especialmente mobilizada por
questoes de conflito/doenca em que, ora o usudrio participa de forma ativa no processo
de dddivas, ora participa de forma passiva. Na fala a seguir, ¢ trazido um exemplo em
que o usudrio participa ativamente na rede relacional movido por sentimentos de soli-
dariedade, amor e amizade.
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O servico pra ele ¢ dificil, quando ele ndo tem servigo ele chega pra mim “mie me ajuda
hoje que eu ndo posso, preciso de compra remédio”, dai eu tenho que ajudar, né. Quando
ele ndo tem servigo, ele s6 chega pra mim. Ali, a [...] é minha vizinha ela sabe, quando
cle vem af, quando ele vem de Pelotas af jd... Até arrumaram uns servigos para ele af, ele

andou trabalhando, [...] (GF-A, 65a).

Em situagdes como esta, se evidencia que hd uma rede primdria atuante em que a
entreajuda ¢ representada por recursos como apoio social, emocional e material em que a
figura da mulher age como mediadora colaborativa no interior da rede de relagoes familiares
préximas. Para Caillé (2002), o dom ¢ ao mesmo tempo e paradoxalmente obrigatério,
livre, interessado e desinteressado. Por outro lado, hd a inser¢ao do usudrio como receptor
dentro da rede relacional em que a dddiva acontece e permite a sobrevivéncia e reprodugao
dos individuos. Nas falas abaixo, a rede ¢ mediada por elementos humanos.

[...] eles (os filhos) trabalham separados, mas as vezes quando eles podem me ajudam...
os amigos me ajudam muito (GF-V, 60a).

Quando eu preciso, em casa ¢ sé nds dois, mais se eu tenho um problema, como um dia
mesmo eu tava doente com uma dor nos olhos que nio podia nem abri os olhos e saf, daf
ele (marido) foi l4... na casa do guri, chamou a nora, ela veio me fez chd, me fez caldo
pra eu tomar... ¢ a Unica nora que mora ld. (GF-B, 63a).

Uma coisa que também me ajuda muito, que ela recebe uma pensio, né. Entdo essa pensio
que ela recebe, ajuda ela e me ajuda também, né, porque ai eu posso comprar o alimento
pra ela, eu posso comprar o remédio dela, e posso comprar roupa e as coisas que faz falta
pra ela e me ajuda também (GF-M, 51a).

As duas formas de participagdo do usudrio na rede relacional sio traduzidas por
Martins, quando refere:
O usudrio ¢ simultinea e obrigatoriamente sujeito e objeto da agdo social em rede, ele ¢ deli-

mitado pela cena institucional onde estd inscrita sua trajetdria inicial e ele reinventa esta cena

a partir da sua luta por reconhecimento e por sobrevivéncia (MARTINS, 2008, p. 10).

Ainda dentro da rede relacional as institui¢des (governo e igrejas), aparecem como
mediadores capazes de produzir sentimentos de esperanca e fortalecer o individuo diante
da crise/problema/doenga, conforme exemplifica a fala abaixo.

[...] as irmas da igreja mesmo quando eu baixava o hospital mesmo, quase sempre foi elas
que me cuidavam. Entdo consegui o apoio delas também, a igreja me ajudou muito, né,
os vizinhos também... me ajudaram, gragas a Deus tenho paz com os vizinhos, a gente

nao tem nada assim de problema nessa parte af, né, gracas a Deus nessa parte ta tudo

bem, né. (GF-M, 51a).

O dom circula na vida religiosa, o dom milagroso pode levar o doente a cura, desde
que ele se aproxime de Deus, “aquele que pode interferir sobre a circunstincia indesejada”,
mas em contrapartida é necessdrio levar uma vida “dentro dos conformes”, permeada pela
solidariedade e respeito ao outro. A busca pelas igrejas tem-se tornado muito comum entre
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a populagao carente, como uma forma de ter acesso a recursos materiais e imateriais, na
tentativa de inser¢io social (VALLA; GUIMARAES; LACERDA, 2006).

H4 também o dom que tramita entre o usudrio incapaz e o governo, mais como
uma forma de recompensa e viabilidade de sobrevivéncia; mesmo que o valor seja in-
significante para se ter uma vida digna, ele contribui de forma material nas familias
pobres. Por outro lado, a agao do Estado ndo estimula muitas vezes a solidariedade
nem o protagonismo no espago publico, gerando, ao contrdrio, imobilismo coletivo e
comportamentos individualistas.

Diante das questoes trazidas, constata-se que o usudrio ¢ muito mais que um corpo
que demanda o cuidado, hd necessidade de pensd-lo dentro de um plano dialético e
histérico em que o individuo ¢ mediado e mediador de uma rede relacional que interfere
nas escolhas, na sobrevivéncia e na reprodugao social. No caso da presente pesquisa, que
investigou usudrios pobres com idade avangada e em situagdo de adoecimento cronico,
com grande potencialidade de incapacidade e dependéncia da rede, as trocas sao depen-
dentes de relagbes pessoais construidas no cotidiano (permeadas por recursos materiais,
mas também simbdlicos, como apoio, emocional, conselho e companhia), representando
fator importante de acesso a bens e servicos e permitindo visibilidade perante a socie-
dade. Por outro lado, acredita-se que o passado de exclusdo social desse grupo tenha
deixado marcas, refletidas na auséncia da participagio em instincias coletivas formais e
representativas ¢ na forma de relagdes pessoais clientelistas e assistencialistas, conforme
as vantagens que tal identidade possa momentaneamente proporcionar.

Identidade social no campo: limitacées no
trabalho e invisibilidade pela incapacidade fisica e social
A atividade agricola ¢ considerada drdua, penosa e dificil, pois submete os trabalha-
dores ao calor e ao frio; seu exercicio ¢ pouco confortdvel e os rendimentos sio baixos
e irregulares. Essas dificuldades siao expressas pelo grupo estudado, ao diferenciarem a
profissio de quem trabalha na cidade e no campo, assim como o valor desse trabalho:
Mas a profissao da cidade pra col6nia nio tem comparagio. Aqui a gente pega chuva, a
gente pega sol, pega frio, pega calor, é diferente de tudo, é um servico referente a um
animal mesmo a pessoa trabalhar na lavoura. S6 quem trabalha na lavoura sabe o que ¢
isso, né. E muitas vezes a pessoa chega numa certa idade e nio tem condigdes de trabalhar,
j& doente, muitas vezes pouco construiu na vida, e se torna dificil mesmo. (GF-R, 68a).

Os problemas apontados pelos entrevistados indicam as peculiaridades do trabalho
rural, pouco recompensado e com exposigao as intempéries do clima, aliando-se as ca-
racteristicas locais de minifindios: alto custo para o plantio, perdas frequentes, tamanho
pequeno das propriedades (RIQUINHO, 2009).

Se ele produz tudo o que ele come ele no consegue sobreviver, entdo ele vai trabalhar com
outro e ganha um pouquinho mais né? E nao tem aquela despesa de..., porque 4 ou 5 colheitas
tem despesa também, né? Pra se produzir tem que gastar também, né? E muitas vezes nao tem
0 que gastar pra produzir e comega a trabalhar de empregado para outro (GF-V, 60a).
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As dificuldades relatadas pelos pesquisados também explicitam que, na agricultura, o
reconhecimento por tipo de produ¢io nio caracteriza a realidade do produtor rural. Re-
latam que a valoriza¢ao do produto agricola nao ¢ verdadeira, pois o produto ¢ avaliado
com caracterfsticas que nio so comuns para a maioria dos produtores, como o tamanho.
Nesta perspectiva, os agricultores relatam que sua produgao nao é devidamente reconhecida
e afirmam que o governo nio tem conhecimento da realidade do pequeno produtor rural.
Com isso, um dos agricultores expde estratégia de vitimizagao que acredita ser pertinente
para tornar visiveis as dificuldades enfrentadas, enquanto critica como vem sendo realizada.
No entanto, para a referida estratégia, a vitimiza¢ao ganharia lugar do orgulho em mostrar
na feira o tinico péssego ou tomate que superou as expectativas do agricultor em relagio
a qualidade da fruta. Corroborando Caill¢ (2008), a luta de reconhecimento evidenciada
¢ resultado de uma nao-aceitagio de como sio reconhecidos pelo “outro”, o Estado.

Mesmo com discordancias e dificuldades referentes & produgao e ao trabalho no campo,
a significAncia é dada ao labor ligado a terra, trabalho que, pela légica capitalista, gera
lucro e traz retorno e reconhecimento. As mulheres também, como nas grandes cidades
e regides urbanas, nio ficam alheias ao trabalho fora de casa, isso por sua vontade de
produzir e fazer mais por seu sustento ¢ de sua familia.

E evidente a importincia dada 2 prdtica, dentro da dimensio do agir que orienta o
cotidiano dos individuos em seu contexto. Contudo, a possibilidade de converter o fazer
em meios e objetos ¢é ameagada pela doenga e/ou pela idade. Conforme destacado pelo
grupo, a relagio com o trabalho é muito forte e a inviabilidade deste é motivo de grande
tristeza ¢ uma ameaga até a propria sobrevivéncia, especialmente neste contexto marcado
pela pobreza, em que o corpo e a capacidade fisica sdo as principais fontes de subsisténcia e
reproducao social. Assim, associar a falta de reconhecimento no trabalho a incapacidade por
doenga, seja ela gerada a partir do exaustivo trabalho na lavoura ou por doengas causadas
por outros fatores, traz 2 tona as ambiguidades das politicas publicas que ora garantem
o sustento, ora rotulam os individuos por sua incapacidade, contribuindo para fortalecer
sentimentos de estigma (reconhecimento negativo) e de nao-reconhecimento.

Para Corbin (2003), o adoecimento entra na vida tumultuando o tempo biogréfico,
em que o corpo presente e futuro sio confrontados ao corpo passado, logo, gerando
sentimento de dano e transformagio da identidade. Isso ganha ainda mais intensidade
quando, além da doenga, soma-se a idade avancada. A fala abaixo traduz um pouco esse
sentimento de perda, de controle sobre o corpo e da prépria identidade.

Pega um machado, pega uma foice, pega um machado... isso ai nio tinha nada que segu-
rava a gente. Agora nio, agora se tu vais pegar uma foice ela cai da mio, se tu vai pegar
um machado tem que te cuidar para nio se cortar... Vai pegar um arado que era bom de

pegar, jd4 nio pode pegar mais... né! Ndo tem mais for¢a para dirigir um arado, como se

diz né! (GF-R, 68a).

A aceitagdo deste processo nio ¢ nada fdcil, especialmente se considerarmos que
sao “desprezados ou invisiveis aqueles para quem a parte das necessidades se mostram
maiores que a da liberdade” (CAILLE, 2008, p.160), situacio fortemente exemplificada
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pelos individuos pesquisados. Logo o “outro”, sendo este a rede relacional, tem grande
importincia no processo de aceitagio da nova identidade. Segundo Caillé (2008):
Sermos reconhecidos por outros que frequentamos na esfera da intimidade ou do trabalho
e pelo “grande outro”, aquele que encarna a cultura e os valores compartilhados. Isso

significa agir para fazer sentido a si mesmo e aos outros, ou pelo menos aos olhos dos
outros (CAILLE, 2008, p. 152).

A fala trazida a seguir demonstra a importincia no reconhecimento pelo outro da
nova identidade.
Agora eu estou mais contente porque os vizinhos disseram pra mim: tu trabalhaste tanto

na tua vida, criou tantos filho, agora tu tens que esperar pelos filhos te ajudar e tu nio
te preocupa mais, af eu, que nem, me alivia (GF-A, 65a).

Essa relagao entre satde, trabalho e visibilidade social também foi constatada em
trés estudos realizados em contextos rurais. O primeiro deles, desenvolvido com idosos
do meio rural de Arambaré/RS, constatou que o fato de o idoso “ser ativo” para as
atividades laborais garante reconhecimento, j4 a auséncia ¢ associada a doenga, exclu-
sdo e discriminagao (SILVA, 2005). O segundo estudo, sobre o envelhecimento rural
dos idosos com mais de 80 anos e residentes no meio rural de Encruzilhada do Sul/
RS, também constatou que mais 50% deles ainda continuavam a trabalhar, pois para
eles deixar de trabalhar seria sinénimo de inatividade e andncio de desgraca e doenca
(MORALIS, 2007). Por fim, o estudo de Riquinho (2009) constatou na definigio de
sadde que esta ¢ como uma instincia do trabalho e ganha relevincia ao refletir que
a populagdo rural efetua seu reconhecimento social mediante o trabalho. Estes dados
confirmam que a questdo atrelada ao trabalho e o reconhecimento social sao marcantes
e marcados na sociedade rural.

Na presente pesquisa, quando essas questoes eram levantadas, interrogava-se sobre as
estratégias criadas para resolver ou minimizar essa situagdo que causava tanta tristeza
e ansiedade. Observou-se que as respostas estavam atreladas ao trabalho agora ligado
aqueles que exigiam menos forca fisica e num ambiente mais doméstico, a fim de passar
o tempo e esquecer a invalidez imposta.

[...] eusé planto alguma flor, algum barro se sujeira na horta com a mio, por que,... assim...
com a enxada pouca coisa posso fazer, porque eu nao posso forcejar, né? (GF-M, 5la).

Corroborando Mendes et al. (2005), acredita-se que esta é uma estratégia frente a
ameaga de despersonalizacao do idoso, jd que o trabalho permite o ato de existir enquan-
to cidadao, auxiliando no estabelecimento das redes de relagio que serve de referéncia,
determinando, portanto, o lugar social e familiar.

Pensando na questdo das redes de apoio dos individuos que vivenciam essa invisibi-
lidade social, constata-se que ela se encontra fragilizada. A solidao ¢ inerente a muitos
deles, j& que os jovens estdo trabalhando e as casas sao distantes umas das outras, o que
dificulta contato maior entre as pessoas.
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Se eu tivesse os filhos assim pro costado pra conversar! (filhos moram em outra cidade)... E, as
vezes de manha cedo né, as vezes t6 agoniada, jd pego o telefone e jd ligo, né! “e ai, tdo tudo
bem ai? Como que estio? Tao trabalhando? O que ¢ que estdo fazendo? (GF-B, 63a).

Dentro de uma concepgao capitalista, o fato de imaginarem nio ter mais nada a dar,
a conversar e a contribuir faz com que o individuo “invisivel” pareca mais dependente
da rede relacional do que atuante nesse processo de troca, o que nao se aplica a todas
as situagbes. Ao mesmo tempo, quando se consideram fisicamente invalidados para o
trabalho, os descontentamentos sobre como sio reconhecidos pelo servigo de saude per-
meiam as falas dos usudrios e, mesmo sendo contrariados pelos diagndsticos médicos,
isso ndo invalida o que pensam sobre a prépria situagao de satde.
E 56 se tu tens condigées de trabalhar, mas nio tem, tenho certeza que nio tenho condigses
de trabalhar ainda. Eu s6 de me agachar um pouquinho essas veia aqui do pescogo parece
que vem todo o sangue do coragdo, aqui assim, um negdcio da grossura de um dedo mais

ou menos. S6 em me agachar! Agora imagina se eu vou pegar um machado pra cortar
lenha, ou vou pegar uma enxada pra trabalhar, ndo tem condi¢des (GF-M, 5la).

Assim, o relato de desvaloriza¢ao da queixa remete-nos a um problema existente nos
servicos de saide, a “escuta surda”. Nela, o usudrio relata sua situacao, necessidades e
sentimentos ao profissional de satude, e este, imbuido de seus exames e diagndsticos
clinicos, limita-se a “escutar” somente o que estd escrito nos exames diagndsticos e ao
que consegue ver clinicamente e fisicamente no momento do atendimento (HECKERT,
2007). Por outro lado, a “escuta surda” é evidenciada nas histdrias de dificuldades na
concessao da aposentadoria por invalidez, e isso ¢ compartilhado entre os usudrios.
Além disso, acreditam que a dificuldade em ser concedida a aposentadoria ¢ devido a
maior fiscalizagdo justamente com os trabalhadores rurais e sentem-se desvalorizados
quanto a isso.

Pra saide, ¢ um problema mais dificil. Por que eles estdo apertando muito assim nessas,
principalmente na agricultura, eles estdo apertando muito assim nessas pericias. Eu trabalhei
e com 49 anos me deu enfarto, jé vou fazer 50. E eu tive uma cirurgia ¢ me encostaram
um més e me tiraram, ¢ eu nio posso trabalhar, e eu também nio posso me encostar ¢

nem me aposentar (GF-M, 5la).

Por fim, a (in)visibilidade proporcionada por regras sociais ¢ questionada pelos parti-
cipantes do grupo. Vivem numa “luta de reconhecimento”, ao questionarem a capacidade
do Estado e de seus representantes (servigos sociais, previdencidrios e de sadde). Ao
mesmo tempo, desejam ser reconhecidos como acham que sio por aqueles que convivem
“na esfera da intimidade ou do trabalho” (CAILLE, 2008).

As lutas de reconhecimento nas diversas esferas da vida cotidiana aqui apresentadas
— trabalho, aposentadoria, doenga — fazem com que essas pessoas se unam nos poucos
momentos coletivos que possuem, como o deste grupo, e compartilhem suas vivéncias,
fazendo com que nio se sintam sozinhas na busca do que é melhor para suas vidas.
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Consideracoes finais

Buscou-se neste estudo pensar a situagdo cronica de adoecimento num contexto
rural utilizando-se a metodologia MARES, capaz de revelar diferentes dimensées que
compdem os determinantes sociais e as priticas avaliativas de integralidade em sadde
centradas no usudrio, por meio da compreensio dos itinerdrios terapéuticos, redes sociais
e das subjetividades individuais e coletivas.

O conjunto de elementos trabalhados ao longo da pesquisa trouxe importantes sub-
sidios que qualificam as abordagens dos determinantes sociais de satde e das prdticas
avaliativas. A identificagdo e a compreensao da situacio de vida de usudrios em situagao
de adoecimento crénico no meio rural, a partir do contexto de vida, considerando-os
como sujeitos inseridos em determinado espago social e histérico, permitiram trabalhar
as especificidades locais, as relagdes sociais instituidas na familia e na comunidade que
podem minorar ou agravar as situagdes que produzem ou reproduzem o reconhecimento
e estigma no espago publico e privado.

A utiliza¢do de entrevistas, observacio e grupo focal (MARES) permitiu desenhar
os itinerdrios terapéuticos e as redes sociais, e demonstrar o potencial destas ferramentas
analiticas na compreensdo dos enfrentamentos da condigao cronica ao longo da busca por
cuidado e de dimensdes pouco visiveis aos profissionais de satide. Centrando o olhar no
usudrio, pode-se compreender que as relagoes formais ou informais estabelecidas com o
parentesco, vizinhanga, comunidade e institui¢es (prefeitura, servigos de saide, sindicato
rural, igrejas...) evidenciam um vinculo intenso proporcionado pelas redes disponiveis,
e que quando mediado por uma institui¢do, se faz pessoa a pessoa, refor¢ando muitas
vezes no plano macro e microssocial redes complexas de relagoes assistencialistas e clien-
telistas com o poder publico local (sobretudo municipal). Associada a isso, a inexisténcia
de espagos de participacio (conselhos municipais, por exemplo) nos leva a pensar na
existéncia de um tecido social e cultural onde as vinculages com os diferentes planos
(macro e microssocial) sao negociadas a partir de relagdes de poder assimétricas e em
grande medida personalizadas.

Esses elementos contribuem para refor¢ar o nio-reconhecimento social e o estigma
pelas caracteristicas de uma agio politica nao-participativa e ainda associada as condigoes
de pobreza. Conforme aponta Anjos:

E preciso considerar que defini¢ées objetivas do que seja a pobreza sio ndo apenas objetos
de controvérsia e lutas sociais entre institui¢des profundamente engajadas em modelar as
arenas publicas de intervengdo sobre populagbes assim consideradas, mas também que, em
diferentes circunstincias, grupos sociais estio mais ou menos Propensos a se assumir no
interior da categoria conforme as vantagens que tal identidade possa momentaneamente

proporcionar e que atores externos nem sempre tém poder de imputagio de uma identidade
— de pobre — que é quase sempre estigmatizante (ANJOS 2003, p. 202).

A proposta de incluir as nogoes de reconhecimento e estigma como norteadores da
agdo politica parte do principio de que nao se deve considerar uma popula¢io, em razao
da sua pobreza, como “fora” da sociedade:
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E como se a dificuldade de acesso aos produtos e servicos bdsicos fosse uma decorréncia
da ignorincia e passividade dessas populagées “marginais”, ou para utilizar um termo mais
atualizado, os excluidos, isto ¢, aqueles que estao “fora”, por sua prépria culpa, precisando
ser animados, incentivados, esclarecidos, para poderem participar dos beneficios do progresso
econdmico e cultural (VALLA, 1998, p. 9).

O nio-reconhecimento e estigma apenas contribuem por revelarem e enfatizarem
que essas populagbes continuam a participar da riqueza, de bens e servigos de forma
bastante desigual. Frente a situagao vivenciada nos planos da realidade social, os indivi-
duos elaboram estratégias que se configuram muitas vezes em imobilismo e vitimizagao,
nao por passividade ou ignorincia, mas por considerarem as vantagens momentineas
que essa identidade possa estar trazendo frente ao nio-reconhecimento e estigma. E a
forma como reagem as politicas publicas que nio identificam a complexidade da vida
cotidiana no meio rural e onde a agdo por parte do poder publico local acaba refor¢ando
o estigma e a tutela (assistencialismo), dos quais os sujeitos nao conseguem se desfazer.
Nesse sentido, é preciso refletir sobre as propostas hegemonicas das politicas publicas
que partem do “pressuposto da constru¢io de uma cidadania do sujeito que calcula e
governa seus empreendimentos nos termos da nogdo de risco, selfresponsability e self
management” (AN]JOS, 2003, p. 217).

O mesmo ocorre nas relagdes de poder estabelecidas (clientelistas) como parte de es-
tratégias de manutengdo de espagos sociais. Reconhece-se, portanto, o cardter subjetivo do
vinculo e das relagdes, que nos diferentes planos de andlise assumem também diferentes
formas de enfrentamento em resposta as diferentes necessidades apresentadas. E pode ser
observado no plano molecular, que ndo se desvincula dos demais planos analiticos (macro
e microssocial), onde as relagbes intensas de solidariedade e de entreajuda, mediadas pelo
dom, sio mantidas pela capacidade dos individuos manterem

[..] um espago de atuagdo préprio que lhes permite intervir como ator da sua prépria
existéncia: reinterpretando as condigbes externas as quais ele estd submetido e elaborando a
sua situacdo de vida: realidade existencial cotidiana a qual ele impde, com mais ou menos
forga, conforme os casos, a sua visdo. Ele elabora assim, no decorrer da sua histéria pessoal,

sua prépria experiéncia de sujeito: consciéncia e olhar distanciado sobre o que, em torno
dele, é do dominio do material ¢ do imaterial (GERHARDT, 2006, p. 2.462).

O nivel macrossocial trouxe contribuigdes importantes, permitindo construir um qua-
dro geral dentro do qual evoluem as diferentes situagdes existentes. Para compreender as
relagdes entre determinantes sociais e sadde, foi necessdrio situar as estratégias e as logicas
utilizadas pelos usudrios nos diferentes niveis onde se desenvolvem. Por outro lado, temos
a convic¢do de que o olhar centrado no usudrio pode contribuir para sensibilizar os atores
sociais envolvidos no campo da sadde sobre as multiplas dimensdes e implicagdes na vida
de um sujeito, decorrentes de suas situagoes de vida e do seu modo de perceber e fazer
escolhas ao longo de suas situagdes de adoecimento crénico, a partir de sua realidade
concreta cotidiana e do modo como estao disponiveis as prdticas de cuidado locais.
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Nesse sentido, o esforo de andlise e reflexdao contido neste texto tem o objetivo de
contribuir para a constru¢ao e o fortalecimento de uma prdtica avaliativa centrada no
usudrio capaz de subsidiar o aprimoramento das prdticas de integralidade em saide. Esse
esfor¢o visou ainda a refletir sobre a possibilidade de incluir indicadores de avaliagao
que considerem a perspectiva do usudrio e de suas redes de pertencimento, para que as
politicas publicas de satide incluam em suas pautas as andlises da influéncia dos deter-
minantes sociais da satide na perspectiva do usudrio. Ao deslocarmos nosso olhar para
essa perspectiva, nos permitimos enfrentar as limitages impostas pelas prdticas avaliativas
existentes, ressaltando a necessidade de incluir em nossas andlises a compreensdo das
dinimicas sociais presentes nos diferentes sistemas de cuidado.
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A cidadania e a prdtica de saiide da familia

JULIO ANTUNES BARRETO LINS

Introducao

Praticar uma saide da familia que propicie o reconhecimento da cidadania como
promogio da sadde ampliada ¢ uma meta dos profissionais que hoje se dedicam a im-
plementagao da atengdo primdria no Brasil. Estd claro para todos os que fazem satde
da familia de maneira reflexiva que o modelo de “assisténcia a satide” (como doenga
apenas) nao dd conta das problemdticas encontradas no trabalho em comunidade, pois
agoes isoladas e desarticuladas nio realizam um efeito duradouro para além da even-
tual sensibilizagao de membros da comunidade que passem a colaborar com tais agdes.
Como realizar, entao, uma prdtica de aten¢do primdria que atenda a suas responsabi-
lidades clinicas e a0 mesmo tempo articule redes de pessoas que crescam individual e
coletivamente como cidadios?

O trabalho em satde da familia ¢ eminentemente um trabalho educacional, além
de curativo. Por isso, para nés, a cidadania, nas suas trés esferas — da autoconfianga,
do autorrespeito e da solidariedade, como propée Honneth (2003) — deve ser parte in-
tegrante de qualquer processo educacional que vise mais do que a informar as pessoas.
Nesse sentido, como médico de uma equipe de satde da familia, esclareco que meu
acesso as pesquisas na drea — trabalho realizado com grupos focais e entrevistas — como
também o contato com teorias antiutilitaristas e do reconhecimento, foram muito tteis
para refletir sobre minha atuagdo e a da equipe.

Este capitulo que escrevo tem um duplo sentido: por um lado, ¢ a reflexao de um
profissional de sadde da familia, representante de uma nova geragio que organizou e
cursou a residéncia de Medicina de Familia e Comunidade em Pernambuco; por outro,
¢ uma leitura dos resultados da pesquisa realizada no meu distrito, a partir do ponto
de vista de um dos participantes entrevistados, ¢ que teve sua drea de abrangéncia como
drea de avaliacao qualitativa. Nessa segunda perspectiva, ¢ interessante ressaltar que em
um bom ndmero de reunides de pesquisa fui convidado, como profissional da rede, a
conjuntamente refletir e partilhar experiéncias.

Neste sentido, seria desejdvel que na formag¢do da atual geragiao de profissionais de
satde da familia pudesse ser incluida a ampliacio da capacidade de ver, ouvir, pensar
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e escrever de cada um sobre o que se passa a seu redor, na intensa experiéncia de tra-
balhar 40 horas semanais numa dada comunidade. Por exemplo, quando o grupo de
pesquisa quer investigar a opinido do usudrio sobre o atendimento dos profissionais de
sadde, eu, como médico, devo me ausentar, pois minha presenca — mesmo silenciosa — jd
alteraria gravemente a conversagio. De todo modo, o conhecimento qualitativo gerado
pela experiéncia da sadde ¢ singular para a compreensio da aten¢io primdria e de um
saber cientifico. Este é um paradoxo da aten¢do primdria. Muitas vezes ela ¢ referida
como de “baixa complexidade”, quando se pensa nas tecnologias de satide neste nivel
de prética. Mas embora a tecnologia dura utilizada e os procedimentos sejam de baixa
complexidade, a inten¢io de educar para a satide termina impactando positivamente na
rede de significados culturais. Na minha experiéncia nos ambulatérios dos hospitais uni-
versitdrios, ¢ comum ouvir de um professor, quando perguntado sobre a dificuldade de
entendimento de um paciente ou de acesso a um remédio ou alimento, que tal situagio
nao faz parte do campo da satde, mas da educagdo. Trata-se de algo “social”.

Mas a atengdo primdria nega essa dicotomia e propde a atuagio em satide como
educacional e transformadora da realidade social, atuando de maneira interdisciplinar e
intersetorial. Estabelecer parcerias e ter um instrumento de avaliagao que leve em conta
esse objetivo ¢ fundamental para a realizagao dessa tarefa.

Reconhecimento da cidadania

H4 uma distincia entre saber o que se deve fazer para melhorar sua satide e efetivamente
fazé-lo. Esses fatores psicossocioldgicos, tecidos nas redes de significados da cultura e da
articulagdo da identidade e da familia, sio abordados no que ¢ chamado aqui de esfera
da autoconfianca ou dos vinculos primdrios. Nesta esfera, as familias (entendidas em suas
diversidades) tém papel fundamental na constru¢io da autoconfianca e disponibilidade
do individuo em olhar para seus semelhantes e comunicar-se verdadeiramente.

H4 também uma distingdo a ser feita entre, por um lado, a capacidade do individuo
e do grupo de assumir comportamentos salutares, no que diz respeito a suas relagoes
interpessoais e seus hdbitos de vida, e por outro, sua possibilidade de se organizar no
coletivo. Pois esta organizacio é necessdria para uma disputa social voltada a real mudanga
de fatores insalubres numa dada comunidade ou local geogrifico, ou ainda no acesso a
servicos publicos. Essa organizacio estd abordada na esfera do que aqui é chamado de
autorrespeito, ou socializagdo secunddria, onde o reconhecimento, pelo cidadio, de seus
direitos, emerge diante do outro, da gestao publica e da sociedade.

A terceira esfera, a da solidariedade, inclui a agdo pelo social tanto em iniciativas
comunitdrias como na participagao e regula¢ao das a¢oes de servigos publicos. Para que
o cidaddo consiga acesso a direitos ainda nao disponiveis — como uma comunidade que
ainda nio possui uma unidade de saide —, ¢ necessdrio haver certa organizagdo para
a luta, exigéncias, movimentos, atos publicos, etc. No entanto, quando essa unidade
¢ inaugurada, passa a ser necessdria outra organizagio para o acompanhamento desse
trabalho. De acordo com este exemplo, percebe-se que hd dois niveis diferentes de com-
plexidade da cidadania: o primeiro é o da exigéncia de uma unidade de satde (pressio-

326 Avaliacdo em salde na perspectiva do usuario

A cidadania e a pratica de satde da familia

nando os gestores); o segundo ¢ o do acompanhamento dos trabalhos da unidade de
satide (planejando conjuntamente a melhor forma de funcionamento para a comunidade,
conquistando espago e credibilidade, participando de grupos etc.).

Como exemplo prdtico, cito uma lideranga comunitdria que queria resolver o problema
da existéncia de uma demanda maior que o niimero de vagas disponibilizadas para aten-
dimento. Ela pressionava os profissionais com discursos acalorados na porta da pequena
casa que serve como unidade de satde, causando descontentamento entre os profissionais,
que se sentiam agredidos. Outra lideranga abordou a questiao convocando uma reuniao na
qual foram expostas as queixas da populagdo. Neste caso, a unidade expds os nimeros de
atendimento e prestou esclarecimentos, chegando-se a uma proposta de sistema diferente
de marcagdo para idosos, que se mostrou parcialmente eficaz na solugao do problema. No
primeiro caso, a lideranga claramente confundiu uma agao que necessitava de solidariedade
com a demanda por direitos a satide, quando, na prdtica, este direito jd havia sido conquis-
tado. No segundo caso, a lideranca teve a capacidade de se colocar no lugar do outro e
estabelecer uma parceria construtiva entre comunidade e unidade de saide, aprofundando
os vinculos interpessoais e motivando os servidores publicos.

Articulacao de acoes na atencao primaria em satide

Virias experiéncias significativas tém sido desenvolvidas no trabalho das unidades de
saude da familia, nas trés esferas do reconhecimento da cidadania. A terapia comunitdria
(TC), hoje, j4 em implementagdo nacional pelo Ministério da Sadde, é um trabalho
que fortalece e aprofunda os vinculos primdrios e a autoconfianca dos individuos. Nos
grupos de TC, as pessoas vém para ouvirem e serem ouvidas, respeitando regras que
mantém a horizontalidade da relagao (regras como falar de si e nao dar conselhos, dis-
cursos ou sermdes). Trata-se de uma experiéncia de respeitar e ser respeitado, valorizar
e ser valorizado, aprender a escutar e perceber outras verdades além da prépria. Temos
visto grande fortalecimento dos vinculos comunitdrios no Cérrego do Jenipapo com o
trabalho da TC, com as pessoas se apoiando, se escutando, se sentindo valorizadas pe-
los demais. Depois de um ano de trabalho, também passamos a observar participantes
da TC cujos movimentos extrapolam a dimensio do cuidado para se estender a outras
dimensées da cidadania.

A esfera do vinculo primdrio é fundamental para a troca de dddivas. Ao contrdrio
do que alguns acreditam, os seres humanos nao agem sempre em beneficio préprio e de
maneira utilitarista. Os seres humanos s3o capazes, e o fazem frequentemente, de gestos
construidos na circulagio de dddivas na rede de significados culturais que ¢ insepardvel
do homem (CAILLE, 2008). Essas dddivas podem ter a forma de acolhimento, apoio,
auxilio, bens materiais, bens materiais carregados de valor simbdlico, entre outros. Isto
observamos no servigo.

Um usudrio disse: “Eu gosto daqui porque aqui as pessoas se ajudam. Ontem mesmo
um carro quebrou na minha porta e num instante chegaram cinco para ajudar, para
empurrar’; e outro complementou: “aqui ninguém ajuda ninguém, é cada um por si’”.
Estes dois depoimentos foram dados na mesma comunidade: o primeiro, por uma idosa
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que cedeu seu terrago para atividades comunitdrias e recebe auxilio de diversas maneiras
de seus vizinhos; o segundo, por uma mulher jovem que nio trabalha, embora procure
emprego. Qual a diferenga? Uma pessoa, por uma série de razdes, estd inserida numa rede
sauddvel de troca de dddivas, a outra nao. E isto influi no trabalho do profissional.

Uma das caracteristicas da circulagio sauddvel de dddivas ¢ seu aspecto trino: hd um
dar, um receber e um saldo que gera uma nova dddiva. Como em uma pequena mer-
cearia onde se ¢ amigo do dono, recebe-se a mercadoria, paga-se e fica um afeto, uma
confianga, uma fidelidade; isto ¢ diferente do supermercado, em que a relagao se encerra
no momento do pagamento e recebimento da mercadoria. Outra caracteristica da troca
sauddvel de dddivas é que ambas as partes tém a sensagdo de que estdo ganhando mais e
se sentem gratas. Exemplo claro disso sao alguns atendimentos realizados por estudantes
que se sentiram gratos aos pacientes por sua abertura e confianga. Tais estudantes, ao
expressarem seus desejos de retribuir o acolhimento, geraram novas aproximagdes com
os pacientes. Estes, por sua vez, se sentem gratos pela aten¢io e tempo dos estudantes
(“doutorezinhos”). A forga do vinculo criado ¢ revelada pelo fato que, tempos depois,
mesmo apds os estudantes j4 terem terminado seus rodizios na unidade de sadde, os
pacientes ainda se lembram dos nomes e das conversas que tiveram com os mesmos.

E de se perguntar as razoes que levam uma familia a cuidar afetivamente de sua casa,
nio deixando que nela crescam fungos e ratos. Certamente, hd que se olhar os vinculos
interpessoais, pois uma comunidade onde circulam as dddivas, na qual os vinculos es-
tao sadios, cuida de seu bairro, ndo deixando que nele pessoas passem fome. Isto evita
o aumento da violéncia e do vicio que prosperam como as doengas parasitdrias. Estas
crescem quando a imunidade da comunidade estd baixa ou quando cuidados bdsicos
sao negligenciados. Um bom exemplo ¢ a jovem que, a partir do trabalho da TC, pdde
aumentar sua autoconfianga e interesse pelo coletivo e passar a frequentar as reunides
do conselho de moradores (esfera do autorrespeito e luta por direitos). Ela passou a ser
a participante mais jovem dessas reunides. Outro exemplo ¢ a senhora que, a partir de
sua participacao na TC, decidiu organizar cestas bdsicas para pessoas que ela via que
necessitavam de alimento (agio soliddria). Outro exemplo ainda ¢ o da lideranga que,
j& inserida nas esferas da luta por direitos e da agao soliddria, péde, na roda da TC,
revisitar e compartilhar sua histéria pessoal, fortalecendo seus vinculos primdrios. Outros
trabalhos com atuagdo importante na socializagao primdria sio o acompanhamento de
familias e os grupos de adolescentes, de homens, de idosos.

Esses grupos, ao iniciarem sua fase de maturidade — o que pode se dar longo tempo
apds sua formagio —, mostram-se menos dependentes dos profissionais de saide e, mui-
tas vezes, passam a ser vistos como auxiliares na condu¢io dos trabalhos. Cito como
exemplo o grupo de homens “Luta pela Vida”, do Cérrego do Jenipapo, que jd inicia
os passos para ser autogerido, com escolha de coordenadores, decisio da programagio
etc. Para que um grupo possa ter essa maturidade, essa vida prépria, é necessdrio que
haja uma forte circula¢ao de dddivas entre seus membros e pessoas que chamem para si
as responsabilidades de coordenagdo e o trabalho da organizacio, que sio demonstragao
da autoconfianga.
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A esfera do autorrespeito

O trabalho da terapia comunitdria, bem como outros trabalhos diretamente voltados
para o psicoldgico, para o existencial, para a vinculagio primdria, necessita ser articulado
com o apoio das equipes de satide da familia (FILGUEIRA, 2007). Os profissionais
podem dialogar com os conselhos de moradores, informando-se sobre as atividades dessas
institui¢des e das lutas da comunidade, e relatando aos grupos as condigées de sadde e
seus determinantes na comunidade.

Faz parte da histéria do Cérrego do Jenipapo a unido entre conselho, igreja e pro-
fissionais de satde, como por exemplo, na luta pelo acesso a dgua limpa. Os profis-
sionais tiveram papel fundamental para isso, alertando sobre a quantidade de doengas
transmitidas pela dgua. A parceria entre os conselhos e outros grupos comunitdrios e
os profissionais respalda essa atividade diante da populagio, pois os profissionais de
saide sao importantes formadores de opinido — em especial se trabalham 40 horas se-
manais numa mesma comunidade, como ¢ o caso no Saide da Familia. A maior parte
das reunibes dos conselhos de moradores se dd a noite, e se a situagdo permitir, ¢ de
grande valia a participagdo eventual do profissional de sadde ou de um representante
da unidade na mesma.

Essas parcerias e o apoio da sadde na luta e organizagao por direitos na comunidade
capacitam o trabalhador de satide a olhar as situagdes sociais com mais senso critico e
esperanca. Essas parcerias também abrem espago para uma participagio soliddria dos
grupos organizados da comunidade na realizagao do trabalho em satde.

Quando nio hd organiza¢ao comunitdria em didlogo e acompanhamento das atividades
da unidade de sadde, o profissional da gestdo fica refém de posicionamentos individuais
dos usudrios. O gestor, compreensivamente, tem que levar em conta as queixas individuais
de usudrios, j4 que nao hd grupo organizado com o qual possa dialogar. Os profissionais,
que se sentem reféns desses comentdrios individuais negativos sobre a gestdo, se sentem
inseguros, por conseguinte, com a perspectiva de abrir suas atividades a regulagio de
grupos organizados, pois temem maior intromissao injustificada. No entanto, os grupos
organizados permitem justamente o contrdrio, pois geram didlogo e compromisso com
os desafios do trabalho. Com os grupos organizados, as queixas individuais s3o enca-
minhadas de modo respeitoso e soliddrio. Eles permitem que os usudrios representem
os demais em férum competente.

Na minha experiéncia, esses grupos apaziguam as pessoas que criticam por criticar,
por perceberem numa critica individual o resultado de mal-entendido ou de indisposi¢ao
pessoal: “Essa Fulana j4 ¢ bem conhecida aqui, doutor. Brigou com a vizinha, bate na
filha, vive fazendo barraco. Ligue nio, ela ¢ esquentada assim mesmo, vou falar com
ela...” esse tipo de depoimento ¢ muito comum onde hd um grupo organizado. Em ou-
tras localidades, essa usudria poderia, além de causar tumultos na unidade, ir reclamar
direto na gestdao. Tal atitude tira o tempo do profissional, impedindo que ele se volte
para questdes mais prementes. Ela desgasta as relagdes entre profissionais, gestores e
comunidade, quando se trata, de fato, de algo menor, fruto de uma indisposi¢ao pessoal
ou mesmo de uma depressio irritdvel. E claro que quando o problema é realmente falta
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de compromisso do profissional, o grupo organizado, em didlogo com a unidade, toma
providéncias cabiveis junto a gestao. Mas dificilmente isso resulta em insultos e outros
comportamentos inadequados, embora possa muito bem resultar na transferéncia do
profissional em questao.

E importante que esse grupo seja auxiliado com informagdes corretas sobre a situagio
de satde da comunidade e das atividades da unidade de satide. Também ¢ importante
que a légica da satide da familia seja compreendida pelo grupo de comunitdrios, mesmo

que estes discordem parcialmente dessa légica.

Solidariedade

A terceira esfera de reconhecimento da cidadania é a da solidariedade. Quando
o cidadao tem autoconfianca e autorrespeito, ele é levado a transcender sua situagao
autorreferenciada e passa a ser ver como corresponsdvel e interlocutor do Estado; ele ¢
parte ativa da sociedade e nio apenas usudrio dos servigos puiblicos. No ponto de vista
aqui apresentado, a solidariedade no sentido de cidadania s6 pode existir realmente se
as duas esferas anteriores estiverem relativamente amadurecidas.

Se esse pré-requisito nio for preenchido, a suposta solidariedade pode significar muito
mais clientelismo, paternalismo, politicagem ou falso moralismo. A questao do lixo ¢
um exemplo interessante. Algumas pessoas afirmam ser responsabilidade governamental
resolver o problema do lixo jogado nas caneletas das escadarias dos morros; outras en-
xergam como um problema que sé pode ser resolvido com a conscientizagio e disposi¢ao
soliddria dos cidadaos que ali moram.

Do ponto de vista da a¢io em sadde, o desenvolvimento da solidariedade pode ser
fundamental para diversas pessoas que estdo sofrendo com acometimentos variados,
especialmente transtornos psicolégicos. E indispensdvel ao ser humano sauddvel a busca
para atribuir sentido a sua vida. Um exemplo de uma agio em satde que caminha para
a superagio individual e coletiva a partir da agdo soliddria ¢ a de um grupo de senhoras
acompanhadas na unidade de saide da familia. Percebeu-se que vdrias senhoras idosas
ou de meia-idade sofriam de depressao. Todas tinham sido dedicadas a seus filhos, que
estavam crescidos, e agora se sentiam solitdrias e ociosas. O trabalho com esse grupo
resultou na fundagao de uma pastoral da crianca na comunidade, que as ajudou a superar
suas dificuldades pessoais, enriquecendo suas vidas de sentido e representando auxilio
importante 4 comunidade — o0 que terminou por resultar na diminuigao da sobrecarga
da equipe de satde.

A participagio de representantes da comunidade no planejamento e avaliagio das
atividades na unidade de satide da familia pode ser entendida também como uma agao
educacional, um laboratério de desenvolvimento de agdo soliddria com servigos publicos,

abrindo espagos para didlogos intersetoriais.
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Avaliacao
Para alcangar a realiza¢do de um trabalho em sadde da familia que tenha a cida-

dania como meta e também como estratégia para a satide ampliada, é importante que

tenhamos um sistema de avaliagio que leve em consideragdo categorias pertinentes a

realiza¢ao desse objetivo.

Mais ainda, que essa avaliagdo seja em si uma estratégia para alcangar esse objetivo,
ou se¢ja, que a metodologia utilizada promova a reflexdo entre trabalhadores da saide e
outros usudrios sobre a construcgao coletiva da cidadania em suas trés esferas. O desafio
¢ que a avaliagdo apresentada pelo grupo de pesquisa possa ser compilada num modelo
aplicdvel pelas equipes de sadde da familia e a gestdo, conjuntamente com os usudrios. A
prépria reflexao da equipe sobre sua atuagio nas esferas da autoconfianga, do autorrespeito
e da solidariedade, ocasionard mudangas positivas na atuagao em saide. A realizagao de
grupos operativos reflexivos na comunidade pelas equipes do Satide da Familia ou da
educagao popular, ligadas 2 gestdo ou a universidade, ¢ uma possibilidade interessante
na construgio e compreensio da cidadania.

Algumas perguntas a serem feitas:

* A equipe desenvolve trabalhos que auxiliam na vincula¢ao primdria das pessoas?
Que resultados subjetivos podem ser descritos? Que depoimentos podem ser citados?
Como estd a vinculagdo interpessoal entre os membros da equipe? O que pode ser
melhorado?

* A equipe estd informada sobre as lutas da comunidade? Qual sua histéria? Qual
a principal reivindicagdo no momento? Hd representante da unidade de sadde na
reunido do conselho de moradores?

* H4 articulagdo entre a comunidade e as atividades da unidade? Hd participagao no
planejamento e avaliagio das atividades? Hd voluntdrios auxiliando nas atividades na
comunidade? De que maneira atuam?

Por fim, concluo que a realizagio desta pesquisa no Cdérrego do Jenipapo foi muito
transformadora, do ponto de vista do trabalho em saide. O objetivo agora ¢ levar esse
processo de construgdo reflexiva a um circulo ampliado de Unidades de Satide da Fa-
milia, através de um modelo de avalia¢io qualitativo que valorize a reflexao, a expressao
e a participagao dos usudrios.
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Processo clinico-terapéutico e as mediagoes
entre sujeitos do cuidado: afinal, de qual
protagonista estamos falando?
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Este texto foi elaborado com o objetivo de contribuir para a discussao sobre a construgao
de uma prdtica clinica integral, isto ¢, uma prética que aproxima, dialoga, vé, toca, escuta,
para poder mediar a relagio dos sujeitos com seus processos de adoecimento. Esta perspectiva
se assenta na nogdo de que a clinica e suas agdes terapéuticas estdo inseridas num campo
de préticas voltadas para o cuidado como uma agao integral e que tem como ideia-agao a
promogio da autonomia e o direito de ser (PINHEIRO; GUIZARDI, 2004).

Com esta perspectiva, visualiza-se a terapéutica como um processo organizado em torno
da historicidade e do agenciamento que o sujeito experimenta e promove em seu adoecimen-
to/sofrimento. Nesse processo terapéutico, as pessoas interagem com fatos, artefatos, agoes
e situagbes, que sao construidos e instituidos a partir de arranjos complexos e singulares
que envolvem e implicam elementos biopsicossociais, culturais e ambientais da vida.

Para desenvolver este fazer terapéutico na clinica, o primeiro passo é reconhecer as
limitagbes produzidas pela racionalidade biomédica e o estilo de pensamento mecanicista
e fragmentado dela decorrente (CAMARGO ]R, 2003). Um segundo passo ¢ propor e
organizar saberes capazes de viabilizar um agir que integre as dimensaes biopsicossocial-
culturais do processo de adoecimento, de modo a facilitar a interpretagiao dos sentidos
para as pessoas e orientar a terapéutica (RODRIGUES, 1999; FAVORETO, 2004).
Todavia, mais que reconhecer a importincia e o manejo de cada um destes aspectos,
Deveza (1983) considera fundamental compreender a forma como se organizam, inter-
ligam ou se rompem as pontes que tornam as dimensdes biopsicossocial-culturais uma
caracteristica do humano, de sua vida e de seu adoecimento.

A abordagem integral na clinica busca, portanto, identificar a permeabilidade das
fronteiras existentes entre cada uma dessas dimensoes ¢ a direcionalidade que emerge
do processo complexo, dindmico e singular que é o adoecer. Neste processo, os objetos
e sujeitos se integram e formam experiéncias pessoais e coletivas.

Para a percep¢do, interpretagdo e atuagdo nas experiéncias do adoecimento e seus
significados, para além das restrigoes impostas pela racionalidade biomédica, na prdtica
clinica propéem-se a valoriza¢do da narrativa. Esta ¢ apresentada como uma ferramenta
conceitual e operativa que pode contribuir como instrumento na revaloriza¢io dos su-
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jeitos, da intersubjetividade e da singularidade nos encontros clinicos (HUNTER, 1996;
CHARON, 2004; FAVORETO, 2006 e 2007).

Ao ter como foco a experiéncia e os significados do adoecer como elementos orientadores
das préticas terapéuticas, parte-se do pressuposto de que esta experiéncia é muito mais
complexa do que os significados formulados para explicd-la, pois representa uma realidade
que estd sempre em fluxo. Nesse movimento, as razdes ou representacoes que os individuos
formulam para explicar suas agbes e préticas sio continuamente corrigidas, refinadas ou
desviadas de seu original, na medida em que a acdo em progresso revela dimensoes da

situagao que antes eram desconhecidas (ALVES; RABELO; SOUZA, 1999).

Ampliando a dimensao terapéutica da pratica clinica

A orientagio e avaliagdo da abordagem terapéutica na clinica, particularmente em
relagdo aos agravos atendidos por programas e protocolos de atengao as doengas cronicas,
sdo concebidos e operados com base em aspectos como a quantificagio da adesio ao uso
de medicamentos, frequéncia as consultas, parAmetros laboratoriais e clinicos esperados
— isto ¢, sao dirigidas, no geral, pelos critérios biomédicos quantitativos tradicionais.

A rigidez normativa implicita nesta visao de terapéutica é, com frequéncia, motivo
de desencontros, ruidos e frustraco de profissionais e pacientes, ¢ explicagdo para maus
resultados como baixa efetividade das intervencoes médicas e nao-médicas na clinica
(ALBUQUERQUE; DEVEZA, 2009).

Mol e Law (2003) propdem que a medicina deve mudar seu préprio modo de co-
nhecer, nio se restringir a um conhecimento isolado dos corpos, mas dirigir sua atengao
para a vida das pessoas. Com esta premissa, os autores compreendem que ocorreria
nao apenas aumento da efetividade das intervengbes e dos pardmetros, mas também a
ampliagao do espectro de seus efeitos sobre a atengdo. Esta nogao da terapéutica parte
do principio de que aquilo que a clinica tem a oferecer nao é o conhecimento isolado
dos corpos, mas um conjunto de interven¢des diagndsticas e terapéuticas para os corpos
vivos e, portanto, para o cotidiano da vida.

A amplia¢ao da abordagem da terapéutica para além da perspectiva estritamente
biomédica implica a busca por préticas e saberes que complementem e reformulem a
forma de pensar e agir na clinica. Prdticas que, incorporadas ao encontro clinico, pos-
sam ampliar a visao da terapéutica, onde nio apenas a prescricio do medicamento é
essencial, mas também a escuta, a fala e a construgio dos significados das experiéncias
do adoecimento (FRANK, 1995).

Reconhecer os limites dos parAmetros biomédicos em relagdo a terapéutica significa
compreender que os conhecimentos sobre a doenga sdo insuficientes para o sucesso pratico
no que se refere ao alargamento dos modos das pessoas andarem a vida (MATTOS,
2008). A terapéutica, a partir do conceito de normalidade desenvolvido por Canguilhem
(1982), ¢ entendida como um movimento dirigido & autonomia frente as limitagbes pro-
duzidas pelo adoecimento. Neste sentido, Mattos (2008) indica que o sucesso prético das
intervengbes em sadde se realiza a partir da constru¢io de uma relagio emancipatéria
entre o profissional e o usudrio.
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Delineia-se uma visao da terapéutica que estd fundada numa autonomia, construida
na articulagio do conhecimento biomédico com outros saberes nao-biomédicos e numa
relagao dialégica e emancipatéria entre o cuidador e quem busca o cuidado. Uma pers-
pectiva terapéutica que tem como referéncia os modos concretos de andar a vida frente ao
adoecimento vivido e as concepgdes, temores e sentimentos das pessoas que o sofrem.

Considerar as perspectivas pessoais do e sobre o adoecimento como elemento central
da abordagem terapéutica requer integrar o paciente como sujeito no processo de enfren-
tamento das rupturas causadas pela situacao de adoecimento e como mediador entre as
interven¢des médicas e a promogao de sua capacidade de normatizar novas normas de
vida (CANGUILHEM, 1982; BONET; TAVARES, 2008)

Para enfrentar as limitagdes e repercussdes provocadas pelo adoecimento e tratamento,
as pessoas constroem estérias que tém caracteristicas diversas, de acordo com a forma como
dispdem os elementos envolvidos em suas vidas. Através dessas estdrias, sao encontradas
palavras capazes de expressar as desordens e os medos delas decorrentes e possibilitar
que elas deem forma e promovam o controle sobre o caos e as rupturas provocadas pela
enfermidade (DONALD, 2002; CHARON, 2004; FRANK, 1995).

Neste empreendimento semidtico e terapéutico, a clinica integral se inclina para
reconhecer e interpretar o contexto e a experiéncia pessoal do adoecimento com seus
elementos objetivos e subjetivos. Ao se ater na experiéncia, compreende sua dimensao
processual e pressupde que o curso da enfermidade e da terapéutica nao estao preesta-
belecidos (BONET; TAVARES, 2008).

As experiéncias das pessoas vivendo em situagdes de adoecimento/sofrimento formam
estérias que expressam suas escolhas e/ou de seu grupo social. Através destas escolhas,
as pessoas vao definindo e percorrendo um determinado itinerdrio terapéutico para
reduzirem um desconforto fisico ou emocional (HELMAN, 2003). A escolha por deter-
minada prdtica terapéutica sofre influéncia de fatores como idade, sexo, categoria social,
profissdo, etnia, familia e relagdes sociais, assim com pelas caracteristicas do problema de
saide enfrentado e suas percep¢oes (GERHARDT, 2007). Este itinerdrio tem sentido e
dinimica préprias que se formam a partir de um conjunto de planos, estratégias e pro-
jetos voltados para um objeto preconcebido: o tratamento da aflicio. Nestes caminhos,
frequentemente misturam-se explicagdes diversas e tipos diferentes de conhecimentos
(tedricos, de eventos ou de experiéncias prévias) que sao produzidos pela negociagio
de significados com outras pessoas e situagoes. Esta escolha das pessoas estd inserida
num sistema de signos e simbolos, de institui¢des, recursos materiais e hierarquias que
configuram as situagdes vividas e seus relacionamentos (ALVES; SOUZA, 1999).

O itinerdrio terapéutico nio é necessariamente produto de um plano esquematizado,
predeterminado por normas e contextos definidos de fora para dentro. Sé ¢ possivel falar
de uma unidade articulada quando o paciente, ao olhar para suas experiéncias passadas,
tenta interpretd-las de acordo com suas circunstancias atuais, com seu conhecimento
presente. No ato da escolha terapéutica, a apreensio do que seja o tratamento adequado
se dd em imagem, que ¢, em grande parte, responsdvel pela elaboragio de um projeto

e consequente tomada de decisio (ALVES; SOUZA, 1999).
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Nos itinerdrios terapéuticos, as pessoas fazem uso de vdrios tipos de objetos e sub-
jetividades. Os pacientes s3o expostos e se apropriam de objetos médicos como os rela-
cionados ao tratamento e ao diagnéstico (medicamentos com seus frascos, aspecto dos
comprimidos, informagoes das bulas, tipos de caixas usadas e forma de utilizagao ou os
exames com seus procedimentos, resultados e valores aferidos) e os aspectos subjetivos
das pessoas em situagio de adoecimento e tratamento (como o desconforto dos efeitos
adversos de um medicamento, a dor de uma pun¢io venosa ou o medo do resultado do
exame, a vergonha de assumir-se como doente, lembrada pelo frasco do medicamento)
fazem sincretismos nos quais as fronteiras entre os objetos e os sujeitos se tornam per-
medveis (MOL; LAW, 2003).

Esta permeabilidade ¢ localizada por Mol e Law (2003) na constitui¢ao da autocons-
ciéncia das pessoas e resulta de movimentos que tanto sio feitos no sentido de fora para
dentro (do conhecimento médico para a percepgao do corpo), como de dentro para fora
(das percepgoes e sensagdes gerando agdes). A percepgdo e interpretagio do itinerdrio tera-
péutico pelo clinico podem pér em evidéncia as experiéncias, trajetdrias e projetos individuais
formulados e elaborados dentro de um campo de possibilidades, circunscrito histérica e
culturalmente, tanto em termos da prépria nogao de individuo como dos temas, prioridades
e paradigmas culturais existentes. Portanto, a agao clinico-terapéutica cabe perceber, junto
com o paciente, esta unidade e a imagem que se formou, para entender os sentidos que
as intervengdes passadas e futuras adquiriram ou podem adquirir doravante.

Para explorar esta percepgdao do processo terapéutico na clinica, foi desenvolvido um
estudo que partiu da adesdo ao tratamento antirretroviral em portadores de SIDA/Aids,
para identificar os aspectos envolvidos em suas trajetdrias de cuidado. Neste estudo,
foram explorados e interpretados os elementos e a formagao de unidades integradoras
que articulam a estéria pessoal e a constituigao dos itinerdrios terapéuticos de pacientes
que vém conseguindo alcancar sucesso prdtico no enfrentamento da doenca.

Os portadores de Sida/Aids, suas narrativas e itinerarios terapéuticos:
apontamentos metodolégicos

Através de entrevistas em profundidade,' foi possivel escutar, analisar e interpretar as
narrativas de pessoas portadoras de Sida/Aids. Para o estudo, foram entrevistados nove
pacientes que, apesar de expostos a condi¢oes de vulnerabilidades fisicas, psicolégicas, sociais
e culturais, vém obtendo boa adeso ao tratamento antirretroviral (TARV) e apresentavam
resultados positivos em relagdo aos parAmetros clinico-laboratoriais do tratamento.

Esses pacientes eram acompanhados no Ambulatério de Medicina Integral do Hospital
Universitdrio Pedro Ernesto/Universidade do Estado do Rio de Janeiro por residentes
e preceptores do Departamento de Medicina de Familia e Comunidade hd pelo menos
cinco anos. As entrevistas foram aplicadas com a preocupa¢io de escutar ¢ observar a

! A pesquisa foi autorizada pela Comissio de Etica do Hospital Universitdrio Pedro Ernesto da Universidade do Estado
do Rio de Janeiro. Os entrevistados tomaram ciéncia e concordaram com o termo de consentimento para a publicagio
do produto do estudo, desde que preservando a privacidade de suas identidades.Para tanto, ao longo do texto foram
adotados nomes ficticios, seja de pacientes ou de profissionais.
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estéria de vida, adoecimento e terapéutica de modo que, além dos fatos relatados, fos-
se possivel identificar a forma como a estéria era narrada. Os didlogos envolveram as
relagdes entre o contexto socioecondmico e cultural e o adoecimento; as repercussdes
fisicas, morais e sociais da infec¢ao e do tratamento, e as estratégias de enfrentamento,
negociagao e manejo terapéutico adotadas.

Cada fala foi analisada e interpretada como um texto que expde uma identidade a
partir de uma ideologia e, assim, integra dialeticamente a construgio de significados
e o modo de organizar objetos e percepgoes, isto ¢, a trajetéria e o sentido atribuidos
pelas pessoas a suas vivéncias (BROCKMEIER; HARRE, 2003; BAKHTIN, 2004).
Desenvolveu-se, desta maneira, um processo interpretativo que procurou entender o sentido
que cada pessoa construiu sobre a vida com HIV, o adoecimento e a terapéutica.

Outra questao metodoldgica importante diz respeito & no¢do de tempo na organizagio
do itinerdrio terapéutico. As pessoas construiram suas estdérias em meio a heterogeneidade
de seus contextos subjetivos, socioculturais e de acessibilidade a aten¢ao ao adoecimento.
Esta diversidade ¢ responsdvel pela singularidade de cada narrativa, seja em relagao aos
aspectos objetivos ou subjetivos do itinerdrio terapéutico. Em meio as individualidades
observou-se, como caracteristica comum as trajetdrias terapéuticas, a forma nao-linear e
descontinua como as pessoas lidam com a adesdo aos tratamentos farmacoldgicos.

As narrativas dos pacientes nao incorporavam as interrupgdes ao tratamento farma-
colégico como rupturas no processo terapéutico. Quando se referem s interrupgoes, as
pessoas expoem relagdes causais e temporais envolvidas com os eventos da vida. Deste
modo, os momentos de adesio ou nao eram inseridos numa mesma nog¢io de tempo, a
qual ndo diferenciava quantitativa ou cronologicamente esses perfodos. Pelo contrdrio: as
nogoes de continuidade ou descontinuidade da adesao tinham sentidos que integravam
e hierarquizavam diversos valores e situa¢des com variados nuangas.

Pois ¢, s6 que af eu comecei a ter problema na minha familia e ele na familia dele. Entao,
ele comegou a transferir esses problemas para nosso relacionamento e eu também tava

com neném novo e af comecei a tomar os remédios tudo errado de novo, tava um pouco
deprimida também, tava carente, sabe? (entrevista 1).

Forma-se uma dimensdo temporal e espacial através da qual a narrativa ordena e
organiza os eventos e sustenta relagoes causais entre eles (HUNTER, 1989; FAVORE-
TO, 2006). As percep¢oes dos aspectos da vida cotidiana e das mudangas corporais
provocadas pela doenga e pelo tratamento apareceram como marcas que criam nogoes
do tempo que, por sua vez, influenciam o modo como as pessoas assumem suas relagoes
com a doenga e orientam seus itinerdrios terapéuticos.

A compreensao desse tempo subjetivo, no qual as marcas transcendem as fronteiras
cronoldgicas entre passado, presente e futuro, se torna um subsidio para interpretar
o itinerdrio terapéutico e, por outro lado pode ser um elemento a ser operado na
relacdo terapéutica da clinica. Entender esta dimensao subjetiva e nao-cronoldgica do
tempo na prdtica clinica implica acolher os pacientes nos momentos que procuram
os servigos, flexibilizando as normas de acesso as consultas e nao deixar que padroes
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quantitativos da adesdo criem barreiras ao vinculo com os usudrios. Para este agir,
os servicos e seus profissionais precisam reconhecer a importincia das circunstincias
do cotidiano sobre a adesio e, principalmente, conceber os usudrios como sujeitos de
seus itinerdrios terapéuticos.

Esta nogao de agenciamento e protagonismo dos pacientes sobre os objetivos e as
escolhas no processo terapéutico apareceu como uma questdo central e direcionadora
do sucesso prético entre os entrevistados. Reconhecer o protagonismo dos sujeitos na
organizagao do itinerdrio terapéutico implicou deslocar a atengdo para as pessoas e suas
estérias, mas envolveu também o desafio de superar as limitagbes conceituais e opera-
cionais para a clinica de uma abordagem exclusivamente pessoal.

A busca por géneros narrativos (JORDENS; LITTLE, 2004) na construgao dos
itinerdrios ndo significa desenhar um plano esquematizado, predeterminado por normas
e contextos definidos de fora para dentro (ALVES; RABELO; SILVA, 1999). Este pode
ser um movimento que parte da observagio dos elementos que emergem das experién-
cias pessoais e procura interpretd-los de modo a construir unidades articuladoras que
podem servir de referéncia para a exploragao de novos elementos e arranjos formados
em outras experiéncias.

Para encontrar este género narrativo, foi necessdrio, mais que coletar fatos, interpretar
os sentidos e valores que norteavam as estdrias e moviam os pacientes na constru¢ao dos
arranjos integradores das dimensdes pessoais com as relativas ao processo terapéutico.
Com este movimento interpretativo, percebeu-se uma linha de significados e uma unidade
que parece ser relevante para compreender as agdes dos pacientes em dire¢io a adesdo.

As narrativas dos entrevistados expressavam um marcante protagonismo, isto ¢, falas e
atitudes em que os pacientes se reconhecem como sujeitos na organizagao das estratégias
para enfrentar o sofrimento. Identificou-se que era a partir desse protagonismo, e em
torno dele, que as pessoas organizavam suas estratégias de explicagdo, enfrentamento
e superagio dos conflitos morais e sociais e utilizavam diferentes recursos narrativos e
semi6ticos. Localizamos, assim, que esse protagonismo representava o ponto de partida e
de chegada do itinerdrio terapéutico.

Para melhor entender esse protagonismo na construgio do itinerdrio terapéutico,
analisou-se, mais detidamente, a forma como os pacientes lidam com trés questdes
recorrentes em suas estérias: o enfrentamento das rupturas morais e sociais; as mudangas
nas percepgoes do adoecimento e o manejo do processo terapéutico.

Enfrentamento das rupturas morais e sociais

Para enfrentar a discriminagdo e o preconceito, as pessoas fazem uso de recursos e
de construgdo de significados que, de fora, parecem contradizer a prépria ideia do pro-
tagonismo. Contudo, mais de perto, identifica-se que essas pessoas manejam os recursos
internos, sociais, culturais e morais que estdo disponiveis para explicarem e se justificarem
frente ao preconceito e estigma da infecgao.

Uma situagao que exemplifica este manejo é a de um paciente portador de Sida/Aids
hd nove anos que faz uma narrativa em torno da ideia da autovitimizagao. Construindo
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a ideia de ser “vitima de uma fraqueza”, ele desenvolveu estratégias de revalorizagio e
reconstru¢ao de sua autoestima e de suas relacdes sociais. Usou um recurso narrativo
que reduz a importincia da discriminagdo em rela¢io a seu comportamento, o qual atri-
bui ao destino e/ou a sua formag¢ao familiar. Desta maneira, ele parece ter conseguido
sobrepor os julgamentos externos e continuar a conduzir sua vida.

Minha vida sempre foi de superar barreiras, eu fiquei um solitdrio sobrevivente, ¢ sempre

elegi o sexo como uma cachaga, uma muleta. Ainda bem que eu nio descambei para o

crime ou para drogas. (André).

7

O mesmo recurso da vitimizagao é encontrado em outro paciente para lidar com o
preconceito relativo ao homossexualismo. Vista como algo independente de sua vonta-
de, a op¢ao sexual é compreendida com certo fatalismo; dele decorre uma narrativa de
busca de um modo de ser no mundo que seja independente das questdes de género.
Neste sentido, procura formas de legitimagao social (como a valorizagao do seu trabalho/
autonomia econdmica) e afetiva (organizando novas trocas afetivas que independem da
questao de género):

[...] eu tinha que assumir [...] que se Deus tinha me feito assim, eu tinha que aceitar,
porque a gente nao pede para nascer assim, que era um destino, porque se gente jd nasce
assim, entdo era uma coisa de Deus, vocé nio pode, tem que ser o que ¢, tem que lutar

para ter sua vida, viver tua vida... (Fernando).

Outro recurso narrativo e prético foi o de nio admitir ou incorporar a descriminagio
para si. Uma narrativa que reconhece que o preconceito estd localizado nos outros e nao
em si mesmo. Formam-se estratégias para evitar a exposi¢ao as situagdes ou as pessoas
que podem descrimind-lo e fragilizé-lo, uma organizacio de sua fala e de suas atitudes,
de modo a se desviar desses contextos de descriminagdo. Portanto, tal conduta nio se
coloca como uma fuga, mas como uma estratégia de enfrentamento e superagao.

Eu me afastei porque eu sentia eles me tratando diferente dentro de casa [...] minha mae

I

nio me deixava 2 vontade na casa dela, fiquei chateada, muito chateada, eu tinha que
avisar quando ia no banheiro, ela separava o copo, me deu o lencol que eu usei. Eu sei

que nio se pega assim, mas ela é cabeca dura. (Rosane).

Observa-se, portanto, a existéncia de um movimento de enfretamento das rupturas
morais e sociais, através de narrativas que sobrepujam as questdes referentes aos precon-
ceitos, julgamentos e discriminagdes a que os pacientes estao expostos. Assim, buscam a
revaloriza¢ao da autoestima através da legitimagao pessoal e social, dirigida pelo papel
de protagonista que assumem ao reescrever suas estérias num contexto de relacdes e per-
cep¢des que formam narrativas com caracteristicas positivas para andarem suas vidas.

O enfrentamento dos constrangimentos morais e sociais e as percep¢des de bem-estar
fisico no curso do tratamento produzem uma mudanga positiva em relagdo as percepgoes
do adoecimento e da terapéutica.
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As mudancas das percep¢des do adoecimento
entre o diagnéstico e o sucesso pratico

Foi possivel observar que as percepgdes e representagdes quanto a infecgao pelo HIV
relatadas pelos entrevistados eram semelhantes ao encontrado em outros trabalhos que
abordaram a construgdo de sentidos em relagdo ao adoecimento por HIV/Aids (SILVA;
TAKAHASHI, 2008). Na pesquisa, a descrigio do impacto do diagnéstico da infec¢ao
estava envolvida pelo medo, advindo de uma percepgao fatalista que inclui a ideia de
degradacio, sofrimento e morte iminente, que ¢é muitas vezes reforgada por debilidades
fisicas presentes na época do diagndstico.

Esse medo se exterioriza nas expressoes e atitudes desesperadas, assim como nas
duvidas quanto ao futuro. Em alguns casos, além da referéncia ao sofrimento pessoal,
surge a preocupagao com filhos e a familia em geral. Esse sentimento abrange questoes
como a vergonha em relacdo a infec¢do ou a apreensao em como manter o provimento
para seus familiares.

S6 pensava que ia morrer. Peguei e vou morrer. Nio pensava que com o tratamento daria
para viver muito tempo. (Eduardo)

Eu tirei a conclusio como se fosse igual o Cazuza, né, ¢ o fim, o fim de dois caixées,
meu e dele. (Gisela)

Eu ndo tinha perspectiva de vida, porque meus amigos todos estavam morrendo, morreram
praticamente todos da minha época, poucos se salvaram, era para morrer, tava s6 esperando
chegar minha hora. Era uma angustia didria, eu sentia uma gripe ficava desesperado, se
vocé tossia ficava desesperado, e foi isso que me levou as drogas. (Jodo)

Em dois entrevistados, entretanto, estes sentimentos de medo e desespero com o
diagnéstico nio apareceram nas suas falas. Foram situagbes especiais, mas que explicam
como sentimentos e valores podem mudar em decorréncia do contexto e experiéncia em
que as pessoas s¢ inserem.

Em um destes casos, o diagndstico do HIV se deu em meio a um longo e grande
esfor¢o para enfrentar a drogadicio e todas suas repercussdes fisicas e socioecondémicas.
Sentindo-se fortalecido por sua vitéria contra a droga e pelos valores que desenvolveu
em relagdo a sadde e a vida, o virus foi visto com naturalidade, como mais uma etapa
de luta pela vida. Na estdria de outro sujeito, o diagndstico e o tratamento para o HIV
representaram a possibilidade de explicar e eliminar o sofrimento causado por intensas
e incapacitantes dores articulares.

[...] eu precisava de uma resposta do qué que eu tinha, porque esse tratamento com aqueles
remédios (para reumatismo) ndo estava adiantando nada, daf pedi ao médico um teste
anti-HIV para mim, porque eu preciso de uma resposta, do que eu tenho. Quando veio o
resultado positivo para mim foi um alivio, porque af eu sabia 0 que eu tinha. (Renato)

O protagonismo se institufa na constru¢ao de novos sentimentos e significados sobre
a doenga e suas implica¢oes, que foram se modificando com o tempo de convivio com o
adoecimento e os resultados corporais produzidos pelo tratamento. As pessoas comegaram
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a perceber que, apesar da infecgdo, nio iam morrer e, mais ainda, que precisavam viver
e conduzir as questdes de seu cotidiano.
Eu venho vendo que estd melhorando, porque eu me preocupava muito quando eu ficava
resfriado [...] Mas af, Gragas a Deus, o resultado saindo bem, eu nio tenho mais muito
preocupagio, parei de pensar nisso. A minha preocupagio ¢ da fraqueza, e o medo, porque
d4d medo de morrer e ninguém quer morrer ¢ ndo ter os desejos realizados. [...] A gente
quer sempre viver, mas agora vivo uma vida normal, Gragas a Deus. (Eduardo)

Algumas falas apontam para a construgdo de novos sentidos para a vida, de revalo-
rizagdo de aspectos da satde e do autocuidado que antes nio eram valorizados. Essas
narrativas estdo envolvidas por um sentimento de vitdria contra as adversidades da vida e
a infecgdo passa a representar apenas mais uma delas. Outros simplesmente demonstram
desvalorizar a importincia do virus e enfatizam suas conquistas na reorganizacao das
relagbes afetivas, no trabalho, na participagao em grupos religiosos e, assim, percebem que
estao reduzindo o impacto inicial e reconstruindo novos modos de andar suas vidas.

HIV nio ¢ uma sentenga. A gente cresce muita com nossas lutas e dificuldades... Hoje eu
tenho mais cautela nas coisas que eu vou fazer, ndo sou mais inconsequente, o HIV, para
mim, veio como uma li¢io, naquela época foi como uma pedra, mas hoje é uma palavra,
uma li¢do, que a gente nio tem que se condenar pelo o que jd fez, e sim que temos que
nos amar, nos cuidar mais, afinal nio ¢ caindo que se aprende, igual andar de bicicleta,
né? E nos erros que aprendemos a acertar. (Carolina)

Estes sdo processos terapéuticos que os pacientes produzem ao ressignificarem a doenca
em suas vidas e/ou a vida, a despeito da doenca. A explicacao que as pessoas dao para
estas mudancas de sentido ¢ diversa, mas em todos é possivel reconhecer falas como
protagonistas de suas estérias de vida e de seu processo terapéutico.

Eu aprendi a superar barreiras desde pequeno. (André)

Eu gosto muito de mim mesmo, gosto de viver, gosto da vida, entendeu, e se eu estou bem,
vou lutar para continuar bem. Eu sempre fui muito positivo neste ponto. (Jodo)

Desde que eu sei que sou soropositivo sé falta os médico me carregarem no colo, me deu
prioridade, me passou na frente. Quando eu cheguei aqui no Rio, eu vim procurar este
hospital [...] foi o Dr. Mdrio (nome ficticio) que me atendeu, quando eu mostrei para ele
meu diagnéstico ele me atendeu que sé faltou me carregar no colo. (Renato).

Parece que o fio que tece a adesio e o sucesso prdtico terapéutico em meio a esta
heterogeneidade de caminhos percorridos e de justificativas apresentadas pelos pacientes
para o enfrentamento do adoecimento estd, mais uma vez, no protagonismo que essas
pessoas assumiram em seu processo saide-adoecimento.

As experiéncias de cuidado e autocuidado
como ponto de chegada do itinerario terapéutico

O protagonismo ficou claro nas referéncias a0 manejo do tratamento e na procura por
atenc¢do. Essa atitude pdde ser percebida em todas as falas destes pacientes que possuem
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o perfil de boa adesio e boa evolugio clinico-laboratorial. Suas narrativas demonstraram
uma relagio de cumplicidade com a terapéutica, tanto no ponto de vista dos objetos
(como os medicamentos, as reagdes adversas, o tamanho dos comprimidos) como no
relacionamento com a equipe.

Tinha sim, tinha uma boa relagio com ela [a médica] e com a psicéloga daqui. Elas pe-

gavam muito no meu pé por causa desse negécio de ndo tomar os remédios direito, sabe.

Eu via nelas o apoio que, na igreja, eu nao tinha, na igreja era sim “Deus vai curar, que

nio precisava tomar remédio”, mas eles falavam uma coisa e faziam outra, entdo quem

eu ia ouvir? (Carolina)

Outro aspecto que constréi a ideia de que esses pacientes se colocaram como prota-
gonistas de suas estérias foi a prevaléncia, em suas falas, da referéncia ao autocuidado.
Reiteravam a importincia de se cuidarem, de terem uma vida mais sauddvel, para
alcangarem maior sucesso terapéutico. Esta percep¢io de cuidado ¢ por vezes exposta
como certo virtuosismo, como uma condi¢ao de sabedoria e de forca no enfrentamento
da doenga. Esse virtuosismo também pode ser visto como uma resposta ao preconceito,
ao comportamento julgado como irresponsdvel pelo grupo social.

N .

A dedicagio de tomar os remédios, o descanso a noite, a alimenta¢io boa, tomei muita

7

vitamina, procuro nio me perturbar com muita coisa, e acho que ¢ isso que me deixa
tao bem. (Edivaldo)

E importante a cabega, tomar o remédio certinho como eu tomo, outra coisa seu modo
de vida, comer direito, um leguminho, uma fruta. (André)

Outra perspectiva identificada com frequéncia ¢ a importincia que a percepgio do
sucesso pritico do tratamento, principalmente as mudangas corporais positivas, tem como
fator feedback positivo para a adesio ao projeto terapéutico. Ao observar o bem-estar e
o alivio de sofrimentos vividos anteriormente, o paciente acredita que ¢ possivel ter uma
vida normal e investe neste sentido. Este feedback se organiza, também, em torno de
uma nova nog¢ao do tempo futuro; o que era uma possibilidade inexistente passa a ser
um elemento modificador do presente e projeta as trajetérias terapéuticas futuras.

Tenho consciéncia que tenho que tomar meus remédios, preciso, s@o meus aliados [...] nao

posso ficar sem os remédios. Tenho consciéncia. Meu remédio sio minhas roupas, vocé
nio pode ficar sem roupa, né? (Rosane)

Os frutos que a gente colhe hoje sdo as sementes que a gente plantou ontem, por isso eu comecei
a aderir ao tratamento, porque hoje eu vi que tem resultados, eu estou bem. (Carolina)

O bichinho ndo ¢ tio bravo como parece, desde que vocé tenha disposi¢io de enfrentar. E
sé um RNA que tem que se transformar em DNA, quantas moléculas de DNA eu tenho
no corpo? Depende muito da pessoa e do avango da ciéncia. (André)

As vivéncias formaram um leque de possibilidades no qual a iniciativa de protagonizar

o itinerdrio terapéutico torna o TARV parte de um processo que transcende a tomada
didria dos medicamentos. A equipe, ao observar a importincia desta iniciativa, pode
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produzir um refor¢o positivo, adequado para que tais vivéncias se perpetuem no sentido
do sucesso prdtico almejado — isto ¢, autonomia, autocuidado e qualidade de vida.

O protagonismo dos sujeitos para alcangar este sucesso prdtico foi mediado por di-
versos fatores médicos e nao-médicos mobilizados, avaliados e integrados pelos pacientes
ao longo do itinerdrio terapéutico.

As mediagdes na construcao do itinerario terapéutico
Bonet e Tavares (2008) compreendem que, no que se refere aos processos de cura, a

mediagao técnica nio se limita aos artefatos mobilizados na prdtica médica, mas também
se desenvolve no Ambito das performances religiosas e ou rituais, estendendo-se a todo
e qualquer recurso mobilizado nos processos de agio.

O grupo [de convivéncia de pessoas vivendo com HIV/Aids] no inicio te auxilia muito.

No sentido sobre a doenca, sobre as doencas paralelas, s6 que, com o tempo, vocé passa

a saber tudo [...] Mas tem os novos que esto entrando, que precisam de apoio, que estdo

desesperados, que quer se matar, entdo vocé, que jd estd neste barco hd 9 anos, vocé jd

sabe de tudo. (André)

E, é um lugar onde eu tenho muita forga. Acho que a vida espiritual da gente, eu sempre
fui espirita, acho que faz parte igual uma comida, tem que ter uma parte espiritual, uma
igreja, qualquer lugar. O centro espirita assim me dd a maior forga, eu sinto uma energia
positiva boa. (Renato)

Os relatos dos entrevistados nao hierarquizavam as mediagdes médicas em relagio
as ndo-médicas; contudo, identificavam seus contextos e a pertinéncia delas ao longo
do processo terapéutico. Ao sucesso no enfrentamento do adoecimento também eram
atribuidos valores semelhantes, tanto para o apoio afetivo ou social de amigos, compa-
nheiros, irmaos e pais, como para a participag¢do em grupos de apoio ou religiosos. Estes
surgem como mediadores que os pacientes localizam como fundamentais na formagio
de uma nova legitimidade e identidade moral, social e cultural.

Outro aspecto que mereceu destaque foi que as mediagbes que ajudaram no enfren-
tamento dos desafios morais ou sociais eram percebidas num mesmo contexto narrativo
das agoes médicas dirigidas ao tratamento e controle clinico da doenga.

Apesar de a atengdo da equipe de satde ndo ter aparecido como elemento central
na justificativa do enfrentamento da doenga, ela surgiu como aspecto positivo em todas
as falas. Todos sinalizaram a importincia do acolhimento recebido, das explicagoes e
da cumplicidade que desenvolveram com as equipes. Parte desta cumplicidade pode ser
constatada quando todos citavam os nomes dos médicos e/ou psicélogos que os acom-
panhavam no ambulatério.

A disponibilidade de acolher os pacientes, mesmo nos momentos de nio-adesao e de
grande aflicdo, surge como aspecto mais relevante da mediagao realizada pela equipe.
Um agir onde ela, aparentemente, nio restringia suas agdes e intervengdes apenas aos
parimetros biomédicos e desenvolvia uma atitude de inclusio e respeito ao contexto de
vida, aos sentimentos em jogo ¢ as escolhas dos pacientes frente ao adoecimento.
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Nio [ndo parei de tomar a medicagdo]... ¢ porque depois que eu comecei a tratar com a
Dra Joana, porque ela me ajudou muito sabe, ela me ajudou muito mesmo, eu chegava
chorando muito, eu falava com ela cheio de problema, af ela me deu a maior for¢a mesmo,
ela teve paciéncia comigo. (Fernando)

Os elementos que surgiram como mediadores — tais quais o apoio das familias e
amigos, os grupos de apoio, os espagos religiosos, as equipes de satide e o tratamento —
eram compreendidos pelos pacientes com suas limitagdes e possibilidades intrinsecas e
contextuais. Por outro lado, as narrativas expressavam a busca e o agenciamento destes
espagos e recursos terapéuticos, de acordo com suas possibilidades e das necessidades
que identificavam.

O agenciamento realizado se aproxima da visio de Bonet e Tavares (2008), que en-
tendem que o usudrio atravessa, como mediador, uma cadeia complexa de transformagoes
préticas. O escopo dessas transformag¢oes vai muito além do contetido informacional,
compreendendo também diferentes formas de agenciamento do corpo e modos de “estar”
e “fazer” o mundo, e ndo como objetos.

Esse agenciamento se apresentava em meio a um tipo de narrativa em que as pessoas
se colocavam como protagonistas de suas estdrias e de seus processos terapéuticos. Esta
perspectiva autoral de seus itinerdrios ficava aparente nas falas que avaliavam e critica-
vam as agdes de profissionais ou instituigdes, assim como a falta de apoio dos “irmaos”
da igreja, o preconceito de familiares ou a maior exposi¢ao ou limita¢bes existentes nos
grupos de adesdo. Mais do que criticas, o reconhecimento das falhas ou barreiras fun-
cionava como um aprendizado na busca por melhor aten¢do e cuidado.

Consideracoes finais

As narrativas mostraram como os pacientes constroem seus itinerdrios terapéuticos através
de trajetdrias nao-lineares e descontinuas. Esta imagem de aparente irregularidade temporal
e espacial se forma na relagio das pessoas com os significados que elas incorporam sobre o
adoecimento e deste com o processo terapéutico — mais especificamente, com a adesio.

A relagdo que as pessoas demonstram com a terapéutica ¢ dinimica, tanto na di-
mensdo temporal quanto circunstancial, na medida em que seus sentidos mudam no
decorrer do tempo, assim como ¢ costurada por fatores e sensagdes externas e internas
presentes em cada momento vivenciado pelo paciente.

Para a prética clinica, captar e respeitar a variabilidade e singularidade do itinerdrio
terapéutico, que pode determinar trajetdrias descontinuas, pode ajudar na estruturagio
do vinculo entre a equipe e os pacientes. A vivéncia da terapéutica, como visto, teve
ligagao com a relagio de cumplicidade dos pacientes com a equipe e, neste ponto, ¢é
vélida a compreensiao de que o paciente nio ¢ aderente, e sim que ele estd aderente.
Nesta perspectiva, a adesao é compreendida como estando fundada no cotidiano do
paciente, sujeita as variabilidades das circunstincias afetivas, econdmicas, sociais, assim
como as caracteristicas e reagdes advindas do tratamento, e diretamente proporcional

a0 movimento de autonomia e protagonismo do sujeito.
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Conclui-se ser essencial, para o sucesso prdtico terapéutico pretendido pela equipe
de satdde na clinica, compreender como os pacientes elaboram sua relagdo com o adoe-
cimento e os manejos estratégicos que eles organizam para lidarem com as dificuldades
e rupturas criadas pelo adoecimento.

Por fim, este estudo aponta para a importincia da qualidade da escuta, da empatia
e da necessidade de coeréncia e acolhimento nas atitudes dos profissionais quando tém
em mente ampliar a adesdo, a autonomia e a qualidade de vida de pessoas portadoras
de agravos cronicos a sadde como, no caso, a SIDA/Aids.
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A perspectiva dos estudos sobre os determinantes sociais em satide parte do pressuposto
de que a sadde ¢ também uma questdo social e que ¢, portanto, fundamental, estabelecer
correlagbes causais entre as situagdes de saide de uma populagao e as condigdes sociais,
politicas, econdmicas e culturais.

Desde o século XIX, as ciéncias sociais, através de um dos seus fundadores, Emile
Durkheim, introduzia, com o livro O suicidio (1879), o estudo da saide como uma das
preocupagdes da sociologia, na sequéncia dos estudos epidemioldgicos de Louis René
Villermé (1782-1863), com foco na mortalidade, especialmente na mortalidade infantil,
e sobre o estado fisico e moral dos operdrios téxteis (NUNES, 2003).

Nos paises desenvolvidos, esses estudos se desenvolvem mais centrados numa pers-
pectiva gerencial dos servicos médicos do que nos usudrios do sistema, com algumas
excecdes, como é o caso da Franca, sob influéncia dos trabalhos de Michel Foucault,
em particular com os seus escritos Doenga mental e psicoldgica (1997) e O nascimento
da clinica (2000). Os franceses terminam mantendo um enfoque mais tedrico e menos
preocupado com os aspectos praticos.

No I Congresso Brasileiro de Ciéncias Sociais em Satde (1995), a sociologia faz um
movimento definitivo de engajamento tedrico e militante com as questdes de sadde,
inclusive investindo em métodos qualitativos para estudo das condigdes e dos servigos
de satide numa perspectiva humanizante (ABRASCO, 2005), com énfase na andlise
da cultura instalada nas instituigbes de saide, na conjuntura sécio-histdrica, na pritica
profissional e na atuag¢io dos movimentos sociais (DESLANDES, 1997).

Em marco de 2005, as Nagbes Unidas constituem a Comissio de Determinantes
Sociais no seio da Organiza¢gio Mundial da Sadde (OMS), composta por 20 represen-
tantes do mundo politico, da academia e da sociedade civil, com o objetivo especifico
de interferir na formula¢ao das politicas publicas através do estudo e difusio de co-
nhecimento sobre os fatores que pudessem ser considerados como determinantes para
a saide das popula¢oes mais especificamente, conforme matéria publicada no Jornal de
Ciéncia (SBPC, 2006). O foco central dessa Comissio passa a ser:

* a sistematizagdo de evidéncias sobre experiéncias e formulagio de politicas que enfo-
cam os determinantes sociais em satde;
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* o fomento do debate com a sociedade, para a implantacio de agbes de enfrentamento
dos determinantes sociais em satde;

* a defini¢do de compromissos de médio e longo prazos, com vistas a incorporar as
desigualdades em satide como tema central da agenda da OMS.

Segundo essa mesma matéria, no Brasil uma comissao semelhante foi constituida em
margo de 2006 e definiu como pauta prioritdria:
* Estimular a melhoria da qualidade e completude das informagdes sociodemogrificas
nos sistemas de informagio oficiais da saide, de forma a permitir o monitoramento
das desigualdades sociais em satde.

* Introduzir a temdtica dos determinantes sociais da saide e das consequéncias das
desigualdades na formagao dos profissionais de satde.

* Fomentar e mobilizar os profissionais e gestores de sadde em prol de politicas publicas
focadas explicitamente na busca da equidade em sadde.

* Mobilizar a sociedade civil para a defesa do principio da equidade na execucio das
politicas publicas pertinentes.

* Criar instrumentos que possibilitem a circulagao, na sociedade, dos conhecimentos e
direitos relativos aos determinantes sociais da saude.

* Criar féruns intersetoriais para o debate do tema e estabelecimento de compromis-
sos pactuados de enfrentamento do problema, incluindo a discussio de modelos de
politicas de curto, médio e longo prazos.

* Estimular a produ¢io de conhecimentos sobre os determinantes sociais em satde,
através de linhas especificas de financiamento a pesquisa e de apoio a formagdo de
investigadores.

Apesar de uma tradigao qualitativa dos estudos sociolégicos sobre satide, os trabalhos
sobre determinantes sociais tém-se caracterizado sobretudo pela relevincia das correlagoes
estatisticas entre os registros epidemioldégicos e as condi¢oes de sadde das populagdes e
suas correlagdes com fatores sociais e econdmicos, tais como renda, ocupagao, educagio,
habitagao e ambientes determinantes das condigoes de vida.

Uma das correlagoes mais estudadas ¢ a que concerne as desigualdades de renda e
situacao de sadde. Szwarcwald (1999) toma o coeficiente de mortalidade infantil, a taxa
de mortalidade por idade, a esperanca de vida ao nascer e a taxa de homicidios como
indicadores de satde e os correlaciona com a distribui¢ao de renda (indice Gini; o indice
de Robin-Hood — transferéncia de renda dos mais ricos para os mais pobres, para atingir
a equidade), a relagao entre a renda dos 10% mais ricos e dos 40% mais pobres), a taxa
de analfabetismo, o indice de pobreza (renda domiciliar abaixo de um saldrio minimo),
renda média das familias, densidade demogréfica e densidade da populagao favelada.

Consensualmente, esses estudos mostram que a sadde da populagio apresenta forte
gradiente social que se reproduz nos mais diferentes paises, independentemente da
natureza, abrangéncia, eficicia e eficiéncia dos respectivos sistemas de satde. Invaria-
velmente desfavordvel aos grupos socialmente menos privilegiados, a falta de equidade
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social no 4mbito da satide manifesta-se tanto nos diferenciais encontrados nas taxas de
morbi-mortalidade como no adoecimento mais precoce das camadas menos favorecidas,
como lembra Szwarcwald (1999).

Estes dados tém servido para orientar as politicas publicas na perspectiva de redugio
dos efeitos negativos dos indicadores apontados nas condi¢oes de saide da populacio,
como uma postura ética dos governos, visando a corrigir as injustigas sociais sobre as
condigoes de satde das populagbes mais pobres, sujeitas a condi¢des de vida e de tra-
balho estressantes e com dificuldades de acesso aos recursos materiais e aos produtos
sociais resultantes daqueles recursos (NUNES, 2002). Nesta mesma dire¢ao, Giatti e
Barreto (2006) defendem a inclusio, como determinante de satide, das condi¢oes de
precariedade que os trabalhadores brasileiros enfrentam no mercado de trabalho, com
graves repercussoes sobre as iniquidades em sadde.

Outros determinantes sio propostos por Faerstein, Chor e Lopes (2005), com foco nas
condi¢des socioecondmicas de origem e destino, género, raca/etnia e de outras dimensdes
da vida social, como mobilidade geogrifica e social, experiéncia de discriminagao, estresse
no trabalho, padroes de rede de apoio social e sua relagao com situagdes de morbidade
como obesidade, hipertensdo, acidentes e transtornos mentais. Esses autores estabelecem
ainda outros indicadores transversais que correlacionam esses determinantes com outros,
tais como cuidados de sadde, prética de atividades fisicas, padroes de dieta e tabagismo,
e com a utilizacao de procedimentos de cuidados em sadde, servicos e medicamentos.

Este tipo de conclusao sobre a existéncia de correlagdes entre os indicadores sociais e
as condigdes de saide da populagio parece ndo ter muito questionamento. O que estaria
em jogo ¢ a utilidade dessas conclusdes: qual o propdsito de se obter informagdes cada
vez mais precisas, sobre o grau de influéncia ou determinagao desses fatores sobre a satude
da populagao? Seria vidvel uma atuagio determinante das politicas publicas com perspec-
tivas de resultados concretos, em prazos mais palpdveis para as comunidades estudadas?
Seria possivel, por exemplo, uma politica publica que interferisse diretamente na renda da
populagio e na equidade social, de que nos fala Szwarcwald (1999), a ponto de alterar
as condi¢oes de adoecimento mais precoce das camadas menos favorecidas?

Aylene Bousquat (2004), analisando a perspectiva deterministica nos estudos sobre
saude, conclui que a orientagao marcadamente positivista que perdura pelo menos até o
final do século XX, incorporando as nog¢des de determinismo, de género de vida e de
ecologia humana, abstrai, no entanto, a a¢gdo humana e a temporalidade como dimensaes
fundamentais para superar os limites dos “estudos descritivos das doengas infecciosas,
frequentemente expressos nos cldssicos atlas de distribui¢io de doengas”.

No Brasil, esta tendéncia positivista dos estudos sobre satide tem sido incorporada
de maneira indiscriminada através dos indicadores que regulam a alocagdo de recursos
publicos destinados aos programas de satide, a partir dos mecanismos de avaliagao que
medem o desempenho e a eficiéncia dos servigos. Isto acontece, inclusive, naqueles casos
em que os discursos institucionais parecem radicalmente comprometidos com a visao
dos novos paradigmas postulados pelos modelos de humanizagao da satde publica e,
em particular, no caso da atengio primdria.
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Um novo olhar é preciso

Os textos apresentados neste livro revelam uma preocupagio fortemente arraigada
entre os pesquisadores associados na articulagio NUCEM-LAPPIS com uma visao mais
humanizante e efetiva do sistema de sadde. A op¢ao por considerar como referéncias de
avaliacio as condicdes de acessibilidade, de visibilidade e de participacao na perspectiva
dos itinerdrios terapéuticos jd nos remete a um conjunto de indicadores importantes que
procuram relacionar, como determinantes de satide, a descentralizagdo, a integralidade
e resolutividade dos servicos; as redes de mediadores e de cuidadores; o reconhecimen-
to afetivo, organizativo e politico dos usudrios; os canais de dentdncia e resolugiao de
conflitos. Essas referéncias chamam a atengdo para a inclusio de referéncias objetivas e
subjetivas nas escolhas dos determinantes sociais de satde.

Fugir de maneira radical do viés tradicional das politicas da satide parece imperativo,
uma vez que, malgrado todo esfor¢o das lutas pela humaniza¢io de sadde, os mode-
los tradicionais continuam hegeménicos. De fato, no Brasil, o grande debate sobre a
humanizagao do sistema de sadde e a criagio de novos programas como aqueles que
vém sendo implementados pelo SUS desde os anos 80 do século passado nao tém sido
capazes de mudar as prdticas cotidianas. Neste sentido, o habitus arraigado nos circulos
profissionais refor¢a as resisténcias as mudangas institucionais, perpetuando os modelos
existentes, com raras exce¢oes isoladas. Nossas pesquisas sobre o Programa de Satde da
Familia em Recife, Fortaleza, Porto Alegre e Campinas' revelam que esses modelos se
fundam, muitas vezes, em prdticas que remetem a tradi¢@o corporativista que se repro-
duz mediante certos comportamentos internalizados pelos agentes de satide, conforme
sugere o depoimento abaixo:

[O PSF] é um programa novo, o pessoal estd muito acomodado com o trabalho da me-
dicina tradicional ¢ o pessoal estd pouco perdido... (ERA2-01)

O reconhecimento da humanidade e da coeréncia de concep¢io do modelo de aten-
¢ao do PSF nio inibe a constatagdo de suas dificuldades, entre os préprios profissionais
envolvidos, conforme se pode constatar em muitos depoimentos, como este de um
médico de Porto Alegre:

O programa do PSF é um programa belissimo. Sé que, na verdade, a gente nio consegue
fazer PSF [...] como ele foi planejado. (EFP4-01)

Esses discursos revelam percepgbes importantes sobre o cotidiano que nio se re-
fletem em indicadores quantificdveis, por mais bem escolhidos que sejam. O que se
coloca aqui sao os sentidos discursivos de atores diretamente envolvidos com a questao
e que, em ultima instincia, revelam sutilezas de determinagdes sociais que precisam
ser captadas pela pesquisa.

E nessa perspectiva que se pode fazer a op¢io por uma orientagio metodolégica mais
complexa para os estudos dos determinantes sociais em sadde, na linha proposta por

! Relatério final de pesquisa. “Redes sociais e satide”. CNPQ processo 403229/2004-2. NUCEN, Recife, 2007.
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Edgar Morin (1995), ancorando-se numa leitura dialética dos campos histérico-social,
estrutural-grupal e psicobioldgico, articulando métodos quantitativos e qualitativos
numa tentativa de identificar e analisar os processos de mediagao das contradi¢oes
institucionais, organizacionais, grupais e pessoais que estruturam e determinam a
dinimica do sistema de sadde.

Com esse propésito, nosso trabalho de anilise se desenvolve a partir de diversos
materiais empiricos, que dao conta das politicas publicas, das delimitagbes institucionais
e das vivéncias cotidianas dos atores envolvidos com os programas de satde.

Para ouvir as prdticas discursivas desses autores, trilhamos os caminhos que nos
ensinou Michel de Certeau (2008), sem perder o compromisso da produ¢io cientifica
pelo entrecruzamento de métodos articulando simultaneamente uma andlise institucional
de fundo psicanalitico, abordagens discursivas do cotidiano, andlise do discurso, andlise
dialética de contetido, sempre em confronto com as informagdes trabalhadas pela eco-
nomia politica: uma sociologia da complexidade.

Do ponto de vista operativo, as andlises aqui apresentadas partem das referéncias da
Metodologia de Anilise de Redes do Cotidiano (MARES), focando as redes primdrias (onde
se organizam as afetividades e a confianga), as redes secunddrias deliberativas (relacionando as
referéncias ao respeito ¢ ao direito) e as redes secunddrias participativas (onde se organizam
as solidariedades organizacional, associativa e profissional) (MARTINS, 2008).

Partindo, pois, dessas referéncias, procuramos aqui desenvolver um olhar critico sobre o
funcionamento do nosso sistema de satide, abordando as referéncias afetivas e de confianca
relacionadas as redes primdrias que se expressam na baixa autoestima e na crescente dependéncia
dos usudrios, em contraposi¢ao a falta de consideragao dos seus saberes, hdbitos e tradigoes.
No plano das redes secunddrias deliberativas, procuramos focar as questdes institucionais,
inclusive sua expressio no plano da gestio e das dotagbes orcamentdrias. Finalmente, no
Ambito das redes secunddrias de cardter participativo, focalizamos a resisténcia do modelo
médico-centrado, em contraposi¢ao aos baixos niveis associativos dos usudrios.

Visando a uma constru¢ao mais diddtica do texto, optamos por articular nosso
raciocinio de articula¢io dessas varidveis partindo das questoes mais amplas, no plano
institucional, caminhando gradualmente para a abordagem dos temas mais relacionados
aos usudrios, na seguinte ordem de apresentagao: dissociagdes institucionais; corporativis-
mo do modelo médico-centrado; baixa autoestima no SUS; limites do modelo praticado
pelo SUS; autonomia e dependéncia entre os usudrios; hdbitos e tradigoes.

Dissociagées institucionais

Partindo das criticas j4 estabelecidas nas andlises com viés epidemiolégico, associando
satde a situagdes consideradas patoldgicas caracterizadas pela presenca de agravos (satde-
doenga), com foco em categorias objetivas, medidas e quantificadas, definindo correlagoes
estatisticas de causa-efeito, gostarfamos agora de chamar a atengdo para as consequéncias
desse olhar nas ambiguidades entre as orientagoes normativas e as prdticas das politicas
em satde. E o caso, por exemplo, da dissociacdo entre as diretrizes da Politica Nacional
de Atengdo Bdsica e as prdticas observadas no cotidiano.
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As recomendagdes explicitas para realizagdo de trabalhos em equipes interdisciplinares e
para integracdo de parcerias com dreas afins, como educagio, cultura, saneamento, gestao
ambiental e assisténcia social, articulando as esferas federais, estaduais e municipais sob a
coordenacao da gestao municipal, tém pouca repercussio na prdtica. Muito pouco ou quase
nada parece ter sido feito nesse sentido, jd que esse tipo de abordagem pressupde relagoes
funcionais harmoénicas, fundadas em vinculos de confianga, de autonomia e respeito mituo,
sem dissociagbes partiddrias, sem hierarquia de saberes e de dreas de competéncia.

Os préprios gestores do sistema de sadde reconhecem as dificuldades de articulagio
institucional para atender as recomendagoes dessas politicas.

Como eu estou hd cinco meses, com a questdo da educagido e a aproximagio com as escolas
e com as creches, eu s6 tive um encontro que foi no Engenho do Meio. Nio deu tempo,
porque na medida em que vocé vai pegando e vocé vai indo para drea vocé vai vendo um
monte de coisas. Entdo, de fato, eu tenho esse olhar, identifico isso como importante, mas
eu ainda nio pude ter nenhuma agdo em cima disso. [...] mas dizer a vocé que eu jd fiz
articula¢io com a educagio, eu ainda nao fiz. (ERG3-010).

A necessidade de articulagao com a educagdo e com a vigilincia sanitdria, que pa-
recem evidentes, termina ficando apenas no discurso, premida pela carga de trabalho e
falta de prioridade para se dedicar a isso.

Com a vigilancia sanitdria, era para trabalhar mais articulado [...], ainda ndo ¢ o que a gente
gostaria que fosse, mas eu acho que com o tempo a gente vai poder estar fazendo esse trabalho
melhor, porque eu nio tive tempo mesmo de estar me aproximando deles. (ERG3-010)

As disfungoes dessas prdticas vao ficando mais claras quando se observam os limites
precisos que os compromissos institucionais impdem com base em indicadores de desem-
penho quantitativos. Ao analisar os préprios documentos oficiais, fica claro que toda a
estratégia de atuagao concebida para o sistema parece ser desarmada pelo estabelecimento
de metas numéricas, cuja influéncia sobre as prdticas dos profissionais ¢ mais forte do
que pregam os paradigmas que embasam as politicas publicas.

E com base nesses indicadores de desempenho que so firmados os acordos formais
de financiamento do sistema de sadde e, em particular, as transferéncias federais que se
pautam por padroes de desempenho produtivistas, base de cdlculo dos repasses e das
responsabilidades institucionais no SUS. Em 2006, a exemplo do demais anos, os indi-
cadores de desempenho com base nos quais se definiram as metas anuais dos Pactos da
Atencdo Bdsica, assim como o valor das transferéncias de recursos para o orgamento do
Piso de Atencio Bdsica, nada tiveram a ver com a filosofia de humanizagao do sistema
de satde, objeto dos textos institucionais largamente difundidos.

Cada unidade de sadde luta para atingir suas metas com relagio ao nimero de con-
sultas médicas, a0 nimero de consultas de pré-natal, ao nimero de nascidos vivos, ao
nimero de exames citopatolégicos cérvico-vaginais em mulheres entre 25 e 59 anos e a
cobertura vacinal da terceira dose de tetravalente em menores de um ano de idade. Sao
indicadores de desempenho operacional que terminam por orientar os comportamentos
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funcionais de gestores, médicos e outros operadores dos equipamentos de sadde, onde a
universalidade se nega pela impessoalidade do sistema; a integralidade, pela dificuldade
de articulagdo horizontal e vertical; e a equidade, pela busca de articulagbes pessoais que
facilitem o acesso a servigos precdrios, permanentemente submetidos a grande pressao
de demandas. Os gestores trabalham no sentido de alocar responsabilidades sobre esses
indicadores de desempenho.

Eu acho que para o Pacto de Atengdo Bésica desse ano, estamos tentando destrinchar para
que cada um fique responsdvel por aquela meta do quadro. (EFG2-10)

Como nossos préprios entrevistados, que reclamam que nio sobra tempo para cuidar
das familias, para integracio institucional com outras 4reas afins, para nada além de
atender tantos pacientes por dia.

O programa do PSF é um programa belissimo. Sé que, na verdade, a gente nio consegue

7

fazer PSF. A demanda ¢ muito grande. Nossa drea de abrangéncia ¢é muito vasta; entdo
a gente nio tem condi¢des de fazer o PSF como ele foi plancjado. [...] ¢ para atender 16
pessoas por turno e eu atendo mais de 20. (EFP4-01)

Como se vé, os limites produtivistas impostos pelo modelo de gestao do PSF termi-
nam se transformando em determinantes institucionais da efetividade dos cuidados em
saude. Determinages institucionais que se expressam nos padroes de desempenho dos
servicos, sem que os planejadores se déem conta de que sua légica implica de maneira
negativa a prépria efetividade do sistema.

O corporativismo do modelo médico-centrado

Para ampliar o quadro perverso desses determinantes institucionais no 4mbito do préprio
sistema de satde, seria interessante ouvir agora o que se incorpora a narrativa dos agentes
do sistema sobre suas préprias contribui¢oes as limitagdes. Uma primeira observagao leva a
atengao ao comportamento profissional dos agentes envolvidos e, em especial, & proeminéncia
do papel dos médicos com relagao aos demais profissionais da equipe, o que, na prética,
termina por estabelecer limites para uma aten¢ao mais ampla e mais humanizada.

O PSF nido ¢ para ter uma demanda tdo grande, [...] muita demanda atrapalha o nosso
atendimento de conversar. Tem paciente que chega para mim e nao tem nada, sé questdo

de desabafar. (ERP4-01)

Além de ultrapassar os limites de uma conduta terapéutica mais centrada no acompa-
nhamento atento de cada pessoa, na evolu¢io do seu quadro clinico, esse comportamento
profissional revela o estabelecimento de uma reserva de mercado tipica deste formato
de aten¢do, onde os profissionais nao-médicos sio considerados coadjuvantes. Nao sé
enfermeiros, mas psicélogos, terapeutas ocupacionais, assistentes sociais.

A discussdo sobre a lei do ato médico é um exemplo claro dessas dificuldades; mes-
mo quando os proprios profissionais médicos nao querem acirrar a divisdo de tarefa,
sentem-se submetidos as normas.
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Eu acho ato médico um absurdo; nao em relagao a relagio de médico e enfermeiro, pelo
contrdrio, eu me dou muito bem com os médicos. Eu acho que se sé existisse o médico
ndo precisava do auxiliar de enfermagem. O médico ¢ que tem que avaliar o que a pessoa
pode tomar ou nio. (ERP2-01)

Eu, como médica, acho que a medicacio sé deve ser prescrita por médico, mas com a
demanda aqui no posto, eu que fago a prescrigdo, a enfermeira nio faz. Por exemplo, tem
receita que eu dou para o paciente tomar 90 comprimidos. (ERP1-01)

Se por um lado esse modelo tem algum fundamento nas competéncias disciplinares
de cada profissio, termina criando uma hierarquia no sistema e uma dependéncia do
sistema de satde com relagio aos profissionais médicos, o que limita a capacidade de
atengdo a disponibilidade de médicos.

A gente marca dois pacientes para cada trés agentes de satide, mas atende vinte e tantos pa-
cientes. Af fica um atendimento que ndo ¢ o correto, porque a gente precisa ter tempo para
conversar com os pacientes e a gente precisa dar uma olhada, principalmente nas criangas, para
saber se ¢ necessdrio encaminhar para algum lugar mais especializado ou nao. (ERP4-01)

O mais grave ¢ que uma condigio que aparentemente decorre de cédigos de condutas
profissionais e tem repercussoes diretas sobre a capacidade de atendimento do sistema
termina sendo reforcada por um processo que decorre da contaminagdo das atitudes
da prépria populagio, reproduzindo o modelo médico-centrado de maneira endégena.
Uma retroalimentagao que aumenta a dependéncia com relagio aos médicos, inibindo
outras fontes de cuidados com a satdde, inclusive as iniciativas da prépria comunidade,
tradicionalmente encontradas, mesmo nos nicleos populacionais mais primitivos, como
se confirma no depoimento da agente de saide que se segue:

O negdcio deles ¢ com o médico. Até quando a enfermeira estava aqui, eles dizem que ela ¢
enfermeira, mas nio ¢ médica; e até os prontos-socorros, os funciondrios, também, desqualifi-

cam as enfermeiras, porque l4 no Lessa de Andrade, quando ¢ para laparoscopia, eles veem o
carimbo e dizem para nio se tratar com enfermeira, porque ela nio é médica. (ERA4-02)

Nesta perspectiva, a limitagio dos efetivos médicos termina se transformando num
fator restritivo para a abrangéncia dos cuidados em sadde e, em consequéncia, constituem
um determinante importante para a ampliagio dos servigos. O mais grave nesta situagao
¢ que esse tipo de terminagio ¢ sempre debitado a uma limitagao dos efetivos médicos
e nunca ¢ atribuido ao modelo de atendimento.

Como no caso dos determinantes impostos pelo planejamento institucional (indi-
cadores de produtividade) analisados anteriormente, uma andlise mais acurada desses
determinantes corporativos pode indicar a necessidade de profundas transformagdes no
modelo de atendimento e de gestdo do sistema através de novas referéncias de cardter
cultural, profissional e institucional.

Com uma visio articulada desses processos, estudo realizado no PSF da Bahia

(FRANCO, 2005) revela as dificuldades da adogao do Programa de Satde da Familia
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com uma filosofia centrada no reforgo das relagbes entre as equipes de sadde e o usu-
drio enquanto membro de uma familia, conforme preconizam os paradigmas do SUS.
A conclusao central do estudo indica que pouca coisa mudou em relagao ao tradicional
modelo médico-paciente, particularmente no que diz respeito a interagao entre o médico
e o usudrio; a necessidade de se desenvolver uma aten¢do articulada das condigoes de
satide dos usudrios e de suas familias; ao desenvolvimento de sua autonomia; a prevenc¢io
ou promogao da sadde como direito de cidadania e aos processos de comunicagao entre
os usudrios, os profissionais de saide e o sistema de satide como um todo. Na prdtica,
os autores concluem que se continua praticando uma aten¢io a saide médico-centrada,
com uma visdo biolégica da pessoa, um modelo de comunica¢io unidirecional, sem
considerar nem mesmo os determinantes sociais mais evidentes, j referidos acima.
Confirmando essas conclusdes em nossas observacoes e andlises anteriores da pesquisa

“Redes Sociais em Sadde”, pode-se concluir que a consolidagao do modelo tradicional e
sua capacidade de resistir s mudangas decorrem de um conjunto de processos integra-
dos que articulam, de um lado, as condutas profissionais determinadas pela formagao
origindria e pela pritica anterior; e do outro, as condi¢des operacionais do cotidiano
das unidades de sadde, funcionando sob excesso de demanda gerada pela dependéncia
dos usudrios com relagdo a consulta médica e, finalmente, pelas limita¢des institucionais
que alocam os recursos e ditam as prdticas por metas quantitativas.

Sempre trabalhei com radioisétopo; encantei-me com a ideia de médico de familia e vim

para o PSE. Agora faz cinco anos que estou aqui e nunca consegui fazer medicina de

familia, conforme a defini¢ao tedrica do SUS. Estou pensando em largar tudo e voltar

pros radioisétopos. (OPP-01)

Para que se mude esse quadro, hd que se encarar de maneira consequente o con-
junto de outros fatores que sao determinantes dos determinantes de saide, ou seja, que
condicionam as mudangas necessdrias ao sistema de sadde, tais como as relacoes de
poder entre categorias profissionais, o dominio do conhecimento e das competéncias
nas equipes de saide, a capacidade de iniciativa dos préprios habitantes das comunida-
des envolvidas, a difusao de conhecimento sobre preven¢io, nutri¢ao, cuidados bdsicos,
emergéncias — tudo isso associado a uma maior consciéncia critica dos profissionais e
da comunidade sobre os interesses econémicos e politicos que envolvem o miliondrio
orgamento da satde publica.

A baixa autoestima no SUS

Ouvi pela primeira vez o conceito “SUS-dependente” num evento promovido pela
Faculdade de Ciéncias da Sadde (UnB) sobre “O pensamento marxista em saide”. Com
esse termo se queria enfatizar o cardter de exclusio em que se encontra parte significativa
dos usudrios dos SUS, sem opgao de adquirir um plano privado de sadde. Nas nossas
pesquisas, encontramos situacoes diversas a esse respeito. Nas regides Sul e Sudeste,
segmentos da classe média sao usudrios regulares do sistema, onde parecem receber
atendimento, segundo o depoimento de um agente de satide de Porto Alegre.
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A gente nunca conseguiu manter uma agenda marcada de um més para o outro. As pessoas
esquecem muito. E claro que uma populagio baixa nio d4 para marcar tudo. Daf numa classe
média de um més para o outro consegue se organizar. E muito melhor. (EPA1-10)

J4 no Nordeste, onde, segundo os dados do DATASUS, os usudrios de planos pri-
vados ¢ menos da metade da média do Sul e Sudeste, a referéncia ¢ o plano de satide
privada, mesmo para os mais pobres. Vejam-se os depoimentos das familias apresentados
em seguida:

A satde estd um pouquinho melhor em relagio a antigamente [...]. Mas ainda tem muito
a desejar. A fila para ser atendido tem muita gente [...]. Eu acharia que se o posto de

satde da rede publica tivesse um atendimento como tem do plano de satde af seria bem

melhor. Ficava tudo beleza. (ERF9-01b)

O atendimento pelo sistema de satde é considerado uma contingéncia da falta de renda.

Eu estou com um exame aqui para fazer e tem mais de seis meses [...] fui no posto da
Madalena a semana passada e nunca tem vaga. Quem paga uma clinica particular ou
seu plano de satide nio estd podendo pagar mais porque aumentou tudo. Nio adianta
eu fazer um plano porque eu nao vou poder pagar e nem posso porque se nio vou ficar
com fome. (ERF18-01)

Na prética, a referéncia ¢ sempre o servigo privado, para onde migram aqueles que
tém poder aquisitivo um pouco melhor.

Meus filhos tém plano de saide e dentro do programa sé estou eu e meu marido.

(ERF15-03)

Muitos dos médicos entrevistados sobre o PSF, mesmo em Porto Alegre, onde o pa-
drio econ6mico das camadas mais pobres é mais elevado e os padroes de atendimento
do sistema publico parecem melhores, revelaram a existéncia de um sistema de clinicas
populares destinados aqueles que nao acreditam na efetividade dos servigos publicos de
saide. Ouvimos argumentos dos usudrios dessas clinicas dando conta de que no sistema
publico os médicos ndo ddo a aten¢do devida aos problemas apresentados pelos pacientes

Prefiro pagar R$ 40 por uma consulta numa clinica privada a ir de graga num posto de

satde onde se espera durante horas e os médicos no tém tempo para examinar o que

agente tem, nem pede exames [...] termina receitando os remédios que nio servem pra

nada. (PPF1-01)

Com esse mesmo pensamento, os mais pobres, sem acesso a servigos particulares,
nem mesmo as clinicas populares, terminam argumentando que a grande vantagem dos
postos de satide ¢ justamente o fato de o atendimento ser gratuito e poderem receber
os remédios gratuitamente.

O posto, por exemplo, no comego nao tinha remédio, agora um diabético recebe um remédio

de graga, o hipertenso recebe remédio de graga, entdao melhorou muito para comunidade
o sistema de saide. (ERF22-01a)
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Em contrapartida, reclamam da qualidade do atendimento e falta de medicamento
nos postos.
Se a gente vai fazer a prevengdo e se d4 uma inflamacéo, alguma coisa nunca tem a pomada
porque a ultima vez que eu fui deu uma inflamagdo. Fui pegar a receita que a médica
me deu e na farmdcia nunca tem. Meu marido estd desempregado e vai fazer sete anos

que estd desempregado. Eu pago aluguel. E as vezes a gente comprando faltam as coisas
dentro de casa. (ERF16-02)

E preciso dizer, no entanto, que de maneira geral essas criticas a0 SUS nio desconhe-
cem os méritos decorrentes de sua implementagdo, particularmente no que diz respeito
a0 acesso dos segmentos mais pobres da populagao aos servigos de atengao primdria com
unidades regulares, geograficamente descentralizados e de fécil acesso.

A prépria populagio se expressa criticamente na nossa pesquisa sobre Redes Sociais
em Sadde, quando quase a metade da populagao (49%) nas quatro cidades pesquisadas
(Recife, Fortaleza, Porto Alegre e Campinas) se revela satisfeita com o sistema de satide
e, em particular, com o PSF, enquanto 23% se dizem insatisfeitos e 28% se declaram
mais ou menos satisfeitos. A insatisfagdo nao anula a satisfa¢io, mas aponta, de qualquer
forma, limites que precisam ser considerados.

Independentemente de uma medida mais precisa da relagao entre pobreza e a percep-
¢ao da qualidade de atendimento do SUS, considera-se usudrio de um sistema de saide
que se caracteriza pela falta de alternativa, que fragiliza a autoestima, um dos fatores
essenciais dos cuidados em satde. Por isso mesmo, nao se pode deixar de considerar
a imagem do sistema para seus usudrios como determinante fundamental na avaliagao
da sua efetividade.

Os limites do modelo praticado pelo SUS

Apontados esses novos determinantes sociais em sadde relacionados aos condiciona-
mentos institucionais, ao corporativismo profissional e  autoestima dos usudrios, iremos
agora trabalhar os limites mais objetivos das condi¢des operacionais do SUS com relagao
ao universo potencial de seus usudrios. Em primeiro lugar, é preciso entender as di-
mensdes objetivas da demanda efetiva e potencial. Segundo informagoes do DATASUS,
os dados de 2003 indicam que 43 milhoes de brasileiros estavam cobertos por planos
privados de satde e, por conseguinte, o potencial de demanda do SUS estaria em torno
de 140 milhdes de usudrios.

A situagdo nio € estdtica; muita coisa mudou nas trés dltimas décadas. Em dreas
como a Regido Metropolitana do Recife, a populagdo chega a 3,7 milhoes de habitantes,
mais da metade vivendo em domicilios precdrios, favelas, segundo dados da Agéncia
Estadual de Planejamento e Pesquisas de Pernambuco (Condepe/Fidem). A situagdo em
todas as metrépoles brasileiras ¢ bem semelhante: crescimento acelerado da populacio,
particularmente nos segmentos de pessoas excluidas de moradias salubres, de alimenta¢ao
sauddvel, de educacio de qualidade, de emprego e renda dignos e acesso aos niveis de
maior complexidade em sadde.
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Nio se sabe ao certo a importincia da pobreza no Brasil. Os dados sio confusos.
O Centro de Politicas Sociais da Fundagio Getidlio Vargas, por exemplo, trabalhando
com os dados do Censo 2000, calcula que um em cada trés brasileiros (cerca de 56
milhdes de pessoas) estd na linha de pobreza. Por outro lado, o Banco Mundial, com
base nos dados da Pesquisa Nacional de Amostragem por Domicilio, estabelece uma
linha de pobreza extrema em fungio do custo de uma cesta bdsica de alimentos. Por
estes cdlculos, sdo cerca de 35 milhdes de pessoas (63% no Nordeste), um percentual
de 52,5% vivendo em dreas urbanas®. Aplicando as referéncias universais de medi¢io da
pobreza usadas no Relatério de Desenvolvimento Humano 2007/2008, do Programa das
Nagoes Unidas para o Desenvolvimento (PNUD), o Brasil teria 21,5% da popula¢io
vivendo abaixo de US$ 2 por dia (cerca de R$ 120 por més), confirmando os nimeros
do Banco Mundial, ou seja, 40 milhdes de pessoas.

De fato, nio estamos falando de pobres, mas de miserdveis. Magid Rahnema (2003)
reconhece a dignidade da pobreza em contraposicio a miséria, sem dignidade, sem
reconhecimento, na qual se encontra definitivamente encalhada a grande maioria da
populagao mundial, inclusive nossos favelados.

Nao hd divida de que essas condigoes de vida e de acesso aos avangos da modernida-
de tém influéncia direta sobre a qualidade de vida e sobre as condi¢bes de satide dessas
populagdes. As verminoses, a desnutrigdo, a falta de hdbitos de higiene, de atengdes pre-
ventivas, tudo se reflete no corpo, enquanto a falta e reconhecimento pela exclusao, a falta
de ambientes sauddveis de lazer e esportes, a proximidade dos grupos marginais que se
abrigam nos rincoes favelados afetam o ambiente necessdrio ao desenvolvimento psiquico
sauddvel. Nada disso ¢ novidade para ninguém, nem para os que cuidam das politicas
publicas, nem para os que ali vivem. Os limites do acesso dos mais pobres aos recursos
foram constatados por pesquisadores como Célia Szwarcwald (2005) ao considerar que:

O Estudo Pré-Satde tem entre os seus objetivos a investigagio da influéncia dos fatores
socioecondmicos sobre a qualidade de vida e situagdo de sadde [...] entre os marcadores
de posi¢ao social, sio analisadas ndo somente as condicoes individuais atuais (educagio,
renda, posse de bens e posi¢io na ocupa¢io), mas também as condi¢bes contextuais de

residéncia. Estd prevista, igualmente, a utilizagdo de varidveis relacionadas a desigualdade
na distribui¢do de renda para a avaliagio dos efeitos contextuais sobre a saide.

Nio se questionam as correlagbes entre esses fatores sociais ¢ as condigdes de satide
da populagdo. O que nio parece evidente é como alterar esse quadro, seja do ponto de
vista das mudangas necessdrias nas condi¢coes de vida das popula¢des mais fragilizadas
que atuam como determinantes sociais de satde, seja do ponto de vista do diferencial
das préprias politicas de aten¢io a satide para essas populagoes.

De fato, nas condi¢bes atuais do orcamento dos pafses mais pobres, entre os quais
o Brasil, parece impossivel alterar de maneira significativa os padroes dominantes desses
determinantes estruturais de sadde, conforme apontado pelos estudos epidemioldgicos.

? Relatério Banco Mundial (n° 20.475-BR). O Combate a Pobreza no Brasil. Volume I: Resumo do Relatério p. 4.
Brasilia, 2001.
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As condigoes de renda, habitagdo, infraestrutura de saneamento e transporte, qualidade
do ensino nio dependem apenas do desejo, nem da vontade politica para atingi-lo.
Investimentos financeiros, novas regras e determinagdes institucionais, mudangas de
hdbitos arraigados nos profissionais e nas organizagdes, novas competéncias, jogos de
poder entre categorias profissionais — tudo isso requer muito investimento de capital,
custos operacionais elevados, mudancas profundas no modo de pensar e nas prdticas
comportamentais. Tudo isso significa muito tempo, muita paciéncia do povo.

Sé para se ter uma ideia do volume de recursos necessdrio para um atendimento do
sistema de satide nos padrées almejados como equivalentes aos dos paises desenvolvidos,
vamos examinar os nimeros divulgados pelo Relatério de Desenvolvimento Humano
2007/2008, do PNUD, referido acima e retratado no quadro abaixo. Estes ndmeros
deixam claro que paises como o Brasil e a Argentina gastam com saide publica um
valor per capita da ordem de 8% do valor gasto pelos paises desenvolvidos.

Custos da satide piiblica por pais

Gastos publicos ¢/ satide
Paises PIB/ per capita % PIB US$/ per capita
Noruega 63.918 8,1 5.177
Suécia 39.636 7.7 3.052
USA 41.890 6,9 2.890
Franca 34.936 8,2 2.865
Alemanha 33.890 8,2 2.779
Reino Unido 36.509 7,0 2.556
Espanha 25914 5,7 1.477
Costa Rica 4.627 5,1 236
Brasil 4.271 4,8 205
Argentina 4.728 4,3 203

Fonte: Relatério de Desenvolvimento Humano 2007/2008 do Programa das Nag¢des Unidas para o Desenvolvimento

(PNUD).

Nesta perspectiva, se o Brasil quiser se referenciar por modelos de aten¢io adotados
por paises como a Espanha, por exemplo, terd que multiplicar suas despesas com saide
publica em sete vezes. Ora, tomando-se como referéncia os dados do or¢amento fiscal
e da seguridade social de 2005, trabalhados pelo Férum Brasil do Or¢amento (2006),
¢ possivel concluir que os gastos com satide sdo os mais elevados. Ou seja, mais que o
dobro da educagio ou da assisténcia social, como se pode ver na relagao abaixo, com
os valores em bilhoes de reais:

* Sadde: 306,5;
» Educagio: 16,2;
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= Assisténcia social: 15,8;
» Seguranca publica: 3,0;
= Gestao Ambiental: 2,0;
= Habitagao: 0,6;

= Cultura: 0,5;

=  Saneamento: 0,1;

= TOTAL dos itens selecionados: 80,3.

Como se pode ver, o orcamento com sadde publica representa 45% dos gastos sociais
e, por isso mesmo, seria impossivel imaginar patamares or¢amentdrios que permitissem
um padrio de atendimento minimamente semelhante ao dos paises desenvolvidos. Em
outras palavras, ¢ impossivel para nosso pafs financiar um sistema de sadde que seja
minimamente efetivo nos modelos tradicionais. Dito de outra maneira, para conseguir
maior efetividade do sistema publico de satde, hd que se reformular, de maneira radical,
o modelo de cuidados de saide adotado, pautando-se por parimetros diferentes daqueles
usados pelos paises desenvolvidos, onde os fatores intervenientes sao sensiveis ao nivel de
investimentos e despesas correntes em patamares diferenciados, dez vezes maiores que
nossas possibilidades reais.

Nesta perspectiva, os modelos que estariam mais favoravelmente ao nosso alcance
deveriam mobilizar outros recursos, compativeis com nossa capacidade de investimento e
custeio; modelos mais dinAmicos e criativos que procurem tirar proveito dos movimentos
de solidariedade comunitdria e cujas a¢oes de cuidado resultem de maior envolvimento e
mobilizagdo da prépria comunidade, otimizando outros saberes para além dos oferecidos
pela medicina tradicional.

Para abordar a questao desse ponto de vista, complementando as referéncias relacionadas
aos tipos de reconhecimento constituidos nas redes primdrias e secunddrias, iremos colocar
agora o foco das andlises em determinantes que consideram os padroes de confianga e
dependéncia entre a populagio e o sistema de sadde. Em seguida, trataremos de enten-
der os determinantes que condicionam o trabalho do PSF, para — finalmente — tentar
entender as dificuldades dos profissionais de satide para uma mudanga de atitudes.

Autonomia e dependéncia entre os usudrios

No aprofundamento desta andlise do modelo de funcionamento do SUS e, em par-
ticular, do PSF, pode-se dizer que em lugar de contribuir para ampliar o sentimento
de cidadania e a consciéncia social entre as populages mais pobres, as préticas atuais
de cuidados em saide criam lagos de dependéncia institucional que sao muito fortes e
dificeis de serem quebrados. Uma dependéncia que nao se limita aos padrées tradicionais
de dependéncia econdmica, mas se instala de maneira mais ampla como dependéncia
simbdlica, vinculada a uma concepgio de cuidado diferente da que a populagio tinha antes
do dominio da moderna ciéncia médica — no nosso caso, sob controle do Estado.

As pessoas parecem confusas em suas avaliagbes sobre um sistema que parece melhor
do ponto de vista do acesso aos servigos, a0 mesmo tempo em que parece frigil do ponto
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de vista operacional. Num primeiro plano, é como se houvesse uma valoriza¢ao do que
estd mais perto, como unidades de sadde e seus agentes mais préximos da comunidade;
num segundo, certo estranhamento em aceitar o que estd mais distante e parece oni-
potente, localizando-se no mundo da politica e da gestao publica. Uma diferenca entre
o que ¢ praticado pelas pessoas ¢ o que ¢é do dominio do Estado. A ambiguidade ¢ a
marca dessa relagdo para as familias, conforme revela o depoimento a seguir:

O sistema de sadde ndo vive bem. Tanta coisa que aparece na televisio; tanto hospital

bagunceiro que nio faz as coisas direito. A satide ¢ péssima, acontece tanta coisa af. [...]

Eu acho que a satde agora é melhor, porque agora tem muito hospital, muita coisa e an-

tigamente nio tinha nada disso. Tinha hospital, mas eu acho que agora tudo ¢ mais fdcil

do que antigamente. Antigamente o acesso a satde era pior do que hoje, quase ndo tinha
hospital. Hoje ¢ tudo mais fdcil. (ERF21-01)

Mesmo compreendendo que a maioria das familias pode se beneficiar das orienta¢oes
recebidas do PSF, ndo se pode desconhecer os sentimentos de ingeréncia dos profissionais
do sistema de satde, na vida das pessoas.

No comego tem uma dificuldade para a entrada, de acesso, ter um pouco de contato com
aquelas pessoas, mas enquanto que eles conhecem o agente de sadde comegam a abrir
mais. Eu acho que no comego eles tém mais medo, assim, porque estao pensando que
estdo sendo procurados por alguma coisa. (ECA1-03)

Ao se instalar um sistema de saide sob controle do Estado, a populagao parece ter
ficado submetida a um servico que sé funciona a partir da iniciativa institucional, de
uma determinagio do Estado, a quem ¢ atribuida a competéncia para determinar o que
¢ saide-doenca, qual o tratamento a ser feito, quando, como e onde. Na visio dos mais
pobres, aqueles que conseguem pagar um plano privado de saide podem ter mais auto-
nomia para escolher o servico, o médico e o tratamento a que querem se submeter. O
cuidado ¢ vivido com uma intervengio do Estado na vida privada, como se pode observar
na inexplicdvel falta de adesio de muitas mulheres aos programas de prevengao.

Orienta sobre planejamento familiar para as mulheres, tem umas que escutam as orientagdes
e outras que nio. (ERA4-01)

O nivel de confianga da populagio nas institui¢es de satide revelou-se relativamente
baixo em nossa pesquisa de campo, com uma média de 53% no conjunto das quatro
cidades, inferior a 57% nas instituigoes ligadas a educagdo e a 73% na igreja.

A seguranca dos usudrios no sistema sé aparece com base em relagées individuais
com os agentes de satde, para quem se transfere a dependéncia que se associa a caréncia
das familias e, sobretudo, das mulheres, mies com o encargo de filhos. Dependéncia
nao apenas do atendimento e dos medicamentos, mas também de aten¢io social, de
compreensdo e de apoio para outros acessos que lhes garantam a inclusao em programas
de transferéncia de renda, de creche, de alimentos.

No momento em que a gente vai visitar uma familia é feito um cadastro, que tem mo-
delo nacional. Muitas vezes vocé escuta, porque eles estdo tio carentes, ¢ s vezes a visita
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demora uma hora, uma hora e meia. Eu chego na casa do usudrio e estd a mie grdvida e
o marido desempregado; a mie nio pode trabalhar porque a gravidez ¢ de risco, tem jd
outras criangas, af eu vou encaminhar para o Bolsa-Familia, tentar encaixar uma crianga
desnutrida numa creche. (ECA1-01)

Como se vé&, nao se podem tratar os determinantes de satide sem considerar os padroes
de confianga que se estabelecem entre pessoas e que, por sua vez, parecem articulados
a um tipo de reconhecimento de cardter afetivo, interpessoal, como o que ocorre entre
os ACS e as familias.

A comunidade que fica préxima a minha casa realmente ¢ a prova que cativa; de amor
seguro. Na relagao com a familia a gente cobra, é mae, irma, faz de tudo. Até no momen-
to da conversa do relacionamento, de namorado, hi momentos em que eles falam uma
coisa para gente e nio falam para mais ninguém e a gente tem que intervir. Por exemplo,
quando a gente vai na casa de uma pessoa que tem hansenfase, tem vergonha de dizer e a
gente faz, a minha parte como agente de satde ¢ orientar, as vezes tem vergonha de dizer
4 mie. Tem a parte ética e tudo nos minimos detalhes. A gente tem esse vinculo. Mesmo
que nio queira, cria um vinculo. (EFA1-01)

Esse nivel de intimidade com as questdes privadas da familia, inimagindvel para
a gente da classe média, se estabelece como condigdo mesmo de acesso aos servigos
de satde, de prioridade nas consultas e recebimento dos remédios. Uma condi¢ao de
dependéncia estrutural, nao aceita com relagio ao Estado, mas acolhida com confianga
em relagdo a pessoas singulares, como é o caso dos ACS; um elo incontorndvel, sobre-
tudo em municipios como o Recife, onde até a marcagao de consultas depende de sua
interferéncia direta, conforme nos revela o depoimento a seguir:

A dnica coisa que eles pedem ¢ marcar consulta e quando a gente marca, eles vao fazer as

coisas que eles tém que fazer e, as vezes, nem leva a gente no portao. (ERA4-01)

O mais importante nessa referéncia a articulagio entre os ACS e a populagio é que
justamente nesse nivel se expressa mais a condigao de dependéncia, tanto na populagao
como nos préprios ACS: a populagdo, porque depende do agente para garantir seu acesso
ao sistema; o agente, porque seu poder perante a equipe de satide nasce justamente do
acesso que tem a populagio.

A preocupagao com a autonomia da populagio parece relevante quando se tem
em conta que o sistema de sadde, e em particular o PSF, se propoe a estabelecer uma
interagdo permanente com as comunidades, mas termina estabelecendo, de fato, uma
relagio de dependéncia, cuja contrapartida ¢ a falta de compromisso da populagio, a
busca de alternativas clientelistas.

Os hdbitos e tradicées

Nesse contexto, uma questdo que se revela de maneira especialmente importante
para a defini¢ao de determinantes de saide estd relacionada a esse comportamento de
dependéncia face & maneira como foram consideradas as prdticas tradicionais de cuidados
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em satide na implantagio do SUS. Uma dependéncia que parece ter ocupado o lugar
da solidariedade que fundava os sistemas de sadde mais primitivos.

Aqui eu acho que rompeu demais com a cultura local, com prejuizo porque se tornou uma

dependéncia de servigos médicos, do que da cultura popular. (ERP3-03)

Se todas as condi¢oes apontadas pelas experiéncias analisadas neste livro refor¢am a tese
de um sistema de satide usudrio-centrado, ¢ preciso entender que as reais dificuldades dessa
construgio podem estar relacionadas a falta de capacidade de escuta do SUS com relagio
a realidade social e, em especial, com relagio aos hdbitos e tradi¢oes das populagoes locais
e sua disposicao para tomar iniciativas relativas aos préprios cuidados em satde.

A modernidade do sistema de satide, mesmo limitada pela falta de recursos financei-
ros, se impds gradualmente sobre a tradi¢ao e sobre os hdbitos mais antigos, na maioria
das situagbes, sem reconhecé-los, sem integrd-los. Nem mesmo os aportes mais atuais
da New Geography (BOUSQUAT, 2004) conseguiram incorporar a dinimica da agao
humana e da temporalidade aos estudos cientificos que alimentam a formulagio das
politicas publicas em sadde. Por outro lado, a dificuldade de adaptagdo cultural da po-
pula¢do com os novos paradigmas de satide preventiva e a dependéncia em relagao aos
profissionais médicos podem estar revelando a falta de compromisso com um modelo
de atendimento do qual ela nio se apropria, nem mesmo através dos dispositivos de
participac¢ao que estdo contidos na proposta do SUS.

E importante considerar que o desenvolvimento endégeno de dispositivos de satide
publica ndo ¢ ideia tdo estranha. Os cuidados com a sadde nao sio uma invengao das
civilizagoes mais modernas na contemporaneidade. As sociedades mais primitivas jd ti-
nham seus mecanismos de cuidar da sadde, tinham seus curandeiros, suas plantas, suas
crengas na Lua, no Sol, tudo o que, pode-se dizer, constitufa um verdadeiro sistema de
satde culturalmente apropriado pela populagio.

Esta nao é uma situagao {mpar na histéria brasileira. Desde os primérdios, as cul-
turas consideradas mais avangadas desconhecem as culturas mais primitivas. Marcos
Terena, indio fundador da Unido das Nagoes Indigenas ¢ um dos mais conhecidos
militantes dos direitos indigenas no Brasil, considera que o universo indigena foi
“escondido em nome do desenvolvimento [...] quatro milhées de indios morreram e
mais de 700 povos desapareceram™.

A imposi¢dao dos valores coloniais ndo lhe parece apenas uma coisa do passado; o
conhecimento tradicional vem sendo gradualmente submetido pelo dominio do conheci-
mento cientifico e da industria especializada, sem maiores atengoes as questdes humanas.
Segundo esse militante indigena, ¢ preciso entender a natureza com mais sabedoria,

entender o espirito da floresta, o espirito da sabedoria, com quem os pajés podem conver-

sar, podem compreender e transformar aquelas plantas no nosso sustento [...] os remédios
indigenas nunca terdo efeitos colaterais. Nunca serdo usados para adoecer as pessoas [...]

> Mesa-redonda realizada em 10/06/1999, pelo Centro de Desenvolvimento Sustentdvel da UnB. Publicado em MORIN,
Edgar. Saberes Globais, Saberes Locais. Rio de Janeiro: Garamond, 2004.
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Entre nds, com menos exuberincia, essa maneira teltrica de ver a vida e a saude
sempre foi patriménio dos povos rurais, que nio tinham acesso aos servios médicos.
Muito dessa cultura acompanhou as levas de migrantes do campo para a cidade e ainda
existe entre os mais pobres, entre os que nao tém acesso ao SUS. Nio ¢ estranho que
depois da procura pelo médico, como primeira opgdao em caso de doenga, a segunda
opgao para 63% dos que responderam ao nosso questiondrio na pesquisa “Redes sociais
e saude” ¢ pelo uso de remédios caseiros. Uma heranga tipica da tradi¢io.

Nas comunidades mais pobres, onde o SUS ainda nao se fez presente, a populagao
tem uma forma de cuidar da sadde que dispensa o conhecimento cientifico. Observamos,
nas entrevistas, que até mesmo alguns profissionais de satide compreendem positivamente,
embora com reservas, a preservagio dos hdbitos de quando a popula¢io tinha papel mais
ativo nos cuidados com a saude.

Eu acho que tem muita coisa que se pode ajudar, nessa parte natural. H4 muito tempo,
eu tinha homeopatia e eu acho uma coisa muito importante, principalmente nessa 4rea
natural, que tem muita coisa que a gente poderia ajudar. L4 perto de onde eu moro tem
uma pessoa que trabalha com isso. Em alguns PSF identifico que é possivel resgatar o
sistema pré-primdrio. Em alguns PSF eu jd vi que tinha muita gente, j4, trabalhando a
horta. Depende da gente ajudar o povo. (ERP4-01)

Nao hd dividas de que a situagio nas comunidades tradicionais e seus métodos mais
primitivos de cuidar da sadde sio precdrios, do ponto de vista cientifico. Mesmo assim,
algumas pessoas mais idosas ainda acham que o sistema anterior era mais sauddvel; tal-
vez uma nostalgia de um sistema mais humano, mais préximo das pessoas, com mais
autonomia. Isto aparece de maneira muito ambigua no pensamento dos usudrios, como
uma denegacio da dependéncia j4 referida aqui.

Antigamente tinha mais satde. Hoje em dia, para doenga estd mais avancado. Antes a
pessoa tinha mais satde e essas doengas nio existiam. Na minha infincia mesmo, a gente
com vbmito ou uma febre, até remédio de mato e a gente estava curado. Hoje em dia,
as criangas, qualquer coisa vai para o hospital, fica internada e inventam doenga. A satde
hoje em dia estd mais, posso dizer, péssima. (ERF11-02)

Mesmo quando algumas das prdticas mais tradicionais entre as populagdes mais po-
bres foram mantidas, como o aleitamento materno, niao houve preocupagio de creditar
o mérito a tradi¢ao.

A gente vé que o aleitamento materno na cultura da familia ainda é predominante.

(ERP3-03)

Na prdtica, o que se observa ¢ uma campanha publicitdria com personagens diferen-
ciados das mies do povo, como se fosse algo introduzido de fora. O que parece estranho
¢ a postura da institui¢io publica de fazer tdbula rasa dos hdbitos tradicionais, despre-
zando dispositivos sociais que poderiam ser fundamentais a construgao de um sistema
de saide mais humano e mais adaptado as precdrias condigoes do orgamento da sadde
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no Brasil. Reforga-se a tese da dependéncia ocupando o lugar deixado pela alienagao
do modelo tradicional, conforme o depoimento desse profissional de sadde de uma das
comunidades pesquisadas por nds.

Eu acho que existe um pouco dessa (destruigao do sistema pré-primdrio de satide), mas como
eles tém a gente aqui, pertinho, qualquer coisa eles correm tudo para gente. (ERP4-01)

Em vez de ter associado as prdticas do SUS os dispositivos e hdbitos tradicionais de
cuidados em satdde, o Estado simplesmente implantou outros, com referéncias culturais
estranhas, estruturas de poder e priticas que se sobrepunham.

Eu acho que o PSF destrdi esse modelo anterior (de o vizinho ser a referéncia da saide,

ou o parente) porque o PSF era para ser uma proposta alinhada, mas em determinado
momento a gente rompe isso. (ERP3-03)

O mais grave dessa situagdo ¢ que a tradi¢io ndo ¢ uma instincia a parte das refe-
réncias sociais da popula¢do, dos hdbitos e das estruturas de regulacio social. Por isso
mesmo, 2 medida que se desarticulam os dispositivos nativos de cuidados com a sadde,
destroem-se também certos lagos estruturadores das condigbes sociais, em particular os
lagos de solidariedade e os conhecimentos de remédios e tratamentos de dominio popular,
que vao desaparecendo gradualmente dessas comunidades.

Aqui tem espago urbano e isso foi se destruindo um pouco, porque encontrar alguém
que tenha um mato, uma planta, j4 ¢ mais dificil. Eu acho que nesse sentido ¢ prejuizo,
porque se rompe com a cultura local, coloca a sua cultura como predominante e, assim,
antigamente se deixava para baixar a febre com banho de col6nia e hoje deixa-se para
baixar com dipirona, remédio. (ERP3-04)

Este quadro parece preocupante quanto ao futuro do SUS, face ao propésito de
constituigado de uma grande rede de atengdo que possa responder de maneira efetiva a
estruturagdo de todo o sistema de satide no Brasil. A falta de aderéncia deste programa
a0 modo de vida da populagio e a auséncia de estratégias que compreendam a cultura
local como referéncia, no assentamento de préticas de cuidados em satde cientificamente
embasadas, criam um problema que ¢, a0 mesmo tempo, de inadequagdo e insatisfagao
com o atendimento e, sobretudo, de falta de protagonismo: duas condi¢bes essenciais
ao sucesso de qualquer politica publica.

O que fazer?

E claro que ndo existem férmulas mdgicas para enfrentar essa situagio de limitagio
financeira do sistema de sadide associada a onipoténcia de saberes médicos, de determi-
nagoes institucionais e de dependéncia da populacao.

Falar em um sistema de satde centrado no usudrio parece mais ficil do que pratics-
lo. Apesar de algumas experiéncias exitosas, como as que sdo apresentadas neste livro,
tem sido muito frustrante para profissionais de campo enfrentar as dificuldades que
procuramos analisar neste texto. Além de tudo, hd a descontinuidade administrativa que
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afeta sobretudo aquelas experiéncias que nao correspondem aos indices de produtividades
exigidos pelo financiamento do sistema; ¢ uma experiéncia dolorosa para muitos que
apostam em novos paradigmas, mais compativeis com os modelos mais adequados para
vencer as armadilhas aqui apresentadas.

E preciso, antes de tudo, desenvolver mecanismos de participagdo social que superem
os espagos controlados, dando mais autonomia as comunidades com apoio dos servigos
de satde. E preciso ouvir mais e dar lugar ao saber popular, quebrando a hegemonia do
saber técnico e dos limites instituidos pelo corporativismo das profissdes; espagos que
permitam a construgiao de novos saberes compartilhados, que possam ser apropriados
pelas comunidades e pelas redes de usudrios e cuidadores. Em outras palavras, é pre-
ciso mais humildade dos profissionais de satde, de maneira a aumentar os espagos das
familias e dos préprios usudrios em suas redes sociais.

Em tdltima instincia, esse olhar diferenciado sobre os determinantes sociais de satde
pretende orientar nossas atengdes para os aspectos subjetivos que sao fundamentais como
critérios de realizagio de reformas democratizantes no sistema de satide. Trata-se de compa-
tibilizar os niveis de financiamento possiveis com as caracteristicas particulares de um pars,
como o Brasil, que apresenta indices intermedidrios de modernizagio. H4 que se comparar
as possibilidades de financiamento de programas, procurando adequar os investimentos
financeiros limitados com o potencial humano, pois tais recursos humanos sao compativeis
com a tradi¢ao de sociabilidade de nossa populacio, movida mais pelo afetivo e pelas redes
primdrias do que pela racionalidade instrumental e pelas instituigoes.

Os critérios qualitativos propostos pelos grupos de pesquisa envolvidos nesse projeto
sobre determinantes sociais na perspectiva do usudrio, que se encontram expostos Nos
diversos textos desta coletinea, constituem um caminho promissor para se repensar e
ampliar os critérios e indicadores de avaliacdo, por exemplo.

Para concluir, chamo a aten¢io para a coeréncia das andlises apresentadas neste texto
e as pesquisas com foco nos itinerdrios terapéuticos, nas redes e nos determinantes sociais
como prdticas avaliativas para integralidade em saide apresentadas nos capitulos deste
livro. Os resultados de todas essas reflexdes se pautam por referéncias metodolégicas que
visam a entender a satide como resultados de processos dindmicos, resultados de interagoes
complexas entre fatores objetivos e subjetivos. No seu conjunto, as pesquisas realizadas de
maneira articulada pelas equipes do NUCEM (Recife e Petrolina) e do LAPPIS (Acre,
Mato Grosso, Minas Gerais, Rio de Janeiro e Rio Grande do Sul) que respondem pelos
contetidos apresentados neste livro, respeitadas suas singularidades temdticas e regionais,
guardam entre si um olhar comum, pautado pela consideragio das condigbes socioeco-
noémicas e ambientais de vida; das referéncias sécio-histdricas e culturais, assim como da
consideracdo dos usudrios na condi¢ao de sujeito ou objeto dos cuidados em satide.

Focados nas condigoes de acesso-acessibilidade, de visibilidade e de participagao,
esses estudos sao uninimes em constatar, de um lado, as possibilidades concretas de
efetividade desses cuidados focados no usudrio; do outro, as deficiéncias do sistema de
sadde publica praticado no Brasil, apontadas por avaliagdes mais acuradas das trajetdrias
e dos itinerdrios terapéuticos observados. Com unanimidade, essas pesquisas apontam
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a necessidade de aperfeicoamento dos dispositivos de avaliagdao e, em particular, dos
determinantes de satde utilizados para promover o aperfeicoamento do sistema, a partir
de alguns questionamentos.

Na base desses questionamentos estd o desafio de estabelecer uma abordagem meto-
doldgica que considere o usudrio como o centro do processo e a humaniza¢io de saide
como o principio fundamental e o indicador universal das avaliagdes. Como foi dito
anteriormente, uma das referéncias centrais dessas abordagens ¢ a MARES, com um
olhar atento as questdes que procuram relacionar simultaneamente os afetos a confianga,
o respeito, o direito, as solidariedades organizacional, associativa e profissional.

Com essas orientagdes, a pesquisa sobre determinantes sociais em satde realizada
na UFPE questiona a falta de consideragdo, nas politicas publicas de saide, das refe-
réncias afetivas e de autoconfianga que caracterizam os lagos familiares como base da
construgao da cidadania do sujeito, numa perspectiva de sadde centrada no usudrio e
nas suas redes primdrias. Questiona ainda a criagao de canais objetivos de participagao
das comunidades, nao apenas como usudrios, mas como sujeitos de direitos e de res-
ponsabilidades, sem os quais usudrios, familias e comunidades continuam como meros
recebedores dos servigos, alienados de sua cidadania. Com isso, o estudo aponta limites
importantes nas prdticas operativas do sistema de saide, sejam limites institucionais
(legais, burocrdticos, logisticos); sejam limites politicos a uma participagao mais efetiva
dos usudrios, fora das instincias controladas; sejam limites culturais de controle do
saber. Esta pesquisa aponta ainda que todas essas dificuldades e limites terminam se
sedimentando em “priticas clientelistas, da administragdo, reveladas pela ineficiéncia
de certas regras e normas administrativas e morais, expressas pelo pouco compromisso
revelado por alguns profissionais com relagio ao servigo publico”.

Ainda nessa dire¢ao, a avaliagdo do acesso, participagio e visibilidade de usudrios
e suas redes de cuidadores realizadas pelas equipes da UFJF ¢ da UFMT, partindo
de indicadores epidemiolégicos, procura explicagbes em pesquisas qualitativas, onde
se reflete a falta de espagos para constitui¢ao de sujeitos coletivos como base de uma
participa¢do efetiva. Para esses pesquisadores, na mesma linha das andlises apresentadas
neste texto, os itinerdrios terapéuticos praticados nas USB inibem a participagio das
redes de cuidadores e mediadores pela falta de visibilidade. Nos limites estruturais da
atengdo bdsica, as relagdes formais e informais no plano das sociabilidades primdrias
e secunddrias, mesmo quando mediadas por institui¢des, tendem a se refletir em rela-
¢oes interpessoais de cardter assistencialistas e clientelistas. Para fortalecer uma prética
avaliativa centrada no usudrio, esses pesquisadores propdem “investir na sensibiliza¢ao
dos atores sociais envolvidos [...] seu modo de perceber e fazer escolhas, a partir de
sua realidade concreta cotidiana e do modo como estdo disponiveis as prdticas de
cuidado locais”. Em outras palavras, nio hd como pensar a satide e suas determinagoes
sem considerar a capacidade do usudrio de se constituir sujeito individual e coletivo,
protagonista ativo do sistema de satde.

Os estudos coordenados pela equipe da UFRGS colocam o foco sobre as tendéncias
das politicas publicas e, mais ainda, das prdticas assistenciais em satde, tratarem os
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usudrios em situagdo cronica na condi¢io de excluidos, ndo pelo sistema, mas por sua
prépria ignorincia e despreparo, estigmatizando nao apenas pela doenga, mas sobretudo a
posigao de passividade. Desloca-se, assim, o foco da deficiéncia do sistema para o préprio
usudrio, considerado mero objeto, alvo da assisténcia e nao como sujeito.

Por sua vez, a pesquisa em satide mental realizada pela equipe da UFAC e centrada
sobre a desinstitucionalizagao de internos cronicos em hospitais psiquidtricos chama
a atengdo para os critérios de avaliacao dessas experiéncias. Institucionalmente, esses
programas tém sido avaliados tomando-se como referéncia indicadores quantitativos
dos leitos desativados nos hospitais psiquidtricos. A pesquisa identifica os limites desses
dispositivos de avaliagdo que nao permitem uma melhor leitura dos determinantes sociais
em satde mental, e conclui que esse tipo de avaliagio nao considera aspectos importantes
sobre a qualidade dos cuidados recebidos pelos usudrios no cotidiano fora dos limites
da hospitaliza¢ao. Apontam que nas familias mais pobres ¢ muito reduzida a capacidade
de constitui¢ao de redes familiares e comunitdrias de cuidados em doenga mental, pela
falta de compreensao sobre a loucura e a forma de lidar com ela.

Nestas condigbes o estudo conclui que, para a desinstitucionalizagdo, é necessdrio o
desenvolvimento de uma rede de atendimento com dispositivos alternativos como CAPS
e residéncias terapéuticas, e ampliar a rede do PSF. A familia e a comunidade precisam
também de aten¢do especial, com o desenvolvimento de redes de cuidadores em todos
os nfveis, inclusive institucionais.

J4 os estudos desenvolvidos pela linha de ensino e pesquisa do Hospital Sofia Feldman,
na 4rea da perinatologia, nos oferece uma abordagem tedrico-metodoldgica contemporinea,
inovadora e original, que problematiza os aspectos identitdrios das relagdes dos sujeitos
envolvidos com o cuidado do recém-nascido (profissionais, familiares e voluntdrios) e
as redes sociais.

Partindo assim de situagbes diversas da regiao e do tema em pauta, todas essas
pesquisas, objeto dos capitulos apresentados neste livro, somam-se as preocupagbes aqui
expostas, de uma necessidade premente nao apenas de rever a tipologia dos determinantes
sociais em saide, mas principalmente implementar a¢oes objetivas de revisao do modelo
de organizagdo e operagdo das prdticas em satide publica no Brasil, desde as referéncias
do conhecimento cientifico e dos métodos terapéuticos mais adequados a nossa realida-
de, até as delimitagbes dos papéis profissionais, e sobretudo do papel do usudrio como
sujeito de sua histéria e de sua saide.
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