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RESUMO

Titulo: O COTIDIANO DE TRABALHO DO ASSISTENTE SOCIAL
NA CASA DE APOIO UNIFESP/CACAU

Autor: Lara Terezinha Rodrigues Rosa

Esta dissertagdo problematiza e aprofunda a reflexdo sobre a realidade cotidiana de
usudrios do Tratamento Fora de Domicilio-TFD e da Casa de Apoio
UNIFESP/CACAU. A teia de reflexao construida ao longo dos quatro capitulos que
constituem esta dissertacao ¢ resultado de uma intensa interlocu¢ao com o referencial
tedrico marxista e com os participantes da pesquisa, haja vista que optamos pela
metodologia qualitativa, pela mediacdo da historia oral que a partir das narrativas
trazidas pelos pacientes e acompanhantes da Casa de Apoio, apreendemos os
significados das vivéncias e convivéncias durante o periodo em tratamento médico
fora de domicilio. Os participantes dessa pesquisa foram intencionalmente escolhidos,
conformando um universo de seis interlocutores com experiéncias intensamente
vividas no ambito da Casa de Apoio e do TFD. Nesse sentido, no primeiro capitulo
apresentamos as bases tedricas que sustentaram nossa constru¢cao metodoldgica para o
ir a campo findado na perspectiva ética. No segundo capitulo, contextualizamos
brevemente a formagao socio-historica brasileira, bem como a trajetdria da politica de
saude no Brasil, problematizando elementos referentes ao SUS e ao TFD. Por fim, no
terceiro e quarto capitulos, aprofundamos a reflexdo sobre o trabalho cotidiano do
assistente social na Casa de Apoio e o significado da Casa de Apoio nas trajetorias de
vida dos usudrios desse servico e em tratamento fora de domicilio. Aproximar da
realidade cotidiana dos participantes da pesquisa foi um processo desafiador e de
extrema importancia, pois conhecemos um espaco de mediacdes éticas e politicas
que, apesar dos multiplos desafios cotidianos da realidade do tratamento fora de
domicilio e a hospedagem na Casa de Apoio, aponta caminhos e possibilidades de
reflexdes que visam a garantia da atencao de saude de qualidade e o empoderamento
emancipatorio na luta por uma saude publica de acesso universal, integral e

igualitaria.

Palavras-chave: Casa de Apoio, TFD, Cotidiano, Etica, Servico Social.



ABSTRACT

Title: DAILY WORKING OF SOCIAL WORKER IN CASA DE APOIO
UNIFESP/CACAU

Author: Lara Terezinha Rodrigues Rosa

This dissertation discusses and deeper reflection on the everyday reality of users
Treatment Outside Domicilio-TFD and Support House UNIFESP/CACAU. The built
reflection web over the four chapters that make up this dissertation is the result of an
intense dialogue with the Marxist theoretical framework and the research participants,
considering that we have chosen the qualitative methodology, through the mediation
of oral history that from the narratives brought by patients and caregivers of the
House of Support, we grasp the meanings of livings and conviviality during the
period of medical treatment outside of the household. Participants of this research
were intentionally chosen, forming a universe of six speakers with experience
intensely lived under the Support House and TFD. In this sense, in chapter I present
the theoretical foundations that have sustained our methodological construction to go
findado field in ethical perspective. In Chapter II, in brief statements we contextualize
the Brazilian socio-historical formation, as well as the trajectory Health Policy in
Brazil, discussing elements related to the SUS and TFD. Finally, in Chapters III and
IV, we deepen the reflection on the daily work of the social worker in Support House
and the meaning of home support in the life trajectories of users of this service and
treatment outside of domicile. Closer to the everyday reality of survey participants
was a challenging and very important process because we know the area of ethical
and political mediations that, despite the many daily challenges of reality treatment
outside household and hosting Support House points out ways and possibilities of
reflections aimed at ensuring the quality of health care and the emancipatory

empowerment in the struggle for Saude Publica universal, full and equal access.

Keywords: Support House , TFD , Daily Life , Ethics , Social Services
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1 INTRODUCAO

Ser radical ¢ agarrar as coisas pela raiz, e a
raiz para o homem € o proprio homem.

(Karl Marx)

A pesquisa ora apresentada nasce de uma inquietagao que ultrapassa os muros da
academia, pois ¢ uma realidade presente em minha trajetéria de vida. A questdo do
Tratamento Fora de Domicilio (TFD) sempre esteve presente em minhas vivéncias e na
de minha familia, pois Camanducaia, municipio de Minas Gerais, por ser uma cidade
interiorana, ndo possuia a aten¢ao de satde integral, ou seja, as diversas especialidades e
atencoOes para atender a real necessidade da populagdo. Por isso, sempre tivemos que
nos deslocar para outras cidades da regido para ter acesso a atendimento médico e, em
alguns casos, o tratamento acontecia na cidade de Sao Paulo, considerada o pdlo de
saude especializado.

E nesse sentido que o interesse em pesquisar sobre o Tratamento Fora de
Domicilio foi ganhando sentido ao longo de minha trajetoria de vida e se reafirmando
como inquietagao em meu cotidiano profissional.

A pesquisa aqui apresentada foi construida em conjunto com a orientadora
Professora Dra. Maria Lucia Martinelli, e nela nos propomos a nos aproximar da
realidade cotidiana de pacientes e acompanhantes que realizam tratamento médico fora
de domicilio e que durante esse periodo se hospedam na Casa de Apoio
UNIFESP/CACAU. Diante dessa questdo de extrema relevancia no cenario da saude
publica no Brasil, buscamos tecer reflexdes sobre a vida cotidiana durante esse periodo
de tratamento de saude na cidade de Sao Paulo e o significado da Casa de Apoio frente
as experiéncias das vivéncias e convivéncias nas trajetorias de vida.

Na presente pesquisa, como fruto de uma experiéncia da vida particular e
profissional, evidencio a oportuna citagdo de Martinelli (2005, p. 123), que nos diz: “os
temas de pesquisa nascem da experiéncia do pesquisador, de seus sentimentos, porém, a
realizagdo da pesquisa exige a interlocugdo com a teoria, a ida a campo, a interagdo com
0s sujeitos”.

O interesse em pesquisar a realidade cotidiana de usudrios do Programa de
Tratamento Fora de Domicilio e da Casa de Apoio UNIFESP/CACAU, a partir da

anélise critica sobre o Sistema Unico de Saude (SUS), decorre de um processo de
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vivéncia e amadurecimento enquanto profissional na Casa de Apoio UNIFESP/CACAU
e da necessidade de conhecer o significado da Casa de Apoio na trajetoria de vida dos
usuarios destes servigos.

Inicialmente, esse interesse em realizar essa aproxima¢ao tomou vida como
indignacdo ao visualizar que a saude publica ¢ alvo de apreensdes mercantilistas
dimensionadas a uma pratica imediatista, precarizada e burocratizada de atengdo a
saude, que somente pode ser entendido na aproximacdo das relagdes sociais,
imbricado num processo de produgdo e reproducdo da vida social cotidiana na Casa
de Apoio.

A atuagdo profissional ¢ marcada por multiplos desafios, mas, na atualidade, o
nao ouvir o outro, ndo decodificar os significados, tem exaurido o cotidiano de trabalho
do assistente social.

Dar visibilidade a histérias de vida permite ao profissional de Servigo Social
conhecer o cotidiano dos atendidos pela Casa de Apoio no processo de tratamento
médico, “conhecer historias de vida, 14 onde elas efetivamente ocorrem, nas tramas do
cotidiano, permite ainda que possam ser contempladas na intervencao profissional e na
formulacao de politicas sociais” (MARTINELLI, 2012, p. 7).

Nesse sentido, a realidade cotidiana do assistente social que atua com
Tratamento Fora de Domicilio na Casa de Apoio tem a necessidade de ser conhecida, ja
que este campo de vivéncia quando nao explorado se torna conhecimento mudo,
desconhecido. Assim, através dessa pesquisa temos a intencao de aproximar dessa
vivéncia e convivéncia profissional como parte constitutiva desse espagco Casa de Apoio
a fim de construir elementos de reflexdo para novas intervencdes profissionais na
perspectiva ética e politica.

Assim, conforme aponta Martinelli (2005, p. 117): “a pesquisa como mediagao
constitutiva de nossa identidade e exercicio profissional” ¢ “inerente, portanto, ao

Projeto Etico-Politico da profissio”.

Esta pesquisa propde garimpar esse campo ainda pouco conhecido no universo
do Servigo Social, a fim de conhecer as vivéncias cotidianas de pacientes e
acompanhantes e suas repercussoes no convivio na Casa de Apoio, com a familia e com

os profissionais de saude.

Nesse sentido, a histéria oral nos permitiu conhecer as trajetérias de vida e

repensar a realidade da saude na condugdo dos trilhos desta pesquisa, nos remetendo
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ao caminho da reflexdao sobre a vida cotidiana de usuarios do Programa Tratamento
Fora de Domicilio e Casa de Apoio.

Assim, elegemos como participantes desse estudo 6 mulheres sugeridas
intencionalmente, com base em suas significativas experiéncias nesse processo de
tratamento fora de domicilio e na Casa de Apoio hd mais de 9 anos. Sao mulheres que
se autorreferenciam como guerreiras, batalhadoras, que dedicam suas vidas a luta
cotidiana pela vida e ao tratamento de saude como caminho para a entdo vitoria
referida por elas, pois estamos aqui falando de 3 pacientes e 3 acompanhantes.

A Casa de Apoio dos Pais Participantes UNIFESP/CACAU, voltada a
hospedagem e convivio de criangas e adolescentes e seus acompanhantes durante o
periodo de tratamento médico fora de domicilio, esta ligada a Universidade Federal de
Sao Paulo (UNIFESP), ao Hospital Sao Paulo (HSP), a Associacdo Paulista para o
Desenvolvimento da Medicina (SPDM) e ao Centro de Apoio a Crianga com Anomalia
Urologica (CACAU).

A sustentagdo tedrica desta pesquisa ¢ cercada pela aproximacdo da realidade
cotidiana de trabalho na Casa de Apoio, que ressalta em seu primeiro capitulo a
construgdo metodologica da pesquisa, tendo essa como particularidade o método do
materialismo dialético, de carater qualitativo, que possibilita uma relacdo de
interlocugdo com os participantes.

Em nosso segundo capitulo tecemos uma breve contextualizacdo da formagao
socio-historica do Brasil, bem como da politica de satde no Brasil, no que tange as
complexidades de atendimento no sistema de saude vigente e¢ ao Programa de
Tratamento Fora de Domicilio.

Considerando a contextualizagdo acerca da politica de satide nos niveis de
atencdo embasados nos principios e diretrizes do SUS/90, bem como do processo de
configuragdo do Programa de Tratamento Fora de Domicilio, sobretudo a partir de
1999, em outro territorio, atendendo a condicionalidade aos niveis de atencao (basica,
média e alta complexidade), despertam algumas indagacdes sobre como ocorre esse
deslocamento territorial em busca de tratamento médico especializados, pensando em
alguns aspectos basicos de acomodagao, alimentagdo, deslocamento e custos com o
tratamento médico.

No terceiro capitulo, com base na construcao teorica em Karl Marx, Georg
Lukécs e Agnes Heller, propusemo-nos a realizar uma sucinta aproximagao tedrica

sobre a vida cotidiana, sentido da produgdo e reproducdo das relacdes por meio das
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quais o ser social exerce centralidade, com apontamentos nas categorias marxistas, a
historicidade, a mediacao ¢ a totalidade.

Desse modo, colocamos em evidéncia o cotidiano de trabalho do assistente
social na saude e na Casa de Apoio, como uma profissao historicamente situada na
divisao social e técnica do trabalho. Concomitantemente a essa contextualizagao,
lancamos luz para as possibilidades de intervencao profissional pela mediacao firmada
da Etica: Codigo de Etica e na diregdo do Projeto Etico-Politico.

No quarto capitulo, e ultimo, estd a discussdao do cotidiano profissional do
assistente social na Casa de Apoio na perspectiva ético-politica, assim como, através
das narrativas dos participantes da pesquisa sobre as experiéncias vivenciadas na Casa
de Apoio, construimos a ultima parte deste estudo, estabelecendo possiveis ligacdes
entre os achados da pesquisa e as correlagdes tedricas que se aproximam da realidade
cotidiana da vivéncia e convivéncia na Casa de Apoio durante o Tratamento Fora de

Domicilio.
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2 CONSTRUCAO METODOLOGICA DA PESQUISA

O método de pesquisa € sempre uma opgao
politica.

(Maria Lucia Martinelli)

A proposta deste capitulo ¢ apresentar o referencial tedrico que iluminou os
caminhos da dissertagdao e a metodologia de aproximagdo ao objetivo da pesquisa neste
Vivo processo
da construcdo metodolégica e o ir a campo partindo da leitura da realidade e da

concepeio Etico-Politica.

2.1 0 PERCURSO TEORICO-METODOLOGICO DA PESQUISA

Ao adentrarmos neste momento da metodologia empregada para o ir a campo
¢ importante ressaltar, ainda que sucintamente, o comando tedérico e politico que
iluminou todo o processo de elaboragcdo do projeto de pesquisa até a construgao da
dissertacdo. Nesse sentido, a dissertacdo que se apresenta afirma-se no legado
marxista e no método dialético.

Nessa direcdo, o método teorico essencial ao processo de construgdo desta
pesquisa ¢ fundamentado pela perspectiva critica, ética e politica da realidade.

Segundo Netto (2009, p. 688),

para Marx, o método ndo € um conjunto de regras formais que se aplicam
a um objeto que foi recortado para uma investigacdo determinada nem,
menos ainda, um conjunto de regras que o sujeito que pesquisa escolhe,
conforme a sua vontade para enquadrar o seu objeto de investigacao.

Partindo da experiéncia em Marx, podemos entender que o método nao ¢ uma
consequéncia aleatoria de decisdes e enquadramentos, mas parte de aproximacdes da
realidade: “O método de pesquisa ¢ uma expressao politica, uma extensao de nosso
projeto ético-politico”. (MARTINELLI, 2005, p. 120). E uma construgdo em constantes
formulacdes que devem ser revisitadas e refletidas durante o percurso de estudo, ja que
temos o homem como a raiz da pesquisa.

No Servigco Social, a relagio de pesquisa é norteada pelo Codigo de Etica

Profissional (1993), ja que elegemos como raiz do ato de pesquisar a realidade do
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homem por inteiro, que segundo Barroco (2005, p. 113):

Traduzidos para o ambito da atividade investigativa, a objetivacdo de tais
valores exige o respeito a autonomia do sujeito que estd sendo
investigado, o que implica no seu livre consentimento e esclarecimento
quanto a sua participagdo na pesquisa € em relacdo ao uso de seus
resultados; garantia quanto ao sigilo profissional relativo as varias etapas
da pesquisa; posicionamento e respeito aos valores, habitos e
costumes dos  sujeitos  da pesquisa; estabelecimento de relagdes
democraticas ndo discriminatdrias, entre outros. [...] Separar os valores e
principios e tratd-los isoladamente, uma vez que eles pertencem a
dindmica da vida social. Segundo o nosso referencial, a autonomia e a
justica estdo vinculadas a liberdade, a alteridade, o que supde a negacao
da discriminagdo, do preconceito, o respeito aos valores dos sujeitos da
pesquisa, seus costumes e habitos, com destaque para a questdo do sigilo
profissional, nas varias etapas da pesquisa.

A aproximacgdo da realidade a partir do momento em que o pesquisador
comeca a se preparar para o ir a campo e, ap6s, dando inicio as leituras das narrativas
gravadas e transcritas dos participantes da pesquisa, o pesquisador passa a ler e a reler
o que pretende estudar com tonalidades reflexivas que possibilitam o resgate da
historia, da memoria e da vivéncia.

A partir da realidade concreta, com referéncia num determinado objeto,
pretendemos pesquisar o que conhecemos, mas conhecé-los com intensidade, com
aproximacao €tica e critica. Como aponta Martinelli, 2012, p. 21: “Assim como a vida,
também a pesquisa sé ¢ possivel reinventada”.

De acordo com Marx (1978, p. 116), quando diz que:

O concreto ¢ concreto porque ¢ sintese de multiplas determinagdes, isto
¢, unidade do diverso. Por isso o concreto aparece no pensamento
como o processo da sintese, como resultado, ndo como ponto de
partida efetivo e, portanto, o ponto de partida também da intui¢cdo e da
representagao.

Assim, para uma aproximacao da realidade na perspectiva ética e critica, com
olhos reinventados de intensidade, torna-se possivel através do método pela ascensao
do abstrato ao concreto nas vias do conhecimento.

De acordo com Kosik (1976, p. 30),

o método de ascensdo do abstrato ao concreto ¢ o método do pensamento;
em outras palavras, ¢ um movimento que atua nos conceitos, no elemento
da abstracdo. A ascensdo do abstrato ao concreto ndo ¢ uma passagem de
um plano (sensivel) para o outro plano (racional): ¢ um movimento no
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pensamento e do pensamento. Para que o pensamento possa progredir do
abstrato ao concreto, tem de mover-se no seu proprio elemento, isto €, no
plano abstrato, que ¢ negacdo da imediaticidade, da evidéncia e da
concreticidade sensivel. A ascensdo do abstrato ao concreto ¢ um
movimento para o qual todo inicio ¢ abstrato e cuja dialética consiste na
superacdo desta abstratividade.

Para essa aproximagao da pesquisa a abordagem ¢ qualitativa, pois temos por
intencdo conhecer com intensidade o que pesquisamos trazer a memoria viva em
destaque, a historia, o sujeito e o cotidiano, por meio das narrativas de criancas e
adolescentes e seus acompanhantes, potencializando suas vivéncias e convivéncias, suas
historias e memorias e as relagdes estabelecidas na Casa de Apoio. E como afirma
Martinelli (2012, p. 22) “ndo desconectamos esses sujeito de sua estrutura, buscamos
entender os fatos a partir da interpretacdo que faz dos mesmos em sua vivéncia

cotidiana.” E, mais adiante:

E em diregdo a essa experiéncia social que as pesquisas qualitativas, que
se valem da fonte oral, se encaminham, ¢ na busca dos significados de
vivéncias para os sujeitos sociais que se concentram esfor¢os do
pesquisador. Procuramos ndo operar com pressuposi¢oes em relacido aos
significados, tratando de desvenda-los na relacdo com o sujeito. Assim,
podemos afirmar que, nossa metodologia de pesquisa, a realidade do
sujeito € conhecida a partir dos significados que por ele lhe sdo
atribuidos. Esse ¢ fundamentalmente o motivo pelo qual se privilegia a
narrativa oral. (MARTINELLI, 2012, p. 25).

Partindo do pressuposto do sujeito em sua dimensao ontologica, a pesquisa
qualitativa serd de extrema relevancia, pois possibilitara conhecer o cotidiano das
vivéncias das criangas e dos adolescentes e de seus acompanhantes durante o periodo
de tratamento médico e os significados que eles atribuem a esta experiéncia. “nas
pesquisas qualitativas, ¢ indispensavel ter presente que, muito mais do que descrever
um objeto, buscam conhecer trajetérias de vida, experiéncia social dos sujeitos”.

(MARTINELLI, 2012, p. 27).

Assim, ainda mergulhado na exposicao de Martinelli (1999, p. 28), pode-se

dizer que:

Na pesquisa qualitativa todos nos expressamos como sujeitos politicos,
0 que nos permite afirmar que ela, em si mesmo, é um exercicio
politico. Nao ha nenhuma pesquisa qualitativa que se faca a distancia
de uma opgao politica. Nesse sentido, ela € plena de intencionalidades,
busca objetivos explicitamente definidos. No momento em que
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estabelecemos o desenho da pesquisa, em que buscamos os sujeitos
que dela participardo, estamos certamente apoiados em um projeto
politico singular que se articula a projetos mais amplos e que, em
ultima andlise, relaciona-se até mesmo com o projeto de sociedade pelo
qual lutamos.

O pesquisador pode até estabelecer rotina de estudo individual, mas o ir a
campo e contar com a fala, com a experiéncia dos participantes ¢ o real sentido do ato
de pesquisar. Assim sendo, a dimensao ética e politica do fazer pesquisa ¢ elemento
essencial para o compromisso ético com todos os envolvidos nesse processo de
conhecimento.

Nao havera certamente uma boa pesquisa onde nao houver um bom e
consistente conhecimento tedérico e um bom trabalho de campo. [...] a
pesquisa como mediagdo constitutiva de nossa identidade e exercicio
profissional, inerente, portanto, ao Projeto Etico-Politico da profissio
(MARTINELLI, 2005, p. 117-125).

Os sujeitos participantes desta pesquisa foram escolhidos intencionalmente,
totalizando um universo de seis participantes com experiéncias importantes na Casa de
Apoio UNIFESP/CACAU.

Conforme aponta, Martinelli (2012, p. 25-26):

Como ndo estamos procurando medidas estatisticas, mas sim tratando de
nos aproximar de significados, de vivéncias, ndo trabalhamos com
amostras aleatorias, ao contrario, temos a possibilidade de compor
intencionalmente o grupo de sujeitos com os quais vamos realizar nossa
pesquisa.

A pesquisa tem como contexto social o cotidiano de vivéncias, convivéncias e

experiéncias de criancas e adolescentes e seus acompanhantes na Casa de Apoio.

O lugar social da pesquisa € o proprio cotidiano, sdo as microtramas do
cotidiano, ali exatamente onde a historia se faz: a cotidianeidade da vida,
onde se tecem historias tdo densamente vividas e, ndo raro, sem nenhuma
visibilidade para o conjunto da sociedade (MARTINELLI, 2005, p. 124).

Portanto, nao se trata de pesquisa de largo padrdo, mas de uma aproximagao
da realidade dos participantes desta pesquisa, com vistas a conhecer os significados
que atribuem a vivéncia ¢ a convivéncia na Casa de Apoio UNIFESP/CACAU e
apreender as relacdes da vida cotidiana no ato de se deslocar para outro territorio para
Tratamento Fora de Domicilio. No entanto, ndo se almejou que esses participantes

descrevessem milimetricamente o seu cotidiano na Casa de Apoio, mas, a partir da
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experiéncia, proporcionar reflexdes que nos permitam conhecer as relagdes cotidianas
na Casa de Apoio durante o periodo em tratamento fora de domicilio.

Nesse sentido, a escolha intencional dos participantes ¢ decisiva, para percurso
que a pesquisa propde, especialmente por possibilitar uma relagdo de mergulhar por
inteiro, quando o pesquisador e participante se entregam numa relacdo de
mutualidade e construcdo, principalmente por utilizar como mediacao a historia oral.
“O ato de pesquisar pelos caminhos da historia oral ¢ entregar-se ao desconhecido, ¢
trazer para o palco da pesquisa as cenas cotidianas [...] o local onde a histéria
acontece”. (MARTINELLI, 2005, p. 124).

A pesquisa, como ja citado, para além de um ato intelectual, ¢ um ato ético-
politico, pois valoriza o homem enquanto sujeito €tico-politico, com consciéncia de se

expressar, ¢ um sujeito ativo de sua propria histdria, todos somos sujeitos da pesquisa.

Nao podemos pensar que chegamos a uma pesquisa como um “saco
vazio”. Nao! Temos vida, temos historia, temos emocao. [...] o sujeito
ndo pode ser oculto, nem o pesquisador, nem o pesquisado, ambos sao
saturados de historia, sdo plenos de possibilidades! (MARTINELLI,
2012, p. 27).

E indispensavel ter um ouvido paciente, pois “temos tudo a ganhar com os
ouvidos abertos”. (PORTELLI, 2010, p. 213). Através das narrativas, podemos
identificar significados importantes para o cotidiano, este sujeito podera ser
representacao de outros sujeitos.

Esta pesquisa possibilitard romper com o hiato muitas vezes colocado entre os
participantes da pesquisa na sua relacao cotidiana, pelos caminhos da memoria, da
histéria e da experi€éncia romper as barreiras institucionais ¢ voltar a centralidade no
sujeito.

Dessa forma, José de Souza Martins (2008, p. X), num recorte da vida social

do homem simples e o cotidiano, destaca:

[...] Sdo os simples que nos libertam dos simplismos, que nos pedem a
explicagdo cientifica mais consistente, a melhor e mais profunda
compreensdo da totalidade concreta que reveste de sentido o visivel e o
invisivel.

O relevante estd também no infimo. E na vida cotidiana que a Historia
se desvenda ou se oculta.

Contudo, devemos estar atentos a realidade social para identificar questdes

emergentes a partir das narrativas.
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Segundo Khoury (2001, p. 83),

a oralidade como um género de discurso, com caracteristicas proprias que
tornam evidente o trabalho da palavra como trabalho da consciéncia,
construindo interpretagdes na dinamica social.

A fonte oral foi muito significativa na aproximagdo da realidade dos
participantes desta pesquisa, pois o dialogo construido na mutualidade entre
pesquisador e participante nao poderia ser um relato superficial da vivéncia na Casa
de Apoio, mas um processo de constru¢ao por onde ressaltamos o significado dessa
vivéncia e convivéncia, bem como no deslocamento territorial para o tratamento

médico.

a narrativa oral, como um género especifico de discurso, impregnado
de interrupgoes, digressdes, repeticdes, corre¢des, constituindo-se mais
como um processo do que como um texto acabado, pde em evidéncia o
movimento da palavra, da memoria e da consciéncia, demandando um
tratamento especifico. (KHOURY, 2001, p. 85).

Assim, a partir das narrativas dos participantes e da troca construtiva com eles
foi possivel tecer reflexdes sobre o cotidiano das criancas e dos adolescente e de seus
acompanhantes na Casa de Apoio durante o periodo de tratamento médico fora de
domicilio e o significado deste espaco e deste momento em suas trajetorias de vida de

social.

O~

Assim, o desenho de pesquisa ora apresentada perpassa a seguinte construgao:
uma pesquisa qualitativa, mediada pela historia oral tematica das vivéncias e
convivéncias cotidianas das criangas, adolescentes e seus acompanhantes durante o
periodo de tratamento médico fora de domicilio, com base na narrativa como fonte de
sentidos e significados.

As narrativas foram cuidadosamente coletadas, gravadas, trabalhadas e
transcritas na sua integra, com a intencao de potencializar a ato da narracdo e de seus

significados.
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3 BREVE APROXIMACAO A TEMATICA

A nossa histéria ainda €, por isso, em
muitos casos, uma atualidade.

(Octavio Ianni)

Na perspectiva de refletir sobre a temdtica acerca do cotidiano do profissional de
Servigo Social na Casa de Apoio, faz-se necessario contextualizar, ainda que de forma
abreviada, o terreno socio-historico brasileiro, cuja inten¢do ¢ evidenciar a heranga
histérica e social e seus reflexos atuais, principalmente na configuragao das politicas
publicas, neste caso em especial, a saude. Para tanto, ¢ imprescindivel também resgatar
a trajetdria da saude no contexto brasileiro, bem como suas conquistas e rupturas com a
intencdo de apontar e contextualizar o cotidiano do Servigo Social na Casa de Apoio

UNIFESP/CACAU.

3.1 PARA ALEM DOS CONTOS OFICIAIS: CONTEXTUALIZANDO A HISTORIA DO
BRASIL

Pensar a politica de saude no Brasil e suas configuragdes ¢ preciso pontuar
algumas questdes que perpassam a trajetoria historica brasileira como fonte de sentidos.

Nesta breve contextualizagdo, desertaremos da ordem cronologica a fim de fazer
um recorte dos dilemas historicos constitutivos da sociedade brasileira de ontem e de
hoje na interface com as politicas de saude.

Como subsidio tedrico para melhor entender a formacao social brasileira, tenho
como luz o autor Octavio Ianni (1992, p. 7), cuja contribuicdo se manifesta numa

reflexdo critica referente as herancas sociais presentes na contemporaneidade.’

Em cada época marcante de sua historia, a sociedade brasileira tem sido
levada a pensar-se novamente. E como se ela se debrugasse sobre si
mesma: curiosa, inquieta, atonita, imaginosa. Nao s6 se formulam novas
interpretacdes como se renovam as anteriores. Podem mesmo reciclar-se
idéias antigas, parecendo novas.

A formacio da sociedade brasileira® se apresenta como um movimento em

construgdo se pensada para além de dados oficiais. Suas principais manifestagdes se

'A contextualizagio historica sobre a formagdo social brasileira aqui abordada parte de uma aproximacio
tedrica a fim de possibilitar pontuagdes significativas para o desenvolvimento do trabalho.
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constituem em conservadorismos, desigualdade de classe, moralismos, contradigdes,
entre as quais de capital e trabalho, desvalorizagdo do homem genérico entre outras
~ . g .3
questdes que penetraram a sociedade brasileira.
A contribui¢do de Octavio lanni (1982, p. 49), pois, traz substancias para

iluminar a nossa leitura da realidade sobre as contradi¢gdes brasileira:

A historicidade, ou seja, a transitoriedade do capitalismo tem muito a ver
com o desenvolvimento desses antagonismos e lutas. Fundamentalmente,
o confronto por meio do qual o capitalismo entra em crise ou colapso € o
confronto entre os proletariados e a burguesia, pois que essas sdo as duas
classes substantivas do regime. Uma burguesia ¢ a classe revoluciondria
que constroi o capitalismo, depois de ter surgido com o desenvolvimento
e a desagregacdo das relacdes de produgdo do feudalismo. A outra, o
proletariado, € a classe revolucionaria que nega o capitalismo e luta para
criar a sociedade sem classes, no socialismo.

A sociedade brasileira se configura de forma desigual e antagonica, marcada por
contradigdes de classe logo observadas pela objetivagdo do homem na trama da vida
cotidiana. O embasamento para este pensamento sobre o desenho da sociedade
brasileira s6 foi possivel ao embarcar nos dizeres do professor Octavio Ianni, em

didlogo com o também autor e estudioso Caio Prado.

Tomada como um todo, a obra historiografica de Caio Prado compreende
uma interpretagdo bastante elaborada da formacao da sociedade brasileira.
Procura explicar como se forma e transforma a nagao, tendo em conta os
séculos de escravismo e economia primaria exportadora, os surtos mais
ou menos débeis, até certa época, de industrializacdo; o desenvolvimento
das classes sociais por sobre o largo passado escravista; o jogo das forcas
sociais internas e das pressdes econdmicas e politicas externas; as
articulagdes e os desencontros entre as tendéncias predominantes na
sociedade civil e as que prevalecem no poder estatal. Reinterpreta a
Colonia, o Império e a Republica, revelando as forgas sociais que operam
na composi¢do e transformacgdo da sociedade nacional. (IANNI, 1992, p.
52).

2 «A desigualdade que preside o processo de desenvolvimento do pais tem sido uma de suas
particularidades historicas: o moderno se constrdéi por meio do "arcaico", recriando nossa heranga
historica brasileira ao atualizar marcas persistentes e, a0 mesmo tempo, transformando-as no contexto da
globalizacdo. Isso atribui um ritmo histérico particular ao processo de mudangas, uma cadéncia historica
particular, em que tanto o novo quanto o velho se alteram. Essa coexisténcia de temporalidades historicas
desiguais faz com que a questdo social apresente, hoje, tanto marcas do passado quanto do presente,
radicalizando-a.” (IAMAMOTO, 2013, p. 37).

3 "Todo esse processo, que envolve uma canalizagdo do fundo publico para interesses privados, cai como
uma luva na sociedade brasileira, como sustenta Chaui: uma sociedade marcada pelo coronelismo, pelos
populismos, por formas politicas de apropriacdo da esfera publica em fun¢do de interesses particularistas
de grupos poderosos. Uma sociedade marcada por uma tradicdo autoritaria e excludente, condensada no
'autoritarismo social"'. (IAMAMOTO, 2013, p. 36).
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A leitura historica aqui referida tem relacao direta com a questdo do capital, ou
seja, com a questdo social e suas implicagdes na desigualdade social, econdmica, racial,

politica e cultural, constitutivas na formacao da sociedade brasileira.

Partindo de um ponto de vista de que a obra marxiana ¢ fundada numa
ontologia, densa de contetido historico — por tratar da constitui¢do do ser
social nos marcos do capitalismo e das formas de sociabilidade que lhe
sdo peculiares —, entende-se caber a teoria captar a logica mesma que
preside o movimento de producdo, desenvolvimento e crise dessa
sociedade, isto ¢, suas proprias leis tendenciais, re-traduzindo, no campo
do pensamento, as legalidades que presidem aquele movimento. Assim, a
articulagdo entre conhecimento ¢ histéria ¢ indissociavel em sua
perspectiva teorico-metodologica, presidida pelo ponto de vista da
totalidade: ndo da totalidade da razao autonomizada, mas sim das classes
sociais, da producdo social em suas multiplas relagdes e determinagdes.
Entendida esta como producdo da vida material - dai o destaque para o
momento econdmico — como producao das relacdes sociais — porque o
capital ndo ¢ uma coisa, mas uma relacdo social de producdo que se
expressa por meio de coisas e que tem, como verso da relagdo, o trabalho
na forma assalariada, fonte de producdo do excedente; como produgdo de
idéias, de formas de representagdo artisticas, religiosas, juridicas, politicas
etc., por meio das quais se toma consciéncia das alteracdes produzidas na
dinadmica da vida social. IAMAMOTO, 2013, p. 187-188).

A configuracdo da formagdo social brasileira no passado se traduz na atualidade
como cicatrizes histéricas ainda inflamadas, pois “a questdo social’ ¢ de todos os
lugares e de todos os tempos” (IANNI, 2004).

Nesse caminho, o professor Florestan Fernandes (1976, p. 212) afirma, que:

O dilema social brasileiro caracteriza-se como um apego sociopatico ao
passado, que podera ter consequéncias funestas. Ostenta-se uma adesao
aparente ao progresso. Professa-se, porém, uma politica de
conservantismo cultural sistematico. Os assuntos de importancia vital
para a coletividade sdo encarados e resolvidos a luz de critérios que
possuiam eficacia no antigo regime, ou seja, ha trés quartos de século.
Enquanto isso, as tensdes se acumulam e os problemas se agravam,
abrindo sombrias perspectivas para o futuro da nagio. E patente que os
adeptos dessa politica estdo cultivando, paradoxalmente, uma gigantesca
revolucdo social, altamente sangrenta e destrutiva em sua fase de

4 "A questdo social ¢ a expressdo do processo de producdo e reproducdo da vida social na sociedade
burguesa, da totalidade histérica concreta. A perspectiva de andlise da questdo social aqui assumida
recusa quaisquer reducionismos econdmicos, politicos ou ideologicos. Ao contrario, o esforgo orienta-se
no sentido de captar as dimensdes econdmicas, politicas ¢ ideoldgicas dos fendmenos que expressam a
questdo social, resguardando a fidelidade a histéria. Em outros termos, apreender o processo social em
totalidade contraditoria, reproduzindo, na esfera da razdo, o movimento da realidade em suas dimensoes
universais, particulares e singulares. IAMAMOTO, 2013, p. 114-115).
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explosdo. Qualquer que seja a posi¢do que se tome, individualmente,
diante de semelhante eventualidade, parece 6bvio que se tornou crucial
apontar aonde nos conduz, no momento, o 6dio contra o radicalismo e a
consequente paralisacdo de esforcos nos ambitos da reeducacdo dos
homens, da renovagao das institui¢cdes ¢ da reconstru¢do da ordem social..

As varidveis apresentadas sobre a formagdo social brasileira consistem na
heranga social conservadora, com raizes ligadas a igreja catolica, nos moldes familiares
tradicionais e na manutencao de classe para a “ordem burguesa”. Esse formato social do
Brasil antigo ¢ cada dia mais intensificado na atualidade.

Oportunamente, afirma Ianni (2004, p. 55-57) que

A histéria ndo ¢é unica, homogénea. Modifica-se com as
alteracdes das forcas que predominam interna e externamente.
[...] sdo determinacdes externas, acopladas com as forgas
internas, que articulam e orientam o subsistema economico
que se cria e recria com as mudangas, rupturas e expansdes da
formacdo social brasileira. [...] cada pais, dependente,
subordinado ou associado, se revela, mais uma vez, um
subsistema altamente determinado pelos movimentos
internacionais do grande capital. [...] O capital em geral, 16gica
e historicamente, se constitui no ambito mundial e ndao no da
nagao.

Diante dessa realidade, vale trazer em pauta o modelo politico e juridico adotado
. . . 5
pelo Brasil novamente marcado pela heranga internacional” conservadora com
perspectivas capitalistas, com inspiragdes para abertura democratica e cidada, porém
sem o compromisso efetivo, j4 que o poder ainda se concentra de forma desigual e
estrutural de classes.

As alteracdes no padrdo de acumulacdo capitalista, sob a
hegemonia do capital financeiro, em resposta a crise do capital
vém sendo [...] impulsionada pela revolugdo tecnologica de
base microeletronica e pela robdtica, verificam-se profundas
alteracoes no ambito da produgdo e comercializacdo, nas
formas de gestdo da forga de trabalho, na estruturacdo dos
servicos  comerciais, financeiros etc. Amplia-se a
competitividade intercapitalista nos mercados mundiais e
nacionais, modificando as relagdes entre o Estado ¢ a
sociedade civil, que [...] implicam radicais mudancas na
divisdo social e técnica do trabalho, afetando, além das

politicas sociais, as politicas de emprego e salario e o mercado
de trabalho. IAMAMOTO, 2013, p. 112-113).

> "A globalizagio, excludente e desigual, estabelece maior exposico das atividades econémicas nacionais
a competicdo externa, a0 mesmo tempo em que estimula a incorporacdo de novos paradigmas
tecnolégicos e de gestdo, poupadores de mao-de-obra, objetivando a elevagdo dos padrdes de
produtividade e rentabilidade do capital." IAMAMOTO, 2013, p. 115).
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Ainda sobre a formacao social brasileira, podemos dizer que a questao territorial
¢ outro aspecto importante a ser sinalizado, pois este ¢ fundamental para compreender a
desigualdade territorial e social e, com isso, fazer uma releitura das politicas publicas
contemporaneas.

Nesse sentido, para compreender o Brasil atual, ¢ necessario conceber a historia
numa perspectiva dialética, para refletir com base nas contradi¢des presentes nas
relagdes sociais capitalistas e no poder do Estado como regulador importante da vida
cotidiana. “O Estado brasileiro foi historicamente privatizado por coronéis, grupos
econdmicos com interesses particularistas, fazendo com que o maximo de Estado tenha

convivido com o minimo da esfera publica". IAMAMOTO, 2013, p. 79).

A autora Marilena Chaui (2004, p. 89) revela alguns apontametos sobre essa

relagdo hierarquizada e dominante:

as relacdes sociais e intersubjetivas sdo sempre realizadas como relagdo
entre o superior, que manda, e um inferior que obedece. As diferencas e
assimetrias sdo sempre transformadas em desigualdades que reforcam a
relacdo mando-obediéncia. O outro jamais ¢ reconhecido como sujeito
nem como sujeito de direitos [...]. As relagdes entre os que se julgam
iguais sdo de parentesco, isto ¢, de cumplicidade ou de compadrio; entre
0s que sdo vistos como desiguais o relacionamento assume a forma de
favor, da clientela, da tutela ou da cooptacao.

A partir desse contexto, a questdo social passa a ser reconhecida enquanto
realidade concreta de carater politico, porém sem mudancas estruturais, ja que o poder
continua centralizado nas maos de parte da populagdo. Esse quadro ¢ aprofundado nas
transformagdes econOmicas e politicas que a sociedade brasileira vem sofrendo,
advindas de uma heranca de poder, da reestruturacao do capital e com relagdes sociais
diretamente ligadas ao capitalismo e suas inflexdes sobre a vida do homem.

Conforme aponta lamamoto (2013, p. 109),

A cooperagdo capitalista e a divisdo do trabalho dela indissociavel
realizam-se por formas historicas especificas, que vdo da manufatura,
passando pela grande industria ao novo padrio de acumulagcdo que
Harvey qualifica de "acumulacdo flexivel". O movel dessa transicao
historica € a busca da crescente lucratividade, que se traduz na tendéncia
do capital de desenvolver as forcas produtivas do trabalho social,
reduzindo relativamente o emprego do trabalho vivo — e de capital
variavel — diante da crescente incorporacdo de trabalho morto, ja
realizado e materializado nos meios de producdo — e de capital constante
—, mediante a incorporagdo da ciéncia e da tecnologia nos processos
produtivos.
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As herancas do processo historico brasileiro se acrescem na atualidade. Olhando
concretamente para a realidade, ¢ possivel observar como o processo capitalista tem
transformado significativamente o cotidiano dos homens do campo e da cidade, cuja
finalidade de atingir os objetivos do capital, gerando novas formas de producdo e

reproducgao da vida social.

a andlise historica demonstra que, nas sociedades que sucederam a
comunidade primitiva, havendo sempre um modo de producao
dominante, ele subordina formas remanescentes de modos ja substituidos,
formas que se apresentam como vestigios mais ou menos fortes do
passado — podendo mesmo, em certos casos, ocorrer a combinagdo de
formas de mais de um modo de produg¢do numa sociedade determinada.
Por isso, emprega-se a expressdo formacdo econdmico-social (ou,
simplesmente, formacdo social) para designar a estrutura econdmico-
social especifica de uma sociedade determinada, em que um modo de
producdo dominante pode coexistir com formas precedentes (e mesmo,

com formas que prenunciam elementos a se desenvolverem
posteriormente) (BRAZ; NETTO, 2006, p. 62-63).

Assim, a partir dos elementos revelados pela autora Iamamoto (2013, p. 37)

referente ao processo historico brasileiro:

A desigualdade que preside o processo de desenvolvimento do pais tem
sido uma de suas particularidades historicas: o moderno se constroi por
meio do "arcaico", recriando nossa heranca historica brasileira ao
atualizar marcas persistentes e, a0 mesmo tempo, transformando-as no
contexto da globalizag@o. Isso atribui um ritmo histérico particular ao
processo de mudangas, uma cadéncia historica particular, em que tanto o
novo quanto o velho se alteram. Essa coexisténcia de temporalidades
historicas desiguais faz com que a questdo social apresente, hoje, tanto
marcas do passado quanto do presente, radicalizando-a.

Tais consideracdes brevemente apresentadas tém implicacdes evidentes na vida
cotidiana, alids, uma preocupacao ora suscitada ¢ a de se fazer uma leitura critica da
realidade brasileira como fio condutor para discorrer sobre a politica de saude Brasileira

e a vida cotidiana.

3.2 CONTEXTUALIZACAO DA POLITICA DE SAUDE NO BRASIL:
ELEMENTOS PARA REFLEXAO

Este ensaio tedrico contém uma sintese de elementos que possibilitam refletir

sobre a configuracdo da politica de satde brasileira, cujos avangos e cujas limitagdes na
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relagdo direta e indireta com a vida cotidiana buscamos apresentar criticamente e de
forma abreviada.

Diante dessa questdo, ndo estamos aqui realizando um corte histérico pautado
em datas, mas uma breve aproximagao da tematica em pauta, cujo ponto de partida
baseia-se na saude como direito universal.

A saude no Brasil pode ser compreendida como um campo minado de interesses,
pois findada numa leitura critica sobre esta questdo, podemos evidenciar que a
intervencdo estatal na saude tém inicio no século XX mediante o desenvolvimento
econdmico e no debate sobre a questao social.

O fator preponderante para se pensar em saude funda-se no desenvolvimento
econdmico e no real interesse do Estado na manuten¢do da classe dominante burguesa
frente ao capital, logo os direitos sociais no ambito da saide partem da luta dos
trabalhadores como reivindicagao latente das transformagdes econdmicas e sociais € nao

por meio de concessao do Estado, conforme reitera Lourengo (2004, p. 33):

Com o desenvolvimento da economia ¢ a formacao do Estado moderno
brasileiro, houve necessidade da intervencdo estatal no controle das
doencas, garantindo a mdo de obra trabalhadora. A doenga,
principalmente  epidémica, refletia negativamente nas relagdes
econdmicas, de ambito externo, levando a constituicdo de medidas
protetoras do comércio internacional e secundariamente da saude. [...]
Observamos que o Estado brasileiro tem um desenvolvimento capitalista
tardio e dependente, assim os servigos de saude publica seguirdo estas
caracteristicas, desenvolvendo-se paulatinamente ao lado da economia, a
qual vai estabelecendo novas formas de relagdes sociais e politicas.
Afirmagdo da economia industrial e a constituicao da classe operaria e em
consequéncia as reivindicacdes por melhores condicdes de vida e de
saude favorecerdo a formacdo de politicas publicas e em especial a de
saude.

De acordo com Maria Inés Souza Bravo, esta intervencao estatal ¢ fruto da forca
burguesa em manter a ordem social e mediar a contradicao de classes na reivindicagao

por melhores condicdes de vida e trabalho, visto que:

No Brasil, a intervengao estatal s6 vai ocorrer no século XX, mais
efetivamente na década de 30. No século XVIII, a assisténcia médica era
pautada na filantropia e na pratica liberal. No século XIX, em decorréncia
das transformagdes economicas e politicas, algumas iniciativas surgiram
no campo da satide publica, como a vigilancia do exercicio profissional e
a realizagdo de campanhas limitadas. Nos ultimos anos do século, a
questdo da satde ja aparece como reivindicagdo no nascente movimento
operario. (BRAVO, 2007, p. 89).
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O cenario de mudangas econOmicas e reivindicagcdes do movimento operario
culminou na criagdo de alternativas que atendessem minimamente algumas
reivindicagdes da classe trabalhadora referente as condigdes de vida e trabalho. Dessa
forma, a assisténcia de satide em destaque na época tem carater contributivo e territorial,
pois apenas os trabalhadores urbanos e organizados detinham este beneficio mediante
contribuicao, logo, foi nesse processo embrionario de organizacdo que se formulou a

Previdéncia Social no Brasil, conforme aponta Bravo (2007, p. 90):

Neste periodo, também foram colocadas as questdes de higiene e satde
do trabalhador, sendo tomadas algumas medidas que se constituiram no
embrido do esquema previdenciario brasileiro, sendo a mais importante a
criacdo das Caixas de Aposentadoria e Pensdes (CAPs), em 1923,
conhecida como Lei El6i Chaves. Essas eram financiadas pela Unido,
pelas empresas empregadoras e pelos empregados. [...] Os beneficios
eram proporcionais as contribuicdes.

Na perspectiva fomentada pelos dizeres acima, podemos sinalizar que, através da
luta dos trabalhadores, vé-se despertar algumas alternativas para a assisténcia de saude
ao trabalhador em carater contributivo, porém, ha uma preocupagao do Estado em criar
alguns servicos de atencao a saude para o enfrentamento de doengas, para que estas nao
atingissem a populacdo ativa responsavel pelo crescimento econOmico, ou seja, 0S
trabalhadores. “Assim, a satde torna-se, secundariamente, alvo de medidas publicas, a
saude da sua populacdo, dependia, especialmente, da redugdo e controle dos surtos
epidémicos com a mao de obra trabalhadora, responsavel pela producao.”
(LOURENCO, 2004, p. 42).

Concomitantemente ao cenario politico, as grandes cidades tornam-se o palco
das respostas frente as inquietagdes da classe trabalhadora com a expansao visivel do
processo de industrializacao, a qual requer uma reorganizacao do Estado com foco de

atuacdo das politicas publicas’, contudo, no que tange a saude, poucos foram os

investimentos.

O Estado criou novos impostos, para custear a parte que lhe cabia no
financiamento da Previdéncia. Assim os trabalhadores acabaram arcando

% Nio se tratara, no entanto, nem da substituicdo imediata do acesso ao poder de uma classe por outra,
nem da constituicdo de um novo bloco hegemoénico qualitativamente diverso do anterior [...] Abre-se uma
crise através de hegemonia, estabelecendo-se o chamado “Estado de Compromisso”, que numa situagao
de depressdo econdmica devera tomar iniciativas tendentes a garantir a reprodug@o do capital e as taxas de
acumulacdo das diversas fra¢des burguesas, integrar os setores de classe média urbana, ampliando as
bases de sua participagdo politica e econdmica, e estabelecer mecanismos de controle ¢ desorganizagdo do
movimento popular em crescimento ([AMAMOTO,2005, p. 150).
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com o Sistema duplamente, primeiro com a contribuicdo compulsoéria e
depois por meio de impostos indiretos, que na verdade foram repassados
aos trabalhadores, com o consumo de bens e servigos. Percebemos que
tanto a Previdéncia quanto a politica de satide publica foram instrumento
para relacdo do Estado com a sociedade, sendo esses beneficios
implantados no sentido da concessdo e ndo como direito, tecendo a raiz
histérica do direito aliado a contribui¢do, favorecendo a mescla entre
saude e sistema previdenciario. Dessa maneira, podemos afirmar que a
assisténcia médica oferecida aos trabalhadores e seus dependentes era
oportuna, visto que “concedia um triplo privilégio” a classe trabalhadora.
(LOURENCO, 2004, p. 50).

A saude estava configurada por praticas curativas sem reflexdes de totalidade
sobre o processo saude-doenga, “[...] as primeiras agdes estiveram voltadas para a
doencga, centralizando esforcos em medidas de controle, por meio de mecanismos
estranhos, ou seja, controlando a pessoa portadora de algum mal, porém nao atingia a
causa e o controle da doenca em si”. (LOURENCO, 2004, p. 33).

As primeiras praticas de atencdo a saude voltada apenas para a doenga nado
possibilitou o enfrentamento das consequéncias do processo de industrializagdo pelas
longas jornadas de trabalho, falta de saneamento basico, habitagdo, acessibilidade,
alimentacdo, entre outros, fortaleciam a precarizagao do trabalho e a degradacao da
saude da populacao.

As agdes de saude neste periodo eram ofertadas pelos servicos de caridade dos

grandes senhores e/ou pela Igreja, a fim de atender uma minoria apenas nas questoes

relacionadas as doencas.

E certo que a concep¢do de saude no Brasil, ao longo dos tempos,
privilegiou uma minoria com seus servicos de assisténcia médica. E esses
eram executados por entidades filantropicas, aos que ndo estavam
formalmente vinculados
a Previdéncia, e aos seus segurados por meio dos servigos privados
comprados para esse fim, favorecendo a comercializacdo da saude.
(LOURENCO, 2004, p. 61).

Desse modo, com a preocupagdo em sanar as questoes relacionadas as doencgas
que assolavam a populagdo, o Estado comega a investir em estudos para o
“enfrentamento as doencas, principalmente, aquelas que dizimavam grande nimero de
pessoas, € a emergéncia do Estado Moderno, aliada a politica mercantil, constituiram-se
em fatores importantes para a formacao da saude publica”.(LOURENCO, 2004, p. 23)

A questao territorial € extremamente marcada na politica de satide, pois algumas

iniciativas no interior do pais foram propostas como forma de combate a doencas, areas
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estratégicas como a Amazodnia, dado o interesse econdmico, € nas fazendas, com o

intuito de elevacao dos padrdes de satide e saneamento. Para Bravo (2007, p. 92):

A situacdo da satde da populagdo, no periodo de 1945 a 1964 (com
algumas variagoes identificadas principalmente nos anos de 50, 56 e 63,
em que gastos com saude publica foram mais favoraveis, havendo
melhoria das condi¢des sanitarias), ndo conseguiu eliminar o quadro de
doencas infecciosas e parasitarias e as elevadas taxas de mortalidade
infantil, como também a mortalidade geral.

O movimento de 64 teve uma aceitagdo muito grande por parte dos capitalistas,
que temiam a proliferacdo do socialismo e do comunismo. O golpe de 64 fortalecido
instaurou a ditadura militar no pais. As agdes no campo da satde sofrem alteragdes
assim como todos os servigos direcionados a populacdo. Ainda de acorco com Bravo

(2007, p. 93),

A ditadura significou, para a totalidade da sociedade brasileira, a
afirmacdo de uma tendéncia de desenvolvimento econdmico, social e
politico que modelou um pais novo. Os grandes problemas estruturais nao
foram resolvidos, mas aprofundados, tornando-se mais complexos e com
uma dimensdo ampla e dramatica. Em face da “Questdo Social” no
periodo de 64/74, o Estado utilizou para sua intervencdo o bindmio
repressdo-assisténcia, sendo a politica assistencial ampliada,
burocratizada e modernizada pela maquina estatal com a finalidade de
aumentar o poder de regulacdo sobre a sociedade, suavizar as tensdes
sociais e conseguir legitimidade para o regime, como também servir de
acumulacao do capital.

A luta contra a repressdo e pela redemocratizacio do pais marcou

profundamente a formacdo social brasileira, que experimentou uma profunda crise

econdmica e social cada vez mais complexa.

Na luta pela redemocratizacdo e por melhores condigdes de vida para a
populagdo brasileira, a questao da satide ganha destaque e novas representagdes de luta

na busca de uma satude publica.

A saude nessa década contou com a participacdo de novos sujeitos na
discussdo das condi¢des de vida da populacdo brasileira e das propostas
governamentais apresentadas para o setor, contribuindo para o amplo
debate que permeou a sociedade civil. Satde deixou de ser interesse
apenas dos técnicos para assumir uma dimensdo politica, estando
estreitamente vinculado a democracia. (BRAVO, 2000, p. 109).
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A luta pela saude publica neste momento ganha novas participagdes na busca por

propostas que possibilitem a transformacdo da degradante situacdo sanitaria da
populagdo.
O movimento sanitario, como ficou conhecido, “foi uma das mobilizagdes de maior
expressao ocorridas no pais. Além disso, era formada por profissionais da satde, que
articulados a sociedade civil, discutiam diariamente a respeito da saude publica
brasileira.” (LOURENCO, 2004, p. 60).

Enquanto as agdes na esfera estatal seguiam sem muita alteracdo quanto ao seu
conteudo, a reforma sanitaria vinha de discussdes e propostas para a implementacao de

um novo modo de conceber saude enquanto direito, Bravo (2007, p. 96) coloca que:

As principais propostas debatidas por esses sujeitos coletivos foram a
universalizagdo do acesso; a concepgdo de satide como direito social e
dever do Estado; a restruturacdo do setor através da estratégia do Sistema
Unificado de Saude, visando um profundo reordenamento setorial com
um novo olhar sobre a satde individual e coletiva; a descentralizagao do
processo decisorio para as esferas estadual e municipal, o financiamento
efetivo e a democratizacdo do poder local através de novos mecanismos
de gestdo — Conselhos de Satde.

As propostas apresentadas como reestruturagdo do modelo de satude possibilitou
a conquista de espago no cendrio publico no ambito da satde, com a intengdo de trazer

como pauta o debate sobre a satide coletiva de carater publico e acesso de todos.

Em sintese, podemos dizer que a proposta do movimento sanitario
objetivava a descentralizacdo do poder central, o fortalecimento do poder
publico e o atendimento a populagdo em geral. Além disso, procurava dar
prioridade para as atividades preventivas sem causar prejuizos aos
servicos assistenciais, a universalizacdo do atendimento e a participagdo
da comunidade. (LOURENCO, 2004, p. 62).

A VIII Conferéncia Nacional’ de Satude foi o divisor de aguas quanto a
socializag¢do a nivel nacional sobre o que ocorria no interior das discussdes pela reforma

na saude brasileira, como relata Bravo (2007, p. 96):

Os debates sairam dos seus foruns especificos (Associacdo Brasileira de
P6s-Graduagdo em saude coletiva, Centros Brasileiros de Estudos de
Saude, Medicina Preventiva, Saude Publica) e assumiram outra dimensao

Na VIII Conferéncia Nacional de Saude, realizada em Brasilia, em 1986, foram debatidos inimeros tema
inovadores, como a relagdo entre a saude publica e a sociedade, com a participagdo de entidades
representativas da sociedade civil. (SIMOES, 2007, p.114 - 115)
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com a participagdo das entidades representativas da populagdo:
moradores, sindicatos, partidos politicos, associagdes de profissionais e
parlamento. A questdo da saude ultrapassou a analise setorial, referindo-
se a sociedade como um todo, propondo-se ndo somente o Sistema Unico,
mas a Reforma Sanitaria.

A perspectiva de reordenamento da satde publica foi preponderante para
garantir direitos sociais & populagdo. E importante ressaltar que a luta social, principal
fermento na busca pelos direitos sociais universais, ¢ um fruto histoérico de tensoes e
contradigdes entre capital-trabalho marcado por repressdes e criminalizagdo da
democracia.

Dessa forma, como aponta Mota (2007, p. 40),

As politicas de protegdo social, nas quais se incluem a satde, a
previdéncia e a assisténcia social, sdo consideradas produto histérico das
lutas do trabalho, na medida em que respondem pelo atendimento de
necessidades inspiradas em principios e valores socializados pelos
trabalhadores e reconhecidos pelo Estado e pelo patronato. [...] Trata-se
de uma contradicao da sociedade capitalista, cujas media¢des econdmicas
e politicas imprimem um movimento dindmico e dialético.

Como resposta aos enfrentamentos pela redemocratizacdo, pela garantia de
direitos universais a populagdo brasileira frente a crise vivida por anos de repressao, a
Constitui¢ao Brasileira de 1988 torna-se um marco legal que busca, conforme aponta
Bravo (2007, p. 98) “corrigir as historicas injusticas sociais acumuladas secularmente,
incapaz de universalizar direitos, tendo em vista a longa trajetéria de privatizar a coisa
publica pelas classes dominantes”.

Dessa forma,

a satde como uma questdo de cidadania ¢ fruto do processo da Reforma
Sanitaria, da posicdo politica que transforma privilégio de poucos
(modelo contributivo), no qual as pessoas que recorriam aos seus Servigos
e ndo tinham carteira de trabalho assinada ou que nao estavam vinculadas
a Previdéncia, eram consideradas indigentes em direito universal sob a
¢gide do Estado. (LOURENCO, 2004, p. 64).

Ainda para substanciar essa discussao, a autora Marilena Chaui (1997, p. 48-49)

ressalta que:

os imperativos do mercado s3o racionais € que, por si mesmos, sao
capazes de organizar a vida econOmica, social e politica, introduz a ideia
de competicdo e competitividade como solo intransponivel das relagdes
sociais. Desta forma transforma a violéncia econdomica em paradigma e
ideal da acdo humana [...]. O neoliberalismo, fragmentado e dispersando a
esfera da producao, por meio da terceirizacdo, usando a velocidade das
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mudangas cientificas, tecnologicas e dos meios de informacgao, operando
como o desemprego e a inflacdo estruturais, fez com que o capital
passasse a acumular-se de modo oposto a sua forma classica, isto €, nao
por absor¢do e incorporacdo crescente dos individuos e grupos ao
mercado de trabalho e do consumo, mas por meio da exclusdo crescente
da maioria da sociedade, polarizando-a em dois grandes blocos: o da
caréncia e o do privilégio absoluto [...].

A Constituicdo Federal Brasileira de 1988, apesar de ser fruto de luta
democratica, tem carater mercantil, pois os direitos sociais ora apresentados como
mecanismo de acesso publico, tornam-se mecanismo de acumulo de capital, cujos
financiadores continuam a ser protagonizados pela populacdo brasileira através de

impostos.

Presenciamos hoje no mundo contemporaneo uma transformacao
significativa dos padrdes de produg¢do e acumulacdo capitalista, com
profundas alteragdes na dindmica internacional do capital e da
concorréncia intercapitalista, implicando uma reestruturacao dos Estados
nacionais em suas relagdes com as classes sociais. (IAMAMOTO, 2013,
p- 173).

Outra questdao marcante se dara na transferéncia de responsabilidades do Estado
para a sociedade civil, alids ndo podemos aqui deixar de registrar a intensa pactuagao de
capital internacional em investimentos publicos.

Nos dizeres de Bravo (2007, p. 100),

A proposta de politica de satide construida na década de 80 tem sido
desconstruida. A saude fica vinculada ao mercado, enfatizando-se as
parcerias entre sociedade civil, responsabilizando a mesma para assumir
os custos da crise. A refilantropizacdo ¢ uma das manifestacdes com a
utilizagdo de agentes comunitarios, cuidadores para realizarem atividades
profissionais, com o objetivo de reduzir custos. [...] assim verificou-se o
descumprimento dos dispositivos constitucionais e legais e uma omissao
do governo federal na regulamentacdo e fiscalizacdo das agdes em saude
em geral. [...] questdes que comprometeram a possibilidade de avanco do
SUS como politica social.

O Sistema Unico de Satide (SUS) defendido e regulamentado pela Constituigdo
Federal de 1988 ¢ um avango e um retrocesso a0 mesmo tempo, visto que nossas
herangas econdmicas, politicas e sociais sao fortemente identificadas na nao efetivagao
real deste sistema.

Como base para essa afirmagdo, novamente busco referéncia nos dizeres de

Bravo (2007, p. 107):



35

O SUS completou 15 anos de existéncia e, ndo obstante ter conseguido
alguns avancos, o SUS real estd muito longe do SUS constitucional. Ha
uma enorme distancia entre a proposta do movimento sanitario e a pratica
social do sistema publico vigente. O SUS foi se consolidando como
espaco destinado aos que ndo tém acesso aos subsistemas privados, como
parte de um sistema segmentado. A proposicdo do SUS inscrita na
Constituicdo Federal de 1988 de um sistema publico universal ndo se
efetivou. [...] vem fortalecendo valores individualistas que fortalecem a
consolidagdo do SUS para os pobres e a segmentacdo do sistema.

Nesse sentido, podemos aqui levantar alguns pressupostos para compreender a
politica de satde na atualidade e as suas configuragdes. O direito a saude publica
gratuita, universal, igualitdria e integral ficaram expostos apenas no plano
constitucional, com poucas materializagdes reais no campo da saude. Outro aspecto a
ser levantado neste debate refere-se a questao territorial de acesso aos servigos publicos,

em especial a politica de saude.

A recuperacao de alguns dos pontos basicos da proposta governamental
permite perceber que a execugdo da Reforma do Estado choca-se,
radicalmente, com as conquistas sociais obtidas na Carta Constitucional
de 1988. Os principios da privatizagdo, descentralizagdo e focalizacao
direcionam as a¢des no campo das politicas sociais publicas. O campo da
seguridade social sofre uma clara cisdo, uma vez que apenas a
Previdéncia Social Basica permanece como atividade exclusiva do
Estado, enquanto o horizonte da educagdo e saude ¢ o da privatizagdo, ou
melhor, da "publicizagdo", sujeitas a regulagdo do mercado, ainda que
subsidiadas pelo fundo publico. Este processo amplia o espago das
grandes corporagdes empresariais e das Organizagdes Nao
Governamentais — ONGs — na gestdo e execucao de politicas sociais, com
amplas repercussoes nas condi¢des de trabalho e no mercado de trabalho
especializado. IAMAMOTO, 2013, p. 122-123).

3.3 SISTEMA UNICO DE SAUDE E TRATAMENTO FORA DE DOMICILIO:
DIREITO UNIVERSAL OU DIREITO TERRITORIALIZADO

Esta breve aproximagio entre o Sistema Unico de Saide e o Programa de
Tratamento Fora de Domicilio tem a intencdo de considerar alguns pressupostos
subsidiados pelos aspectos legais assegurados pela Constituicdo Federal Brasileira e
problematizar a relagao entre o SUS real e o SUS constitucional na interface com o

Programa de Tratamento Fora de Domicilio.
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Para fomentar este estudo, abordaremos os aspectos legais e estruturantes da
politica de saude e do Programa de Tratamento Fora de Domicilio na relagao com a vida
cotidiana do homem.

Pensando a saude como um direito social assegurado a todos os cidadaos
brasileiros, ¢ importante ressaltar o processo de luta por uma saude publica e de

qualidade a todos, de carater universal e igualitario.

Assim, quando o Estado declara que saude ¢ direito de todos e dever do
Estado, estd garantindo, legalmente, o direito desta a todos os brasileiros.
Desvincula-se a contribuicdo direta e compulsoéria, ao garantir
universalizagdo de cobertura no 4ambito de protecdo social,
especificamente dentro do SUS, que tem como principios basicos: a
integralidade, a equidade e a universalizagdo. (LOURENCO, 2004, p.
64).

Nessa perspectiva, a década de 1980 intensificou a luta por um modelo de saude
bem diferente ao qual temos na atualidade. O modelo defendido culminou na cria¢ao do
Sistema Unico de Saude, com universalidade, igualdade, integralidade e participagdo da

sociedade, ficando aplicado na Constituicdo de 1988 e na Lei Organica da Saude (LOS).

Em 1988, a Constituicdo Federal, que representa a Lei maior da nacao
brasileira, criou uma se¢do sobre saude como parte integrante da ordem
social. Ja em 1990 passa a contar com a criagdo da Lei Organica da Satde
(LOS — 8080/90), a qual organiza os cinco artigos (196 ao 200) da
Constituicdo, reforcando e imprimindo parametros e instrumentos legais
do funcionamento do SUS no pais. E ainda como parte do processo de
descentraliza¢do, indicando a competéncia e responsabilidade dos
municipios. (LOURENCO, 2004, p. 86).

Conforme previsto pela Constituicio Brasileira de 1988%, a Saude é um direito
social publico universal que compde o sistema de Seguridade Social: Satde,

Previdéncia e Assisténcia Social.

Art. 196. A satde ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido
mediante politicas sociais e econdomicas que visem a reducdo do risco de
doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e
servicos para sua promogao, protegdo e recuperacao (BRASIL, 1988).

¥ «“A Carta Constitucional de 1988, fruto do protagonismo da sociedade civil nos anos 1980, preserva e
amplia algumas conquistas no campo dos direitos sociais. Prevé a descentralizagdo e a municipalizagdo
das politicas sociais, institui os Conselhos de Politicas e de Direitos. Essas s2o outras possibilidades de
trabalho abertas ao nivel dos municipios, de reforco do poder local, ampliando os canais de participacdo
da populagdo na formulagao, fiscalizagdo e gestdo de politicas sociais.” (IAMAMOTO, 2013, p. 48).
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O SUS implicou na mudanga do conceito de saide e na democratizagdo das agoes.
No artigo 196 da Constitui¢ao Federal Brasileira de 1988 ¢ o primeiro pressuposto a ser
analisado, pois temos nesta citacao a saude como direito de todos, de acesso universal e
igualitario aos servigos de promogao, protecao e recuperagdo. Somente nesta afirmacao
¢ possivel observar o retrocesso da politica de saude na atualidade, momento em que se
fragmentam as acoes e servicos de saude.

A partir do SUS, com a mudanga do entendimento de saude, leva-se em conta nao

apenas o fator “doeng¢a”, mas os fatores que estimulam e cercam a vida social.

§ - 3° - A saude tem como fatores determinantes e condicionantes, entre
outros, a alimentagdo, a moradia, o sancamento basico, 0 meio ambiente,
o trabalho, a renda, a educagdo, o transporte, o lazer e o acesso dos bens e
servicos essenciais; os niveis de satde da populagdo expressam a
organizacdo social e econdmica do Pais (BRASIL 2005/2008).

E importante elucidarmos que (para nos) a expressdo satide exerce uma relagio e
uma correlacdo direta com a vida cotidiana, principalmente no que se refere as
condig¢des e aos modos de vida da populagdo. Nesse sentido, podemos elencar que “[...]
sdo recentes os avangos no Brasil, pois somente em 1988 ¢ que as medidas de acesso
aos servigcos de saude sdo declaradas como direito.” (LOURENCO, 2004, p. 18)

Conforme aponta a autora Edvania Lourengo (2004, p. 18):

Historicamente, a saide vem se desenvolvendo, concomitantemente, com
as civilizagdes, tanto no que se refere ao seu modo de vida, quanto a sua
organizacdo social, econdmica, politica e cientifica. Desse modo, a sua
defini¢do foi e € preponderante, visto que a partir da sua conceituacao e
do entendimento que determinada sociedade tem em relagdo a satde, ¢
que sdo possiveis o planejamento de suas acdes e a busca pela efetivacao
de sua medidas, as quais garantam ou proporcionem padrdes de vida mais
saudaveis.

Apoiado nas referéncias do Ministério da Saude (1999),

O Sistema Unico de Satide — SUS — foi criado pela Constitui¢do Federal
de 1988 e regulamentado pelas Leis n.° 8080/90 e n® 8.142/90, Leis
Organicas da Saude, com a finalidade de alterar a situagdo de
desigualdade na assisténcia a Satde da populagdo, tornando obrigatdrio o
atendimento publico a qualquer cidaddo, sendo proibidas cobrangas de
dinheiro sob qualquer pretexto.
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O SUS preconiza a descentralizagdo e a hierarquizacdo dos servigos de satide com
a intengdo de atender a populagdo em seu territdrio € que os servigos estejam cada vez

mais proximos aos municipios, conforme aponta a NOB/96 evidenciada pela autora:

As disposicdes legais contidas na Norma Operacional Basica (NOB) 93-
96 normatizaram e estimularam o processo de municipalizacdo de satde.
De acordo com a NOB 01/96 sdo estabelecidos diferentes niveis de
gestdo, tais como: incipiente, parcial e semiplena, enquanto complexidade
e responsabilidades, permitindo situacdes e periodos de transicdo no
processo de descentralizacdo da politica de saude publica. Isso contribuiu
para a responsabilidade de planejamento e descentralizacdo do SUS, visto
que estabelece critérios para a gestdo da saude publica, os municipios
passam a ser co-responsaveis por essa area, ou seja, o que antes se
restringia ao poder federal se aproxime cada vez mais dos locais em que
os servicos de satide sdo prestados a populacdo: os municipios. Dos
varios pontos positivos facilitou a criagdo de espacos publicos para a
defesa dos interesses da populacdo e a sua participagdo. (LOURENCO,
2004, p. 90).

Quando adicionado o ingrediente territorial, temos rupturas significativas e
diferenciagdes dos servigos de atengdao a satide prestada a sociedade, visto que, em
grandes centros industriais e de poténcia econdmica, podemos encontrar servigos que
atendam uma parcela da populacdo nos niveis de atencdo: basica e de alta
complexidade, mas esta ndo ¢ uma realidade nos interiores do Brasil, onde temos
sujeitos sociais que para acessar aos servigos de saude se deslocam de seus territorios na

busca de atendimento médico especializado,

significando divisdo de servicos em nivel de complexidade crescente;
assim, um servi¢o primario ao deparar-se com um paciente exigente de
atencdo mais complexa deve saber para onde tal paciente deve ser
encaminhado. E a referéncia e contra-referéncia: o paciente tem acesso
aos servigos de saude através de um servigo de menor complexidade na
medida de suas necessidades individuais (executadas as situagdes
emergenciais). E a hierarquiza¢io de servigos em nivel de complexidade
crescente [...], € a distribuicdo espacial de servigos de saude, em qualquer
nivel de complexidade, organizados para atender a populacdo de uma
regido, exigente de simultanea hierarquizacdo desses niveis, cada qual
com resolutividade propria. (SANTOS, 1997, p. 254).

O SUS de fato possui diretrizes de atencdo a satide para melhor atender a
populagdo, porém, como ja evidenciado, os servicos especializados sao direcionados aos
territorios economicamente potentes, em grandes centros urbanos, que possuem a

especificidade tecnoldgica e de recursos humanos, mas que limita a acessibilidade da
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populagdo principalmente para aqueles que necessitam deslocar-se em grandes

distancias territoriais.

Infelizmente, como meu estado (Amazonas), minha cidade ndo tinha um
tratamento adequado pra mim, porque o nosso Estado, ele ndo tem uma
demanda, ainda que possa atender os pacientes com esse tipo de acidente
que no caso € o escalpelamento. Foi dificil porque quando eu recebi a
noticia de sair do meu Estado pra vir pra uma capital muito maior que a
minha, sem familia, sem ninguém, entdo pra mim foi muito dificil eu
aceitar, vocé vai ter que viajar pra Sdo Paulo e tudo", como? Nao tinha
recurso, até entdo eu ndao pensava como eu penso hoje, eu ndo tinha
cabeca pra pensar todo o processo, eu falei "como eu vou viajar?"
(Suelem, depoimento colhido em 2016).9

A real conjuntura da politica de satde, como visto na narrativa acima, torna-se
duplamente financiada pela populagdo brasileira, pois, para além dos impostos
direcionados ao custeio da Politica, ficam também sob os recursos pessoais gastos
oriundos do tratamento médico especializado, assisténcia farmacéutica e despesas
pessoais de manutengao rotineira. Logo ndo podemos deixar de registrar que, para além
da questao financeira, as questdes que perpassam o campo subjetivo, social, emocional,
das relacdes, enfim, tudo o que cerca o humano enquanto totalidade, sdo custos nao
mensuraveis pelas estatisticas econdmicas e pelas legislagdes.

No entanto, consagrada como direito no Sistema Unico de Saude, apoiando-se em

seus principios e diretrizes, segundo a lei 8080/90:

Art. 7° As acdes e servicos publicos de saude e os servigos privados
contratados ou conveniados que integram o Sistema Unico de Saude -
SUS sdo desenvolvidos de acordo com as diretrizes previstas no artigo
198 da Constituicao Federal, obedecendo ainda aos seguintes principios:

I - universalidade de acesso aos servigos de satde em todos os niveis de
assisténcia;

IT - integralidade de assisténcia, entendida como um conjunto articulado e
continuo das agdes e servigos preventivos e curativos, individuais e
coletivos, exigidos para cada caso em todos os niveis de complexidade do
sistema;

IIT - preservacdo da autonomia das pessoas na defesa de sua integridade
fisica e moral;

IV - igualdade da assisténcia a saude, sem preconceitos ou privilégios de
qualquer espécie;

V - direito a informacao, as pessoas assistidas, sobre sua satde;

VI - divulgagdo de informagdes quanto ao potencial dos servicos de saude
e sua utilizagc@o pelo usuario;

? Entrevista concedida por: SUELEM. Entrevista I. [2016]. Entrevistadora: Lara Terezinha Rodrigues
Rosa. Sdo Paulo, 2016. As entrevistas na integra serdo mantidas em sigilo. Vale dizer, ainda, que, por
uma questdo de melhor apresentagdo, sempre que citarmos dados provenientes das entrevistas,
anotaremos apenas o primeiro nome da pessoa entrevistada seguido da informag¢ao “depoimento colhido
em 2016 entre paréntesis ao final da citagao.
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VII - utilizag¢do da epidemiologia para o estabelecimento de prioridades, a
alocagdo de recursos e a orientagdo programatica;

VIII - participagdo da comunidade;

IX - descentralizacdo politico-administrativa, com direcdo inica em cada
esfera de governo:

a) énfase na descentralizagdo dos servicos para os municipios;

b) regionaliza¢do e hierarquizagdo da rede de servigos de saude;

X - integracdo, em nivel executivo, das acdes de satde, meio ambiente e
saneamento basico;

XI - conjugacdo dos recursos financeiros, tecnoldgicos, materiais e
humanos da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios, na
prestacdo de servigos de assisténcia a saude da populacao;

XII - capacidade de resolugdo dos servigos em todos os niveis de
assisténcia;

XIII - organizagdo dos servigos publicos de modo a evitar duplicidade de
meios para fins idénticos. (BRASIL 2005/2008).

Os principios e diretrizes arquitetados para a consolidagdo do Sistema Unico de
Satde traz como proposta uma politica de satide que atenda o homem na sua totalidade,
porém, a missdo do Estado em sistematizar e articular os servicos de atendimento
publico passa por um sucateamento em todas as esferas de atencdo, cuja realidade
baseia-se numa tendéncia de terceirizagao, filantropizacgao e privatizagoes.

Conforme sinaliza a autora Marilda lamamoto (2013, p. 43):

Importa deixar claro que ndo se trata de um ressurgimento da velha
filantropia, do século XIX. O que se presencia ¢ "filantropia do grande
capital", resultante de um amplo processo de privatizagdo dos servigos
publicos. Nao mais aquelas agdes levadas a efeito por "pessoas de boa
vontade", mas uma outra "filantropia", estabelecida sob novas bases, nao
mais romanticas, mas integradas ao desenvolvimento das forcas
produtivas. Dotada de alta eficacia, evocando a solidariedade social na
parceria entre a sociedade civil e o Estado, ¢ entretanto incapaz de deter,
ou apenas encobrir, o outro produto daquele desenvolvimento, a
reproducdo ampliada da pauperizacdo, que, no mundo contemporaneo,
atinge niveis de barbarie social.

Para alimentar esse importante elemento a fim de compreender a realidade de

saude atual no Brasil, nas palavras das participantes desta pesquisa:

A satde em Cuiabéd é um tanto precaria, porque, nossa, eu acho que de
uma forma geral no Brasil, mas Cuiaba realmente ndo tem, ainda hoje nao
tem, nenhum médico que pode ser responsavel pelo tratamento dela, ao
menos pra ver um exame, pra se fazer um exame nao tem. Os exames sao
feitos particular e ele vem pra Sao Paulo e ele volta pra mim pra eu poder
mandar pros médicos aqui, entdo... € ndo tem médico assim que eu possa
confiar e falar "ndo, vou levar a Suzane Camila a tal médico que vai ser
bom". A gente, geralmente, vai em postos de saude, também com falta de
médico, bem precario, falta de material, as vezes até de medicacdo, ¢
precaria a saide em Cuiaba. E justamente por isso que nds chegamos a vir
pra ca, gracas a Deus, se ndo teria perdido a minha filha.” (Carla,
depoimento colhido em 2016).
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“Nossa, de 14 é muito precério, [Sergipe] viu. E muito precario. Eu sinto
muito feliz gragas a Deus por vir pra ca, por ter o tratamento que existe,
né, e as passagens do governo que da pra vim ca. Porque 14, em Sergipe,
infelizmente, 14 ¢ muito precario. La ndo daria certo pra mim, tenho muito
medo na verdade. Qualquer exame prefiro fazer aqui em Sao Paulo. Passa
aqui mais tempo, mas vale a pena do que 14. La ¢ muito dificil. Muito
complicado.” (Aparecida, depoimento colhido em 2016).

Ainda envolvido nos principios legais de efetivacao dos direitos sociais de saude, a
fundamentagao na execucao do SUS, tais como: universalidade, equidade, integralidade,
descentralizagdo, participagao social e regionalizagao tornam-se controvérsias ao SUS
que identificamos na atualidade.

Tais consideragdes acima referidas pelas participantes da pesquisa permitem
evidenciar o carater regressivo do SUS, pois apesar do avango evidente quanto ao
direito a satde temos ainda a precarizacao dos servigos publicos de atendimento a
populagdo, assim como em alguns casos se faz necessario pagar pelo atendimento de

saude que deveria ser ofertado sem nenhum custo a toda a populagao.

A politica publica de satde tem encontrado notdrias dificuldades para sua
efetivagdo, como a desigualdade de acesso da populagdo aos servigos de
saude, o desafio de construcdo de praticas baseadas na integralidade, os
dilemas para alcancar a equidade no financiamento do setor, os avangos e
recuos nas experiéncias de controle social, a falta de articulagdo entre os
movimentos sociais, entre outras. Todas essas questdes sdo exemplos de
que a construcdo e consolidagdo dos principios da Reforma Sanitéria
permanecem como desafios fundamentais na agenda contemporanea da
politica de saude. (CFESS, 2010, p. 21)

Nessa perspectiva, o SUS, na intengao de possibilitar o atendimento médico
especializado, sistematizou, através da portaria SAS n° 55, de 24/02/1999, pelo
Ministério da Saude, e normatizou o Tratamento Fora do Domicilio, tornando-o um
instrumento legal na garantia do acesso de pacientes a outras unidades de saude para a
realizagdao de tratamento médico fora de sua regido de abrangéncia, quando esgotados

todos os meios de tratamento no local de residéncia e/ou regido e estado.

A portaria SAS n° 55, de 24/02/1999, estabelece como diretrizes legais:

Art. 1° - Estabelecer que as despesas relativas ao deslocamento de
usuarios do Sistema Unico de Saide — SUS para tratamento fora do
municipio de residéncia possam ser cobradas por intermédio do Sistema
de Informag¢des Ambulatoriais — SIA/SUS, observado o teto financeiro
definido para cada municipio/estado.
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§ 1° - O pagamento das despesas relativas ao deslocamento em TFD s6
sera permitido quando esgotados todos os meios de tratamento no proprio
municipio.

§ 2° - O TFD sera concedido, exclusivamente, a pacientes atendidos na
rede publica ou conveniada/contratada do SUS.

§ 3° - Fica vedada a autorizagdo de TFD para acesso de pacientes a outro
municipio para tratamentos que utilizem procedimentos assistenciais
contidos no Piso da Atengao Basica — PAB.

§ 4°- Fica vedado o pagamento de didrias a pacientes encaminhados por
meio de TFD que permanecam hospitalizados no municipio de referéncia.
§ 5° - Fica vedado o pagamento de TFD em deslocamentos menores do
que 50 Km de distancia e em regides metropolitanas. (MINISTERIO DA
SAUDE, 1999).

Como referéncia na tematica, o Estado de Sao Paulo possui um Manual de

Normatizagao do Tratamento Fora do Domicilio do Estado de Sao Paulo, o TFD é:

O TFD é um beneficio que os usuarios do Sistema Unico de Saude podem
receber que consiste na assisténcia integral a satde, incluindo o acesso de
pacientes residentes no Estado de Sdo Paulo a servigos assistenciais
localizados em municipios do proprio Estado ou outras unidades
Federativas, quando esgotados todos os meios de tratamento e/ou
realizagdo de exame auxiliar diagndstico terapéutico no local de
residéncia (Municipio/Estado) do paciente e desde que o local indicado
possua o tratamento mais adequado a resolucao de seu problema ou haja
condicdes de cura total ou parcial. Por meio do TFD s@o dadas condigdes
para deslocamento e permanéncia do paciente e seu acompanhante,
quando indicado por médico do SUS. O periodo de permanéncia no local
do tratamento deve ser limitado ao periodo estritamente necessario a fase
do tratamento. (SAO PAULO, 2009, p. 4-5).

No tocante a portaria que normatiza o Programa de Tratamento Fora de
Domicilio, observa-se que apds o esgotamento dos procedimentos de saude no territorio
de abrangéncia do paciente se faz necessario o deslocamento deste para outra
localidade, cujas despesas referentes ao trajeto e uma ajuda de custo serdo custeadas
através do Programa Tratamento Fora de Domicilio.

O significado do TFD, para além dos padroes legais:

O TFD ¢ uma briga, desde o inicio o TFD ¢ uma briga, uma briga feia
mesmo porque ndo sei por que ¢ que eles ndo t€ém os médicos, ndo tem,
ndo faz os exames, ndo tem um médico pra atender que seja responsavel
pelo figado e eles ndo conseguem ter eficiéncia que € necessaria, mas da
mesma forma, ainda assim, acho que ndo devo reclamar tanto, até porque,
de alguma forma nunca me faltou passagem, faltam pra outras pessoas,
mas pra mim e pra minha filha e meu neto ndo faltam, até porque eles nao
trabalham com o transplante, eles ndo conhecem, praticamente, o
transplante, entdo a gente vem, mas ¢ dificil, ainda assim ¢ uma briga,
sabe, essa tal da ajuda de custo que nunca sai, ¢ uma ajuda custosa mesmo
e a gente tem que correr atrds, mesmo assim a gente tem que correr atras,
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e muito, pra poder chegar aqui em Sdo Paulo, mas ta valendo.” (Carla,
depoimento colhido em 2016).

Eu acho assim, quando a gente vem da nossa cidade, o nosso que ¢ o
tratamento fora domicilio, ele ndo € satisfatorio pra nds, porque nos, as
vezes, ficamos sem dinheiro até mesmo pra comprar um pao. E vocé fica
esperando eles parecem que nao tdo ai pra nossa necessidade, parece que
nos viemos pra ca passear ou sei 1a, num sei o que passa pela cabega
deles, mas eu so tenho a falar que do meu Estado ¢ péssimo, o TFD do
meu Estado € péssimo, vocé€ nunca tem aquele apoio de dizer: ndo, vocé
ja vai, quando vocé precisar de outra nova ajuda de custo. E também eu
quero dizer que ndo ¢ facil a gente vim pra fazer um tratamento como eles
mandam a gente, fora domicilio, que ¢ fora da nossa cidade, ndo ¢ facil,
gente. (Aldemires, depoimento colhido em 2016)

Em Sao Paulo ¢ dificil, ¢ complicado, a gente vem pra c4, vim pelo TFD
aqui uma ajuda de custo pra chegar aqui, eu t6 aqui desde fevereiro, vim
em fevereiro, marco, abril, maio e ndo recebi ainda, se eu fosse depender
deles. Ainda bem que tem a casa de apoio, mesmo assim, a crise ta ruim
por causa do mundo, mas ainda bem que aqui pra gente, porque se fosse
do dinheiro mesmo da gente, a gente ndo tinha como viver, ¢ muito pouco
e ainda mais ndo ta pagando direito, ndo t4 pagando a gente, acho que
deveria até ser mais porque eu acho que € um pouco demais, a gente gasta
muito aqui em Sao Paulo, aqui ¢ tudo muito caro. Vai no mercado aqui,
entdo ndo dd como a gente sobreviver com esse pouco do TFD, ¢
pouco.Eu acho que poderia melhorar mais, mas ¢ bom, mas eu acho que
devia melhorar mais, que as mae passa muito sufoco aqui e o TFD, as
vezes, ndo t4 nem ai porque eles ndo sabem, o que gente passa aqui, eles
ndo ddo muita atenc@o, ndo ta na nossa pele. Entdo acharia que devia
melhorar mais pras maes sofredoras que vem direto pra cd, ta todo més
aqui. Na verdade eu acho que ja deveria vir com o dinheiro na mao. Eu t6
ha um més aqui, eu vou todos os dias no médicos e nos exames, entao
praticamente eu passo quase um més aqui, entdo devia dar um més pra
gente ficar com o dinheiro na méo pra gente ter mais um apoio pra gente
gastar aqui com remédio, com comida mesmo, com lanche porque na casa
de apoio ndo da lanche, entdo a gente ja devia vir pra c4 com o dinheiro
na mao, coisa que nunca acontece, nunca acontece. (Aparecida,
depoimento colhido em 2016).

Concomitante ao tratamento de Saude e a todas as inquietagdes, preocupagoes,
expectativas e mudancas na vida cotidiana deste ser social, que se desloca em fungdo do
tratamento para um territorio desconhecido, cuja realidade econdmica, cultural e social
sdo totalmente opostas ao vivenciado, as despesas do tratamento ndo sdo totalmente
custeadas pelo Programa de Tratamento Fora de Domicilio, como, por exemplo,
acomodacao, alimentacdo, transporte, medicagdo, entre outras, somente com a ajuda de
custo repassada nao ¢ suficiente para a manutengdo, em alguns casos, ha uma tendéncia
ao empréstimo bancario para cumprir com todas as despesas que cercam um tratamento

médico fora de domicilio.
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E muito pouco o dinheiro, ¢ pouco, eu acho. Na verdade as mies da casa
de apoio que vem de 14 pra ca pra acompanhartinha que ter um salario do
TFD pras maes, entendeu, um saldrio minimo porque a gente ndo faz
nada, ndo pode trabalhar, ndo pode nada, e o dinheiro que ganha do TFD
a gente gasta tudo aqui, entdo, Sdo Paulo pra mim € assim, eu nunca me
acostumo em S3o Paulo muito, porque eu sou de Sergipe, lugar 14 ¢ muito
quente. Minha renda ndo da pra Sdo Paulo pra mim s6 pra tratamento.
(Aparecida, depoimento colhido em 2016)

Sdo Paulo pra mim ¢ uma cidade acolhedora, que me acolheu, que
acolheu a minha filha, que deu o recurso ideal pra que eu ndo a perdesse,
né, a cidade Sao Paulo pra mim ¢ isso, ¢ o Hospital Sdo Paulo, a Casa de
Apoio, que sdo coisas assim, na redondeza, mas ¢ uma cidade que o custo
¢ dificil, viu, ¢ bem alto, ¢ bem complicado porque mesmo que a gente
esteja em casa de apoio, mas sempre falta alguma coisa, a gente tem
entdo, tudo ¢ muito assim caro em vista da minha cidade o custo é bem
mais alto, ¢ bem mais complicado pra viver aqui. Alimentagdo ¢ cara,
tudo ¢ muito caro. E bem custoso (Carla, depoimento colhido em 2016).

Sado Paulo pra mim é muito dificil, porque Sdo Paulo ¢ muito grande, a
gente ndo tem conhecimento, a gente vem pra cd sem conhecer ninguém,
entdo, por esses tempos assim que eu ja passei aqui pra mim € muito
dificil, pra mim é muito dificil, vocé vim da sua cidade pra cé cuidar dum
filho é muito dificil, muito, muito, muito mesmo, muito dificil. O nosso
TFD pra mim eu ndo acho que ele seja suficiente pra arcar com as nossas
necessidades porque sempre deixa ndés na mao ndo € s6 com nds do
Amazonas, eu vou falar aqui por todas as maes que precisam desse TFD,
a gente td precisando que alguém olhe por nods porque a gente
praticamente a gente ta esquecido porque em vez de melhorar pra nos, faz
piorar porque as vezes a gente vem pra cd, volta pra nossa casa e nos nao
recebemos ajuda de custo, quando vocé chega 14 ele ainda quer que voce
dé comprovante de tudo em que vocé gastou. O TFD da minha cidade ¢
setecentos e dez reais, eu fago uma pergunta pra mim mesma: o que eu
faria com esses setecentos reais pra mim e pra minha filha? Nada, nada,
porque aqui vocé€ vai comprar um remédio ¢ um absurdo. Quando a
minha filha faz cirurgia praticamente o dinheiro vai embora tudo, porque
ndo ¢ barato os remédios da plastica ndo sdo baratos e com o que eu fico
pra mim sobreviver eu € minha filha? Com nada, porque o dinheiro vai
embora s6 no remédio. (Aldemires, depoimento colhido em 2016).

O debate sobre o Programa de Tratamento Fora de Domicilio no Brasil ¢ pouco
sinalizado e discutido, no entanto, as narrativas acima referidas nos revelam uma
realidade distante dos dispositivos legais, pois possibilitar o acesso ao atendimento
médico ndo caracteriza assegurar o direito ao tratamento médico especializado, visto
que esses sujeitos se deslocam do seu territério e de toda sua realidade cotidiana:
familia, trabalho, entre outras coisas, na busca pelo tratamento, porém, nao fica lhes
assegurado os meios de sobrevivéncia na sua totalidade humana.

As grandes cidades possuem grandes centros especializados de saude que
atendem todas as especialidades e possibilitam um resultado satisfatorio em alguns

Casos:
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O tratamento eu acho nota dez porque os médicos que Deus colocou na
vida dessas meninas foi uma bencdo, a equipe dos médicos. Se ndo fosse
eles, acho que hoje ela viveria num quarto isolado, tipo um zumbi porque
s6 quem viu a Suelem ficou muito feia, feia, feia, deformada. Vocé nado
tinha coragem de ver, vocé€ ndo tinha, ndo tinha coragem de ver a minha
filha. Eu quando vi no aeroporto, eu fiquei estatelada porque eu sou um
ser humano, vocé ¢ um ser humano, mas tem horas que vocé ndo aguenta
ndo, vocé ndo aguenta pra ver como ficou feia a menina, como ela ficou
feia, deformada, muito deformada no meu modo de pensar e de falar que
foi Deus que colocou esses médicos na vida dela. Entdo, antes de terminar
o tratamento dela, quando eles falarem pra mim que ja acabou eu quero
agradecer eles pessoalmente, de todo meu coracdo, de tudo que eles
fizeram pela vida dela, porque a Suelem sobreviveu, ela ¢ uma guerreira,
¢ uma vencedora porque eu creio que eu ndo aguentaria o que ela passou,
eu ndo aguentaria, mas ela € uma guerreira, muito, muito, muito, muito.
(Aldemires, depoimento colhido em 2016).

Eu acho os médicos muito bons, eles sdo muito, muito bons, tipo, o que
os médicos da minha cidade, um exemplo, demorariam anos pra
descobrir, eles demoram menos de dois meses, eles sdo muito bons
mesmo, eles sdo bastante competentes, acho bonito o tratamento deles,
porque a satide minha cidade, ¢ precéria, € horrivel, € muito ruim mesmo.
Tipo, os hospitais de 14, se vocé quiser um hospital bom vocé vai ter que
procurar um hospital particular. Aqui ndo, aqui o hospital Sdo Paulo, ele ¢
muito, muito bom. Os hospitais de 14 se vocé quiser alguma coisa
realmente boa vocé tem que pagar muito caro pra isso € as vezes nem da
certo. Entdo é bem melhor o daqui, é tanto que tem umas pessoas que
saem de 14, eu conheco muita gente de 14 que vem pra cd fazer o
tratamento. (Renata, depoimento colhido em 2016).

Do ponto de vista normativo, o conceito de TFD ¢ burocratizado e revela a
precariedade da politica de satde no Brasil, pois além de ndo compreender a realidade
do ser social em sua totalidade, ha uma indicacao de carater excludente e seletivo no

acesso aos servigos e beneficios do SUS no que tange os caminhos territoriais.

O fator politico ¢ sugerido pela forma historica de implantacao da politica
social brasileira. A satide como uma politica social publica, em nosso
pais, esteve dependente da vontade politica (governo) no sentido de
implantagdo, execu¢do e implementacdo, concedendo beneficios e
controlando as insatisfagdes populares, bem como instrumento para a
legitimidade politica e poder. (LOURENCO, 2004, p. 42).

Ressaltamos a importancia de repensar qual politica de saide estamos
financiando, pois a configuracao apresentada segue na contramao do modelo defendido
durante o processo de redemocratizagdao e da luta por uma politica de satde universal,
justa e integral para todos os brasileiros.

Conforme aponta lamamoto (2013, p. 159),
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Tem sido esse o terreno germinador das concepcdes de raiz neoliberal que
vém presidindo as orientacdes politicas do Estado para com a sociedade,
com claras derivagdes nas formas propostas de enfrentamento da “questao
social”.[...] O “enxugamento” e sucateamento dos servi¢os publicos tém
redundado ndo apenas na perda de qualidade dos atendimentos, como t€ém
forcado sua progressiva seletividade, o que entra em colisdo com uma das
principais conquistas obtidas na Carta Constitucional de 1988, relativa a
universalizagdo dos direitos sociais e dos servigos, que lhes atribuem
materialidade.

A politica de saude pensada pela perspectiva econdmica atual o declinio do
processo de avango do SUS e o Programa de Tratamento Fora de Domicilio como

componente deste modelo caracterizam o real desmonte dos direitos sociais no Brasil.
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4 A VIDA COTIDIANA

A vida cotidiana ¢ a vida do individuo.
O individuo ¢ sempre, simultaneamente, ser
articular e ser genérico. Considerado em
sentido naturalista, isso nao o distingue de
nenhum outro ser vivo. Mas, no caso do
homem, a particularidade expressa nao
apenas seu ser “isolado”, mas também seu
ser “individual”. Basta uma folha de arvore
para lermos nela as propriedades essenciais
de todas as folhas pertencentes ao mesmo
género; mas um homem nao pode jamais
representar ou expressar a esséncia da
humanidade.

(Agnes Heller)

4.1 A ONTOLOGIA DA VIDA COTIDIANA

A vida cotidiana ¢ a linha principal das questdes que norteiam este estudo, ja
que estas remetem a intervengao do Servigo Social na Casa de Apoio com a intengao de
trazer a vida cotidiana como dimensao ontologica do ser social, sendo ela a parte
fundamental das nossas inquietagdes. Nesse sentido, coloca-se como exigéncia oferecer
algumas diretrizes fundamentais sobre a vida cotidiana que possam direcionar o
caminho da pesquisa e apoiar nossa discussao no campo tedrico, subsidiado pela
perspectiva marxista como premissa de reflexdo'’.

Desse modo, assumimos como concep¢do de ser social e mundo a
fundamenta¢do marxista, na qual se sustentara a analise desenvolvida por Heller sobre a
vida cotidiana.

Tomamos como apontamento inicial a ontologia'' em Marx, como premissa de
reflexdo, partindo da concepcio de homem enquanto ser social'” sob os elementos do

materialismo e da historicidade no movimento da realidade.

10 Cabe grifar logo de inicio que se trata de uma aproximacdo tedrica sobre a ontologia social na
fundamentagdo marxista, bem como nas indagagdes sobre a vida cotidiana.

" “Ontologia: parte da filosofia que trata do ser enquanto ser. Referimo-nos a ontologia do ser social,
correspondente a teoria social de Marx, que apresenta a produgdo social como momento
predominantemente da vida dos homens.” (ABRAMIDES, 2006, p. 4).

'2 A autora Barroco apoiada na construgio tedrica de Lukacs (1979) define ser social como um complexo
de categorias como o trabalho, a linguagem etc. As categorias sdo ontoldgicas-sociais, modos de ser do
ser social que ndo é possivel apreender isoladamente, mas apenas no ambito de uma complexa rede de
mediagdes, postas na totalidade em processo que € o ser social.
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Como cenério para a discussdo sobre homem' e vida cotidiana, partindo da obra
de Marx, € necessario voltar para uma breve aproximacao sobre o entendimento do
modo de producao capitalista, j& que expressa centralidade no processo de producao e
reprodu¢ao do homem em sociedade.

Como fonte de investigacdo sobre esta tematica, apontamos destaque a economia
politica, principalmente pelos apontamentos criticos e reflexivos levantados por Marx,
sobre 0 modo econdémico classico', sendo este considerado o ponto de partida para
nossa discussao referente as leis que fundamentam a economia.

No caminho contrario da perspectiva classica, Marx traz elementos importantes
para o entendimento da economia politica'®, com destaque para a producdo da vida
social realizada pelos proprios homens, transformando esta produ¢ao num processo que
potencializa o proprio desenvolvimento humano na sua producao historica e material
das relacdes sociais na sociedade.

Nesse sentido, no que tange ao entendimento sobre Economia Politica como

teoria social, podemos apontar, que:

o objetivo da Economia Politica ¢ o estudo das leis sociais que regulam a
producdo e a distribuicdo dos meios que permitem a satisfacdo das
necessidades dos homens, historicamente determinadas. Tais meios — que,

13 Ao utilizarmos aqui a categoria “homem”, ndo estamos particularizando essa denominagio a questio de
género, mas a concepcao de ser social ou ser humano.

' Como subsidio para minha argumentacio sobre a importincia em retornar a aproximagio sobre o modo
de produgao capitalista da sociedade burguesa, utilizo como fonte de pesquisa os apontamentos de Netto e
Braz, que destacam que a “Economia Politica aborda questdes ligadas diretamente a interesses materiais
(econdmicos e sociais) e, em face deles, estdo sempre conectados a interesses de grupos e classes sociais”.
(BRAZ; NETTO, 2012, p. 28). Nesse sentido, 0 momento historico ao qual estamos nos referindo baseia-
se na transi¢do da sociedade feudal para a burguesa, assim a Economia Politica, “(...) interessava
compreender o conjunto das relagdes sociais que estava surgindo na crise do Antigo Regime” (BRAZ;
NETTO, 2012, p. 29). Frente a esta passagem (feudal para burguesa) e todas as questdes relacionadas a
sociedade e sua estruturagdo, fez com que a Economia Politica ganhasse status de teoria, “(...) a Economia
Politica se erguia como fundante de uma teoria social, um elenco articulado de ideias que buscava
oferecer uma visao do conjunto da vida social.”
(BRAZ; NETTO, 2012, p. 29). Porém esse periodo classico ¢ definido pelos autores resumidamente: “(...)
a Economia Politica classica expressou o ideario da burguesia no periodo em que esta classe estava na
vanguarda das lutas sociais, conduzindo o processo revolucionario que destruiu o Antigo Regime (...)”
(BRAZ; NETTO,, 2012, p. 30).

'S Conforme apontam Netto ¢ Braz, “A critica marxiana a Economia Politica ndo significou a negacdo
tedrica dos classicos; significou a sua superagdo, incorporando as suas conquistas, mostrando os seus
limites e desconstruindo seus equivocos. Antes de mais nada, Marx historicizou as categorias manejadas
pelos classicos, rompendo com a naturalizacdo que as propunha como eternas; e pode fazé-lo porque
empregou na sua analise um método novo (o método critico-dialético, conhecido como materialismo
historico)”, na qual dedicou-se intelectualmente em (...) analisar as leis do movimento do capital; essa
analise constitui a base para apreender a dinamica da sociedade burguesa (capitalista), j4 que, nessa
sociedade, o conjunto das relagdes sociais esta subordinado ao comando do capital.” (BRAZ; NETTO,
2012, p. 37).
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em seu conjunto, representam a riqueza social — asseguram aquela
satisfacdo sem a qual a sociedade ndo pode manter-se e reproduzir-se.
Assim, pois, o objeto da Economia Politica sdo as relagdes sociais
proprias a atividade econdmica, que € o processo que envolve a producao
e distribuicdo dos bens que satisfazem as necessidades individuais e
coletivas dos membros de uma sociedade. Na base da atividade
econOmica esta o trabalho — ¢ ele que torna possivel a producdo de
qualquer bem. (BRAZ; NETTO, 2012, p. 41).

Frente aos apontamentos supracitados, podemos ressaltar como pressuposto
fundamental de que o homem produz-se a si mesmo pela apropriagdo e pela
transformagao da natureza, que estabelece uma relagdo com outros homens, mediado
pelo trabalho, a fim de atender as necessidades de condigdes materiais de existéncia
para a vida em sociedade, logo o elemento fundante do ser social ¢ o trabalho. Cabe
ressaltar que na visao de Marx, o trabalho como a esséncia do homem que se afirma a si
mesmo”; mas s6 veem o lado positivo do trabalho, ndo seu lado negativo” (MARX,
2004, p. 124). Assim, para responder as suas necessidades existenciais, 0 homem se
apropria dos recursos da natureza através do trabalho, visto que no processo de
satisfacdo de suas necessidades humanas, este mesmo homem também sofre um
processo de transformacdo, ou seja, a0 mesmo tempo em que o homem modifica a
natureza este também ¢ modificado.

Como destaca Marx (2013, p. 211-218):

[...] o trabalho ¢ um processo de que participam o homem e a natureza,
processo em que o ser humano, com sua propria agdo impulsiona, regula e
controla seu intercdmbio material com a natureza. [...] ndo se trata aqui
das formas instintivas, animais, de trabalho. [...] pressupomos o trabalho
sob a forma exclusivamente humana. Uma aranha executa operagdes
semelhantes as do teceldo, e a abelha supera mais de um arquiteto ao
construir sua colmeia. Mas o que distingue o pior arquiteto da melhor
abelha a que ele figura na sua mente sua construc¢do antes de transforma-
la em realidade. No fim do processo de trabalho aparece um resultado que
ja existia antes idealmente na imaginacdo do trabalhador. Ele nao
transforma apenas o material sobre o qual opera; ele imprime ao material
0 projeto que tinha conscientemente em mira, o qual constitui a lei
determinante do seu modo de operar e ao qual tem de subordinar sua
vontade. [...] Os elementos componentes do processo de trabalho sdo: 1) a
atividade adequada de um fim, isto &, proprio trabalho; 2) a matéria a que
se aplica o trabalho, o objeto de trabalho; 3) os meios de trabalho, o
instrumental de trabalho. [...] O processo de trabalho, que descrevemos
em seus elementos simples e abstratos, 4 atividade dirigida com o fim de
criar valores de uso, de apropriar os elementos naturais as necessidades
humanas; ¢ condigdo natural do intercambio material entre o0 homem ¢ a
natureza; € condicdo natural eterna da vida humana, sem depender,
portanto de qualquer forma dessa vida, sendo antes comum a todas as
suas formas sociais.
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4

O processo de trabalho ¢ uma relacdo entre homem e natureza, porem, tal
processo ¢ mediado pela consciéncia e sociabilidade, ou seja, ¢ o caminho para o
desenvolvimento das relagdes sociais, conforme enfatiza Lukacs. “o trabalho é, antes de
tudo, em termos genéticos, o ponto de partida da humanizagdo do homem, do
refinamento de suas faculdades. (Lukacs, 1979, p. 87, apud Barroco, 2010, p. 21)'°.

A centralidade ontoldgica do trabalho traz o homem como “ser social” em
constante transformagao, visto que o conhecimento deste perpassa pela esfera humana,
ou seja, ¢ pela mediacdo da consciéncia e da capacidade teleologica'’ que este homem,
visto pela perspectiva da totalidade, produz e reproduz alternativas socialmente
construidas para dar respostas as atividades humanas. Em sintese: “Nao ¢ a consciéncia
dos homens que determinam seu ser; ao contrario, ¢ o seu ser social que determina a
consciéncia” (MARX, 2010, p. 110).

Nesse plano de construgao tedrica,

O ser social constitui-se como um ser que, dentre todos os tipos de ser, se
particulariza porque ¢ capaz de: 1) realizar atividades teologicamente
orientadas; 2) objetivar-se material e idealmente; 3) comunicar-se e
expressar-se pela linguagem articulada; 4) tratar suas atividades e a si
mesmo de modo reflexivo, consciente e autoconsciente; 5) escolher entre
alternativas corretas; 6) universalizar-se ¢ sociabilizar-se. O ser social ¢
em sintese dessas determinacdes estruturais. SO ele € capaz de agir
teleologicamente, s6 ele propde finalidade e antecipa metas — em suma,
so ele dispde da capacidade de projetar. S¢ ele cria produtos e artefatos,
representagdes € simbolos que ganham objetividade na medida em que
concretizam projetos e, assim, tém uma existéncia que transcende a
existéncia singular do seu criador. [...] o ser social toma a sua atividade e
se toma a si mesmo como objeto de reflexdo; através dela, o ser social
conhece a natureza e se reconhece a si mesmo. [...] O ser social, assim
estruturado e caracterizado, ndo tem nenhuma similaridade com o ser
natural (inorganico e/ou organico); ele s6 pode ser identificado como o
ser do homem, que s6 existe como homem em sociedade. E, assim
compreendido, ser social se revela ndo como uma forma eterna e

'S Ao salientar esta citacdo apoiada nos dizeres de Lukacs, tenho por inten¢do trazer uma breve reflexdo
sobre o carater humano, ou seja, evidenciar a capacidade teleoldgica no homem pelo trabalho. Assim,
conforme sinalizam Netto e Braz (2012, p. 44-46): “O trabalho implica, pois, um movimento
indissociavel em dois planos: num plano subjetivo (pois a prefiguragdo se processa no ambito do sujeito)
e num plano objetivo (que resulta na transformagdo material da natureza); assim, a realiza¢do do trabalho
constitui uma objetivacdo do sujeito que o efetua. [...] Estamos afirmando mais: que o trabalho ndo ¢
apenas uma atividade especifica do homem em sociedade, mas é, também e ainda, o processo historico
pelo qual surgiu o ser desses homens, o ser social. Estamos afirmando que foi através do trabalho que a
humanidade se constituiu com tal. Vale dizer, por fim, que livro de Lukécs citado por Barroco é:
LUKACS, Georg. Ontologia do ser social: os principios ontolégicos fundamentais de Marx. Sio Paulo:
Ciéncias Humana, 1979.

'7 Conforme aponta Lukacs: "O por teleoldgico provoca ndo s6 uma delimitagdo e uma sele¢io no ato de
reproduzir a imagem, mas no seu ambito — e além desse Ambito — provoca também uma orientagdo em
dire¢do aqueles momentos do existente em-si, os quais, por seu meio, devem e podem ser colocados na
relagio desejada, na conexdo projetada, etc. (LUKACS, 1981. v. I, p. 393).
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atemporal, a-histérica, mas como uma estrutura que resulta da
autoatividade dos homens e permanece aberta a novas possibilidades- ¢
uma estrutura historica inconclusa, apta a reconfigurar-se e a enriquecer-
se no curso da historia presente e futura. (BRAZ; NETTO, 2012,
p. 53-54)

O trabalho no plano ontologico ¢ atividade livre e transformadora, pois permite o
pleno desenvolvimento do homem. Logo, este homem pensado como “ser social”
assume dimensdo universal, social, genérica, historica e objetiva. E na dimensio de ser
social que se localiza o “salto ontologico” brilhantemente definido por Lukécs, “o
homem ¢ capaz de trabalhar e falar, continuando ser um organismo biologicamente
determinado, desenvolvendo atividades de novo tipo, cuja constru¢do essencial nao
pode ser compreendida em nenhuma categoria da natureza” (Lukacs, 1990 apud
Barroco, 2010).

E nessa premissa ontoldgica na constituigio do ser social que o trabalho
possibilita a expansdo das capacidades do homem para todas as outras esferas da vida
social. “Quanto mais se desenvolve o ser social, mais as suas objetivagdes transcendem
o espaco ligado diretamente ao trabalho”. (BRAZ; NETTO, 2013, p. 55).

Dessa forma, o homem pensado na concepgao histérica e materialista ¢ um ser
social em movimento, cuja base para esta afirmagao parte do movimento real. Assim, o
homem ¢ a expressao da realidade, ja que € parte constitutivo desse fendmeno, visto que
¢ historico porque situa-se num determinado tempo e espago; a0 mesmo tempo que ¢
dialético, pois se faz necessaria a apreensdo de complexos que lhe determinam.
Portanto, o ser social deve ser capturado pela premissa histérica do real, com a proposta
de contextualizar este homem como um sujeito historico visto pela totalidade.

O caminho para o entendimento da vida cotidiana percorre pela centralidade
humana, ou seja, o homem como ponto de partida. Para isso escolhemos as obras de
Heller como suporte tedrico para esta discussao.

A vida cotidiana com foco na vida do homem por inteiro parte da dimensao
ontologica constitutiva do homem, visto que, enquanto ser social dotado de capacidades
humanas, ¢ capaz de transcender o universo do trabalho para diversas dimensdes da vida
social.

O homem compreendido como um conjunto de determinagdes, sendo essas,

produto de uma construcao sécio-historica, ¢ aqui incorporada pela premissa de que:
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A histéria ndo € uma abstracdo dotada de uma existéncia independente
dos homens. Os homens reais — em suas relagdes entre si € com a
natureza — sdo os portadores da objetividade socio-histérica. E nesse
sentido pode-se dizer que o ser social fundamenta-se em categorias
ontologicas-sociais, pois os modos de ser que o caracterizam sao
construgdes socio-historicas que indeterminam de forma complexa e
contraditoria, em seu processo de constituicdo. Porém € nessa mesma
realidade, que [...] s@o tecidas as possibilidades de construcdo de
mediagdes — cada vez mais articuladas —, ampliando seu dominio sobre a
natureza e sobre si mesmo”. (BARROCO, 2010, p. 19-20).

Ressalta-se que o conjunto dessas determinagdes “é sempre uma totalidade
dinadmica, uma unidade de complexidade e processualidade”. (LUKACS, 1979, p. 36).

Dessa forma, apreender sobre a vida cotidiana ¢ ter os olhos atentos ao
movimento da realidade, ¢ captar através de aproximagdes continuas a complexidade
que impregnam o real, ou seja, € potencializar as aproximagdes que possibilitem a
leitura da realidade, sendo elas demarcadas pelos limites e contradigdes; como pelo

pleno desenvolvimento humano.

4.2 VIDA COTIDIANA: O HOMEM COMO CENTRALIDADE

A pergunta tangente proposta nesta aproximacao tedrica ¢ sobre o homem e a
vida cotidiana, afinal, o que 4 a vida cotidiana? A vida cotidiana ¢ a vida do homem e
suas multiplas determinacdes, ja que, nao “existe vida humana sem o cotidiano e a
cotidianeidade”. (HELLER, 2014, p. 33).

A vida cotidiana traz como centralidade: o ser social em todas as esferas da vida
social, logo, a “vida cotidiana ¢ a vida do homem por inteiro”. (HELLER, 2014, p. 31).

Nesse sentido, podemos entender que o homem se torna um ser social na
medida em que se reconhece e produz sua propria existéncia como objetivacao das
relagdes sociais na sua vida social. E por meio dessa objetivagdo que incorporam-se a
natureza historica, humana e coletiva da dimensao social.

Tomando o homem como centralidade, ndo podemos deixar de ressaltar tudo o
que permeia a vida humana como necessidade primaria da vida, conforme esclarece

Marx e Engels (1979, p. 39):

(...) O primeiro pressuposto de toda a existéncia humana e, portanto, de
toda a historia, ¢ que os homens devem estar em condigdes de viver
para poder fazer historia. Mas, para viver, € preciso antes de tudo
comer, beber, ter habitacdo, vestir-se e algumas coisas mais. O
primeiro ato historico €, portanto, a produgdo dos meios que permitam
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a satisfacdo destas necessidades, a producao da propria vida material, e
de fato este ¢ um ato histérico, uma condi¢do fundamental de toda a
historia, que ainda hoje como ha milhares de anos, deve ser cumprido
todos os dias e todas as horas, simplesmente para manter os homens
Vivos.

O homem como centralidade da vida cotidiana inserido no movimento real da

sociedade deve ser contextualizado historicamente entre: presente, passado e futuro, ja
que, “o cotidiano ndo se descola da histéria” (CARVALHO; NETTO, 2012, p. 66).
Conforme aponta Heller (2014, p.12),

A histéria ¢ a substancia da sociedade. A sociedade ndao dispde de
nenhuma substancia além do homem, pois os homens sdo os portadores
de objetividade social, cabendo-lhe exclusivamente a construcdo e
transmissdo de cada estrutura social.

Ao trazer a historia € a sociedade como substancia da vida em sociedade é ao

mesmo tempo dar centralidade ao homem na perspectiva ontoldgica que atribui ao

homem um cardter genérico, pois este passa a ter consciéncia de si mesmo na cena

cotidiana.

Conforme apontam Netto e Carvalho (2012, p. 24):

O cotidiano ¢ a vida de todos os dias e de todos os homens em qualquer
época historica que possamos analisar. Ndo existe vida humana sem o
cotidiano e a cotidianeidade. O cotidiano est4 presente em todas as esferas
da vida do individuo, seja no trabalho, na vida familiar, nas suas relagdes
sociais, lazer etc. O cotidiano e a cotidianeidade existem, penetram
eternamente em todas as esferas da vida do homem.

A vida cotidiana ¢ o campo das expressoes do homem nas suas relagdes, ¢ o

elemento da vida em seus multiplos contextos, ja que ndo ha homem sem vida cotidiana,

nem tampouco ha vida cotidiana sem o homem, sendo este a esfera em que nos

apropriamos da nossa esséncia de ser social'®, com possibilidades de potencializar ou

ndo a realidade.

A vida cotidiana ¢ a vida do homem inteiro; ou seja, o homem participa
na vida cotidiana com todos os aspectos de sua individualidade, de sua
personalidade. Nela colocam-se “em funcionamento” todos os seus
sentidos, todas as suas capacidades intelectuais, suas habilidades
manipulativas, seus sentimentos, suas paixdes, ideias, ideologias.
(HELLER, 2014, p. 31).

18 . . L, . . . n .
A partir do desenvolvimento tedrico de Marx, Heller aponta cinco atributos que definem essa esséncia
humana, sendo estas: o trabalho, a sociabilidade, a universalidade, a consciéncia € a liberdade.
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Neste sentido, o homem tem a possibilidade de se desenvolver como ser social,
lapidando habilidades que potencializam a leitura cotidiana, como fruto consciente de

sua pratica.

O homem ja nasce inserido em sua cotidianeidade. O amadurecimento do
homem significa, em qualquer sociedade, que o individuo adquire todas as
habilidades imprescindiveis para a vida cotidiana em sociedade. [...] A vida
cotidiana ¢ a vida do individuo. O individuo é sempre, simultaneamente, ser
particular e ser genérico. [...] O individuo (a individualidade) contém tanto a
particularidade quanto o humano-genérico que funciona consciente e
inconscientemente no homem. Mas o individuo ¢ um ser singular que se
encontra em relacdo com sua propria individualidade particular ¢ com sua
propria genericidade humana; e, nele, tornam-se conscientes ambos os
elementos. (HELLER, 2014, p. 32-37)

A genericidade humana manifesta-se, no processo de produ¢ao e reproducao dos
homens nas relagdes sociais, visto que, partindo da premissa de que o ser social tem a
potencialidade em se desenvolver plenamente nas esferas da vida social, no momento
em que este se reconhece como ser social consciente e pertencente ao movimento da
realidade, que em vias gerais ¢ expressa “entre o desenvolvimento humano-genérico e
as possibilidades de desenvolvimento dos individuos humanos, entre a producao
humano-genérica e a participacao consciente do individuo nessa producao”. (HELLER,
2008, p. 58).

E pertinente a citagdo de Barroco (2011, p. 206) sobre a dindmica das relagdes

sociais na vida cotidiana, que diz:

As formas de (re)producdo social imprimem uma nova dindmica ao
conjunto das relagdes sociais [...]. A apreensdo fragmentada da realidade e
a percepgdo de que as relagdes sociais sdo efémeras e instaveis decorrem
de vivéncias objetivas, num contexto de empobrecimento e de
instabilidade e desregulamentagdo das relagdes de trabalho. A reificagdo
que invade todas as esferas da vida social favorece essa apreensdo, pois
contribui para ocultar a esséncia desses processos que aparecem, em sua
aparéncia reificada, como se fossem fendmenos naturais e absolutos. Além
do mais, a ideologia dominante sedimenta essa naturalizagdo, em sua
justificagdo da dinamica capitalista.

Sendo a genericidade humana constitutiva dos homens nesse processo
consciente da vida humana, nao podemos deixar de citar, que essa condi¢do nao implica
que todos os homens perpassem pela mediagdo da consciéncia, logo, o homem ¢
expressao ativa no intercambio entre producao e (re)producdo das relagdes sociais, “¢

produto e expressao de suas relacdes sociais” (HELLER, 2014, p. 36).
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Assim como a vida cotidiana expressa o carater genérico das relagdes sociais
entre os homens, a0 mesmo tempo ¢ a interagdo entre a particularidade do homem e a
sua relagao com o mundo.

Para Heller (2014, p. 35-36):

Também o genérico esta “contido” em todo homem e, mais precisamente, em
toda atividade que tenha cardter genérico, embora seus motivos sejam
particulares. Assim, por exemplo, o trabalho tem frequentemente motivagdes
particulares, mas a atividade do trabalho — quando se trata do trabalho efetivo
(isto €, socialmente necessario) — é sempre atividade do género humano.
Também é possivel considerar como humano-genéricos, em sua maioria, 0s
sentimentos e as paixdes, pois sua existéncia e seu conteido podem ser tteis
para retransmitir a substincia humana. Assim, na maioria dos casos, o
particular ndo é nem o sentimento nem a paixdo, mas sim seu modo de
manifestar-se, referido ao eu e colocacdo a servigo da satisfacdo das
necessidades e da teleologia do individuo.

A partir dessa menc¢do de Heller, podemos sinalizar alguns elementos contidos
na mesma ideia: o primeiro ¢ o fermento histérico contido no processo constitutivo da
genericidade humana como desenvolvimento da sociabilidade; o segundo ¢ a
compreensdo deste homem pertencente e integrado a uma estrutura social construida
(socialmente e historicamente) pelos homens, ou seja, sdo solos historicos que possuem
diversos significados e multiplas manifestagdao no campo da construgao coletiva, no que
tange a esséncia humana. Isso ndo significa que € um universo impenetravel, pelo
contrario, ¢ propenso a modificacdes.

Nas palavras de Barroco (2005, p. 40),

A elevagdo do singular ao humano genérico é a expressio da
individualidade humana, pois ela ndo supde a eliminacdo do singular, mas
a sua relagdo com a generecidade através da mediagdo da consciéncia.
Quando 0 individuo ascende a consciéncia humano-
genérica,suasingularidadeésuperadaeelesetorna-inteiramente homem.

Nesta perspectiva, o cotidiano e a cotidianeidade compdem a vida do homem em
todas as esferas da dindmica social, sustentados pelas caracteristicas da vida cotidiana,
sendo elas: heterogéneas e herarquicas'.

Conforme apontam Netto e Carvalho (2012, p. 25-26):

A esfera do cotidiano € uma esfera precisa; € a esfera do homem concreto. A

objetivagdo que se passa no cotidiano € aquela em que o homem faz do
mundo o seu ambiente imediato. A vida cotidiana é o conjunto de atividades

A vida cotidiana ¢, em grande medida, heterogénea; e isso sob vérios aspectos, sobretudo no que se
refere ao contetdo e a significagdo ou importdncia de nossos tipos de atividades [...] e “ndo € sé
heterogénea, mas igualmente hierarquica. (HELLER, 2014, p. 32).
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que caracteriza a reproducao dos homens singulares que, por seu turno, criam
a possibilidade de reproducdo social. Isso significa que, na vida cotidiana, o
individuo se reproduz diretamente enquanto individuo e reproduz
indiretamente a totalidade social. [...] Mas o homem n&o ¢é s6 sobrevivéncia,
s6 singularidade. O homem ¢, a0 mesmo tempo, singular e genérico. Apenas,
na vida cotidiana, este ser genérico, coparticipante do coletivo, da
humanidade, se encontra em poténcia, nem sempre realizavel.[...] Na vida
dos individuos ¢ um fato excepcional a elevagdo do individuo ao genero; a
esmagadora maioria dos homens ndo realiza essa experiencia. Nao chega a
consciencia.

A vida cotidiana deve ser observada e entendida pelos caminhos da historia e
ndo como acontecimentos e/ou fatos separados da esfera do individuo particular, pois
esse individuo ¢ também ser genérico. O reconhecimento humano-genérico pela
mediacdo da consciéncia ndo se caracteriza como uma possibilidade posta
igualitariamente e universalmente a todos os individuos, sendo experimentada por
poucos. Porém ndo podemos deixar de indicar os elementos constitutivos do homem,
com énfase (historia, sociabilidade e liberdade) com possibilidade ou ndo de seu
desenvolvimento como consciéncia humana.

Assim, o homem entendido como centralidade na vida cotidiana e apreendido
como totalidade no processo das relagdes ¢ produto das possibilidades socialmente
vivenciadas. “O homem nasce inserido em sua cotidianidade. O amadurecimento do
homem significa, em qualquer sociedade, que o individuo adquire todas as habilidades
imprescindiveis para a vida cotidiana da sociedade”. (HELLER, 2014, p. 33).

As manifestagdes das esferas que peremeiam o particular-genérico devem ser
observadas e refletidas com atencdo aos seus significados. A probabilidade®® em
(desenvolver-se enquanto género) esta diretamente ligada a sua realidade como campo
fecundo de dilemas e possbilidades como substancia cotidiana, cuja intengao ¢ romper
com a cotidianeidade que aprisiona a capacidade de se reconhecer conscientemente
como parte principal dessa realidade, tensionando, assim, um hiato entre o particular e
genérico, na sua constru¢ao enquanto ser social.

Apesar da vida cotidiana se apresentar ligada ao homem em sua totalidade, nao

podemos deixar de ressaltar que a vida cotidiana também ¢ palco de expressdes e

tensdes sociais ligadas ao modo de producdo capitalista e suas inflexdes.

20 Ressaltamos que conforme aponta Heller (2014, p. 48): “Na vida cotidiana, o homem atua sobre a base
da probabilidade, da possibilidade: entre suas atividades e as consequéncias delas, existe uma relagao
objetiva de probabilidade. Jamais € possivel, na vida cotidiana, calcular com seguranca cientifica a
consequéncia possivel da agdo”.
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Nesse campo minado, “a vida cotidiana, de todas as esferas da realidade, ¢
aquela que mais se presta a alienacao.” (HELLER, 2014, p. 57).

A vida cotidiana como expressdo humana tem influéncias da estrutura social,
logo, “para a produgdo capitalista de bens e consumo, também o cotidiano ¢ um centro
de aten¢do, uma base de rentabilidade econdmica inesgotavel.” (CARVALHO; NETTO,
2012, p. 18).

A artimanha capitalista busca barbarizar as relagdes sociais, gerando um
estranhamento de classe, género humano, com a intencao de potencializar a alienacao.

A realidade tem se apresentado pelas vias econdmico-sociais em detrimento do
capitalismo, num reducionismo do homem pela mercadoria, ou seja, ha uma restri¢ao do
homem enquanto totalidade, ja que ¢ compreendido como “uma mercadoria em todas as
relagdes e dimensao da vida social. Isso significa a universalizagdo da coisificagao e da
mercantilizagdo das relacdes sociais, passando a dominar todas as esferas da vida social,
penetrando a totalidade das atividades e dimensdes sociais”. (BARROCO, 2010).

Ainda nos dizeres de Barroco (2010, p. 44-45):

As relagdes sociais decorrentes da relacdo mercantil objetivam-se como
relagdes entre mercadorias, isto é, os individuos se reconhecem apenas
através de suas mercadorias ¢ a esséncia do processo fica obscurecida por
uma aparéncia coisificada; o trabalho assume a forma de uma generalidade
abstrata e a relacdo social dos homens com sua atividade produtiva se
apresenta como um estranhamento.

Os apontamentos ofertados pelos autores sobre a trama cotidiana, no
imediatismo, na precarizacao das relagdes sociais e na sua relacao entre capital/trabalho,
a vida cotidiana deve ser relida criticamente no plano reflexivo, pois o valor atribuido
pelo homem a partir da objetivacao das relagdes sociais ¢ determinado pela estrutura na
qual a sociedade se organiza, produz e reproduz sua dindmica social.

Logo um sistema que prioriza o lucro e estimula a individualidade estabelece
“uma relacdo alienada entre os homens se transforma em relacao entre estranhos e o
proprio homem estranho a si mesmo.” (Netto e Carvalho, 2012) reduzindo a sociedade
num plano de normas e regras de convivéncias sociais mercantilizadas pelo jogo
politico de interesses.

Conforme aponta Heller (2014, p. 58) sobre a alienagao:

Existe alienagdo quando ocorre um abismo entre o desenvolvimento humano-
genérico e as possibilidades de desenvolvimento dos individuos humanos,
entre a produgdo humano-genérica e a participacdo consciente do individuo
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nessa produgdo. [...] o moderno desenvolvimento capitalista exacerbou ao
extremo essa contradi¢do.”.

Assim,

Vista sob certo angulo, a vida cotidiana ¢ em si o espago modelado (pelo
Estado e pela produgdo capitalista) para erigir o homem em robd: um robo
capaz de consumismo docil e voraz, de eficiéncia produtiva e que abdicou de
sua condi¢do de sujeito, cidaddo. E assim que a vida cotidiana é, para o
Estado e para as forcas capitalistas, fonte de exploracdo e espago a ser
controlado, organizado e programado. (CARVALHO; NETTO, 2012, p. 19-
20).

A vida cotidiana pensada pela via da (re)producdo das relacdes capitalistas
encontram sobre a geréncia do Estado moderno uma fonte reguladora do cotidiano,
podendo esta ser direta ou indireta. Diretamente, pelos regulamentos e pelas leis, pelas
proibi¢des ou intervengdes multiplas, pela fiscalizagao, pelos aparelhos da justica, pela
orientagdo da midia, pelo controle das informacgdes, entre outras”. (LEFEBVRE, 1981,
p- 126 apud CARVALHO; NETTO, 2012, p. 17).

Nesse caminho, “a vida cotidiana ¢ para o Estado e para as forcas capitalistas,
fonte de exploracdo e espaco a ser controlado, organizado e programado”.
(CARVALHO; NETTO, 2012, p. 20).

Ainda pautada pela reflexdo e criacdo tedrica de Netto e Carvalho, 2012, os
autores apontam uma direcdo a ser considerada no processo da vida cotidiana, sendo
esse fruto do estudo e amadurecimento tedrico a partir da construcao intelectual de
Lefebvre, na qual ¢ possivel inferir que para apreender a vida cotidiana se faz necessario
ressaltar trés perspectivas convergentes: a primeira diz respeito a busca do real e da
realidade, a segunda refere-se a totalidade e a terceira parte das possibilidades da vida
cotidiana enquanto motora de transformagdes globais.

A vida cotidiana pode ser compreendida®' pelos caminhos da esséncia humana
apontados por Heller, tal qual pela mediacdo da consciéncia e pela materialidade e
objetividade da vida social tornam-se particularizadas, exigindo uma contextualiza¢ao
ontologica do ser social e do trabalho como categorias fundamentais da vida cotidiana

enquanto totalidade para transcender a cotidianeidade®.

2! Conforme aponta, todos “os estudos sobre a vida cotidiana indicam a complexidade, contraditoriedade
e ambiguidades em seu conteido. O mais importante € que a vida de todos os dias ndo pode ser recusada
ou negada como fonte de conhecimento e pratica social. (CARVALHO; NETTO, 2012).

?2 Para Lukacs as determinagdes fundamentais da cotidianeidade sdo: a heterogeneidade, a imediaticidade
e a superficialidade extensiva.
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Nas palavras de Heller (2014, p. 46) ¢é pela mediacdo da homogeneiza¢io™ que
se da a suspensdo’* da cotidianeidade:

A homogeneizagdo em direcdo ao humano-genérico s6 deixa de ser
excepcional, um caso singular, naqueles individuos cuja paixdo dominante se
orienta para o humano-genérico e, ademais, quando t€m a capacidade de
realizar tal paixdo. Esse é o caso dos grandes e exemplares estadistas
moralistas, dos estadistas (revoluciondrios), dos artistas e dos cientistas. De
resto, a respeito do grande estadista, do revolucionario profissional, do
grande artista, do grande cientista, deve-se afirmar que ndo apenas sua paixao
principal, mas também seu trabalho principal, sua atividade basica,
promovem a elevagdo ao humano-genérico e a implicam em si mesmos. Por
isso, para tais pessoas, a homogeneizacdo em “homem inteiramente” ¢é
elemento necessario de sua esséncia, da atividade basica de suas vidas”.

Subsidiada pelas consideragdes ja construidas durante o processo de
amadurecimento tedrico, ¢ possivel aferir a dimensao ontoldgica da vida cotidiana como
esfera “insuprimivel da sociedade, visto que ndao ha homem sem cotidiano, assim
enquanto espago-tempo de constituicdo, produgdo e reproducdo do ser social torna-se
ineliminavel”®. (Netto ¢ Carvalho, 2012, p. 67).

Assim a dimensao humano-genérico da vida cotidiana ¢ organizada pela historia
e sociabilidade no processo de produgdo e reproducdo dos homens, possibilitando (ou
ndo), linhas condutoras para o desenvolvimento e/ou amadurecimento humano-
genérico pela capacidade teleoldgica exercitada através mediagdo da praxis e da
liberdade.

Finalizando, a vida cotidiana pode ser compreendida em linhas gerais, como: um
movimento insuprimivel e ineliminavel, ja& que tem como centralidade o homem; parte
da realidade como fonte de aproximagdes para leituras criticas; tem como premissa a
totalidade e ontologia como perspectiva constitutiva do individuo (singular e genérico) e
pelas mediagdes buscam (ou nao) a reflexao sobre as relagdes de (re)producao da vida
social para possibilitar o empoderamento consciente a fim de atingir a plenitude
existencial. Em suma, a vida cotidiana ¢ um plano complexo, concreto e impossivel de
ser compreendida de forma resumida, mas passivel a aproximagdes sucessivas da

realidade.

2 Lukécs destaca trés objetivacdes privilegiadas para a suspensio da cotidianeidade: o trabalho nio
alienado, a arte e a ciéncia. Assim como Heller, porém esta acrescenta a moral como substincia para a
suspensao.

?* Entende-se por suspensdo o caminho no qual a singularidade se conhece como totalidade. Assim o
individuo assume a potencialidade de “ser social”, experimentando a plenitude existencial consigo, com
os homens e com o mundo. Caracteristicas opostas ao levantas anteriormente sobre a relagdo social
alienada na cotidianeidade.

% Afirmagdo construida pelos autores sob a 6tica ,lukacsiana da vida cotidiana.
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4.3 O TRABALHO DO ASSISTENTE SOCIAL NA SAUDE: APONTAMENTOS
REFLEXIVOS SOB A OTICA DA VIDA COTIDIANA

Abordaremos nesta breve reflexdo o trabalho do assistente social na saude sob a
perspectiva cotidiana, a premissa de que o trabalho ¢ fundante do ser social.

Para o filésofo Lukacs (1979, p. 87), “o trabalho ¢, antes de tudo, em termos
genéticos, o ponto de partida da humanizacdo do homem, do refinamento de suas
faculdades, processo do qual ndo se deve esquecer o dominio sobre si mesmo”.

Com isso, queremos afirmar a centralidade ontoldgica do trabalho na vida do
homem. Logo, se o trabalho ¢ fundante, o que ¢ trabalho?

Nas palavras de Marx (2013, p. 211),

Antes de tudo, o trabalho é um processo de que participam o homem e a
natureza, processo em que o ser humano, com sua propria acdo, impulsiona,
regula e controla seu intercdmbio material com a natureza. Defronta-se com a
natureza como uma de suas for¢as. PGe em movimento as forcas naturais do
seu corpo [...], a fim de apropriar-se dos recursos da natureza, imprimindo-
lhes forma 1til a vida humana. [...] Pressupomos o trabalho sob forma
exclusivamente humana. Uma aranha executa operagdes semelhantes as do
teceldo, e a abelha supera mais que um arquiteto ao construir sua colmeia.
Mas o que distingue o pior arquiteto da melhor abelha é que ele a figura na
mente sua construgdo antes de transforma-la em realidade.[...] No processo
de trabalho, a atividade do homem opera uma transformagio, subordinada a
um determinado fim, no objeto sobre que atua por meio do instrumental de
trabalho. O processo extingue-se ao concluir-se o produto. O produto ¢ um
valor de uso, material da natureza adaptado as necessidades humanas através
da mudanca da forma. O trabalho esta incorporado ao objeto sobre que atuou.
Concretizou-se, € a matéria esta trabalhada.

O trabalho ndo ¢ a separagdo entre vida particular e genérica, mas uma vivéncia
da vida cotidiana, pensar no trabalho como algo particular do homem requer trazer em
cena a vontade, a paixdo o entusiasmo entre outras coisas; ja pensar no trabalho
genérico requer ter a compreensao de um processo produtivo, da importancia da forga

do trabalho para a manuten¢ao da ordem societéria e suas estruturagoes.

Nesse sentido, Marx (2004, p. 110) afirma:

[...] enquanto de um lado, para 0 homem em sociedade, a efetividade objetiva
se configura em geral como efetividade de suas proprias forgas essenciais,
todos os objetos se lhe apresentardo como objetivagdo de si proprio, como
objetos que confirmam e realizam sua individualidade, como seus objetos,
isto €, o objeto vem a ser ele mesmo.
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O Servigo Social ¢ uma profissdo que apresenta diversas caracteristicas, pois nao
atua em uma Unica vertente de trabalho, mas nas singularidades que cercam o homem

em sociedade.

O Servigo Social é uma profissdo que tem caracteristicas singulares. Ela nao
atua sobre uma unica necessidade humana (tal qual o dentista, o0 médico, o
pedagogo...) nem tampouco se destina a todos os homens de uma sociedade,
sem distingdo de renda ou classe. Sua especificidade esta no fato de atuar
sobre todas as necessidades humanas de uma dada classe social, ou seja,
aquela formada por grupos subalternos, pauperizados ou excluidos dos bens,
servicos e riquezas dessa mesma sociedade. [..] E por isso que os
profissionais de Servico Social atuam basicamente na trama das relagdes de
conquista e apropriagdo de servigos e poder pela populagio excluida e
dominada. (CARVALHO; NETTO, 2014, p. 52).

Complementamos com os dizeres de Martinelli (2001, p. 14),

Somos profissionais cuja pratica esta direcionada para fazer enfrentamentos
criticos da realidade, portanto, precisamos de uma sélida base de
conhecimentos, aliada a uma dire¢do politica consistente que nos possibilite
desvendar adequadamente as tramas conjunturais, as forgas sociais em
presenca. E neste espago de interagio entre estrutura, conjuntura e cotidiano
que nossa pratica se realiza.

A realidade profissional do assistente social na satide ¢ um caminho desafiador,

r

pois sua pratica profissional pensada na perspectiva ético-politica ¢ voltada para a

atencdo do ser social em sua totalidade, pensando neste como “homem” total®.

A intervengdo orientada por esta perspectiva tedrico-politica pressupoe:
leitura critica da realidade e capacidade de identificagdo das condigdes
materiais de vida, identificagdo das respostas existentes no &mbito do Estado
e da sociedade civil, reconhecimento e fortalecimento dos espagos e formas
de luta e organizacdo dos trabalhadores em defesa de seus direitos;
formulagdo e construgdo coletiva, em conjunto com os trabalhadores, de
estratégias politicas e técnicas para modificagdo da realidade e formulacgdo de
formas de pressdo sobre o Estado, com vistas a garantir os recursos
financeiros, materiais, técnicos ¢ humanos necessarios a garantia e a
ampliagdo dos direitos. (CFESS, 2010, p. 35)

No entanto, a atual realidade de saude em vias de precarizacdo e privatizagdes
tornam-se armadilhas institucionais que limitam o trabalho do assistente social, sendo

este condicionado a adotar algumas vezes praticas que possibilitem a fragmentacao

%6 «Qg assistentes sociais trabalham com a questdo social nas suas mais variadas expressdes quotidianas,
tais como os individuos as experimentam no trabalho, na familia, na area habitacional, na saude, na
assisténcia social publica etc. Questdo social que, sendo desigualdade é também rebeldia, por envolver
sujeitos que vivenciam as desigualdades e a ela resistem e se opdem.” (IAMAMOTO, 2013, p. 28).
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deste ser social em funcdao da doenga, isto €, a énfase do atendimento torna-se um

caminho voltado somente a doencga e ao tratamento médico.

O projeto privatista vem requisitando ao assistente social, entre outras
demandas, a selecdo socioecondmica dos usudrios, atuacdo psicossocial por
meio de aconselhamento, acdo fiscalizatoria aos usudrios dos planos de
saude, assistencialismo por meio da ideologia do favor e predominio de
praticas individuais. [...] Outra questio ¢ a tentativa de obscurecer a funcao
social da profissdo na divisdao social e técnica do trabalho, pois o problema
ndo estd no uso de referéncias que abordam o campo psicologia ou sobre
doencas, mas sim quando este profissional, no cotidiano de seu trabalho
profissional, se distancia do objetivo da profissdo, que na area da saude passa
pela compreensdo dos determinantes sociais, econdomicos e culturais que
interferem no processo saude-doenga ¢ na busca de estratégias politicos-
institucionais para o enfrentamento dessas questdes. (CFESS, 2010,
p- 25-28).

Cabe aqui ressaltar que “outro aspecto a tratar € o cenario em que se insere o
Servigo Social hoje: as novas bases de produgdo da questdo social, cujas multiplas
expressoes sdo o objeto do trabalho cotidiano do assistente social” (IAMAMOTO,
2013, p. 29); ndo somente voltadas as questdes do tratamento médico, mas da totalidade
do ser social independentemente da condi¢do de tratamento médico ou ndo, ou seja, a
atuacdo do profissional de Servigo Social na contemporaneidade “requer os olhos
abertos para o mundo contemporaneo para decifra-lo e participar da sua recriacao”.
(IAMAMOTO, 2013, p. 19).

Nessa perspectiva, a pratica social do assistente social na satde ¢ cercada de
varios caminhos e interesses, podendo, assim, estar cercado de diversas correntes e
ideologias, além de desenhos institucionais e profissionais que contrariam ou apoiam
seu posicionamento profissional.

Conforme apontam os autores sobre a pratica social:

Em sintese, toda pratica social é determinada: por um jogo de forcas
(interesses, motivagdes, intencionalidades); pelo grau de consciéncia de seus
atores; pela visdo de mundo que os orienta; pelo contexto onde esta pratica se
da; pelas necessidades e possibilidades proprias a seus atores e proprias a
realidade em que se situam. As diversas praticas sociais tomam diferentes
significados. [...] A pratica social pode tomar, igualmente, uma direcdo mais
profunda e global. E a esta que podemos denominar mais precisamente de
praxis social. (CARVALHO; NETTO, 2014, p. 59).
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Pensando pelo caminho da praxis social na pratica profissional’’ na saude,
podemos salientar a importancia da a¢do de forma reflexiva, consciente, coletiva e
criativa, principalmente no que tange o homem genérico e o cotidiano.

Para refletir sobre a pratica profissional, faz-se necessario pensar em alguns

pressupostos de partida, sobre os quais afirma por lamamoto (2013, p. 150-151):

O ponto de partida para enfrentar o tema é o de que a pratica profissional nao
tem o poder miraculoso de revelar-se a si mesma. Ela adquire inteligibilidade
e sentido na histéria da sociedade da qual € parte e expressdo. Assim,
desvendar a pratica profissional cotidiana supde inseri-la no quadro das
relagdes sociais fundamentais da sociedade, ou seja, entendé-la no jogo tenso
das relacdes entre as classes sociais, suas fracOes e das relagdes destas com o
Estado brasileiro. A segunda premissa que orienta a analise ¢ a consideragao
do primado da produgdo social. O papel fundamental da produgido da vida
real, da producdo dos individuos sociais, que tem, no trabalho, a atividade
fundante. Porque é no mundo da produgdo — e ndo da distribui¢do e do
consumo — que esta a fonte criadora da riqueza social e da constituigdo dos
sujeitos sociais. E diria mais: é na forma como os individuos sociais se
articulam no dmbito da producdo dos meios de vida que € possivel constituir-
se um tipo historico de individualidade social, tal como se expressa hoje no
mundo capitalista. Ai estdo, também, inscritos os fundamentos da exclusdo
social politica e das alienagdes. O terceiro pressuposto é o privilégio da
histdria, por ser ela a fonte de nossos problemas e a chave de suas solugdes.
Destarte, para efetuar uma anélise critica das demandas profissionais, ha que
atribuir densidade historica a nossa problematica.

Em linhas gerais a atuagdo profissional na satde deve, acima de tudo, apoiar-se
na perspectiva ética em todas as relagdes, a fim de construir caminhos que possibilitem
a praxis social e leituras criticas da realidade. Somente nesta dire¢do, conseguiremos
realizar leituras cotidianas reflexivas e totais com a intenc¢ao de diluir a separacao que
muitas vezes se faz na rotina institucional da satde. “O cotidiano do trabalho do
assistente social apresenta-se como um campo de expressoes concretas das
desigualdades referidas, de manifestacdes de desrespeito aos direitos sociais € humanos,

atingindo, inclusive, o direito a vida” (IAMAMOTO, 2013, p. 146).

Assim, compreende-se que cabe ao Servico Social — numa agdo
necessariamente articulada com outros segmentos que defendem o
aprofundamento do Sistema Unico de Satde (SUS) — formular estratégias
que busquem reforcar ou criar experiéncias nos servicos de saude que

2T «“A nogdo de préxis, tal como construida por Marx, exclui qualquer dicotomizacdo entre estrutura e
acdo, entre sujeito e objeto. Implode as andlises de cunho economicistas, que superestimam o papel das
condicdes exteriores sobre os sujeitos sociais ¢ que redundam em apreciagdes fatalistas sobre o processo
historico, minimizando o fato de que o social é construido por projetos que os homens coletivamente
buscam implementar na vida social. A noc¢do de praxis implode também as analises de cunho
voluntaristas, que, ao realgarem a vontade e a consciéncia dos individuos isolados, desconectam-nas dos
determinantes histdrico-sociais, que as ultrapassam, condicionando suas escolhas e os resultados das
acdes.” (IAMAMOTO, 2013, p. 229-230).
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efetivem o direito social a satde, atentando que o trabalho do assistente social
que queira ter como norte o projeto- ético politico profissional. [...]
Considera-se que o Codigo de FEtica da profissdo apresenta ferramentas
imprescindiveis para o trabalho dos assistentes sociais na saude em todas as
suas dimensdes: na prestacio de servicos diretos a populacdo, no
planejamento, na assessoria, na gestdo e na mobilizacdo e participagdo social.
(CFESS, 2010, p. 29-30)

A tomada da realidade com um olhar direcionado ao homem por inteiro
consegue identificar em sua rotina de trabalho algumas questdes de extrema
importancia, como, por exemplo, as mudangas de vida em fun¢do do tratamento médico,
novas rotinas, novas convivéncias, questdes pessoais, sociais, familiares, trabalho,
questdes culturais, entre outros, que muitas vezes nem mesmo sao identificadas pelos

profissionais de saude e pela familia.

E, pois, fundamental para o exercicio da profissdo desvelar as praticas
socioculturais e sua vivéncia pelos sujeitos no cotidiano de suas lutas. E por
meio delas, em distintas relagdes com o capital e o Estado, que vao
construindo a sua individualidade social com densidade histérica. Constréem
suas consciéncias, ndo s6 como alienacdo, mas também como mediagdo
critica da historia. IAMAMOTO, 2013, p. 248).

E nesta miragem que o profissional de Servigo Social é o mediador da diferenga,
pois € nesta linha do cuidado e do contato que o profissional se aproxima da realidade
deste sujeito social. Para tanto, este profissional devera ter como norte de atuagao uma
analise ética e conjuntural, rompendo a emergéncia que aliena e com o imediatismo
pragmatico e conservador posto durante o tratamento médico, em especial daqueles que
se deslocam de suas origens para o tratamento médico em outras localidades. Assim

sendo, a pratica social ndo se revela na sua imediaticidade.

A nova configuracdo da politica de satde vai impactar o trabalho do
assistente social em diversas dimensoOes: nas condi¢gdes de trabalho, na
formagdo profissional, nas influéncias teoéricas, na ampliagdo da demanda e
na relagdo com os demais profissionais e movimentos sociais. Amplia-se o
trabalho precarizado e os profissionais sdo chamados a amenizar a situagao
da pobreza absoluta a que a classe trabalhadora ¢ submetida. [...] Nessa
conjuntura, as entidades do Servigco Social t€m por desafio articular com os
demais profissionais de saude e movimentos sociais em defesa do projeto de
Reforma Sanitaria, construido a partir de meados dos anos de 1970. Tem-se
por pressuposto que transformagdes estruturais nas politicas sociais, € na
saude em particular, s6 serdo efetivadas por meio de um amplo movimento de
massas que questione a cultura politica da crise gestada pelo grande capital e
que lute pela ampliagdo da democracia nas esferas da economia, da politica e
da cultura. (CFESS, 2010, p. 23)
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“O ser social relaciona-se por intermédio de mediagdes que interrelacionam
forma e conteudo”. (Iamamoto, 2013, p. 228).

As manifestacdes de possibilidades permeiam o caminho particular da vida
cotidiana do profissional, bem como ¢ subsidiada pela estrutura de ideologia
profissional, neste ponto, mediada pela premissa ética-politica. Tais possibilidades neste
contexto “homem, cotidiano, doenga e sociedade” perpassam pelo processo estrutural e
histérico, particular e genérico, bem evidenciados pela autora Agnes Heller.

Como ressalta a autora lamamoto (2013, p. 75),

O desafio é re-descobrir alternativas e possibilidades para o trabalho
profissional no cenario atual; tracar horizontes para a formula¢do de
propostas que fagam frente a questdo social e que sejam solidarias com o
modo de vida daqueles que a vivenciam, ndo s6 como vitimas, mas como
sujeitos que lutam pela preservagdo e conquista da sua vida, da sua
humanidade..

Diante dos dilemas e das possibilidades expostos, ¢ importante situar a
complexidade do trabalho profissional e das relagdes no contexto geral. A intensidade
do confronto humano-genérico traz consigo a luta pela amplitude das opgdes,
principalmente pelo processo pratico do trabalho profissional do assistente social na

superagao dos desafios.

Nesse sentido, a intervengdo profissional ¢ um processo complexo,
desencadeado em um espaco social delimitado, que, no entanto, estabelece
relagdes estruturais com outros espacos de diferentes amplitudes, o qual se
particulariza em diversos campos de trabalho ¢ em representagdes que se
modificam conjunturalmente. (BAPTISTA, 2009, p. 17)

Com as luzes da exposicdo da autora Myrian Veras Baptista em seu texto
Pratica Social/Pratica profissional, podemos observar que o fio condutor dessa
intervengdo profissional estd diretamente ligada a base de que todo homem ¢ inico com
saidas para transcender a naturalidade cotidiana por meio das relagdes.

Para melhor traduzir a dimensao do trabalho do assistente social, apoio-me nos

dizeres da professora Martinelli (1995, p. 139), onde a mesma ressalta que € necessario

construir uma:

relacdo com a profissdo tendo presente que quem produz a pratica sdo os
sujeitos sociais dela participantes — agentes institucionais e usuarios — e quem
a legitima sdo exatamente esses sujeitos usuarios e ndo os mandantes/ou
contratantes da pratica. E indispensavel que o profissional tenha claro que em
toda pratica hd um espago de criatividade a ser explorado, hd vias de
transformag@o a serem acionadas. Nenhuma pratica ¢ um bloco monolitico,
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impenetravel, sempre ha caminhos criticos, vias de superagdo a serem
trilhadas, porém a verdade é que s6 sdo encontrados por quem a procura
pacientemente, por quem os constroi corajosamente.

O homem como constituidor de sentidos, para além da representacdao, mas pela
dindmica cotidiana de vivéncias e convivéncias; historias ¢ memorias reveladas na vida
humana, na dire¢do de construir e reconstruir as tramas da vida cotidiana. As
possibilidades do profissional se dara na direcao critica € a0 mesmo tempo criativa na
leitura da realidade e no modo de atuacao profissional baseado na totalidade e na praxis
social.

Assim, tomamos como base para a leitura da vida cotidiana a teoria social critica
e o método do materialismo-dialético, cuja intencao ¢ a de apreender o movimento

singular como expressao da totalidade social no curso da realidade.

E a historicizagio do movimento da realidade que permite perceber as
tendéncias do real. A implicagdo dessa formulacdo ¢é problematizar a
sociedade capitalista do ponto de vista da reprodug¢ao social, qualificando a
unidade da producdo material e da reproducdo das relagdes sociais.
(ABESS; CEDEPSS, 1996, p. 166).
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5. A CASA DE APOIO: MOMENTO DE PRAXIS

E preciso ser duro, mas sem perder a
ternura jamais.

(Che Guevara)

5.1 CONTEXTUALIZACAO DO UNIVERSO DA PESQUISA: CASA DE APOIO
DOS PAIS PARTICIPANTES DO HOSPITAL SAO PAULO - HSP/UNIFESP

Para contextualizar o cendrio da pesquisa, faremos um breve levantamento
histérico da Casa de Apoio dos Pais Participantes do Hospital Sdo Paulo, cuja fonte para
esta breve apresentagdo baseia-se em relatos dos profissionais que trabalham e
trabalharam na Casa de Apoio dos Pais Participantes UNIFESP/CACAU, bem como em
declaracdes dos profissionais que idealizaram o projeto Casa de Apoio.

A Casa de Apoio surgiu em 1998 a partir de uma demanda criada por
acompanhantes. Por ser um hospital terciario, recebe criangas e adolescentes oriundas
de varias regides do Brasil e de outros paises, € os acompanhantes permanecem nas
enfermarias durante o periodo de internacdo. Porém, quando hé& necessidade de
transferéncia do paciente para Unidade de Tratamento Intensivo (UTI), esses
acompanhantes muitas vezes nao t€ém onde permanecer.

Essa queixa foi levada ao Departamento de Pediatria pela equipe
multiprofissional atuante nas enfermarias pediatricas, cujo chefe era Dr. Ulisses
Fagundes Neto, que, na perspectiva do departamento, compartilhou a proposta de uma
Casa de Apoio e buscou recursos financeiros para a implantacao do referido projeto.

Com o apoio e empenho da equipe multiprofissional, ¢ com a chefia do
departamento de pediatria, em junho de 1998 ¢ inaugurada a 1* Casa de Apoio dos Pais
Participantes, localizada na Rua Loefgreen, abrangendo 11 leitos, contando com a
coordenagao do Servigo Social e os cuidados de uma zeladora, que 1a permaneceu até
2004.

Baseado nos dizeres de Roseli Monteiro (2011), assistente social do

Departamento de Pediatria da UNIFESP e uma das idealizadoras do projeto:

A Casa de Apoio surge entdo com a finalidade de abrigar criancgas,
adolescentes e acompanhantes vindos de outras regides com a
necessidade de permanecer proximo ao Hospital Sdo Paulo por motivos
de tratamento médico ambulatorial, um amparo para acompanhantes da
Unidade de Tratamento Intensivo (UTI) pediatrica e para o apoio a
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acompanhantes de criancas e adolescentes internados na pediatria.
(MONTEIRO, 2011).

Em 2004, com a mudanca de gestdo no Departamento de Pediatria, quando a
chefe do momento passa a ser a Dra. Rosana Puttini, e com a chegada de capital externo
advindo de doacgdes, ocorre uma mudanca de sede da Casa de Apoio para uma casa
maior, localizada na rua 1° de Margo, que passa de 11 leitos para 26, sendo possivel e de
extrema importancia a contratacdo de 2 profissionais, sendo 1 coordenadora e 1

assistente social.

Tais mudangas foram de suma importincia, pois significou uma
promocdo no que tange a acessibilidade de tratamento de saude aos
pacientes com poucas condi¢des financeiras de permanéncia no municipio
de Sdo Paulo para tratamento médico. Tornando-se entdo referencia aos
pacientes de todo o Brasil em tratamento no Hospital Sdo Paulo-HSP”.
(MONTEIRO, 2011).

As despesas basicas de manutengdo da Casa de Apoio eram pagas com verbas
advindas de parcerias entre o Departamento de Pediatria da UNIFESP, o Hospital Sao
Paulo, a Associagdo Paulista para o Desenvolvimento da Medicina (SPDM) e doagdes
externas, por tratar-se de um projeto de ordem particular, porém outras despesas como
alimentacgdo, remédios, etc, ficavam por conta da organizagao familiar.

Vale ressaltar que de 1998 até 2009 foram ministradas aulas de capacitacdo em
artesanato e culinaria para os acompanhantes durante o periodo de hospedagem na Casa
de Apoio.

Desde a sua inauguracao, a Casa de Apoio sempre foi um local de apoio aos
pacientes e acompanhantes que ndo possuem local para hospedagem, pois em muitos
casos a ajuda de custo disponibilizada pelo setor de Tratamento Fora de Domicilio
(TFD) para arcar com as despesas sdo totalmente insuficientes para gerir todo o periodo
do tratamento médico e em alguns casos sdo pagos somente apds o término do
tratamento.

Em 2011 o Departamento de Pediatria da UNIFESP assume uma parceria com o
Centro de Apoio a Crianga com Anomalia Urolégica (CACAU).

Em 2012 ha novamente uma mudanga de sede, que passa, entdo, para um novo
endere¢o a Rua Desembargador Herotides da Silva Lima, 82, na Vila Clementino, com
a intencao de melhorar as condi¢des de hospedagem oferecidas aos usuarios da Casa de

Apoio.
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E importante reafirmar que todas as despesas de cunho pessoal sdo custeadas

pelos pacientes e acompanhantes, geralmente por intermédio de ajuda de custo do TFD.

Quadro 1- Funcionarios da

Casa de Apoio UNIFESP/CACAU

Funcio Numero de Profissionais Escolaridade
Coordenador 1 Educagao Superior
Assistente Social 1 Educagao Superior
Analista administrativo 1 Educagao Superior
Zeladora 1 Ensino Médio

Fonte: Dados fornecidos pelo Servigo Social da Casa de Apoio UNIFESP/CACAU, 2015.

5.2 O SERVICO SOCIAL NA CASA DE APOIO

O cotidiano de trabalho do assistente social na Casa de Apoio ¢ marcado pelos

dilemas da vida cotidiana de todos conviventes nessa Casa, pois € um espaco comum

entre pacientes, acompanhantes e equipe de trabalho.

Nesse sentido,

o Servico Social da Casa de Apoio dar-se-4 através de

atendimentos e acompanhamentos dos usuarios desse servico: criancas ¢ adolescentes e

seus respectivos acompanhantes, que, por sua vez, possuem como substancia

profissional as expressoes da questdo social que perpassam a realidade social.

A questdo social ¢ expressdo do processo de producgdo e reproducio da
vida social na sociedade burguesa, da totalidade histérica concreta. A
perspectiva de analise da questdo social aqui assumida recusa quaisquer
reducionismos econdmicos, politicos ou ideologicos. Ao contrario, o
esforgo orienta-se no sentido de captar as dimensdes econdmicas,
politicas e ideologicas dos fendmenos que expressam a questdo social,
resguardando a fidelidade a histéria. Em outros termos, apreender o
processo social em totalidade contraditoria, reproduzindo, na esfera da
razdo, o movimento da realidade em suas dimensdes universais,
particulares e singulares. IAMAMOTO, 2013, p. 114-115).

Para elucidar a respeito do Servico Social no contexto cotidiano ¢ preciso

evidenciar a compreensdo dessa profissdo como fonte em movimento, pois conforme

aponta [amamoto,

A profissdo € aqui compreendida como um produto histdrico, e, como tal,
adquire sentido e inteligibilidade na histéria da sociedade da qual é parte e
expressdo. O Servi¢o Social afirma-se como uma especializacdo do trabalho
coletivo, inscrito na divisdo sociotécnica de trabalho, ao se constituir em
expressdo de necessidades historicas, derivadas da pratica das classes sociais
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no ato de produzir seus meios de vida e de trabalho de forma socialmente
determinada. Assim, seu significado social depende da dinadmica das relagdes
entre as classes e dessas com o Estado nas sociedades nacionais em quadros
conjunturais  especificos, no enfrentamento da "questdo social".
(IAMAMOTO, 2013, p. 203).

Os usuarios da Casa de Apoio sdo oriundos de todo territério nacional, e em
alguns casos da América Latina, ¢ se deslocam de suas regides de origem em
decorréncia de tratamento médico na cidade de Sao Paulo.

O atendimento aos usuarios da Casa de Apoio acontecem desde o momento de
solicitagdao da vaga até o retorno ao territdrio de origem, apos alta médica com liberagao
para viajar. O atendimento social ¢ a porta de entrada desse usuario ao servico, pois €
através nesse momento que ¢ realizada a entrevista social, o preenchimento dos
formularios de inser¢do, as orientagdes referentes ao convivio na Casa de Apoio e
orientagdes gerais quanto aos locais de tratamento de saude, que neste caso em
especifico sao os ambulatorios e a unidade hospitalar do Hospital Sao Paulo/UNIFESP.

Assim € o cotidiano de trabalho do assistente social, nos dizeres de Marilda

Jamamoto:

A matéria-prima do trabalho do assistente social (ou da equipe
interprofissional em que se insere) encontra-se no ambito da questdo
social em suas multiplas manifestacdes - satide da mulher, relacdes de
género, pobreza, habitagdo popular, urbanizacdo de favelas etc. -, tal
como vivenciadas pelos individuos sociais em suas relagdes sociais
cotidianas, as quais respondem com agdes, pensamentos e sentimentos.
Tais questdes sdo abordadas pelo assistente social por meio de inumeros
recortes, que contribuem para delimitar o "campo" ou objeto do trabalho
profissional no ambito da "questdo social". Importa considerar as
caracteristicas especificas que as expressdes da questdo social assumem
aos niveis regional, estadual e municipal e as alteracdes socio-historicas
que nelas vém se processando, também em funcdo das formas coletivas
com que possam estar sendo enfrentadas pelos sujeitos envolvidos.
(IAMAMOTO, 2013, p. 100).

E importante ressaltar que o trabalho do assistente social na Casa de Apoio ¢é
perpassado pela realidade da saude atual, devido ao fato de que todos os que sdo
atendidos na Casa de Apoio estdo na cidade de Sao Paulo para tratamento médico
especializado.

O trabalho do assistente social na Casa de Apoio ¢ construido no cotidiano, no
dia a dia, em todos os espagos que se vinculam a Casa de Apoio, desde 0 momento da
acolhida, do conhecer a historia de vida das criancas e adolescentes e seus

acompanhantes, at¢ o momento do retorno ao territorio de origem.
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De acordo com Iamamoto,

O fundamento da pratica social €, pois, o trabalho social: atividade
criadora, produtiva por exceléncia, condicdo da existéncia do homem e
das formas de sociedade, mediatizando o intercambio entre o homem e
natureza e os outros homens, por meio do qual realiza seus proprios fins.
O trabalho, portanto, conduz a mudangas ndo s6 no objeto (natureza), mas
no sujeito (homem). Sob o dngulo material € produgdo de objetos aptos a
serem utilizados pelo homem. Sob o angulo subjetivo, € processo de
criacdo e de acumulacdo de novas capacidades e qualidades humanas e de
necessidades. IAMAMOTO, 2013, p. 227).

Por ser um espaco de atuagao profissional em processo de construcao cotidiana,
todos os momentos da convivéncia dos usuarios da Casa de Apoio sdo vivenciados
também pela equipe de trabalho, o que possibilita uma aproximacdao da realidade
vivenciada por eles durante a estadia na Casa de Apoio. No momento de vivéncia e
convivéncia na Casa de Apoio, sdo fortalecidos vinculos com o territorio de origem
tanto na perspectiva dos servicos (TFD, hospitais, UBS, etc) como nas estruturas
particulares (familia, amigos, trabalho, entre outras).

Ressalta-se que o Servigo Social na Casa de Apoio tem o carater de assegurar
um suporte social no municipio/estado de origem e no local de tratamento, com
premissas de potencializar as vivéncias e convivéncias nas relagdes sociais.

Nesse sentido, o trabalho do assistente social na Casa de Apoio ¢ fortalecido
pela perspectiva ético-politica da profissao, pois os atendimentos sao realizados durante
o acompanhamento didrio através de didlogos entre os hdspedes, atendimentos
individuais e grupais, reunides tematicas, reunidoes com equipe profissional e coletivo
vivéncia — espago direcionado a convivéncia entre todos e envolvendo os demais
profissionais.

Outra premissa da atuacao profissional esta no papel mediador entre Casa de
Apoio e o Hospital durante todo o periodo de tratamento. Em muitos casos ¢ necessario
acessar servigos que atendam as necessidades oriundas do tratamento (medicagdo de
alto custo, insumos para a rotina do tratamento, exames, entre outros), que deverdo estar
disponiveis durante a permanéncia em S3ao Paulo e também apds o retorno dos
atendidos ao seu territério de origem.

Toda a pratica do Servico Social tem por objetivo trabalhar as questoes
referentes ao tratamento de satde dos pacientes, principalmente ao que tange ao direito
a saude publica em todos os niveis de atencdo, bem como trabalhar com os aspectos da

vivéncia como, na Casa de Apoio, com relacao as expectativas referentes ao tratamento,
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o convivio coletivo, a interlocucdo com a equipe, entre outras questdes marcantes
durante a estadia dos usudrios da Casa em Sao Paulo.

Enfim, todo o trabalho cotidiano do assistente social na Casa de Apoio tem o
intuito de atender o ser social em sua totalidade, a fim de amenizar os reflexos do
tratamento de satde fora de domicilio na vida dos pacientes, dos acompanhantes ¢ de
todos os que convivem com essa realidade.

O cotidiano de trabalho do assistente social na Casa de Apoio

UNIFESP/CACAU sob a mediagéo da ética evidenciado pelo Projeto Etico-Politico:

[...] envolve um conjunto de componentes articulados, como valores,
saberes e escolhas teoricas, praticas, ideoldgicas, politicas, éticas,
normatizagdes acerca de direitos e deveres, recursos politico-
organizativos, processo de debate, investigagdes, interlocucdo critica
com o movimento da sociedade da qual a profissdo € parte e expressao.
(YAZBEK; MARTINELLI; RAICHELIS, 2008, p. 23).

Assim, o Codigo de Etica Profissional como produto materializado do
movimento profissional contra todas as formas de conservadorismo, irracionalismo,

injustigas, entre outras, trouxe ao profissional a seguinte perspectiva:

[..] o novo Codigo de Etica de 1993 reafirma o projeto profissional
comprometido com as classes trabalhadoras e da outro tratamento a
dimensdo ético-politica da profissdo: o compromisso com valores e
principios colocados no horizonte de um projeto de superacdo da ordem
burguesa. Assim, o Cédigo de Etica propde a ampliacio da liberdade
concebida como autonomia, emancipacdo e pleno desenvolvimento dos
individuos sociais; a consolida¢do da democracia, enquanto socializacdo
da politica e da riqueza socialmente produzida e a defesa da equidade e
justica social enquanto universalizacdo do acesso a bens e servigos
relativos aos programas e politicas sociais e a sua gestdo democratica. No
ambito da pratica profissional, esses principios e valores sdo expressos na
defesa da qualidade dos servigos prestados, na competéncia profissional e
na viabiliza¢do dos direitos sociais ¢ da cidadania. (ABESS; CEDEPSS,
1996, p. 146-147).

Ainda nessa perspectiva pela mediacao ética, acrescenta a autora Barroco:

Em relacdo a sua parte objetiva, o novo c6digo avanga na dire¢do de uma
maior objetividade, traduzindo em normas éticas os valores assumidos e
indicando suas formas de viabilizagdo por meio dos valores e direitos
profissionais. Valoriza-se, pois, [...] que o cdédigo ndo seja uma mera
carta de intengdes, mas um instrumento objetivo de fiscalizacdo da pratica
profissional. [...] um grande avango no sentido da compreensdo de que o
compromisso €tico ndo reside somente na intencdo politica e/ou na
indicagdo de principios, mas no conjunto articulado da dimensdo ética-
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politica-técnica e tedrico-metodologica mediado pelas condigdes
objetivas possibilitadoras da realizacdo concreta do compromisso.
(BARROCO,1993, p. 161).

O assistente social, cujo projeto profissional possui uma dire¢do social contra-
hegemonica a ordem burguesa e que realiza leituras criticas da realidade, pois parte
dessa para fazer a sua intervengdo dirigida ao género humano, pode desenvolver, no seu
cotidiano profissional, pelas mediagdes ¢Eticas, o movimento reflexivo do fazer
profissional, conceituado assim como movimento de praxis, brilhantemente afirmado

por Lukacs:

[...] toda praxis, mesmo a mais imediata e a mais cotidiana, contém em
si essa referéncia ao ato de julgar, a consciéncia, etc., visto que ¢
sempre um ato teleoldgico, no qual a posi¢do da finalidade precede,
objetiva e cronologicamente, a realizacdo. Isso ndo quer dizer, porém,
que seja sempre possivel saber quais serdo as consequéncias sociais de
cada agdo singular [...]. (LUKACS,1979, p. 52)

Nesse contexto a mediacao €tica ¢ de extrema importancia no cotidiano do

assistente social na Casa de Apoio, pois

A reflex@o ética supde a suspensdo da cotidianidade; ndo tem por objetivo
responder as suas necessidades imediatas, mas sistematizar a critica da
vida cotidiana, pressuposto para uma organizacdo da mesma para além
das necessidades voltadas exclusivamente ao eu ampliando as
possibilidades de o individuo se realizar como individualidades livres e
conscientes. (BARROCO, 2005, p.55).

Dessa forma, o trabalho do assistente social na Casa de Apoio ¢ cercado por
questdes da vida cotidiana, espago pelo qual o assistente social, pautado na perspectiva
¢ética-politica que rege a profissdo, podera desenvolver possibilidades de suspensao
através dessa mediacao.

A vivéncia e convivéncia nessa Casa de Apoio tornam-se momentos de
suspensdo, ora pelo contato, pelos gestos, e ora pelo processo de empoderamento

politico, de emancipacao pela consciéncia do direito enquanto ser social.

5.3 A CASA DE APOIO: NAS TRAJETORIAS DE VIDA

Na vida tudo tem seu tempo.
(Renata)
Ao iniciar esse importante momento do trabalho, ndo podemos deixar de

registrar as historias de vida que vamos trazer como referéncia. Essa ideia partiu das
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participantes da pesquisa, ao solicitarem que suas histérias fossem contadas para que

pudessem servir de referéncia ao trabalho.

5.3.1 A historia de vida de Aparecida e Renata, mae e filha que frequentam

a Casa de Apoio ha 9 anos

Eu deixava meu marido, que faleceu, e os
meus trés filhos. Deixei pra tras os filhos, o
marido, ¢ a vida toda 1a pra tras, mas o
importante ¢ vim para o tratamento da
minha filha.

(Aparecida, 2016)

Meu nome ¢ Aparecida, tenho 58 anos e minha histéria de vida eu
contaria assim, que eu acho que eu sou até forte, de tanta coisa que ja
passei na vida. Eu ja vim pra Sdo Paulo com meu marido, na época nao
tinha nem muito filho, pra melhorar a situacdo que tava ruim mesmo e,
assim, eu passei por tantas coisas aqui em Sdo Paulo, muito problema, a
saude do meu marido, depois nasceu a Renata e problema financeiro
mesmo. Eu acho que eu sou uma pessoa até um pouco guerreira assim, e
sou de boa de cabega também, essas coisas... nao fico... mas minha vida
ndo foi assim... boa, mas deu pra segurar a barra. Acho que eu sou mulher
guerreira até ta ai os filhos tudo alegre. A vida assim ndo ¢ muito boa pra
ir ¢4, pra ir pra la, mas até que eu me sinto uma mulher guerreira, eu me
sinto. Eu deixava meu marido que faleceu e os meus trés filhos. Deixei
pra trés os filhos, o marido, e a vida toda 14 pra trds, mas o importante &
que vim pra o tratamento da minha filha. (Aparecida, depoimento colhido
em 2016)

Eu ndo posso falar que eu sinto falta de alguém assim, porque eu nao sinto,

porque minha mae ocupa todo esse espago, entdo eu nao tenho muito do que reclamar
assim e perguntar como era minha vida antes, eu nao imagino de outro jeito ou nem me
lembro de alguma coisa, mas quando eu era crianga na Casa de Apoio era muito legal.

(Renata, 2016)

Meu nome ¢ Renata, eu tenho treze anos e eu moro em Aracaju. Eu venho
pra ca faz oito anos e, bom, eu meio que gosto daqui, assim, de vez em
quando, dependendo das pessoas, eu tenho amigos aqui, ndo tantos
amigos quanto 14 em casa, que eu acho que eu ndo saio muito, mas aqui
eu construi uma amizade bem legal com as pessoas, eu gosto de ta aqui
assim com gente diferente, sabe, dormi em quartos com amigas, tipo
assim a Suelen, tipo a Raquel, tipo a Jeniffer. E, deixa eu ver, talvez eu
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fico meio nervosa quando eu venho pra Sdo Paulo porque assim, sempre
tem alguma coisa nova quando chego aqui, uma pessoa nova e nem
sempre a gente se dd bem com todo mundo, eu acho meio estranho essa
parte, tipo, tem gente com cultura diferente, tem gente que ndo entende a
vida dos outros e quer criar conflito com isso, ndo € sempre bom, mas na
maioria das vezes todo mundo se entende. Eu deixei o meu irmdo
Romulo, as minhas duas madrinhas Fabiane e Greice, meu outro irmédo
Ronald, o meu outro irm@o, que mora meio longe de mim, Eduardo e
minha sobrinha, eu sinto falta deles as vezes, principalmente da minha
sobrinha. Eu n3o gosto muito da minha cidade, tipo, Aracaju ¢ muito
quente, entdo pra mim ndo ¢ muito bom. Eu gosto muito daqui, aqui ¢
meio frio, d4 pra mim usar minhas roupas legais, eu odeio, odeio calor,
quando té calor aqui eu fico doidinha, mas como ta frio € bem gostoso.
Eu gosto muito de fazer amizade com as pessoas, entendeu? Tipo, eu
gosto de quando as pessoas chegam aqui brincar com elas, as vezes ¢
sempre bom conhecer pessoas diferentes. Tipo, eu t0 num quarto com a
Raquel mesmo, a gente dormiu ontem tipo muito tarde assistindo filme, ¢
sempre bom fazer isso, acho que pra espairecer um pouco. Minha vida
nisso tudo eu ndo me lembro muito bem, mas eu ndo acho que fosse ruim,
tipo, quando eu tinha sete anos meu pai morreu, entdo foi a partir dai que
eu comecei a entender as coisas e eu nao posso falar "ah! minha vida ¢
ruim", eu tenho absolutamente quase tudo que eu quero, entende, eu nao
posso falar que eu sinto falta de alguém assim porque eu ndo sinto,
porque minha mae ocupa todo esse espago, entdo eu ndo tenho muito do
que reclamar assim e perguntar como era minha vida antes, eu nao
imagino de outro jeito ou nem me lembro de alguma coisa, mas quando
eu era crianca na Casa de Apoio era muito legal. Obviamente tinha muita
gente que agora ndo vem mais, que ja acabou o tratamento ou morreu,
entdo naquela época era muito bom, na outra casa, brincar de casinha e
um monte de Barbie e passar hora, a gente ndo tinha hora pra dormir,
entendeu, ficava de manha até de noite brincando, a gente nunca sabia
que iria ou ndo dormir uma hora, ndo tinha hora pra fazer nada, era muito,
agora nao tem mais isso, porque a gente ja cresceu, nao tem como a gente
sentar e brincar de Barbie mais, 0 que ¢ muito ruim, porque pessoa passa
pela gente brincando de Barbie e vai pensar o que "meu Deus! olha o
tamanho da menina brincando ainda", era muito bom, eu me lembro de
brincar de pular corda, de poli, assistir desenho, esse negocio era muito
bom, brincar de pique-esconde, era uma €poca bem legal, muito, se eu
pudesse eu voltava, mas agora ¢ bom, mas ndo tdo bom porque eu antes
confiava em todo mundo porque eu era pequena, agora tenho que ter
outros olhares, ndo posso confiar em todo mundo, eu ja sei a maldade das
coisas, mas mesmo assim ndo deixa de ser... ndo é ruim, € bom sim,
entendeu, agora sim, eu tenho meu proprio mundo agora, ndo é como
antes, mas mesmo assim ndo ¢ ruim, ¢ bem legal. Eu conheci outros
adolescentes, mas mesmo assim eu tenho o meu proprio mundo,
basicamente livro, eu ndo consigo passar algum dia sem ler alguma coisa,
eu adoro ficar horas no celular lendo ou até mesmo o cheiro do livro, eu
gosto muito de abrir o livro novo e aquele cheirinho gostoso, escutar
musica lendo, eu passo a maioria do meu tempo lendo, se vocé perguntar
pra minha mae "nossa! onde ta a Renata? ta 14 em cima lendo", € essa a
resposta que ela vai dar. O meu mundo ¢ esse: livro, ja que eu ndo posso
ir pra escola, quer dizer, eu fui pra escola quando eu tinha oito anos, foi a
ultima vez que fui pra escola, mas mesmo assim eu ndo deixo de fazer,
tudo que eu sei agora: ver hora, contar dinheiro, ler, eu aprendi sozinha eu
acho ruim porque as pessoas jogam na cara da outra "ah, quando vocé
crescer vocé ndo vai poder fazer nada. Por que vocé ndo faz o ensino
médio? Porque vocé ndo estuda?" Nao ¢ bem culpa minha, mas eu espero
virar o jogo e mostrar que ndo precisa de estudo pra vocé ser uma pessoa
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boa e conhecer vérias coisas, pra adquirir o conhecimento de uma outra
forma, lendo, essa ¢ a melhor coisa. (Renata, depoimento colhido em
2016)

5.3.2 A historia de vida de Suzane e Carla, mae e filha frequentam a Casa de

Apoio ha 15 anos

E o meu tratamento, ¢ pro resto da vida, eu
tenho que aceitar, at¢ hoje eu ndo aceito,
mas eu tenho que vir, ¢ a minha vida.

(Suzane, 2016)

Meu nome ¢ Suzane Camila, tenho 27 anos, sou de Cuiaba. Em 2002 eu
fiquei sabendo que eu fiquei muito doente e tal, até entdo eu precisei sair
da minha cidade, pra vim pra c4, alids, eu ndo sabia de nada ainda, o
médico que, como que se diz, suspeitou e indicou um médico apenas pra
uma consulta, enfim. Ai eu fiquei muito doente, e vim pra cd, vim pra
uma consulta, mas fiquei em coma, precisei vir e ja fui direto pro
transplante. Fiz o transplante em 2002, fiquei um tempo aqui em Sao
Paulo até melhorar pra voltar pra minha cidade. Vinha de quinze em
quinze dias, teve um tempo que eu fiquei com rejei¢do, precisava vir de
novo, eu tinha apenas onze anos, era uma pessoa normal, vim pra cad com
onze anos e td nessa vida hoje ja faz doze anos que eu venho pra ca, ai
fico na Casa de Apoio. Eu nem imaginava que ia passar por isso, tanto
que as pessoas ficam em coma, quando eu acordei, depois que tudo
aconteceu, foi muito confuso pra mim, ndo foi facil. Eu acordar e saber
que eu estava doente eu fiquei muito triste, entrei em depressdo, até, bem
no comeg¢o. Mas ndo era isso que eu queria pra mim, todo adolescente
tem um plano e tudo mais, ndo ¢ facil. Tipo, hoje em dia minha vida ndo ¢
normal, eu ndo posso trabalhar, eu tenho meu filho assim... agora que eu
tenho meu filho, agora que ndo ¢ mais facil ainda. Tipo, nenhum lugar
assim que eu for arrumar emprego eu ndo posso, ninguém aceita, to
transplantada, eu ndo gosto, mas tem que vir sempre pra Sdo Paulo, ndo ¢
facil. E o meu tratamento, é pro resto da vida, eu tenho que aceitar, até
hoje eu ndo aceito, mas eu tenho que vir, ¢ a minha vida”. (Suzane,
depoimento colhido em 2016)

Eu abri mio de muitas coisas, abri mao do
marido, de servigco, de tudo porque o meu
objetivo, 0 meu amor maior era minha filha,
¢ a minha filha, mas eu sofri bastante com
1Ss0 porque as vezes vocé nao ta preparada,

a gente ndo vem com rotulo de preparagao
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pra certas coisas, mas hoje em dia ¢ normal,
eu lido bem sofro menos.

(Carla, 2016)

Meu nome ¢ Carla, eu sou mae da Suzane € avo do Enzo, os dois sdo
pacientes. Minha vida essa ¢ uma mudanca, entdo, minha vida tava boa,
era uma vida boa. Eu era casada, morava com alguém, tinha minha casa,
eu trabalhava em dois hospitais e tinha uma vida boa, em vista quanto a
nivel de do antes, a vida que eu tinha antes e agora, agora ¢ bem mais
dificil, bem mais complicado. Hoje em dia eu j& ndo tenho ninguém eu
ndo posso trabalhar por causa dessa correria e ¢ bem mais complicado.
Era muito boa minha vida, mas continua sendo boa porque gracas a Deus
hoje eu tenho filha e neto. E tudo novo, muito novo porque apesar de ser
enfermeira, de ter feito enfermagem, o transplante e principalmente a
doenca de Wilson se vé€ muito pouco e principalmente em Cuiabd, na
minha época ainda era muito mais dificil porque quando o médico me
disse que ela tinha doenca de Wilson eu me lembrei, mas eu me lembrei
que eu tinha visto isso em seis linhas em um livro e eu tinha visto uma
matéria, ouvido em sala, muito pouco, entdo eu fui em busca na internet e
tudo mais. Tendo feito enfermagem ainda me assustou bastante, ainda foi
uma coisa bem diferente, nova, inovadora, complicada, medonha, até
porque eu ndo conhecia muita coisa, nem de transplante, a gente nao
conhecia nada, s6 em ter lido ou ouvido falar na faculdade, mas foi uma
novidade, foi uma experiéncia diferente, uma coisa bem diferente. O
transplante ¢ um recomego de vida, ¢ um recomeco e ¢ uma coisa assim
que a gente vé o quanto Deus primeiramente, e a medicina ¢ poderosa
porque vocé, ao mesmo tempo, vocé sente 0 medo da perda, s6 sabe que
voceé corre o risco de perder, mas vocé sabe que vocé tem a probabilidade
e a ter fé que tudo vai dar certo e vocé vai ter vai conseguir manter perto
de vocé, ter... escapa-se da perda, entdo ¢ uma coisa divina, divina
mesmo. E como se vocé tivesse uma segunda chance de vida e falasse
"nossa ele ta recomegando, ta nascendo de novo e vai continuar a viver",
¢ maravilhoso. No inicio ¢ bem dificil até pelas medicagdes, por tudo, €
bem dificil, mas depois a gente vai vendo que tudo ¢ uma vida, vai
normalizando, tudo vai fazendo parte do dia a dia, tudo vai tornando-se
normal. Na adolescéncia como no caso dela, foi bem mais complicado.
Acredito que mexeu com hormdnio, com varias outras coisas, entdo foi
bem complicado pra mim, chorei muito, muito, muito por ter que lidar
com uma pessoa transplantada, que nem eu sabia como lidar com ela. Eu
costumava dizer que ela tornou-se bipolar, porque hoje tava bem, amanha
estava mal, mas eu ja, gracas a Deus estd bem normal. Eu abri mao de
muitas coisas, abri mao do marido, de servigo, de tudo porque o meu
objetivo, o meu amor maior era minha filha, ¢ a minha filha, mas eu softi
bastante com isso porque as vezes vocé ndo ta preparada, a gente ndo vem
com rotulo de preparacdo pra certas coisas, mas hoje em dia € normal, eu
lido bem... sofro menos, j4 me acostumei, ja sei lidar com ela que ¢
transplantada, acredito que a medicagdo faz com que ela tenha mudancas
temperamentais rapidas e hoje eu lido bem com isso. Ficar em Sdo Paulo
por tanto tempo ¢ complicado, é porque a gente sente saudade de casa,
sente saudade da familia, e... a gente acaba, de uma forma ou de outra, no
caso, a gente... eu acredito que todas maes a gente ta vindo mesmo com a
cara e a coragem porque os TFD’s ndo estdo pagando nada. Geralmente o
dinheiro que eu recebo hoje que eu to6 afastada, fica praticamente tudo 14,
pagar luz, adgua, essas coisas, entdo € bem complicado, ainda mais com
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crianga, mas a gente supera, ¢ complicado. Eu procuro ndo me ver como
paciente, assim, no momento eu até me tiro pra ser mesmo mais e so
acompanhante, a gente acaba esquecendo da gente, ainda que o problema
de satde seja mais grave, mas eu costumo dizer que eu ja vivi, ndo o
suficiente, mas eu ja vivi o bastante, eu sei que Deus vai me dar mais
vida, entdo eu fico pensando mais € nela e no meu neto, na minha filha e
no meu neto, que eu acho que viveram pouco demais e que ainda tem
muito pra se viver. Eu procuro, légico, tomo minhas medicagdes
corretamente, faco o que tem que ser feito, mas o resto eu esqueco, eu
procuro sorrir o maximo que eu puder. (Carla, depoimento colhido em
2016).

5.3.3 A historia de vida de Suelen e Aldemires, tia e sobrinha frequentam a

Casa de Apoio ha 13 anos.

E dificil, ndo ¢é facil, porque chega um
determinado momento que vocé€, por mais
que voce esteja rodeado de muitas pessoas,
mas vocé se sente sozinho. Principalmente,
as vezes bate a ftristeza, a saudade,
principalmente da mae, de tudo e fora as
preocupagdes que ocupam a mente, mas o
que eu tenho a falar.

(Suelem, 2016)

Meu nome ¢ Suelem, eu tenho vinte e quatro anos, sou natural de
Parintins, Estado do Amazonas e devidamente ao acidente que aconteceu
comigo em 2004 eu tive que me deslocar da minha cidade, da minha terra
de origem. Entdo eu sofri esse acidente 2004 no qual mudou bastante a
minha vida, ndo s6 a minha vida, mas a vida da minha familia, até porque
nesse periodo, quando aconteceu esse acidente, eu tava com 12 anos, foi
um momento dificil, tanto pra mim quanto pra minha familia, minha mae
principalmente. Infelizmente como meu estado, minha cidade ndo tinha
um tratamento adequado pra mim, eu vim pra Manaus no mesmo dia e
comecei a fazer um longo tratamento, 14 foram muitas cirurgias, foram
muitos procedimentos pelo qual eu nunca imaginei passar, pra mim foi
um desafio muito grande porque eu com a idade muito pouca, fiz 13 anos
no dia seguinte, entdo ndo foi muito bom. Mas foram muitos desafios que
vim enfrentando ao longo desses anos. Consegui fazer um procedimento
por 14, algumas cirurgias plasticas, mas ndo foi o suficiente pra mim, pro
meu caso, por que o nosso estado, ele ndo tem uma demanda ainda que
possa atender os pacientes com esse tipo de acidente que no caso € o
escalpelamento foi ai que apareceu a doutora que cuidou de mim, que
cuidou do meu caso, entrou em contato com minha tia, que minha mae
ndo pode me acompanhar devido ao nascimento da minha irma nova, 15
dias de nascida, entdo ela ndo poderia me acompanhar, entdo assim foi
uma barreira muito complicada, pra mim, pra ela, porque foi dificil
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porque quando eu recebi a noticia de sair do meu estado pra vir pra uma
capital muito maior que a minha, sem familia, sem ninguém, entdo pra
mim foi muito dificil aceitar, mas a0 mesmo tempo eu sempre fui muito
cabegca no sentido de visualizar depois, entdo foi ai que pra minha
surpresa, ela chegou e falou "Suelem, vocé vai ter que viajar pra Sao
Paulo e tudo", como? Nao tinha recurso, até entdo eu ndo pensava como
eu penso hoje, eu ndo tinha cabeca pra pensar todo o processo, eu falei
"como eu vou viajar? Tem recurso pra pagar os custos de uma passagem e
estadia e tudo", entdo que ela explicou tudo como que seria, o processo do
TFD ele ajuda varias pessoas. Eu pensava como ¢ que vai ser? Eu ndo sei
de nada, quem ¢ que vai comigo, minha mae ndo pode ir, entdo foram
muitas, muitas dificuldades, muitas barreiras pra eu sair de 14, pra eu me
deslocar do meu estado pra cd, mas assim, a0 mesmo tempo que havia
dificuldades eu sempre acreditava muito que se eu chegasse aqui eu ia
conseguir me recuperar, nio noventa por cento, mas pelo menos
cinquenta por cento, entdo o processo do TFD é complicado, eu fiquei
feliz ¢ ao mesmo tempo triste porque eu vinha pra uma cidade
desconhecida, um local que eu ndo fazia nem ideia, ndo fazia ideia do que
era Sdo Paulo, mas vim com a cara e com a coragem, aos trancos e
barrancos. Minha vida, ahh... eu era uma crian¢a normal, de pensamentos
e tudo, mas eu sempre mantive o sorriso, sempre fui assim extrovertida,
sempre gostei muito de sorrir, mas muitas coisas mudaram em mim a
partir do momento que passei a conviver, praticamente a minha
adolescéncia fui morar dentro de um hospital porque eu vivia mais no
hospital do que em casa, entio mudou muito meu modo de ver, meu
modo de pensar. Eu era sempre assim, eu pensava muito, tinha aqueles
momentos de crianca, de menina, mas eu procurava muito analisar as
coisas, agir do meu modo, de se comportar também, porque a partir do
momento que vocé passa pra o outro lado, passa a conviver com certas
pessoas vocé€ aprende muito com isso, entdo assim, pra mim foi uma
mudanca muito importante, foi dificil o acidente, foi sim, mas eu
consegui superar, t6 superando ainda, ndo tenho porque me lamentar do
que aconteceu, mas foi uma grande mudancga, porque eu pude ver de uma
forma o outro lado que nunca a gente pode julgar ninguém,
principalmente pela aparéncia, entdo, eu tinha um lado meio que
ruinzinho assim, mas depois eu fui aprendendo que ndo era assim, entdo,
ha males que vem para o bem e outros vem para o mal, entdo acho que
metade veio pra mim limpar muito aquilo que eu ndo observava antes do
acidente e hoje eu vejo totalmente diferente as coisas, € uma trajetoria
muito, muito importante, muito linda porque até eu me surpreendo,
"nossa, sera que fui eu que cheguei até aqui?" e eu contaria perfeitamente
sem nenhum problema, desde dos doze anos até hoje eu ia contar
justamente o que aconteceu e eu ia procurar fazer com que a pessoa
entendesse o maximo porque a gente, a gente pode dar a volta por cima,
independentemente de qualquer situacdo, independentemente de qualquer
dificuldade a gente consegue, entdo eu ia tentar repassar pra ele aquilo
que eu aprendi no decorrer da minha trajetéria de vida, eu ia fazer
entender o possivel porque nos, seres humanos, somos capazes de tudo,
depende muito da sua for¢a de vontade. Hoje eu t6 com vinte ¢ quatro
anos, daqui a algum tempo eu vou ta nos meus trinta, entdo, vai ser assim
uma... uma... licdo de vida muito grande pra mim, ndo sé pra mim, mas
tentar repassar pra outras pessoas o que eu vivi, o que t0 vivenciando,
porque isso aqui vai... dois anos, trés anos eu vou sempre ter que ta
voltando aqui, ndo vai chegar um determinado momento em que vou
parar, enquanto os médicos mandarem eu vir, eu vou ter que vir, né. Mas
assim, ¢ dificil, ndo ¢ facil porque chega um determinado momento que
vocé, por mais que vocé esteja rodeado de muitas pessoas, mas vocé se
sente sozinho. Principalmente, as vezes bate a tristeza, a saudade,
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principalmente da mae, de tudo e fora as preocupacdes que ocupam a
mente, mas o que eu tenho a falar.” (Suelem, depoimento colhido em
2016).

Porque deixar sua casa, deixar seus filhos,
deixar sua vida nao ¢ facil. Faz treze anos
que venho pra Sao Paulo, nao ¢ treze dias.

(Aldemires, 2016)

Eu sou Aldemires, sou tia da Suelem, na verdade mae de coragao dela.
Minha cidade ¢ a terra do Boi Garantido e Caprichoso, tenho quatro
filhas... ai, quero chorar de saudade, tenho quatro filhas, duas se
formaram e duas ta ainda fazendo faculdade, como a Suelem também ta
fazendo. Mas minha cidade ¢ calorenta, mas ¢ aconchegante. Tem muitas
comidas tipicas como o nosso Tambaqui, o nosso Pirarucu, o nosso
Jaraqui. Quando as pessoas chegam 14 e dizem assim: se comer Jaraqui
ndo sai mais daqui. S6 resumindo, eu vou tudo resumindo, quando eu vim
pra ca eu tava estudando, eu tava terminando meus estudos, o ensino
médio e quando a minha prima me deu a guarda da minha sobrinha disse
pra mim: que eu ndo posso ir porque eu td gravida, se vocé fizer esse
favor pra mim, eu vou lhe agradecer pelo resto da minha vida. Ai eu
cheguei pro meu marido na minha casa e eu falei pra ele, pro esposo, falei
pra ele, ele ficou calado, de cabega baixa e disse assim: se Deus colocou
essa menina no seu caminho, entdo vai em frente porque eu td pra lhe
apoiar, eu sei que muita gente vao lhe criticar, eu disse "eu sei disso", que
¢ verdade, vao lhe criticar porque deixar sua casa, deixar seus filhos,
deixar sua vida, ndo ¢ facil. Faz treze anos que venho pra S@o Paulo, nao
¢ treze dias, entdo eu t6 contando resumindo e vim e até hoje eu t6 vindo
e se um dia eu ndo puder mais vim eu coloco alguém pra vir no meu lugar
e ndo deixaria por nada desse mundo o tratamento dela, a ndo ser se um
dia ela chegar pra mim e dizer "eu ndo quero mais ir pra Sdo Paulo",
ninguém ndo pode obrigar nem arrastar porque ja ¢ de maior, mas
enquanto eu puder eu vou continuar fazendo de tudo pra ndo impedir de
fazer o resto do tratamento, as cirurgias que ainda falta muita coisa ainda.
O cabelo ndo vai mais nascer, mas s6 de usar uma peruquinha ja ta mais
que bom. E isso que eu ia falar, que eu fui resumindo”. (Aldemires,
depoimento colhido em 2016).

5.3.4 A Casa de Apoio nas trajetorias de vida dos sujeitos sociais

A Casa de Apoio nas trajetdrias de vida dos sujeitos sociais caracteriza-se como
um espago de vivéncias e convivéncias durante o periodo de tratamento médico e
muitas vezes ¢ o espaco de vida, visto que muitos pacientes, em decorréncia do
tratamento de satide retornam com frequéncia ou permanecem por um longo tempo

nessa Casa de Apoio.
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Dessa forma, muitas dessas pessoas veem a Casa de Apoio como a sua segunda
casa, considerando como familia todos aqueles que compartilham da mesma vivéncia,
que possuem o mesmo objetivo.

As participantes ressaltaram com frequéncia quem elas deixaram no territorio de
origem bem como os desafios postos na realidade da vida cotidiana referentes a familia,
aos amigos e ao universo do trabalho, uma vez que muitas delas tiveram que deixar o
emprego para conseguir acompanhar o tratamento de filhas e sobrinha.

Para subsidiar essa afirmacdo ressaltamos aqui algumas narrativas das

participantes da pesquisa, as quais possibilitaram novas questdes na vida cotidiana.

Mas hoje eu quero falar que ela venceu
[choro] que ela venceu, que ela ¢ uma
vencedora, porque s6 quem viu a Suelem
que sabe o que que ela passou.

(Aldemires, 2016)

E, falando sobre a Suelem, aconteceu um acidente com ela em 2004, que
foi um acidente que nds ndo esperavamos, mas a gente teve que se
conformar porque nada na vida da gente ¢ facil. Mas hoje eu quero falar
que ela venceu [choro] que ela venceu, que ela ¢ uma vencedora, porque
s6 quem viu a Suelem que sabe o que que ela passou. Uma crianga de
onze anos, como ela foi arrancado todo o couro cabeludo da cabega,
orelha, metade do nariz, a metade do rosto, ficar s6 o buraco, comeu a
parte do braco. Na minha cidade foi feita s6 uma metade do enxerto
porque 14 ndo tinha médico compativel pra fazer as cirurgia. Uma doutora
me chamou um dia e disse pra mim: mde, nds vamos transferir a sua filha
pra Sdo Paulo. Ai eu me perguntei assim: doutora, como que a senhora
quer me mandar pra S3o Paulo que eu ndo conheco ninguém la. Ai ela
respondeu pra mim assim: dona Aldemires, ¢ tudo ou nada, porque quem
ta precisando € sua sobrinha e o caso dela ndo ¢ facil, é grave e nds nao
temos como fazer essa cirurgia aqui. Ai ela falou pra mim assim: se a
senhora aceitar, hoje mesmo a gente vai fazer a papelada da sua sobrinha
e a senhora viaja daqui a quinze dias. Ai como eu ndo podia vir eu mandei
uma pessoa no meu lugar, mas foi totalmente errado. Nao deu, a pessoa
que veio ndo tinha como conversar com os médicos, ndo sabia se
expressar, entdo ficou uma coisa tudo tumultuada. E quando eu pude vir,
desde 2004 que eu venho, dai nunca mais eu faltei de vir com ela, até hoje
eu td nessa caminhada com ela e gragas a Deus, e ndo € facil vocé sair de
sua casa, pra vim pra outra cidade, uma outra capital que vocé ndo
conhece, mas pra mim agora ja € sé vitoria. (Aldemires, depoimento
colhido em 2016)
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Faz nove anos e minha filha tinha trés anos,
ia fazer quatro anos na época e t6 vindo até
hoje quase 10 anos, isso ¢ uma vida.

(Aparecida, 2016)

Faz nove anos e minha filha tinha trés anos, ia fazer quatro anos na €poca
e to vindo até hoje quase 10 anos, isso ¢ uma vida, a Renata nasceu com
atresia da via biliares. E uma ma-formacio no figado, constantemente ela
entra e sai da fila. Entra e sai da fila constantemente. Agora mesmo ta
fora, mas t6 fazendo um monte de exame pra ver se ela vai entrar de novo
porque ta muito amarela... T4 muito inchada. Entdo t0 aqui faz um més e
trés dias, porque... por causa disso, pra ver se ela volta pra fila de novo.
(Aparecida, depoimento colhido em 2016)

As narrativas das participantes da pesquisa trazem luz a questdo do Tratamento
Fora de Domicilio — sendo de diferentes regides do Brasil e por falta de tratamento
médico local, essas pessoas tiveram que abandonar seu territorio de origem em busca de
um tratamento mais adequado.

Os diagnosticos clinicos de cada uma delas sdo diferenciados, isso aponta que a
atencao de saude no Brasil independentemente da complexidade apresenta-se como um
aspecto dificultador, pois, apesar da situagdo emergencial que as deslocou hé anos atras,
até o momento o tratamento ambulatorial ndo ¢ assegurado no territério de origem de
nenhuma das participantes que aqui narraram.

Outra questao importante refere-se ao tempo de permanéncia em Sao Paulo e o
tempo de tratamento, necessitando com frequéncia deslocar-se e novamente abandonar
suas realidades cotidianas em decorréncia do tratamento de satde.

Diante dessas questdes, ndo podemos deixar de levantar a seguinte hipdtese: serad
que todas as pessoas que necessitam de tratamento médico fora de seu domicilio por nao
contar com o servi¢o de saude especializado no territorio buscam esse tratamento e sao
efetivamente contemplados?

Essa hipotese ¢ fruto das narrativas, pois muitas delas levantam a questao de que
nem todos possuem o tratamento especializado e muitos, por ndo conhecer seus direitos,
acabam ndo buscando o tratamento. Outra questao ¢ decorrente do deslocar-se, pois
muitos municipios ndo contam com acessibilidade facilitada, ou ndo possuem

atendimento basico, conforme narrado pelas participantes.
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O acesso ao atendimento médico especializado ndo significa tratamento
assegurado. Conforme as narrativas, o tratamento geralmente ¢ longo e ha a necessidade
de muitas outras coisas: alimentacao, hospedagem, dinheiro para minimamente manter-
se em outro domicilio, entre outras questdes.

O processo de deslocamento em fungdo ao tratamento de satde acarreta uma
mudanga significativa na vida cotidiana dos pacientes, acompanhantes e familiares, pois
o ato de mudar de territorio nao significa apenas abandonar sua rotina de vida, mas, para
além disso, significa deixar tudo o que o caracteriza como humano, deixar sua familia,
seus amigos, sua casa, o local em que vive, suas paixdes, enfim, “deixar-se” um pouco.

Diante desse quadro, e através das narrativas, podemos verificar que essa
mudanga territorial significa uma mudanca de vida, de modo que a expectativa do
tratamento, os medos, a inseguranca e tudo que acompanha o tratamento de saude
passara a ganhar evidéncia no dia a dia, e, mais que isso, serd uma inquietacdo que
transformard nao somente a vida daquele que estd em tratamento, mas de todos os que o
cercam.

Conforme evidenciado nas narrativas o ato de estar em tratamento médico ja ¢
uma mudanga na vida, mas adaptar a vida em fun¢ao desse tratamento ¢ uma situagao

dificil de ser superada, principalmente pelo fato do deslocamento territorial.

E também quero dizer que nao ¢ facil a
gente vir pra fazer um tratamento de saude
como eles mandam a gente, fora do
domicilio, que ¢ fora da nossa cidade, nao ¢
facil pra gente, nem pra quem vem € nem
pra quem fica.

(Aldemires, 2016)

Porque quando a gente sai da nossa cidade tudo ¢ dificil, nada ¢ facil.
Entdo eu encontrei umas barreiras logo no comeco que eu vim pra ca, pra
Sdo Paulo sem conhecer ninguém, eu mais ela, mas quando a gente tem
Deus, quero falar pra vocés, quando a gente tem Deus a gente vence tudo,
porque Deus td na frente de tudo. Mas na minha cidade, vocés querem
saber como ¢ minha cidade? Pra mim, minha cidade é a terra do Boi
Garantido e Caprichoso, tenho quatro filhas... ai, quero chorar de saudade,
tenho quatro filhas, duas se formaram e duas fazendo faculdade, como a
Suelem também ta fazendo. Mas minha cidade é calorenta, mas ¢
aconchegante [risos]. Tem muitas comida tipicas como o nosso
Tambaqui, o nosso Pirarucu, o nosso Jaraqui. Quando as pessoas chegam
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la e dizem assim: se comer Jaraqui ndo sai mais daqui. Quando a gente
vem da nossa cidade, o nosso que ¢ o tratamento fora domicilio, ele ndo ¢
satisfatorio pra nos, porque as vezes, ficamos sem dinheiro até mesmo pra
comprar um pao, eles parecem que ndo tdo ai pra nossa necessidade,
parece que nds viemos pra ca passear ou sei 1a, num sei o que passa pela
cabeca deles, mas eu s6 tenho a falar que do meu estado ¢ péssimo, o
TFD do meu estado ¢ péssimo, vocé nunca tem aquele apoio de dizer:
ndo, vocé ja vai, quando vocé precisar de outra nova ajuda de custo. E
também eu quero dizer que ndo ¢ facil a gente vim pra fazer um
tratamento de satde como eles mandam a gente, fora de domicilio, que ¢
fora da nossa cidade, ndo ¢ facil, nem pra gente que vem e nem pra quem
fica. Pra quem ndo sabe, pra quem ndo conhece ¢ muito dificil a gente
chegar até onde a gente esta hoje, porque a gente tem que ir perguntando,
se informando, muita gente fala pra vocé o enderego certo, muita gente
fala o enderego errado e vocé vai em busca daquele enderego e as vezes
ndo ¢. (Aldemires, depoimento colhido em 2016)

Pra mim ¢ complicado, ndo tenho vida
propria, porque ndo posso trabalhar, nao
posso fazer um curso, ndo posso fazer uma
coisa que a gente quer fazer, as vezes, como
fazer bolo, fazer artesanato, ndo tenho como
fazer, tenho muita vontade de estudar, de
trabalhar, mas nao consigo, nunca deu
tempo pra mim.

(Aparecida, 2016)

A Renata chegou aqui pequena, quatro anos, entdo, assim, o complicado ¢
a escola, ela sente muita falta do estudo, de estudar porque ela ta ficando
mocinha, ja, treze anos, a Renata fica depressiva de td sem fazer nada
aqui, ela fica muito dentro do quarto, e ela gosta muito de ler, mas ela fica
muito dentro do quarto, entdo o problema dela € s6 a preocupagdo com os
estudos que aqui ndo tem, na época que tinha uma escolinha em Sao
Paulo eu gostava que ela ia pra escolinha, ela gostava, entdo na época era
muito bom, s6 que acabou, a escolinha 14 e aqui, ficamos um més aqui pra
ela eu acho complicado, ela ndo ¢ muito ela, ndo gosta muito, ela fica
deprimida, eu acho, por nao ter escola, ndo estudar e ficar mais longe, nao
da tempo, quando ela chega ja tem que voltar, eu acho dificil, eu acho
dificil porque a convivéncia, a convivéncia aqui ¢ uma, ai quando chega
em casa € outra convivéncia, eu acho meio complicado, as vezes ela fica
aqui, as vezes o convivio com as outras criangas desde pequena, quando
ela vinha que a gente chegava aqui ela ficava diferente, ai eu falava pra
ela "ndo ¢ assim" porque a convivéncia, porque ¢ muito junto todo mundo
junto, porque pegava birra dos outros, entdo eu dizia a ela "ndo ¢ assim,
Renata", eu acho que ela ficava mais aqui, ¢ diferente. La em casa ela fica
diferente do que aqui, aqui ela fica de um jeito, 14 em casa ela fica de
outro. Essas vindas pra Sdo Paulo ¢ meio complicada por causa do estudo



85

dela. Eu acho que deveria ter aqui um lugar pras criangas poder estudar
porque fica muito tempo em tratamento em Sdo Paulo, entendeu? Pra ela
o dificil ¢ isso, que ela quer estudar, ela quer fazer os cursinhos dela e nao
consegue, eu fico em casa mesmo porque ¢ um més 14 e um aqui, dois
meses aqui, um més e meio 14, entdo pra mim é complicado, ndo tenho
vida prépria, porque ndo posso trabalhar, ndo posso fazer um curso, nao
posso fazer uma coisa que a gente quer fazer, as vezes, como fazer bolo,
fazer artesanato, ndo tenho como fazer, tenho muita vontade de estudar,
de trabalhar, mas ndo consigo, nunca deu tempo pra mim. E muito dificil
pras maes nesse momento, nessa parte pessoal, porque ¢ complicado, nao
tenho marido, tenho, e ndo posso trabalhar. Mas aqui a gente apreende
com maes de todos os lugares do Brasil, eu acho boa que a gente aprende
muito com elas e elas aprendem com a gente. A convivéncia aqui ¢ meio
complicada, assim, que € gente muito diferente de regides, mas a gente se
adapta bem, com jeitinho, a gente consegue, sim. Em Sao Paulo ¢ dificil,
¢ complicado, vim pelo TFD sem uma ajuda de custo pra chegar aqui, eu
to aqui desde fevereiro, e ndo recebi ainda, se eu fosse depender dessa
ajuda... ainda bem que tem a Casa de Apoio, mesmo assim, a crise ta ruim
por causa do mundo. O TFD nao ta pagando, e eu acho que deveria até
ser mais porque ¢ pouco demais, a gente gasta muito aqui em Sao Paulo,
aqui € tudo muito caro ndo dd como a gente sobreviver com esse pouco
do TFD. (Aparecida, depoimento colhido em 2016)

Chegar em Sao Paulo foi um tanto
complicado, porque 14 em Cuiaba nao tem
nenhum tratamento, nem se ouvia falar em
transplante, até entdo, e a doenga que
apareceu nela foi assim foi da noite pro dia
e por muito pouco eu nao perco minha
filha.

(Carla, 2016)

A Suzane fez transplante de figado por doenca de Wilson e o Enzo
Gabriel, ele ¢ acompanhado devido a doenca, que ¢ genética, da Suzane,
entdo ele ¢ acompanhado, por isso e também na Urologia por ter um
probleminha do testiculo que ndo desceu e eles fizeram uma cirurgia e
ficou de fazer uma segunda cirurgia. Chegar em Sao Paulo foi um tanto
complicado, porque 14 em Cuiabd ndo tem nenhum tratamento, nem se
ouvia falar em transplante, até entdo, e a doenca que apareceu nela foi
assim foi da noite pro dia e por muito pouco eu ndo perco minha filha, no
dizer correto, ¢ que ela dormiu bem e amanheceu ja com ictericia como se
tivesse uma hepatite, até entdo ela nunca tinha tido nada, nada, até
resfriado nada. Ai, ao vé-la dessa forma, procuramos o hospital, ela ficou
internada e todo mundo achando que fosse hepatite, devido aos sintomas,
de edema. Demorou acho que uns quatro meses até a gente encontrar um
médico que realmente ela ficou varias vezes internada, acho que bem
umas dez vezes ou mais, nesse periodo que foi rapido, mas custoso, ao
mesmo tempo demorado, e até que um médico pediu um exame, que
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nesse constou uma suspeita de depdsito de cobre no figado, que talvez
tivesse que passar por um transplante e ai comegou. Ele disse que iria nos
encaminhar para o SUS e comecou toda a correria pra poder conseguir, o
que ndo foi facil, mas gracas a Deus saiu, e quando a gente chegou
tinhamos duas datas. Tinhamos uma de dezoito de setembro e tinhamos
uma de dezoito de agosto, entdo eu escolhi a daqui que é do Hospital Sao
Paulo, que a outra era no Hospital das Clinicas. Eu falei "ndo, vamos na
mais proxima" e viemos. Com uma semana Suzane piorou o quadro dela,
chegamos, ja ficou internada, ndo voltamos mais pra casa e o quadro foi
piorando até que com duas semanas ela entrou em coma. O figado parou
totalmente e teve que passar, realmente, pelo transplante, o 6rgdo foi um
tanto complicado, dificil, pela falta de doador, sd@o poucos ainda, mas ela
passou pelo transplante, correu tudo bem e, ai, achando eu que tivesse
curado, tudo tivesse terminado, final feliz, mas ndo, ¢ o comeco de um
tratamento e ai comegamos. Na época do transplante ficamos oito meses
em Sdo Paulo, fomos embora, passamos quinze dias, retornamos e
comegou essa loucura: vinha, ficava dois meses no inicio, trés meses,
dependia, até normalizar bem o metabolismo e a medicagdo. (Carla,
depoimento colhido em 2016)

Pra minha surpresa como meu caso era bem
complicado e eu fiquei deformada eu
cheguei aqui em Sao Paulo no Hospital e
fui muito bem recebida desde os primeiros
dias, primeiros meses, € foi aqui que eu vim
reconstituindo metade da minha historia.

(Suelem, 2016)

Pra minha surpresa, como meu caso era bem complicado ¢ eu fiquei
deformada, eu cheguei aqui em Sdo Paulo no Hospital e fui muito bem
recebida desde os primeiros dias, primeiros meses, ¢ foi aqui que eu vim
reconstituindo metade da minha historia. Entdo, foi muito gratificante, ta
sendo muito gratificante pra mim porque vai fazer 13 anos que eu viajo
pra ca pra Sao Paulo, sé tenho a agradecer, toda equipe, por cada processo
que eu passei, porque foi muito dificil chegar até aqui. E assim, ao longo
do tempo, como eu fiquei muito tempo aqui internada, bastante tempo, eu
fui revendo que eu tinha um pensamento antes, chegava aqui e passava
um ano, dois anos que eu vinha viajando, chegou um determinado
momento que eu ficava pensando vou ter que viajar de novo", pra mim,
entdo era eu via de uma outra forma, era tipo uma felicidade, nao tinha
muito, ¢ como que eu posso falar, eu ndo fazia ideia do que era, mas com
o tempo eu fui amadurecendo, eu fui vendo que as coisas ndo eram
totalmente do jeito que eu pensava, os procedimentos foram aumentando,
os meses também, porque ai eu ja fui ficando trés, quatro, até seis meses
eu ja passei aqui, entdo foram ficando dificil, meu modo de pensar
também foi mudando porque até entdo pra mim parecia que eu tava vindo
pra uma viagem de férias e que eu ndo ia ter que passar por todos os
procedimentos, mas eu consegui. Ficamos um tempo no hospital e foi o
tempo que a gente ndo tinha pra onde um local mais perto pra ficar. Foi
entdo que uma assistente social nos trouxe para a Casa de Apoio da
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Pediatria e foi ai que comegou uma nova luta totalmente diferente porque
eu nao fazia ideia em conviver com pessoas de varias culturas diferentes,
de varios modos, ¢ assim eu fui me adaptando porque conviver com
muitas pessoas num s6 local pra mim foi uma surpresa, mas foi muito
bom porque eu aprendi também muito. Porque vocé sai do seu estado, sai
da sua casa pra vir pra outro local, ¢ dificil, principalmente por causa da
ajuda financeira, porque as vezes a gente ndo td com o dinheiro pra vir,
por mais que vocé tenha, mas aqui o custo de vida ¢ muito maior que na
nossa cidade, entdo foram lutas que, assim, pra mim vao ficar marcadas
pro resto da minha vida. (Suelen, depoimento colhido em 2016)

As narrativas supracitadas reforcam a questdo do tratamento e do deslocamento
territorial e suas inflexdes na vida cotidiana. Porém, novas questdes foram sinalizadas,
como, por exemplo, o fato de suspender durante o tratamento a rotina dos estudos,
abandonar o emprego e seus familiares, as questdes relacionadas ao tratamento no que
se refere a questdo emocional, as expectativas, as dificuldades, entre outras.

Todas as questdes levantadas ndo sao devidamente trabalhadas durante o periodo
de tratamento em Sao Paulo, ja que durante o periodo em tratamento as criangas e
adolescentes realizam estudos a distdncia, porém muitos nao obtém sucesso; as maes em
questdo tiveram que abandonar o trabalho para acompanhar seus filhos durante o
tratamento e muitas tiveram que deixar: filhos, netos, familia.

Em relagdo ao suporte psicologico para o enfrentamento das questdes referentes
ao tratamento e as questdes emocionais, poucos tiveram o suporte profissional
necessario. Em muitos casos esse atendimento especializado nao ¢ disponibilizado aos
pacientes ¢ acompanhantes quando estdo em tratamento ambulatorial. E muitos nao
possuem esse servico em suas cidades de origem.

Quando sao referenciados para tratamento em outro domicilio, muitos buscam o
suporte do TFD para obter a ajuda de custo e as passagens, porém essas sao
insuficientes para o custeio do tratamento e, mais que isso, ndo conseguem ao Menos
pagar um local para hospedar em outro domicilio e custear as despesas com
alimentagdo, transporte, etc.

Assim, alguns pacientes e acompanhantes sdo direcionados para Casa de Apoio,
que oferece o suporte de hospedagem durante o tratamento médico, mas nem todos
conseguem ter acesso a essas Casas de Apoio.

Vale ressaltar que o projeto Casa de Apoio ndo ¢ uma iniciativa publica, mas

advém de iniciativas particulares com ou sem pactuagdes publicas. A Casa de Apoio
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UNIFESP/CACAU ¢ ligada a Universidade Federal de Sao Paulo (UNIFESP),
condicionada ao Hospital Sao Paulo, mas ¢ custeada por iniciativas privadas.

Outro elemento a ser considerado ¢ o numero de Casas de Apoio, que, nao sendo
iniciativas publicas, contam apenas com alguns projetos, geralmente direcionados ao
atendendimento de criangas e adolescentes em tratamento oncoldgico.

A Casa de Apoio UNIFESP/CACAU atende criancas e adolescentes em
tratamento médico somente nas unidades do Hospital Sao Paulo, em diversas

especialidades.

A Casa de Apoio pra mim ¢ uma casa que
acolhe as pessoas necessitadas, de tudo
quanto ¢ lugar, de todas as regides do
interior, at¢ mesmo da capital, em
tratamento fora de domicilio, e a gente tem
essa casinha pra gente ficar porque nés nao
teriamos condigdes de ir pra um apart hotel
porque € muito caro, ndo temos dinheiro.

(Aldemires, 2016)

A Suelem vai completar entre 35 e 38 cirurgias no total e ainda vai fazer
mais cirurgias e eu creio que quando terminar eu acho que vai ser muita
vitoria, vai ser nota dez. Eu cuido e deixo a minha casa, deixo marido,
deixo filho e neto e venho. Entdo tem gente que fala assim pra mim
“como vocé tem coragem de deixar a sua casa e viajar pra Sdo Paulo e
vocé ndo se preocupa?”. Eu digo: eu me preocupo sim, vocé nado pode
falar uma coisa dessas, vocé ndo ta dentro do meu coragdo. A primeira
vez foi no mesmo ano de 2004 que fiquei na Casa de Apoio do hospital,
antes eu ficava em Arthur Alvim. A nossa casinha de apoio do hospital
era humilde, mas era aconchegante. Eu gostava de 14 porque os tempo que
eu fiquei 14, uma vez eu fiquei quase 1 ano, eu ja praticamente dizia que
era minha casa, minha e da Suelem, mas faltava melhorar mais a nossa
casinha que a gente falava e hoje em dia diz “ah! tinha saudade da nossa
casinha 12”, mas tudo, tudo ndo é pra sempre, tudo é passageiro, mas
muitas coisas boas também acontecem nas casinhas e muitas coisas boas
também nao acontecem, como que se diz, ao companheirismo das maes,
muitas mae sdo companheiras, muitas maes ndo sdo, muitas maes gostam
de confusdo, muitas maes ndo gostam. Mas eu quero falar que nossa
casinha de 14 eu gostava de 14, agora a gente mudou pra c4, ja ¢ trés vezes
que eu venho pra ca, treze anos que a gente vem pra ca, mas continua do
mesmo jeito, quando tem é como eu falei, ¢ maravilha, quando ndo tem o
que se pode fazer. Mas Casa de Apoio, essa casa aqui € melhor que a de
la, mas também tem as mesmas coisas que falta e as vezes, que nem eu
falei pra vocé, as vezes a gente tem dinheiro, as vezes ndo tem pra
comprar o pdo de cada dia pra nossas filhas, pra ndés também, as vezes
ndo tem um dinheiro pra comprar o necessario entdo eu acho assim que o
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custo de vida aqui pra nds na casa de apoio que nos ficamos aqui € muito
caro, porque nem toda vez chega doagdo na nossa casinha de apoio, que a
gente vive de doacdo também que vem, mas € aquela coisa, quando
acaba, acaba. Eu acho assim, que uma Casa de Apoio pra mim € uma casa
que acolhe as pessoas necessitadas, de tudo quanto ¢ lugar, de todas as
regides do interior, at¢ mesmo da capital, em tratamento fora de
domicilio, e a gente tem essa casinha pra gente ficar porque nos nao
teriamos condigdes de ir pra um apart hotel porque ¢ muito caro, nao
temos dinheiro entdo com todas as coisas ainda que nos estamos
precisando na nossa casinha, mas o melhor lugar ainda ¢ aqui, pra gente,
que vem de fora e a gente € bem recebido aqui pelas meninas e até agora
eu ndo tenho nenhuma critica a fazer devido a essa casa nova aqui, eu
mesmo ndo tenho nada, pra mim, até agora, pra mim eu nao tenho... € que
nem eu falei 14 atras, quando tem, todo mundo tem, mas quando ndo tem
e... eu acho assim que ¢ uma casa acolhedora, gente de todo lugar
porque... eu pra mim mais a Suelem, eu me considero como a minha casa,
do jeito que eu sou na minha casa eu sou aqui, porque se eu fico aqui eu
tenho que zelar porque ¢ um bem que é pra nos todas maes que vem de
tudo quanto € lugar, se achega, aqui ¢ acolhida, entdo pra mim casa de
apoio ¢ essa, acolhedora, uma mae acolhedora pra ndés maes que vem de
outros lugares, ¢ uma mae acolhedora porque acolhe a gente, a gente vem
de longe pra fazer o tratamento dos nossos filhos e chega aqui tem essa
casa pra vocé ficar até o dia que vocé volta de novo pra sua cidade, entdo
pra mim eu acho que ¢ uma mae acolhedora, uma casa de apoio, que
acolhe nos que vem de tudo que ¢ lugar”. (Aldemires, depoimento
colhido em 2016)

Vir pra Sdo Paulo, assim como mae, ¢ meio
complicado, ¢ meio complicado, porque a gente
larga tudo 1a. Vem com a cabeca meio dividida,
porque em casa, problema la de casa e aqui
também, porque a minha filha ¢é prioridade, nao
¢ um tratamento que eu posso ir hoje e voltar
amanha e eu tenho que ficar e lutar.

(Aparecida, 2016)

E uma luta pra chegar na Casa de Apoio também, eu falei pro médico que
queria ir embora ele me chamou e falou assim: conversa com a assistente
social e explica tudo a ela, e veja o que pode fazer por vocé e quando
vocé for embora eu vou confiar em voc€, made, mas tem que assinar um
termo de que todo més ta aqui em Sdo Paulo por causa de sua filha, por
causa do seu esposo nao tava bem, ele entendeu até, no caso eu disse:
doutor, eu vou arrumar tudo pra nds ir mesmo porque ndo da pra ficar
mais aqui, meu marido t4 muito doente, ele tem medo de morrer aqui, ai
ele falou pra mim falar com a assistente social pra ela arrumar pra vocé
uma Casa de Apoio pra quando vocé voltar e o TFD 14 do seu estado,
conversou comigo direitinho, ai eu fui com ela que na época trabalhava 1a
no transplante, ai ela me explicou tudinho. T4 bom, quando vocé quiser ir,
Aparecida, ela me explicou que existe casa de apoio aqui em Sao Paulo,
existe um tratamento que... o TFD e o governo que d& a passagem pra
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vocé vir e fiquei até assim, que eu ndo sabia que existia, eu disse:
engracado que existe, eu fiquei até animada que eu tava com medo de ir e
ndo poder voltar pra o tratamento da minha filha. Foi como ela me
explicou, existe a casa de apoio, o TFD ai fiquei animada, gracas a Deus
foi assim que eu conheci a Casa de Apoio que ela me indicou, fui embora
com a minha familia, com a Renata, tudo, fui embora, quando precisou de
voltar ela me deu todos os papéis, ai eu fui no meu estado, na Secretaria
de Satde me explicou tudinho, ai eu vim em tratamento, comecei a
conhecer a Casa de Apoio que eu ndo sabia nem o que era, na verdade, ah
foi meio complicado, eu fiquei meio assim porque nao conhecia ninguém,
ndo sabia nem o que ia acontecer, quanto tempo eu ia ficar ai eu vi toda as
minha colega no mesmo movimento, comecei a me entrosar com elas e
elas comecaram a me explicar como era tudo, fui me conformando e fui
aprendendo com elas também. Eu achava que, assim: eu vou e ndo volto
mais ndo, s6 era dessa vez e pronto, ela disse ndo, ndo Aparecida, ndo ¢
assim, tem que voltar muitas vezes, ai como vocé ta vendo, to aqui até
hoje, indo e voltando. E foi assim, no comeco foi bom porque me entrosei
com as meninas, foi uma turma muito boa, que me ajudou bastante a Casa
de Apoio € assim, as maes sempre ddo uma ajudinha a outra, conversa,
porque chega meia timida, ndo sabe o que fazer, perdida, mas da tudo
certo. Vir pra Sdo Paulo assim como mae ¢ meio complicado, ¢ meio
complicado, porque a gente larga tudo l4&. Vem com a cabeca meio
dividida, porque em casa, problema 14 de casa e aqui também, porque a
minha filha € prioridade ndo € um tratamento que eu posso ir hoje e voltar
amanha eu tenho que ficar e lutar porque o tratamento faz o transplante,
ndo faz o transplante, entdo o tratamento dela ndo € um tratamento que
vai hoje e volta amanha, depois, eu fico um més aqui, entdo pra gente &
dificil ta aqui e o pensamento em casa, deixei em casa também, largo tudo
14, largo tudo mesmo e venho. (Aparecida, depoimento colhido em 2016)

Depois que eu descobri essa Casa de Apoio
ndo quis mais sair porque em vista das

outras, nossa, t0 no céu, me senti no céu.

(Carla, 2016)

Quanto a Casa de Apoio eu fui na verdade encaminhada pra uma outra
casa de apoio na zona norte, muito longe do Hospital Sao Paulo, fiquei
praticamente meses sem ter dinheiro, mas tendo que comprar roupas,
comprar alguma coisa pra me vestir porque ndo dava pra deixar ela na
internagdo e ir pra 14, na Casa Verde. Fiquei uns tempos andando em
hotel, em pensdo, pra poder até eu descobri e ai logo passei pela assistente
social, e eles me encaminharam, falaram que tinha uma Casa de Apoio e
eu poderia ficar o tempo que fosse necessario do tratamento. Depois que
eu descobri essa Casa de Apoio ndo quis mais sair porque em vista das
outras, nossa, to no céu, me senti no céu. Mais proximo do Hospital, um
tratamento melhor, pessoas maravilhosas que eu encontrei no inicio e que
foram realmente, tudo pra mim, uma familia. (Carla, depoimento colhido
em 2016)
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As vezes a gente tenta se agarrar em outra
mae, porque temos os mesmos problemas,
somos de lugares diferentes, mas a gente
sabe das dificuldades, de tudo que nos

precisamos lutar.

(Carla, 2016)

A Casa de Apoio ¢ um apoio, um apoio que a gente tem fora de casa, €
como se a familia tivesse aqui pra nos apoiar, é como eu vejo. As vezes, a
gente tenta se agarrar em outra mae, porque temos 0s mesmos problemas,
somos de lugares diferentes, mas a gente sabe das dificuldades, de tudo
que nos precisamos lutar, passar por cima de tudo que dificulta pra poder
chegar aqui, entdo... eu vejo dessa forma. (Carla, depoimento colhido em
2016)

Fazer o tratamento de Satde fora, longe, ¢
dificil, ¢ dificil, porque eu vejo as meninas
da minha cidade indo pra escola, e eu nao
posso ter a mesma coisa que elas, uma vida

normal.

(Renata, 2016)

Eu acho bem legal a iniciativa das pessoas de fazer uma Casa de Apoio
pra varias pessoas morarem, ficarem juntas, sabe, mas além de tudo fazer
o tratamento de saude fora, longe, ¢ dificil, ¢ dificil, porque eu vejo as
meninas da minha cidade indo pra escola, e eu ndo posso ter a mesma
coisa que elas, uma vida normal, mas ndo ¢ sempre, quer dizer, eu to
feliz, mas eu me sinto meio pressionada, as vezes, com tudo que eu tenho
que fazer, e as pessoas daqui as vezes deixam a gente ainda mais
pressionada, elas ndo sabem como tratar ninguém, entendeu? Elas
deviam, as pessoas daqui deviam ser mais, as pessoas que trabalham
nessa area deviam saber mais como tratar as pessoas porque elas tém a
casa dela aqui, entendeu, depois tudo que elas falam e magoam as pessoas
vao pra casa dormir, a gente ndo, a gente convive com todo mundo que os
outros fazem conflito, ¢ muito ruim, eu queria que, esse negocio serve pra
todo mundo viver em paz, ndo tem como. (Renata, depoimento colhido
em 2016)

A Casa de Apoio, durante o tratamento médico, transforma-se num espago de

convivéncia de pacientes criangas ¢ adolescentes e seus acompanhantes, e se caracteriza
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como porta de entrada para um novo momento da vida desses usuarios, ultrapassando os
limites da hospedagem e tornando-se um espago social importante para a formacado da

sociabilidade, inclusdo social e desenvolvimento de relagdes sociais.

Na Casa de Apoio eu aprendi que a gente
passa por uma experiéncia, a gente vai
aprender, porque vocé€ nao nasce sabendo,
vocé nao tem um computador na sua
cabeca, a gente vai aprendendo a conviver,
a-pren-der e ver, eu penso assim.

(Aldemires, 2016)

A convivéncia eu acho diferente, porque ¢ mae de todos os lugares, cada
lugar € um temperamento diferente, entdo pra mim ¢ dificil, porque umas
maes sdo boas, outras maes nido sao, as vezes tem atrito dentro da Casa de
Apoio, poxa vida, vocé t4 aqui ndo € pra passear, vocé ta aqui pra cuidar
do seu filho, entdo eu acho que pra mim isso dai ¢ muito esquisito, esse
negodcio de contenda dentro de uma Casa de Apoio pra mim € muito feio,
mas como eu acabei de falar, nem todo mundo ¢ igual, nem todo mundo
pensa igual, raciocina igual, né, entdo, o ser humano é complicado pra
vocé conviver com ele, imagine vocé cuidar de um ser humano, ¢ dificil,
eu so queria dizer que ¢ dificil. A convivéncia do ser humano numa Casa
de Apoio ¢ dificil, € isso, ¢ dificil. Eu acho assim, quando a gente passa
muitos dias na Casa de Apoio, por exemplo, nés ja vamos fazer um més,
minha filha t4 esperando a cirurgia, eu acho assim que ja vai ficando mais
dificil, ja vai ficando assim a permanéncia na casa fica ruim pra mim,
meu modo de pensar fica ruim. Por eu ter passado todos esses anos pela
Casa de Apoio eu aprendi que a gente passa por uma experiéncia, a gente
vai aprender, porque vocé ndo nasce sabendo, vocé ndo tem um
computador na sua cabeca, a gente vai aprendendo a conviver, a-pren-der
e ver, eu penso assim. (Aldemires, depoimento colhido em 2016)

O povo acha que a gente sofre, sofre, deixa
a familia 14, fica nesse c& pra 14, mas as
pessoas daqui ¢ boa, cada um tem o seu
jeito de conviver, convivéncia ¢ meio
dificil, cada mae tem seu génio, seu jeito,
mas a gente tem que ser unida, eu acho que
a Casa de Apoio ¢ pra unir, ¢ pra apoiar e
unir as maes.

(Aparecida, 2016)
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A Casa de Apoio ¢ minha segunda casa, como eu falo, ¢ minha segunda
casa, gracas a Deus que existe. Eu me sinto bem aqui na Casa de Apoio,
entendeu. Sempre me senti, eu falo pras meninas que eu cuido das coisas
aqui com muito carinho porque eu t6 na minha casa, minha segunda casa,
a experiéncia ¢ uma experiéncia muito grande que a gente, porque ¢
assim, cada um tem seu jeito, a experiéncia € ver na convivéncia de uma e
de outra, minha experiéncia acho que ¢ boa daqui, minha experiéncia
daqui ¢ boa, acho que se fosse embora daqui acho que ndo me
acostumaria mais sem ficar pra ca com as pessoas boas. O povo acha que
a gente sofre, sofre, deixa a familia 14, fica nesse ca pra 14, mas as pessoas
daqui ¢ boa, cada um tem o seu jeito de conviver, convivéncia € meio
dificil, cada mae tem seu génio, seu jeito mas a gente tem que ser unida,
eu acho que a Casa de Apoio ¢ pra unir, ¢ pra apoiar e unir as maes, a
experiéncia pra mim foi boa, a gente aprendeu mais, muita coisa, a gente
aprende muito com as pessoas, eu falaria que ¢ uma experiéncia de cada
dia uma coisa diferente que acontece, quero dizer que pra pessoa vir pra
aqui tem que ta preparada psicologicamente, eu acho porque aqui, minha
filha é... muita gente diferente, muito diferente, entdo a gente tem que ta
preparada pra ficar na Casa de Apoio, psicologicamente falando de
convivéncia € meio complicada, a convivéncia convivéncia tem ser no
didlogo, s6 o didlogo pra conviver bem, a gente tem que ter o didlogo
bom e entender as maes que vem de longe, que vem problema entdo a
convivéncia € tem que ser assim, na pratica mesmo, pra saber como que ¢
dificil, meio complicado. (Aparecida, depoimento colhido em 2016)

Na Casa de Apoio eu me senti em casa,
bem em casa, porque eu senti que as
pessoas que estdo nela vém com os mesmos
problemas que eu, entdo nao existe ali
superioridade, existe toda igualdade, a luta
pela vida, por satde de qualidade.

(Carla, 2016)

A principio quando eu ouvi dizer Casa de Apoio eu me assustei muito,
“nossa vou sair de casa, vou ficar no meio de outras pessoas", ¢
complicado vocé lidar com pessoas de outros estados, outras pessoas
diferentes que vocé ndo conhece, ndo sabe nada de vocé, nem vocé dela,
mas a Casa de Apoio foi tudo pra mim e depois que eu cheguei na Casa
de Apoio eu me senti em casa, bem em casa, porque eu senti que as
pessoas que estdo nela vém com os mesmos problemas que eu, entdo nao
existe ali superioridade, existe toda igualdade, a luta pela vida, por satde
de qualidade e ainda que as pessoas, as vezes, uma querer ser melhor, no
sentido de falar melhor, de brigar mais, de ser mais danada, mas existe
aquela coisa de maes, todo mundo esperando e buscando a mesma coisa,
e a Casa de Apoio ¢ maravilhosa, foram tudo pra mim, porque chegar em
Sao Paulo e ndo ter onde ficar ¢ complicado, ainda que vocé ndo conheca
ninguém, mas com o tempo vocé sabe que vai se adaptar bem, conhecé-
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las, procurar conviver bem, entdo a Casa de Apoio ¢ maravilhosa, eu me
sinto assim em casa, de uma certa forma. A convivéncia é complicada,
ainda hoje ¢ dificil, porque a gente que ja estd ha algum tempo a gente
sabe, mas a pessoa que chega, ela ndo sabe ¢ complicado porque vocé tem
que aprender a conviver com outras pessoas, a respeitar ndo s6 o espago
dela, mas as atitudes delas, porque a gente fala "nossa... ja passamos por
isso", entdo a gente procura entender o maximo que a gente pode, eu
procuro entender, mas ¢ complicado, sdo muitas pessoas, muitas maes
diferentes, sdo humores diferentes, estados diferentes, culturas diferentes
e ¢ bem complicado, mas a gente chega no ideal correto. Na Casa de
Apoio eu diria que é bom, que tem que ter um pouco de paciéncia,
sabedoria, pra saber lidar com outras pessoas, que a acolhida ¢ boa, assim,
eu ndo posso reclamar, até porque eu encontrei pessoas boas, entdo eu
tento passar a mesma coisa pra outras pessoas. A Casa de Apoio € a nossa
segunda casa, ¢ um lugar bom, ¢ um lugar onde a gente souber conduzir a
situagdo vocé vive bem, principalmente quando vocé encontra pessoas
boas, ou mesmo quando encontra pessoas diferentes de vocé, mas se voce
souber levar as coisas ddo certo. Eu digo sempre que ¢ muito bom. Entdo
quando eu venho pra c4, eu deixo meu pai que tem cancer, um tanto de
problema, a minha mae também que j& td bem doente, a minha familia,
meus tios, tias, é a familia, o ciclo familiar fica todo 1a, eu tenho vindo
umas oito ou dez vezes ao ano porque a gente vem de més em més, a
gente vem praticamente o ano todo. (Carla, depoimento colhido em 2016)

Da pra escrever um livro sobre a vida numa
Casa de Apoio.
(Renata, 2016)

A Casa de Apoio é um lugar onde vocé pode encontrar varios amigos
e pessoas diferentes e culturas diferentes, € extremamente legal, vocé
tirando isso, essa parte, € um lugar extremamente positivo, muito bom
mesmo. Da pra escrever um livro sobre a vida numa Casa de Apoio ¢
sobre a minha vida, mas a da Casa e Apoio eu gosto, porque tem gente
legal. Eu gosto, eu gosto bastante daqui, as vezes, eu ndo vou mentir,
eu quero sair da minha casa pra vir pra ca, pra voltar, rever minhas
amigas porque 14 é como eu falei, eu ndo faco amizade porque nunca
fico 14, aqui ndo, aqui ¢ diferente, aqui eu tenho muitas amigas
mesmo, A Unica amiga que tenho 14 agora mora longe de mim, ela era
minha vizinha, s6 que agora ela casou e entdo td bem longe, mas ¢ a
Unica amiga que eu tinha, mas ndo € uma coisa que faca falta pra mim,
eu gosto ficar lendo, entdo ndo ¢ todo mundo que entende, ai minha
mae fala "nossa! porque vocé ndo vai pra uma festa com suas
amigas?", eu prefiro ndo sair de casa e mexer no meio do povo assim,
eu ndo gosto muito disso, tipo, numa festa, a pessoa me convida pra
alguma festa, eu ndo vou, porque eu me sinto sufocada no meio de
muita gente, prefiro ficar no meu mundo do que nesses lugares assim.
Pelas imagens eu deveria experimentar isso € muito bom. (Renata,
depoimento colhido em 2016)
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Eu tenho vontade de fazer muita coisa,
sonho com muita coisa, mas eu sou feliz.

(Renata, 2016)

A Casa de Apoio ¢ dificil, se voc€ ndo souber se nao tiver cabeca e souber
conversar com as pessoas, elas criam muito conflito com vocé, entdo
primeiramente ¢ dar bom dia, boa tarde, boa noite e se voc€ ndo gostou da
pessoa faz isso pelo menos, pra ndo sair como rude, entdo eu fagco um
bom dia, boa tarde, boa noite, mas eu nao converso com todo mundo, é
pouca gente mesmo que €u CONnverso porque eu sou meio assim eu nio
sou de ter amizade com muita gente. Eu tenho vontade de fazer muita
coisa sonho com muita coisa, mas eu sou feliz. (Renata, 2016)

A participante Renata decidiu entdo tornar a sua historia de vida numa ficgao

narrada de si mesma:

Ela ¢ feliz, tem muitos sonhos, ndo fica triste por uma pessoa ou por
coisas que acontecem, porque € com tudo isso que acontece na vida dela
que ela aprende, aprende a respeitar os outros, aprende, tipo, amanha eu
posso falar alguma coisa com alguém e a pessoa ndo gostar eu aprendi
que eu nunca mais vou falar aquilo pra ela. Ela ¢ meio complicada e se
vocé ndo conhecé-la, muito malvada, vocé vai achar que ela ¢ bem rude,
mas depois que vocé conhece ela assim, uma pessoa maravilhosa, tipo,
muito boa mesmo, amiga de todo mundo, é... deixa eu ver... ela gosta
muito de rir, tipo, rir o dia todo, ela gosta muito de piada que a pessoa
faca ela rir. Ela gosta muito de dar conselho pros outros, apesar de ela ndo
consegui muito arrumar a vida dela, ela é 6tima em dar conselhos. E ela
gosta de ser amiga de qualquer pessoa, ndo importa se a pessoa tem uma
opg¢do diferente de sexualidade, ndo importa se a pessoa ¢ morena, se a
pessoa ¢ ruiva, ela respeita todo mundo. Ela gosta muito de ler, tipo, o
mundo dela € esse, sabe, ela gosta muito de ficar o dia todo em um livro
que ela acha que através dai que ela vai aprender muita coisa, ja que ela
ndo pode ter uma vida normal. Vocé quiser deixar ela bem feliz vocé dar
um livro pra ela, qualquer um, até advocacia mesmo, ela vai adorar ler.
Ela ndo gosta que as pessoas fiquem gritando muito perto do ouvido dela,
meio perturbada, entdo, se acontecer isso, com certeza ela vai olhar pra
sua cara e falar: d4 pra vocé parar? E horrivel, ndo precisa, to do seu lado
ou ela gosta de carinho, tipo que a pessoa chegue nela e abrace, c€ ta
bem? Ela gosta muito disso. Ela tem muita, muita agonia de quando as
pessoas, agonia ndo, raiva no caso, quando as pessoas, quando eu vejo
alguém na rua maltratando algum animal ou quando ela vé alguém
xingando outra pessoa por ela ser 1ésbica ou sei 14 ndo importa o tamanho
da pessoa, ela vai 14 defender a outra, ela também ndo gosta que mande na
vida dela, que outras pessoas que ndo conhece ela chega e fala "porque
voceé fez isso, porque vocé fez aquilo", acho que Deus deu a vida pra cada
um cuidar da sua vida e ndo ¢ legal ficar se metendo na vida dos outros,
eu pensei muito em falar isso, acho que acabo por aqui, talvez se a pessoa
quisesse conhecer mais ela, devia virar bem amiga porque dai ela vai
contar mais problemas, ela ndo vai esconder nada da pessoa, quanto mais
ela confiar nela, mais ela vai contar, € isso, eu vou colocar uma coisa bem
nada a ver, mas tudo tem seu tempo, eu acho que esse era o titulo perfeito
pro livro, conhecer melhor a histéria. (Renata, depoimento colhido em
2016)
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Essas pessoas, desde o inicio quando eu
vim, elas também ja faziam parte da Casa
de Apoio e da minha vida, entdo, a gente
manteve um lago muito forte, na luta pela
vida.

(Suelem, 2016)

A convivéncia tem vezes que ndo ¢ muito agradavel, mas hoje ta super,
super boa a convivéncia porque como a gente convive com muitas
pessoas de varios estados, essas pessoas, desde o inicio quando eu vim,
elas também ja faziam parte da Casa de Apoio e da minha vida, entdo a
gente manteve um lago muito forte, na luta pela vida e que as amizades
foi muito importante pra mim, porque até entdo eu achava que ia ficar
sozinha, ndo ia conhecer mais ninguém, entdo as amizades foram muito
importantes porque a gente manteve esse laco forte que até hoje nos
mantém unidos, unidos no modo de falar n6s estamos aqui por um unico
objetivo que a minha satde, a saude de outras criangas que também estao
na Casa de Apoio, entdo a convivéncia estd sendo Otima, até¢ agora, esta
sendo perfeita, ndo teve assim do que me queixar ainda, assim, tivemos
alguns acontecimentos, mas foram muito 14, quando eu era crianga, hoje
vejo que ndo tenho problemas com ninguém, a convivéncia pra mim ta
boa, ¢ um lugar acolhedor, sendo que tem suas regras, tem o0s seus
deveres de vocé como acompanhante, € meu caso como paciente, mas que
a gente deve seguir direitinho assim, vamos supor, porque quando vocé
sai, vocé€ pode ser de um jeito na sua casa, mas quando vocé€ sai pra um
determinado local, vocé j& tem que se organizar, entdo eu caracterizava
num local muito acolhedor, que recebe a gente de uma forma muito,
como eu posso dizer, € no momento ndo me convém, mas quem recebe
ndo s6 eu, mas muitas outras pessoas que necessitam, entdo eu caracterizo
assim, que ¢ um local acolhedor, que ¢ bom de se ficar enquanto a gente
td em tratamento porque se nao existisse a Casa de Apoio como seria nos
que vém se outros estados, que ndo tem parente, ndo conhece nada? Ia ser
muito mais dificil, mas como existe as Casa de Apoio que apoiam, que
tdo sempre dando ali um apoio pros pais, pros pacientes, nossa, ¢ muito
gratificante isso. (Suelem, depoimento colhido em 2016)

Partindo das narrativas, a Casa de Apoio ¢ um espago de circulagao constante,
pois sdo pessoas diferentes, de culturas, costumes, crengas e regides diferenciadas, mas
exercem um espago de trocas durante o tratamento de satide. Como foi destacado, ¢ um
espago de vivéncia e convivéncia. Porém viver e conviver ¢ um processo dificil em um
local onde tudo ¢ diferente, em que, além das questdes objetivas e subjetivas oriundas
do tratamento médico, ainda se faz necessario conviver e partilhar de um espago com
pessoas desconhecidas.

Pelas narrativas depreende-se também que ¢ uma Casa de Apoio por oferecer,

justa e minimamente, uma acolhida para os necessitados desse servico, ¢ onde todos
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partilham de uma mesma circunstancia: o tratamento médico.
Esse lugar, portnto, tem um significado importante nas historias de vida,

conforme expressam as narrativas:

A Casa de Apoio significa vocé rir e chorar
a0 mesmo tempo.

(Carla, 2016)

A Casa de Apoio significa voce rir e chorar ao mesmo tempo. Vocé
encontra muitas, digamos, vocé€ encontra muitas barreiras, vocé encontra
muitas pessoas boas, também, que te ajudam a passar por aquelas
barreiras, como encontra também encontra pessoas que tentam de rastear,
te empurrar, te derrubar cada vez mais, entdo ¢ um tanto complicado. Eu
diria que ¢ uma convivéncia boa, infelizmente no momento ta assim, ta,
eu me sinto triste no momento porque as vezes tem pessoas que tentam te
derrubar de uma forma que vocé nem merece, entende, € como que eu
posso te dizer mesmo assim eu me sinto feliz, eu me sinto muito feliz, eu
falo que eu t6 num lugar bom, eu, eu que é bom, sabe, entdo, eu me vejo
como uma mae que talvez tenta ser acolhedora, acolher eu tento fazer o
maximo de mim, que eu sou uma pessoa alegre, apesar de todos os meus
problemas, ndo ¢ novidade pra ninguém, meus problemas de satide, estou
em tratamento de cdncer, mas, eu adoro ta sorrindo, brincando, entio,
procuro ser uma mae eficiente pra minha filha e pro meu neto, mas eu
procuro ser uma mae amiga, procuro ser amiga de todos, eu procuro
evitar muitas coisas, muita briga, essas coisas, ndo sou santa, l6gico, mas
eu acho que o meu papel assim, principalmente quando chega uma mae
nervosa, aflita, eu acho que o meu papel ¢ ajudar essa mae, que um dia eu
também ja passei por isso, a tranquiliza-la, dizer "olha, fé em Deus, a casa
¢ boa, existe pessoas boas", acho que eu amenizo um pouco. Entdo, a
Casa de Apoio € boa, gracas a Deus eu tenho pra onde vir, eu sei que meu
cantinho vai t4 ali reservado. As mades, as maes depende de época
também, vocé pega maes muito boas e depende da época, maes assim,
brigonas, as vezes piores que a gente, as vezes por motivo de nervoso por
motivo de pelos proprios filhos. A casa como um todo, otima. Os
funcionarios todos sdo maravilhosos, infelizmente no momento nao posso
dizer TODOS, ultimamente eu fagco minha tarefa e procuro subir pro
quarto, ficar 14, ou ficar andando atras no Enzo, as vezes procuro até sair
pra ndo ter que ficar muito, nem que seja na esquina e voltar pra arejar a
mente um pouquinho, pra evitar confusdes, mas pra mim o mais legal ¢
saber que t4 todo mundo sentando, assim como a gente viu na sala agora,
sorrindo, brincando. Quando t6 bem, quando todo mundo ta4 bem, ai ¢
otimo, ai de repente quando surge alguma coisinha, alguma rusgazinha,
alguma coisa, ai ja ndo ¢, ai fica bem complicado e a gente ja quer ir
embora, todo mundo ja quer ir embora, fica todo mundo "ai, quero tanto
ir embora, quero tanto ir embora". Ficar em Sdo Paulo por tanto tempo ¢
complicado, € porque a gente sente saudade de casa, sente saudade da
familia, a gente acaba de uma forma ou de outra, no caso, eu acredito que
todas maes a gente t4 vindo mesmo com a cara e a coragem. Eu procuro,
légico, tomo minhas medicacdes corretamente, faco o que tem que ser
feito, mas o resto eu esqueco, eu procuro sorrir 0 maximo que eu puder.
(Carla, depoimento colhido em 2016)
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O significado pra mim da Casa de Apoio é
entender as pessoas, as colegas que vém, na
mesma situagao que eu, por isso esse lugar
¢ importante, aqui eu construi parte da
minha vida.

(Aparecida, 2016)

Pra mim a Casa de Apoio representa muitas coisas vim pra ca pra Casa de
Apoio eu ndo sei nem dizer assim, mas pra mim ¢ importante, ¢
importante, eu acho importante a Casa de Apoio pra mim, na minha vida.
Porque como a gente vive nessa luta entdo acho aqui € o lugar que a gente
procurou por assim entender, que eu falei assim entre as pessoas nao ¢
bem assim, mas a experiéncia ¢ pra mim € muito importante. O papel de
mae na Casa de Apoio, sim, como mae colega das pessoas, entender e da
forca pras colegas também que vem de longe, significado pra mim da
Casa de Apoio ¢ entender as pessoas, as colegas que vém, na mesma
situacdo que eu, por isso esse lugar € importante, aqui eu construi parte da
minha vida. Pra mim a Casa de Apoio pra mim foi boa, ndo tenho o que
reclamar me apeguei a essa desde o comeco que eu cheguei aqui, plantei
nela e to aqui até hoje, encontrei gente, encontrei gente boa, muita amiga,
muitas pessoas boas, entdo eu acho que a casa de apoio pra mim, como
quem vem assim tratamento, eu acho que foi pra mim € bom, ndo tenho o
que falar assim, ndo tenho nem o que dizer. a casa de apoio foi que me
acolheu, me acolheu, que me abrigou, que pra mim foi bom, foi muito
bom porque ndo d4 nem pra gente olha, na verdade preferia ficar aqui na
casa de apoio do que na casa de parente, pra mim eu gosto da casa de
apoio, ¢ como Aparecida que vem de longe ta no tratamento, quando eu
penso eu vou pra casa de apoio eu ndo sinto assim desgosto nem eu fico
alegre porque ¢ um lugar que acolheu, que da forca, da abrigo, pra mim
tudo bem, eu ndo tenho nada que questionar, meu dia a dia ¢ bom porque
eu fago minha tarefa, vou no médico, fago minha tarefa, me sinto bem
porque tenho aqui como se fosse minha casa mesmo, entdo aqui pra mim,
Sdo Paulo eu ndo me acostumo, porque eu sou de Sergipe, ¢ muito
quente, eu gosto de S@o Paulo so pra tratamento, mas pra morar eu nao
queria morar, minha renda ndo d4 e mas pra em Sao Paulo pra mim so6 pra
tratamento, pra morar, pra mim, infelizmente ndo.” (Aparecida,
depoimento colhido em 2016)

Aqui na Casa de Apoio pra tratar do filho,
elas sdo vitoriosas € somos iguais, SOmos
guerreiras, superguerreiras.

(Carla, 2016)

As mies da Casa de Apoio, eu diria que somos todas iguais, todas
zelosas porque eu acho que s6 o fato da mae se dispor a chegar até
aqui, abrir mao muitas vezes de filhos pequenos que ficam em casa, de
esposo, de trabalho ¢ uma grande coisa tem que sentir muito amor,
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porque tem muitas maes que as vezes ndotém condi¢des, o TFD libera
e as vezes ela ndo quer vir por que ela tem filho pequeno, tem esposo
la esperando. Eu acho que a mae que consegue chegar em Sao Paulo,
consegue esta aqui na Casa de Apoio pra tratar do filho, elas sdo
vitoriosas € somos iguais, somos guerreiras, super guerreiras. Quanto
ao fato delas chegarem, se dispor a vir, que muitas vezes ndo se
dispdem a vir por motivos até pessoais mesmo, entdo eu acho elas
guerreiras, eu admiro, eu tiro o chapéu pra elas, eu sei que realmente
sdo iguais a mim, ama o filho e sabe que amor ¢ isso, ¢ tratar bem, ¢é
cuidar, é correr atras, porque ¢ uma vida dificil de vai vem, vem vali,
eu passei vinte dias em casa e vim, ai cheguei vou ficar até sabe 1a
quando, mas o que vier t& bom, eu ja falei que ta na mae de Deus.
Enquanto o tratamento tiver dando certo, for bom, eu td disponivel a
ficar e a fazer o que for necessario”. (Carla, depoimento colhido em
2016)

Eu lutei tanto, passei por tudo pelas
barreiras mais dificeis, entdo, cada viagem
dessa eu daria o nome de vitoria e a Casa de
Apoio ¢ parte dessa conquista dessa vitoria
porque sem ela eu teria outro problema, o
de ndo ter onde ficar aqui no tratamento.

(Suelem, 2016)

A Casa de Apoio tem um significado importante pra mim: é seguranga,
porque aqui dentro eu me sinto segura junto com a minha tia que me
acompanha e junto com outras made e pacientes também que aqui estdo
funcionarios e tudo, entdo eu me sinto segura. Dava de seguranca, o
significado que eu daria é de vitdria, porque a cada viagem que eu venho
€ uma vitoria que eu consigo, porque até entdo, em muitas, em muitas das
minhas frases, eu amo escrever frases, eu sempre coloco a palavra vitdria
porque cada conquista que eu tenho ¢ uma vitéria que eu vou levando pra
mim, ndo s6 pra mim, mas pra minha familia, porque, poxa, eu lutei tanto,
passei por tudo pelas barreiras mais dificeis, mas chega no final eu
consigo, entdo cada viagem dessa eu daria como o nome de vitoria e a
Casa de Apoio ¢ parte dessa conquista e vitdria porque sem ela eu teria
outro problema, o de ndo ter onde ficar aqui no tratamento. Hoje eu diria
o seguinte: que enquanto vocé como criang¢a, como jovem, adolescente,
como mulher, senhora, enquanto vocé tem oportunidade, enquanto vocé
tem forca de vontade, vocé tem satde, lute por aquilo que vocé quer,
porque vai chegar um determinado momento que voc€ vai olhar pra trés e
vai dizer "poxa, por que eu ndo fiz aquilo?", vocé ¢ saudavel, vocé tem a
sua familia. Outra coisa ¢ a valorizagao da familia, valorizar a familia
enquanto todos estdo perto porque ¢ muito dificil vocé sair de sua casa de
deixa sua familia, ndo poder levar consigo, entdo, eu diria o valor, o valor
mais simbolico que noés temos € a nossa familia porque outras coisas a
gente conquista, a gente adquire com forga, entdo eu diria que mantenha o
foco na fé porque quando vocé tem fé tudo vocé vence, entdo ndo precisa
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voceé se abater por qualquer coisinha que a vida lhe proporciona porque a
vida sempre vai mandar algo que tente lhe derrubar, mas levante, dé a
volta por cima que voc€ consegue vencer. Sempre colocando um sorriso
no rosto e a cabeca erguida que a gente chega no local desejado, com
certeza, € para quem estd comegando um tratamento longe de casa eu
diria o seguinte: que ndo ¢ facil, mas vocé consegue, depende muito de
vocé, da sua forca, da sua garra, do seu incentivo, porque se vocé ta
lutando por algo que ¢ a satde do seu filho, sua filha, vai em frente
porque a gente consegue, ¢ na dificuldade que a gente encontra as forcas
pra gente continuar lutando, entdo lute com a maior garra que vocé puder,
agarre esse tratamento, vocé que comegou agora, agarre ¢ ndo deixe
escapar, porque ¢ dificil, ¢ milhdes de pessoas querendo um tratamento e
ndo conseguem, entdo se voc€ conseguiu o tratamento fora de domicilio,
agarre e segure porque a gente ndo pode deixar escapar, a gente tem que
dar o maximo de conseguir fazer aquilo que a gente pode enquanto a
gente ta tendo uma ajuda do nosso governo, dos nossos estados. Manter
sempre firme, eu vejo que o tratamento aqui, passei no hospital, passei em
casa de apoio, a gente encontra muitas pessoas boas, né, caso vocé, foi
uma pessoa que nos ajudou bastante, porque mexer com pessoas nao ¢
facil, principalmente o ser humano é complicado de se trabalhar, mas eu
acredito que ¢ importante conviver tudo passa e hoje, umas das partes
mais importantes que ta sendo pra minha vida agora ¢ a minha entrada na
faculdade, eu lutei tanto, falei serd que um dia eu vou conseguir, até
entdo, por causa do tratamento, porque olha, eu ja vou fazer més aqui, eu
lutava, fazia cursinho e pra minha surpresa esse ano eu consegui, entao,
mais uma vitoria que eu consegui, porque nao ¢ nada facil, vocé sabe, que
pra gente adquirir o nosso sonho a gente tem que lutar muito, se quem ja
tem um pouquinho ja ndo ¢ muito facil, agora imagina pra quem ndo tem
muito, mas gracas a Deus eu t6 conseguindo, t6 tendo sim dificuldades,
bastante, porque eu tenho que manter o meu estudo daqui pra 14, mas
gragas a Deus t4 dando tudo certo e o apoio da minha méde, minha tia
também, duas pessoas que estdo sempre comigo € o que mais me importa,
focar em frente, ndo desistir nem do tratamento nem da faculdade porque
eu cheguei ao ponto de ou eu vou desistir de um e me apegar s6 no outro,
mas esse ndo foi o caso porque eu bem pensado, eu parei e pensei, se eu
deixar o meu tratamento como € que fico se mais tarde acontecer alguma
coisa, porque gente nunca sabe o que pode acontecer amanha, mas eu
creio muito em Deus, que daqui pra frente sera s6 as vitorias, as
conquistas que conterdo na minha vida e com certeza um dia todo mundo
ird saber das vitorias e com certeza a gente... todo mundo ira ficar feliz, t6
no primeiro ano de faculdade, de administracdo, ¢ minha luta e estou
conseguindo. (Suelem, depoimento colhido em 2016)

De forma resumida, a minha vida eu ndo
queria que fosse assim, eu ndo queria ta
doente.

(Suzane, 2016)

Sao Paulo e a Casa de Apoio olha, eu conheci o pai do meu filho aqui, eu
engravidei, e assim, se ndo fosse aqui eu nem sei se estaria viva ou nio,
porque desde o comeco o tratamento foi muito bom. Morei aqui um
tempo pra ter meu filho e tudo mais, mas ndo tenho nada a reclamar. Sao
Paulo pra mim ¢ muito bom. Nao ¢ facil, sair da cidade nossa, que tem
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nossa familia, nossos amigos. Eu ndo tenho vida aqui, meus amigos estao
14, mas eu preciso ficar aqui. Vai passando o tempo e aliviar. Aqui € bom
a casa de apoio ¢ uma casa que acolhe a gente, ¢ bom, a gente tem de
tudo, ndo tenho do que reclamar. Ja pensou se a gente fosse pagar por um
lugar pra gente ficar, ndo tinha como. A gente, eu, pararia o tratamento,
muito dificil, tudo caro aqui. E muito bom, como eu te falei, ndo é facil
conviver com outros tipos de pessoa, sempre ha briga, essas coisas. A
gente tem que, como que fala, conviver € o jeito. A gente ndo vai ficar
batendo de frente com outras pessoas, mas a gente acostuma, eu ja
acostumei com isso, eu ndo sei explicar, passei minha vida aqui, fui uma
crianga numa casa de apoio, sei 13, tentei s6 viver um dia apos o dia e
quando eu fui ver ja tinha passando tudo, normal, a adolescéncia entdo,
depois de um tempo adolescente eu ja fui mae, ndo passou muito tempo.
Eu ndo gostava de vir naquela época da adolescéncia, gostava de ficar 1a
com meus amigos, minhas amigas e tal, mas também tem que pensar na
saude sempre em primeiro lugar. Ficava triste e chorava de vir pra ca
naquela época, ndo gostava de ficar aqui, até hoje eu ndo gosto de ficar,
quem gosta de sair de sua casa? E isso aqui é um lugar bom pra se viver
ndo muito tempo, por causa das brigas, brigas, mas em compensacao a
gente tem tudo, tem todo conforto e tem as pessoas que ajudam a gente,
tem a psicologa. Eu ndo falo com ela assim conversando, mas ela ta aqui
sempre pra ajudar a gente, tem o pessoal, ndo tenho muito o que falar
daqui, sou uma pessoa que tento, como que fala, ficar na minha,
entendeu? To tranquila porque sendo fica batendo de frente e coisas
assim, eu gosto, normal, ja que fico muito tempo aqui, entdo, antes de eu
ficar gravida eu vinha de dois em dois meses, ai eu ganhei o Enzo, depois
do Enzo eu comecei a vir de dois em dois meses, e agora de més em més,
e ndo ¢ facil. Sabe que um tempo atras eu até pensei em morar aqui
porque se eu consigo fazer alguma coisa 14, eu ja tenho que parar porque
eu tenho que voltar, mas como eu vou trabalhar aqui, morar num lugar
aqui se eu ndo conheco ninguém, s6 eu e meu filho, minha mae, ndo ¢
facil. J& pensei varias vezes em morar aqui. Ser paciente e ser mae em
uma casa de apoio... entdo, morei aqui um tempo, fiquei longe da minha
familia, ndo foi legal, foi meio chato, mas o Enzo nasceu aqui longe da
minha familia, fiquei meio triste depois que o Enzo nasceu, porém, nem
sei te dizer a emocdo de lembrar, mas sei 14, triste mesmo foi ndo ta com a
minha familia naquele momento, queria a minha familia, mas agora penso
que eu ndo acho bom pra ele porque ele ¢ uma crianca, entendeu? Hoje
sim, ele t4 maiorzinho, ele vai pra creche, as vezes eu falo filho nés tem
que ir pra S@o Paulo, eu sinto que ele ndo gosta de vir muito, porque 1a
ele tem os amigos dele, tem meus parentes 14, os amiguinhos dele. Eu ndo
queria que fosse assim, desse jeito. Mas aconteceu. O Enzo ¢ tudo pra
mim, s6 tem eu e ele e minha mae. Entdo, onde eu vou ele precisa ir
comigo. E isso, mas é, como eu td te falando, se eu pudesse deixar ele 1a
com outra pessoa, mas ndo tem como, ele tem que vir comigo, ndo € facil,
ndo ¢ nada facil. De forma resumida, a minha vida eu ndo queria que
fosse assim, eu ndo queria t4 doente, eu ndo queria nada que fosse assim.
Antes de eu ficar doente eu fiz um curso de modelo, eu passei em terceiro
lugar pra vir pra Sdo Paulo e pra depois ir embora do Brasil. Vocé nado
sabe como ¢ dificil vocé de uma hora, depois de uma semana eu fiquei
doente, e aquele meu sonho, porque meu sonho era ser modelo, sempre
foi, e depois de uma semana sua vida vira de cabec¢a pra baixo. Eu era
uma crianga, tinha onze anos, conhecendo, tipo assim, tudo comegando a
acontecer na minha vida e vou pra uma consulta e quando volto ja t6 14
toda rasgada, toda... Enfim, mas hoje de tudo isso que eu passei eu tenho
so6 que agradecer a Deus porque tudo tem um porque e isso, sei uma hora
vai chegar eu vou saber por que eu to6 passando por isso. E s6 pedindo a
Deus pra mim ter forcas e ir até o fim, porque ¢ pro resto da minha vida
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eu tenho que vir pra cé, eu coloquei na minha cabeca que ndo tem outro
jeito, ou me acostumo, eu tomo meus remédios, venho pra ca, ja que nao
tem outro jeito. E como o médico falou “Suzane, é pro resto da vida”,
entdo ta, entdo vamo 14, e ai ja sdo doze anos dessa ida e volta e eu me
acostumei com isso, ndo acho mais ruim como antes que eu chorava pra
vir pra ca, ndo gostava de ficar aqui, brigava com a minha mae, como eu
te falei, tentei morar aqui pra ver se resolvia alguma coisa, mas nao ¢ bem
assim, ndo ¢ facil. Hoje eu ja t6 bem, gracas a Deus. As pessoas olham
pra mim, se eu ndo falar nada pra vocé ninguém vai saber da minha vida,
entendeu? E a casa ja foi, apesar de tudo, ndo so casa de apoio, mas essas
viagens de saude, ela tem um lado negativo porque vocé se afasta de tudo.
Mas ela tem um lado positivo porque vocé convive com outras pessoas
aqui eu aprendi a relevar varias coisas, entendeu? Mesmo que € ruim
entra por aqui e sai por aqui e ta tudo bem, e tamo 14. Se a gente vai bater
de frente algumas coisas a gente, magoa as pessoas, quebra a cara, enfim.
(Suzane, depoimento colhido em 2016)

O significado da Casa de Apoio na trajetoria de vida das participantes da
pesquisa ¢ de fato relevante, pois € o espago cotidiano de vida. Todas as participantes
apesar dos desafios do tratamento médico, da convivéncia, apontam a Casa de Apoio
como um local importante na vida e colocam a Casa de Apoio como a “Casa, o lar”, ja
que muitas passam um tempo significativo de hospedagem nesse local e ja criaram
vinculos com os que 14 se hospedam.

O fato de atribuir um significado ao espaco Casa de Apoio na historia de vida
merece destaque, ja que todas colocaram esse espaco em suas historias de vida, esse
mesmo espago torna-se um importante elemento durante o tratamento médico
especializado fora de domicilio.

No processo de garantia da universalidade da saude, observam-se rupturas
quanto a disponibilidade de servigos, e uma das estratégias para o enfrentamento dessa
escassez € o programa federal de Tratamento Fora de Domicilio (TFD), que tem como
foco encaminhar pacientes para outros estados brasileiros para tratamento médico.

A Casa de Apoio, nessa perspectiva, exerce a fungdo de garantir hospedagem a
pacientes oriundos de outros estados, € que ndo possuem local para permanecerem
durante o tratamento médico. Porém, ¢ importante ressaltar que esse servigco nao
caracteriza-se como um direito, mas como um espago de colaboragdo para o periodo de
tratamento médico fora de domicilio.

A Casa de Apoio, apresenta-se como um espago pouco reconhecido dentro das
politicas de saude, principalmente no quesito de articulacdo com a vida social cotidiana

e de tratamento médico.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

O caminho conhecido acabou,

a viagem apenas comega

(Lukécs)

Na medida que esta dissertacdo vai ganhando contornos e significados, que a
principio estavam apenas nos planos da pesquisadora e da orientadora, o trabalho
intelectual vai se concretizando e todo o processo vai passando a fazer parte de nossas
historias de vida.

Conforme Martinelli sinaliza, fazer pesquisa:

[...] € descobrir caminhos, ¢ configurar e decifrar uma paisagem
desconhecida na perspectiva do que se estd pesquisando. Na verdade
partimos do que ja conhecemos com vistas a um conhecimento mais
pleno da realidade em analise. (MARTINELLI, 2005, p.123)

Vale trazer como questdo importante ao ato de pesquisa na atual realidade, em
que a propria autora reafirma, que: “o momento historico que estamos vivendo convoca
aos profissionais a coragem de transformar o nosso conhecimento silencioso em
conhecimento partilhado”. (MARTINELLI, 2001, p.15)

Nesse sentido, mergulho na intensa experiéncia vivida na pesquisa e, pautada
pela perspectiva ética profissional, posso considerar que nao chegamos as conclusdes
deste trabalho, mas numa breve aproximacao da realidade complexa de multiplas
determinagdes que cercam o tema sobre o qual discorremos aqui.

Conforme as palavras de Netto:

Depois de alcancar aquelas determinacdes mais simples teriamos que
voltar a fazer a viagem de modo inverso, at¢ dar de novo com a
populacdo, mas desta vez ndo como uma representacdo caodtica de um
todo, porém como uma rica totalidade de determinacdes e relacdes
diversas. E esta viagem de volta que caracteriza, segundo Marx, o método
adequado para a elaboragdo tedrica. (Netto, 2011, p. 43)

Recorremos aos ensinamentos de José Paulo Netto:

A teoria é, para Marx, a reproducdo ideal do movimento real do objeto pelo
sujeito que pesquisa: pela teoria, o sujeito reproduz em seu pensamento a
estrutura ¢ a dindmica do objeto que pesquisa. E esta reprodugdo (que
constitui propriamente o conhecimento tedrico) serd tanto mais correta e
verdadeira quanto mais fiel o sujeito for ao objeto (Netto, 1999, p. 23).
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Dessa forma, para Marx “as categorias exprimem formas de modos de ser,
determinagdes de existéncia” (Marx, 1982, p. 18), logo, sdo produtos do real contexto
em constante movimento, ou seja, sdo dialéticas e extremamente importantes para a

compreensdo da realidade concreta da vida cotidiana.

[...] as categorias ndo sdo meramente constructos do sujeito, estruturas
logicas ou hipoteses intelectivas, mas configuram-se como estruturas
que a razdo extrai do real, sdo reproducdes mentais que a razdo capta
do que realmente existe, sdo elementos estruturais de complexos
relativamente totais, reais, dindmicos, cujas interrelacdes dinamicas
dio lugar a complexos cada vez mais abrangentes. (LUKACS, 1979, p.
18).

Assim partindo da realidade e na concepgdo de ser social pela oOtica

materialista dialética de Marx, nao podemos deixar de colocar que:

Os mesmos homens que estabelecem as relagdes sociais de acordo com a
sua produtividade material produzem, também, os principios, as ideias,
as categorias de acordo com as suas relagdes sociais. Assim, estas
categorias sdo tdo pouco eternas quanto as relagdes que exprimem. Elas
sdo produtos historicos e transitorios (MARX, 1982, p.106).

Nessa perspectiva faremos consideragcdes que possam expressar a aproximacao
realizada ao cotidiano das participantes da pesquisa. Assim, continuando a
aproximacao da discussdo, ndo podemos deixar de retomar qual foi o espaco levado

em consideracao na pesquisa: o cotidiano que Celso Frederico busca em Lukacs:

[...] dele (do cotidiano), se depreendem, em formas superiores de recepgao e
reproducdo da realidade, a ciéncia e a arte; diferenciam-se, constituem-se de
acordo com suas finalidades especificas, alcangam sua forma pura nessa
especificidade — que nasce das necessidades da vida social — para logo, em
consequéncia de seus efeitos, de sua influéncia na vida dos homens,
desembocar de novo na corrente da vida cotidiana (LUKACS, apud
FREDERICO, 2009, p. 111).

Durante as entrevistas e, depois, no momento das transcrigdes, percebemos que
estavamos diante de brilhantes historias de vida e de significativas experiéncias sobre
as vivéncias e convivéncia na Casa de Apoio, que dessa forma ressaltam o
excepcional e intenso viver dos sujeitos sociais e suas relagoes.

Diante dos intensos depoimentos, tivemos o grande desafio de eleger quais
seriam as narrativas contempladas para compor o rabisco tedrico da dissertagcdo, pois

todas as narrativas seriam significativas ao trabalho. Apo6s diversas leituras e
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reeleituras trouxemos no corpo da dissertacdo algumas narrativas que, pela mediagao
ética e pelo salto ontoldgico, foram importantes para a discussao do tema.

O salto ontologico ¢ um ato do ser social, no qual ele se transforma, se
reconhece, se relaciona e assim atinge o ato de humaniza-se. Essa relacdo de
sociabilidade do ser social ¢ um processo que envolve as determinagdes objetivas e
subjetivas, sob regéncia da vida cotidiana e da realidade concreta. Deste modo,

podemos considerar que o salto ontoldgico

[...] implica numa mudanga qualitativa e estrutural do ser, na qual a fase
inicial contém certamente em si determinadas premissas e possibilidades das
fases sucessivas e superiores, mas estas nao podem se desenvolver daquelas a
partir de uma simples e retilinea continuidade. A esséncia do salto ¢
constituida por essa ruptura com a continuidade normal do desenvolvimento
e ndo pelo nascimento repentino ou gradual, ao longo do tempo, da nova
forma de ser[...] (LUKACS apud LESSA, 2007, p. 20).

As reflexdes e problematizagdes realizadas ao longo do trabalho nos
permitiram perceber que ¢ possivel materializar o SUS em todo territorio nacional e
defender um SUS publico, universal e igualitario, a todos, porém apesar de existir
iniciativas de atencao a saude em todos os niveis, essas nao se efetivam na sua
completude, pois hd o limite concreto territorial e da realidade economica, que
esbarram nos limites estruturais da configuragdo do SUS. A prova disso ¢ o TFD, que,
apesar de garantir a contrarreferéncia do paciente, ndo assegura condi¢des dignas para
a realizacao do tratamento fora de domicilio, € nem ao menos minimiza os impactos
na vida cotidiana dos sujeitos sociais que dele se utilizam.

Nao estamos aqui a ocultar as conquistas significativas que os movimentos
sociais em diferentes momentos historicos conseguiram na politica de saude.

Desse modo, dar-se-a a necessidade de realizar leituras de realidade afinadas
com a perspectiva ética que defendemos e, sobretudo, nas estratégias que utilizamos
para concretizarmos os direitos sociais da populacdo usuaria na direcao de valores de
liberdade e emancipatorios.

Assim, os principios que nortearam esta pesquisa, entre eles o ético-politico,

ganham materializagcdo no fazer pesquisa pela aproximagao da realidade:

[...] s@o focos que vao iluminando os caminhos a serem trilhados, a partir
de alguns compromissos fundamentais acordados e assumidos
coletivamente pela categoria. Entdo, ele ndo pode ser um documento que
se guarda na gaveta: ¢ necessario dar-lhe vida por sujeitos que,
internalizando o seu conteudo, expressam-no por agdes que vao tecendo o
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novo projeto profissional no espaco ocupacional cotidiano
(IAMAMOTO, 2000, p. 78).

A mediacao essencial que utilizamos para as leituras e analises das narrativas,
estiveram condicionadas ao Codigo de Etica — através de um conjunto de valores e
principios, deveres, direitos e penalidades que orientam as relagdes dos assistentes
sociais na dinamica do cotidiano de trabalho e assim reafirmar o posicionamento ético
e politico que mobiliza o profissional, o fazer professional, ja4 que o exercicio ético-
profissional ¢ intrinseco ao profissional e se expressa em toda e qualquer intervengao
da vida cotidiana.

Esse processo ndo pode ser analisado de maneira deslocada da historia e de

toda totalidade que constitui o ser social, sendo assim, ¢ necessario realizar uma leitura

critica da realidade.

E essa reavaliagio da dimensédo politica da prética profissional e de seu
vinculo com a cidadania de classe e com o aprofundamento da
democratizagdo ampla da vida social que pode nos conduzir a novas
luzes na efetivagdo de um exercicio profissional de nova qualidade, que
contribua para o processo de construgdo de um novo bloco histérico na
sociedade, com a hegemonia daqueles que criam a riqueza e dela ndo se
apropriam (IAMAMOTO, 2004b, p. 130).

O depoimento da Sra. Aldemires ¢ esclarecedor, nesse sentido, e diz respeito a

realidade na qual elas vivem e o significado atribuido por elas na propria vida.

A Suelem veio pra ca quando ela tinha onze
anos uma vitoriosa, porque como ela sofreu
eu também sofri, nés sofremos muito, nos
duas e entdo até¢ falei pra ela se um dia a
gente fosse escrever um livro, eu acho que
daria um livro muito grande.

(Aldemires, 2016)

Eu me vejo uma guerreira, uma guerreira, uma batalhadora que... eu... eu
acho que o que eu fago tem muitas pessoas por ai que ndo fariam o que eu
faco, entdo eu me acho essa pessoa guerreira, batalhadora e vencedora, eu
me acho assim, eu acho que o que eu sou, uma mae guerreira que veio em
busca do tratamento da sua filha e veio pra Casa de Apoio também, aqui
também tem as pessoas que nos acolhe, entdo eu acho que eu seria assim,
ndo tenho outras palavras pra falar porque o que eu to falando ¢ pequeno,
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t6 resumindo porque se eu for falar muito [risos], entdo € isso. A Suelem
veio pra ca quando ela tinha onze anos uma vitoriosa, porque como ela
sofreu eu também softri, nds sofremos muito, nos duas e entdo até falei pra
ela se um dia a gente fosse escrever um livro eu acho que daria um livro
muito grande porque s6 mesmo eu e ela sabemos quem a gente ja
enfrentou, coisas boas, coisas ruins, necessidade, nos ja passamos, muitas
vezes ela ja chorou também querendo ficar sem querer fazer mais o
tratamento e eu sempre fiquei do lado dela dizendo "ndo, ndo pode, nos
devemos fazer porque enquanto o médico ndo der alta vocé vai fazer",
entdo ¢ isso que eu quero falar, né, porque... se eu for falar vai ser muito.
(Aldemires, depoimento colhido em 2016)

Desse modo, com base em valores e principios firmados no Codigo de Etica

do Assistente Social penetrando o cotidiano da vida das participantes, compreendeu a

realidade que cerca a vida cotidiana dessas e da necessidade em se fortalecer frente ao

tratamento de saude e as interferéncias deste no seu dia a dia.

Portanto, cada narrativa expressa valores, significados e realidades tunicas, e

ndo podemos simplesmente anula-las, mas “historiciza-las” no movimento da

realidade.

“Essa vida de vai e vem, e aqui na Casa de
Apoio, ¢ um malabarismo, a gente tem que
ir pros dois lados.”

(Carla, 2016)

Eu avalio ela ainda como uma mulher crianca, que ela tem um filho, mas
¢ visivel, todo mundo sabe que € a avé que fica, mas ela amadureceu,
bastante, ela veio uma menina, hoje ela ¢ uma mulher. Ela amadureceu
dentro das possibilidades, quando ela se tornou mae eu queria que fosse
assim, proximo & minha familia, mas foi uma felicidade tdo grande, tdo
grande, tdo imensa que eu costumava dizer pra Aparecida assim "nossa,
meu coragdo chega a dilacerar", foi complicado porque tive que ficar um
ano, um ano e pouco na casa, direto, mas valeu a pena, compensou e
muito, quando eu vi o bebé nascer esqueci tudo, tudo, tudo, veio so
alegria. Hoje eu vejo ele ja correndo, eu me sinto maravilhada, eu
agradeco a Deus e até a propria casa de apoio porque a gente teve onde
ficar todo esse tempo e ele veio bem acolhido, ele foi bem acolhido, ele
nasceu aqui em Sdo Paulo, ja direto veio pra Casa de Apoio e as pessoas,
as maes, os funcionarios todos, acolheram bem ele, entdo eu acho
maravilhoso, s6 tenho que agradecer a Deus, podia ser proximo a familia,
mas nao foi, mas eu senti bem acolhida, eu senti que era minha familia,
entdo, essa vida de vai e vem e aqui na Casa de Apoio ¢ um malabarismo,
a gente tem que ir pros dois lados. Os cuidados ¢ o mesmo que eu tive
desde o inicio com a Suzane, eu continuo tendo, € o Enzo é uma coisa
especial, ¢ diferente, ¢ um cuidado maior, € como se fosse a mesma coisa,
a diferenca ¢ que ele ndo ¢ transplantado, mas... ele tem que ter os
cuidados. Eu me sinto muito feliz. Hoje eu olho pro céu e agradeco a
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Deus, falo "meu Deus, que maravilha", fui mae, hoje sou avo, fui filha,
sou filha, mae e avd e acho maravilhoso, a maior felicidade minha, total,

acho que meu ar ¢ esse menino, € esse neto”. (Carla, depoimento colhido
em 2016)

O depoimento dado por Carla, assim como os demais transcritos ao longo da
dissertacdo, trazem as relagdes da vida e a dimensao do tempo em tratamento médico,
mas principalmente evidencia a importancia que todas direcionaram para a “fé”. Nao
vou aqui entrar nessa discussdo, pois falar de fé na satde significa falar de vida e
morte, € essa aproximacao ainda nao oferece elementos para fazer uma discussao pela
mediagao ética.

Efetivar o atendimento de qualidade no que tange ao tratamento de saude e
defender os direitos sociais na dire¢do a integralidade de atencdo a saide nao depende
apenas da consciéncia dos usuarios dos servigos publicos, mas da clareza e da
vontade politica daqueles que representam a populagdo em revisitar os aspectos legais

que fragilizam a efetivagao dos direitos sociais.

A gente precisa de muito mais,
principalmente na area da saude.

(Suelem, 2016)

Quando eu vim, como eu falei, eu ndo tinha muito ideia do que que era,
mas de certos tempos pra cd eu venho analisando que pra mim o
tratamento médico ele t4 sendo... ele ndo tava muito cem por cento
porque as falhas entre os hospitais tem seu pontos negativos e seu
positivos, mas no meu ponto de vista ele t4 sendo muito bom porque ta
me ajudando a superar muito aquilo que eu nunca imaginaria eu ia
superar, com uma evolucdo muito grande que foi que no acidente eu perdi
a orelha direita, até entdo, o cabelo eu ndao fazia mais questdo, mas eu
queria muito era minha orelha. E foi um desafio pra mim, foi um desafio
pra equipe de cirurgia plastica, porque eles chegaram pra mim e falaram
"Suelem, vocé ndo tem nada", eu so6 tinha um canal. E o que eles fizeram?
um estudo, elaboraram um estudo e mandaram para os Estados Unidos
junto com um professor de cirurgia plastica, 14 ele estudou todo o método
e veio e aos poucos a gente foi reconstituindo, foi ter que... tirando as
cartilagens, montando, tantos meses s6 com uma, daqui a pouco foram
tiraram a cartilagem da costela do outro lado, entdo assim, ja ¢ uma
evolucao muito grande, porque até entdo, hoje eu ja tenho, ndo foi facil,
foram quatro anos so6 pra fazer uma orelha, entdo pra mim, nossa, ta sendo
bom demais, e eu espero que daqui pra frente se torne muito mais, porque
ndo € s6 eu que preciso, do acompanhamento médico, a gente precisa de
muito mais, principalmente na area da satde, vir pra Sdo Paulo por um
lado ¢ bom, como eu ja falei, a gente conhece lugares diferentes, tenho o
intervalo de ter médico e ndo ter, as vezes semana seguida no médico, as
vezes semana nao. Aqui em S3o Paulo eu tive o privilégio de conhecer
alguns lugares que eu nunca imaginaria conhecer e gostei bastante, eu
espero que daqui pra frente, daqui mais uns anos eu possa vir a passeio,
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quem sabe com minha familia pra mostrar também. Agora o outro lado ¢
que chega um determinado momento na hora na viagem, que voc€, nossa,
eu vou ter que ir de novo, me passa um filme pela minha cabeca, eu vou
ter retomar tudo de novo, viajar porque como eu ndo t6 mais morando em
Manaus, eu ja moro na minha cidade mesmo, eu tenho que vir Parintins -
Manaus, Manaus - Sao Paulo, entdo assim, eu fico com uma ansiedade
muito grande, ndo vou mentir, essa ultima viagem foi dificil pra mim
porque eu ndo queria mais vir, foi uma briga travada entre eu mesma,
meu proprio eu, porque ao mesmo tempo que eu pensava "nossa, eu ja
caminhei tanto pra chegar agora e desisti", porque eu pensava assim
"nossa, sera que eu vou passar muito tempo?", eu ja ndo ndo consigo ficar
muito tempo aqui, porque chega um determinado momento que o
estresse, a convivéncia muitas vezes ndo ¢ das melhores, mas ao mesmo
tempo eu torno que eu preciso, entdo tem esse ponto, por um lado eu
gosto pra quando d4a um intervalo ¢ bom de conhecer sempre lugares
diferentes, mas quando chega no dia da viagem vem aquela tristeza,
aquela agoniacdo, nervosismo, ansiedade de vocé ndo querer mais vir,
mas isso passa depois, entdo, eu penso que evoluiu muitas coisas, de 2004
a 2016 muitas coisas mudaram porque eu pensava muito diferente, vou
ficar na Casa de Apoio, fiz muitos amigos de infancia, mas ai eu ndo
tinha, vamos supor, mentalidade de como que era ficar, de conviver, mas
hoje eu analiso muito diferente porque a gente vai crescendo, a
convivéncia vai mudando também, e eu venho analisando que muitas
coisas que, nossa, como antes eu fazia isso e hoje eu ndo posso mais
fazer, mas assim, eu analiso assim, que ficou... eu me senti bem, durante a
trajetoria de crianga, que eu entrei muito crianca e hoje eu me sinto assim,
vejo que muitas coisas mudaram realmente e que pra mim foi muito
importante, muitas coisas boas eu aprendi também, muitas coisas assim,
que eu ndo... como que eu posso dizer... eu ndo imaginava que um dia eu
ia ter que conviver, que passar, que aprender, e passei, foram trajetorias
que eu aprendi. A gente erra, errei, acertei e hoje eu falo "nossa, como eu
fui capaz de consegui pular cada etapa dentro da Casa de Apoio. (Suelem,
depoimento colhido em 2016)

Conforme a problematizagao realizada nos capitulos da dissertagdo, ¢ apontar a
falta de recursos destinados a questao de tratamento fora de domicilio, que permitam
atender a populacao com qualidade. Essas faltas somadas a precarizagao do sistema de
saude t€ém proporcionado muitos desafios no sentido de efetivar a defesa dos direitos,
sobretudo na questdo de atengdo a saude, principalmente quando vivemos numa
sociedade marcada pela mercantilizagdo dos servigos e pela anulagdo de segmentos
com valores emancipatdrios, como a liberdade, a emancipacao, a universalizacao de
acesso aos direitos, entre outros.

Nas entrevistas, os participantes traziam para a discussao as dificuldades e as
angustias que percorrem o periodo de tratamento médico fora de domicilio, de modo
a pensar a realidade para além do imediatismo em relagdo a atengdo de satde. Em
nenhum momento, durante a pesquisa, tivemos a inteng¢ao de abortar a importancia do

tratamento na vida dessas participantes, pois temos a consciéncia de que a luta pela
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vida ¢ muito mais ampla, todavia, a partir da interlocu¢do com as participantes através
das narrativas de experiéncia, conseguimos refletir e problematizar o espago Casa de
Apoio como mediacao entre vida cotidiana e tratamento médico.

Porém, outro determinante incidiu nas narrativas: as demandas cada vez mais
complexas, como trabalhar a emoc¢do como um elemento importante nas relagcdes de
vivéncia e convivéncia na Casa de Apoio.

Contudo, a partir da presente dissertacdo, percebemos que o estar em
tratamento fora de domicilio € pouco problematizado e refletido pelos servicos de
atencdo a saude, os quais criam dificuldades para o processo das relagdes sociais
humanas.

Inclusive, ¢ oportuno mencionar que a propria realizagdo da pesquisa foi
aceita positivamente pelas participantes, afirmando o quanto ¢ importante
proporcionar esses espacos de discussdo sobre a realidade cotidiana dos usudrios do
TFD e das vivéncias e convivéncias na Casa de Apoio.

Nesse sentido, criar alternativas que aproximem a realidade dos usuarios do
TFD e da Casa de Apoio ¢ essencial para propor elementos que contribuam para
desvendar o cotidiano desses e fortalecer a importancia da politica publica de saude
de qualidade em todos os niveis de atengao.

Em meio as dificuldades do cotidiano da Casa de Apoio e do tratamento
médico, salientamos que € possivel construir um campo de possibilidades para se
ampliar o didlogo com os usudrios do TFD e da Casa de Apoio com a intengdo de
assegurar o acesso a esses servicos a toda populacao, independentementef3 da questao
territorial.

Ao final do processo investigativo sobre o cotidiano da Casa de Apoio,
mergulho novamente na importancia da mediacdo ético-profissional do assistente
social com a capacidade critica e com a visdo de totalidade somar a esse processo de
luta por uma saude publica de e na aproximagdo da completude complexa que as
institui¢des de atengdo de saude asseguram aos seus usuarios, principalmente no
sentido de escutar a experiéncia que esses usuarios possuem sobre as relagdes sociais
na Casa de Apoio e no processo de tratamento fora de domicilio.

Conforme aponta Martinelli,
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[...] a pesquisa como mediagdo constitutiva de nossa identidade e
exercicio profissional, inerente, portanto, ao Projeto Etico-Politico da
profissao [...] (MARTINELLI, 2005, p. 117)

Além disso, as narrativas trouxeram alguns elementos que podem ser
aprofundados em outras pesquisas e espacos académicos, ja que nao foram
localizados produtos teoéricos que tegam reflexdes sobre a realidade cotidiana de
usudrios do TFD e Casa de Apoio.

Findamos essas consideragdes com uma mensagem de Paulo Freire para que
essa se torne combustivel para novas inquietagdes e possibilidades diante da realidade
cotidiana dos sujeitos sociais que se utilizam do Tratamento Fora de Domicilio (TFD)

e Casa de Apoio.

Escolhi a sombra desta arvore...

Escolhi a sombra desta arvore para repousar do
muito que farei, enquanto esperarei por ti.

Quem espera na pura espera vive um tempo de
espera va.

Por isto, enquanto te espero trabalharei os campos e
conversarei com os homens. Suarei meu corpo, que
o sol queimara; minhas maos ficardo calejadas; meus
pés aprenderdo o mistério dos caminhos; meus
ouvidos ouvirdo mais, meus olhos verao o que antes
ndo viam, enquanto esperarei por ti.

Nao te esperarei na pura espera porque meu tempo
de espera ¢ um tempo de quefazer.

Desconfiarei daqueles que virdo dizer-me, em voz
baixa precavidos:

E perigoso agir.

E perigoso falar.

E perigoso andar.

E perigoso, esperar, na forma em que esperas,

porque esses recusam a alegria de tua chegada.
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Desconfiarei também daqueles que virdo dizer-me,
com palavras faceis, que ja chegaste, porque esses,
ao anunciar-te ingenuamente, antes te denunciam.
Estarei preparando a tua chegada como o jardineiro
prepara o jardim para a rosa que se abrird na
primavera.

(Paulo Freire)
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO: Criangas ¢
Adolescentes e Acompanhantes



TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Seu (Sua) Filho(a) , esta sendo convidado(a) a participar

como voluntério(a) da pesquisa “O Cotidiano de Trabalho na Casa de Apoio”. A participagdo
dele (a) é esponténea e a recusa em participar ndo implicara qualquer repreensao ou alteragdo na
forma em que é atendida pela pesquisadora ou pela instituicdo. Sua participacdo ndo é
obrigatoria e a qualquer momento, ela podera desistir de participar e vocé podera retirar o seu
consentimento. Para participar desta pesquisa ndo tera nenhum custo, nem receberéd vantagens
financeiras. Também ndo implicard em risco para o participante. A crianga e/ou adolescente
serdo consultados quanto ao seu desejo de participar da pesquisa e terd a liberdade de optar por
participar ou recusar-se a participar .  Esta pesquisa tem como OBJETIVO: Conhecer a
vivéncia cotidiana de criancas e adolescentes, bem como, de seus acompanhantes durante o
periodo de hospedagem na Casa de Apoio em decorréncia ao tratamento médico fora de
domicilio.

Para esta pesquisa adotaremos como procedimento de estudo a entrevista. Durante a
entrevista, a pesquisadora tera um dialogo com a crianga e o adolescente motivando-as a narrar
sobre suas vivéncias e experiéncias cotidianas. Este didlogo serd gravado a fim de garantir a
fidelidade da fala das criangas e dos adolescentes. As narrativas obtidas serdo transcritas e serdo
utilizadas em trabalhos e artigos académicos e nos documentos da instituicdo. Os resultados
estardo a sua disposic¢do quando finalizada.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma copia
sera arquivada pela pesquisadora responsavel, e a outra sera fornecida a vocé. Caso vocé

concorde em consentir a participacao de seu filho (a), favor assinar o final desde documento.

Eu, , portador do documento de
Identidade : responsavel pela crianca elou
adolescente ,declaro que fui

informado dos objetivos do presente estudo de maneira clara, detalhada e esclareci minhas
duvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas informacdes e modificar a decisdo
da participacdo de meu filho (a), se assim o desejar. Recebi uma cépia deste termo de
consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas
davidas. Para maiores esclarecimentos entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da
Pontificia Universidade Catolica de S30o Paulo-PUC/SP (11) 3670-8466 e Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de S&o Paualo-UNIFESP (11) 5571-1062.

Sdo Paulo de de 20 .

Responsavel legal Pesquisadora



TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O() Sr.(a) , estd sendo convidado(a) a participar

como voluntério(a) da pesquisa “O Cotidiano de Trabalho na Casa de Apoio”. Sua
participacdo dele é espontanea e a recusa em participar ndo implicard qualquer repreensdo ou
alteracdo na forma em que é atendida pela pesquisadora ou pela instituicdo. Sua participacao
ndo é obrigatdria e a qualquer momento, podera desistir de participar e podera retirar 0 seu
consentimento. Para participar desta pesquisa ndo terd nenhum custo, nem receberd vantagens
financeiras. Também ndo implicard em risco para o0 participante. Esta pesquisa tem como
OBJETIVO: Conhecer a vivéncia cotidiana de criancas e adolescentes, bem como, de seus
acompanhantes durante o periodo de hospedagem na Casa de Apoio em decorréncia ao
tratamento médico fora de domicilio.

Para esta pesquisa adotaremos como procedimento de estudo a entrevista. Durante a
entrevista, a pesquisadora através de um didlogo o(a) convidara a narrar sobre suas vivéncias e
experiéncias cotidianas. Este didlogo serad gravado a fim de garantir a fidelidade de suas falas.
As narrativas obtidas serdo transcritas e serdo utilizadas em trabalhos e artigos académicos e nos
documentos da institui¢do. Os resultados estardo a sua disposi¢do quando finalizada.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma cdpia
sera arquivada pela pesquisadora responsavel, e a outra sera fornecida a vocé. Caso vocé
concorde em participar desta pesquisa, favor assinar o final desde documento.

Eu, , portador do documento de

Identidade , declaro que fui informado dos objetivos do presente estudo

de maneira clara, detalhada e esclareci minhas dividas. Sei que a qualquer momento poderei
solicitar novas informagGes e modificar a minha em participar, se assim o desejar. Recebi uma
copia deste termo de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e
esclarecer as minhas davidas. Para maiores esclarecimentos entrar em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade Catélica de Sio Paulo-PUC/SP (11) 3670-8466 e
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de S&o Paualo-UNIFESP (11) 5571-
1062.

Séo Paulo , de de 20 )

Participante da pesquisa Pesquisadora



APENDICE B — Desenho da Pesquisa: o cotidiano de trabalho do Assistente Social na Casa
de Apoio-UNIFESP/CACAU



Conhecer a
vivéncia cotidiana
de criangas e
adolescentes, bem
como, de seus
acompanhantes
durante o periodo
de hospedagem na
Casa de Apoio em
decorréncia ao
tratamento médico
fora de domicilio.

O cotidiano de trabalho do Assistente Social na Casa de Apoio UNIFESP/CACAU

Conhecer a historia de vida de
criancas e adolescentes e seus
acompanhantes.

Conhecer a  experiéncia  de
convivéncia  de criangas e
adolescentes e seus acompanhantes
na Casa de Apoio.

Situar a realidade cotidiana da Casa
de Apoio.

As relagbes sociais e a historia
de wvida, como fonte de
significados e convivio social.

A memoria como experiéncia de
vida.

A relagdo entre o cotidiano,
cuidado e convivéncia social.

O Programa de Tratamento Fora
de Domicilio-TFD.

* Criangas e adolescentes na faixa etaria de 10 a 17 anos, de ambos os sexos.

 Criangas ¢ adolescentes que hospedam-se na Casa de Apoio ha mais de dois ano.

» Criangas ¢ adolescentes que manifestem interesse em participar da pesquisa.

» Criangas e adolescentes que revelem a experiéncia cotidiana da Casa de Apoio, bem
como, suas relagdes sociais.

Entrevista

Observacgdo participante

Diario de Campo

Criancas e Adolescentes
Entrevista e observagoes
Familiares

Entrevista e observagoes

Materialismo
Historico dialético

Pesquisa Qualitativa

Historia Oral

Pesquisa
Qualitativa

Historia oral
tematica




* Acompanhantes de ambos os sexos das criancas e adolescentes que atendam aos
critérios ja estabelecidos.




APENDICE C - Roteiro: caminhos para analise das narrativas



Objeto de Pesquisa: O COTIDIANO DE TRABALHO DO ASSISTENTE SOCIAL NA CASA DE APOIO-UNIFESP/CACAU

Objetivo Geral:

Objetivos Especificos:

Caminhos para analise das narrativas

Conhecer a vivéncia
cotidiana de criangas ¢
adolescentes, bem como, de
seus acompanhantes durante
o periodo de hospedagem na
Casa de Apoio em
decorréncia ao tratamento
médico fora de domicilio.

Conhecer a histéria de vida de criangas e

O que significa viver em uma Casa de Apoio durante o tratamento médico.

adolescentes e seus acompanhantes.

Como vocé percebe a convivéncia das pessoas na Casa de Apoio.

O que vocé pensa sobre o TFD.

Como vocé caracteriza a Casa de Apoio.

Conhecer a experiéncia de convivéncia de

Como vocé se reconhece nesta Casa de Apoio.

criancas e  adolescentes e seus
acompanhantes na Casa de Apoio.

Qual a relag@o que este lugar tem com a sua historia de vida.

Como compreende sua relagdo com as outras pessoas da Casa de Apoio, € o que isso significa

para sua historia de vida.

Situar a realidade cotidiana da Casa de
Apoio.

Como vocé organiza sua vida nesta Casa de Apoio.

O que mais gosta € o que menos gosta nesta Casa de Apoio.

O que ¢ para vocé estar aqui na cidade de Sao Paulo.

Qual ¢ a sua expectativa para o tratamento médico.

Como vocé caracteriza este territorio.

Como vocé caracteriza o seu territorio de origem.

Como vocé analisa os servigos de Saude na atualidade no territério de origem e em Sao Paulo.

Qual ¢é sua leitura referente a Satde Publica no Brasil.

Como ¢ realizar as viagens para o tratamento em Sao Paulo e o que isso representa.




APENDICE D - Conhecendo as participantes: quadro de identificacio



Pesquisa: O COTIDIANO DE TRABALHO DO ASSISTENTE SOCIAL NA CASA DE APOIO-UNIFESP/CACAU

CONHECENDO AS PARTICIPANTES: quadro de identificagdo

[Nome Idade Origem [Escolaridade [Fonte de renda |Faixa de renda |Faz uso do TFD [Valor da Ajuda de [Média de gastoEtiliza a Casa de Apoio [Tempo médio de
Familiar Custo durante ofha quanto tempo [permanéncia em
Tratamento Foral Sao Paulo

de Domicilio




ANEXO A — Portaria n® 55/99



MINISTERIO DA SAUDE
SECRETARIA DE ASSISTENCIA A SAUDE

Portaria/SAS/N° 055 de 24 de fevereirode 1999.

Dispde sobre a rotina do
Tratamento Fora de
Domicilio no Sistema
Unico de Satde — SUS,
com inclusdo dos
procedimentos
especificos na tabela de
procedimentos do
Sistema de Informagdes
Ambulatoriais do
SIA/SUS e dé outras
providéncias.

O Secretario de Assisténcia a Saude, no uso de suas atribuigoes,

Considerando a necessidade de garantir acesso de pacientes de um municipio a servigos
assistenciais de outro municipio;

Considerando a importancia da operacionalizag@o de redes assistenciais de complexidade
diferenciada, e

Considerando a Portaria SAS/MS/N° 237, de 09 de dezembro de 1998, publicada no Diario Oficial
n° 238-E, de 11 de dezembro de 1998, que define a extingdo da Guia de Autorizagdo de Pagamentos
— GAP, como instrumento para pagamento do Tratamento Fora do Domicilio — TFD, resolve:

Art. 1° - Estabelecer que as despesas relativas ao deslocamento de usuarios do Sistema Unico de
Satde — SUS para tratamento fora do municipio de residéncia possam ser cobradas por intermédio
do Sistema de Informac¢des Ambulatoriais — SIA/SUS, observado o teto financeiro definido para
cada municipio/estado.

§ 1° - O pagamento das despesas relativas ao deslocamento em TFD s6 serd permitido quando
esgotados todos os meios de tratamento no proprio municipio.

§ 2° - O TFD sera concedido, exclusivamente, a pacientes atendidos na rede ptblica ou
conveniada/contratada do SUS.



§ 3° - Fica vedada a autorizagao de TFD para acesso de pacientes a outro municipio para
tratamentos que utilizem procedimentos assistenciais contidos no Piso da Aten¢ao Basica — PAB.

§ 4°- Fica vedado o pagamento de didrias a pacientes encaminhados por meio de TFD que
permanecam hospitalizados no municipio de referéncia.

§ 5° - Fica vedado o pagamento de TFD em deslocamentos menores do que 50 Km de distancia e
em regioes metropolitanas.

Art. 2° - O TFD s06 sera autorizado quando houver garantia de atendimento no municipio de
referéncia, com horario e data definido previamente.

Art. 3° - A referéncia de pacientes a serem atendidos pelo TFD deve ser explicitada na PPI de cada
municipio.

Art. 4° - As despesas permitidas pelo TFD sao aquelas relativas a transporte aéreo, terrestre e
fluvial; didrias para alimentacao e pernoite para paciente ¢ acompanhante, devendo ser autorizadas
de acordo com a disponibilidade or¢gamentaria do municipio/estado.

§ 1° A autorizagao de transporte aéreo para pacientes/acompanhantes sera precedida de rigorosa
analise dos gestores do SUS.

Art. 5° - Caberd as Secretarias de Estado da Saude/SES propor as respectivas Comissdes
Intergestores Bipartite — CIB a estratégia de gestao entendida como: definicao de responsabilidades
da SES e das SMS para a autorizagdo do TFD; estratégia de utilizacdo com o estabelecimento de
critérios, rotinas e fluxos, de acordo com a realidade de cada regiao e defini¢ao dos recursos
financeiros destinados ao TFD.

§ 1° A normatizacdo acordada serd sistematizada em Manual Estadual de TFD a ser aprovado pela
CIB, no prazo de 90 dias, a partir da vigéncia desta portaria, e encaminhada, posteriormente, ao
Departamento de Assisténcia e Servigos de Satde/SAS/MS, para conhecimento.

Art. 6° - A solicitagdo de TFD devera ser feita pelo médico assistente do paciente nas unidades
assistenciais vinculadas ao SUS e autorizada por comissdo nomeada pelo respectivo gestor
municipal/estadual, que solicitard, se necessario, exames ou documentos que complementem a
analise de cada caso.

Art. 7° - Sera permitido o pagamento de despesas para deslocamento de acompanhante nos casos
em que houver indicacao médica, esclarecendo o porqué da impossibilidade do paciente se deslocar

desacompanhado.

Art. 8° - Quando o paciente/acompanhante retornar ao municipio de origem no mesmo dia, serdo
autorizadas, apenas, passagem e ajuda de custo para alimentagao.

Art. 9° - Em caso de 6bito do usuario em Tratamento Fora do Domicilio, a Secretaria de Saude do
Estado/Municipio de origem se responsabilizara pelas despesas decorrentes.

Art. 10 — Criar nas Tabelas de Servigo e Classificagao do SIA/SUS o servico de TFD e sua
classificagao:

TABELA DE SERVICO

CODIGO DESCRICAO



23 Tratamento Fora de Domicilio — TFD.
CLASSIFICACAO DO SERVICO DE TFD

CODIGO DESCRICAO
00 Servigo sem classificagao.
Art. 11 — Incluir na tabela de procedimentos do SIA/SUS, os seguintes procedimentos:

423-5 — Unidade de remuneragdo para transporte aéreo a cada 200 milhas por
paciente/acompanhante.

ftem de Programacio 21 AVEIANM
Nivel de Hierarquia 2, 3,4, 5,6, 7, 8
Servigo/Classificacao 23/00
Atividade Profissional 00

425-1 — Unidade de remuneragdo para transporte terrestre a cada 50 km de distancia por
paciente/acompanhante.

ftem de Programagcio 21 AVEIANM
Nivel de Hierarquia 2, 3,4, 5,6, 7, 8
Servigo/Classificagao 23/00
Atividade Profissional 00

427-8 — Unidade de remuneragao para transporte fluvial a cada 50 km de distancia por
paciente/acompanhante.

ftem de Programacio 21 AVEIANM
Nivel de Hierarquia 2, 3, 4, 5,6, 7, 8
Servigo/Classificacao 23/00
Atividade Profissional 00

428-6 — Ajuda de custo para alimentacdo de paciente e acompanhante quando ndo ocorrer o
pernoite fora do domicilio.

ftem de Programagcio 21 AVEIANM
Nivel de Hierarquia 2, 3,4, 5,6, 7, 8
Servigo/Classificacao 23/00

Atividade Profissional 00



429-4 — Ajuda de custo para diaria completa (alimentagdo e pernoite) de paciente e acompanhante.

ftem de Programacio 21 AVEIANM
Nivel de Hierarquia 2, 3, 4, 5,6, 7, 8
Servigo/Classificagao 23/00

Atividade Profissional 00

437-5 — Ajuda de custo para alimentagdo de paciente sem acompanhante quando nao ocorrer o

pernoite fora do domicilio.

ftem de Programagio 21 AVEIANM
Nivel de Hierarquia 2, 3,4, 5,6, 7, 8
Servigo/Classificacao 23/00

Atividade Profissional 00

441-3 — Ajuda de custo para diaria completa (alimentagd@o e pernoite) de paciente sem

acompanhante.

ftem de Programagcio 21 AVEIANM
Nivel de Hierarquia 2, 3,4, 5,6, 7, 8
Servigo/Classificagao 23/00

Atividade profissional 00

Art. 12 — Fixar os valores dos procedimentos ora criados:

CODIGO SP ANEST
423-5 0,00 0,00
425-1 0,00 0,00
427-8 0,00 0,00
428-6 0,00 0,00
429-4 0,00 0,00
437-5 0,00 0,00
441-3 0,00 0,00

OUTROS

100,00

3,00

2,00

10,00

30,00

5,00

15,00

TOTAL

100,00

3,00

2,00

10,00

30,00

5,00

15,00

Art. 13 — O valor a ser pago ao paciente/acompanhante para cobrir as despesas de transporte ¢
calculado com base no valor unitario pago a cada 50 km para transporte terrestre e fluvial ou 200

milhas para transporte aéreo percorrido.

Art. 14 — Os valores relativos aos codigos 423-5, 425-1 e 427-8 sdo individuais, referentes ao

paciente e ao acompanhante, conforme o caso.



Art. 15 — Os comprovantes das despesas relativas ao TFD deverao ser organizados e
disponibilizados aos 6rgaos de controle do SUS.

Art. 16 — As Secretarias Estaduais/Municipais de Saude deverao organizar o controle e a avaliagao

do TFD, de modo a manter disponivel a documentagdo comprobatoria das despesas, de acordo com
o Manual Estadual de TFD.

Art. 17 — As SES/SMS deverao proceder o cadastramento/recadastramento das unidades
autorizadoras de TFD, observando a codificacao de Servigo/Classificagao criados.

Art. 18 - Esta Portaria entra em vigor na data de sua publicacdo, com efeitos financeirosa partir de
1° de marco de 1999.

RENILSON REHEM DE SOUZA

\\SERVER-SAS\GERAL-SAS\Sala720\Portarias\Rotina TFD.doc



ANEXO B — Manual do TFD de Sdo Paulo



SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DE SAO PAULO
COORDENADORIA DE PLANEJAMENTO DE SAUDE

MANUAL DE NORMATIZACAO DO TFD - TRATAMENTO FORA
DO DOMICILIO DO ESTADO DE SAO PAULO

SAO PAULO, DEZEMBRO/2009 .
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INTRODUCAO

Através da Portaria SAS N.° 55, de 24/02/1999, o Ministério
da Saude normatiza o TFD - Tratamento Fora do Domicilio,
considerando a necessidade de garantir acesso de pacientes de um
Municipio/Estado a servicos assistenciais de outro Municipio/Estado
e considerando a importancia da operacionalizacdo de redes
assistenciais de complexidade diferenciada.

A Portaria SAS N° 55, de 24/02/1999, estabelece que as
despesas de TFD sejam pagas através do Sistema de Informacao
Ambulatorial — SIA/SUS e especifica o procedimento na Tabela
SUS.

A Secretaria de Estado da Saude de Sao Paulo, atendendo a
determinacao da Portaria SAS N.° 55, de 24/02/1999, submeteu o
assunto a Comissao Intergestores Bipartite do Estado de Séao
Paulo, em 07/02/2002 e 07/03/2002, quando foi pactuada, entre os
Gestores Estaduais e Municipais, a regulamentacdo do assunto no
ambito do Estado e publicada no DOE, através da Deliberacdo CIB
N° 01, de 18/02/2002 e Deliberacao CIB N° 12, de 13/03/2002.

Conforme deliberado, compete a Secretaria de Estado da
Saude de Sé&o Paulo, garantr o TFD para deslocamentos
Interestaduais dos cidad&os residentes no Estado de Sao Paulo
para tratamento em outros estados e as Secretarias Municipais de
Saude, compete garantir para seus municipes o TFD para os
deslocamentos Intermunicipais.

O TFD é um beneficio que os usuarios do Sistema Unico de
Saude podem receber que consiste na assisténcia integral a saude,
incluindo o acesso de pacientes residentes no Estado de Sao Paulo
a servicos assistenciais localizados em municipios do proprio

Estado ou outras unidades Federativas, quando esgotados todos os
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meios de tratamento e/ou realizacdo de exame auxiliar diagnostico
terapéutico no local de residéncia (Municipio/Estado) do paciente e
desde que o local indicado possua o tratamento mais adequado a
resolucdo de seu problema ou haja condicdes de cura total ou
parcial.

Por meio do TFD s&o dadas condi¢des para deslocamento e
permanéncia do paciente e seu acompanhante, quando indicado
por médico do SUS.

O periodo de permanéncia no local do tratamento deve ser
limitado ao periodo estritamente necessario a fase do tratamento.

Apresenta-se aqui o Manual de Normatizacdo do Tratamento
Fora do Domicilio do Estado de Sao Paulo criado com o objetivo de
uniformizar os tramites de encaminhamento e das rotinas referentes
ao TFD.

DIREITOS
Teréo direito ao Tratamento Fora do Domicilio:
a) Os pacientes residentes e domiciliados no Estado de Sao
Paulo;
b) Os pacientes atendidos exclusivamente na rede publica ou

conveniados / contratados do SUS-SP.

DEFINICAO E RESPONSABILIDADE DO ESTADO - TFD
INTERESTADUAL

Conforme Deliberacdo CIB N.° 12, de 13/03/2002, compete a
Secretaria de Estado da Saude de Sao Paulo, garantir o TFD para



deslocamentos Interestaduais, garantindo custeio de despesas com
alimentacéo, hospedagem e deslocamento.
Do Critério:

a) A autorizagdo para o TFD Interestadual contempla o
pagamento pelo Gestor Estadual (a0 usuéario e
acompanhante, indicado pelo médico assistente) das
passagens de ida e volta e ajuda de custo de diéarias, pelo
tempo de permanéncia no local de destino (Portaria SAS N.°
55 de 24/02/1999);

b) A solicitacdo do TFD devera ser prévia ao deslocamento do
paciente do Estado: o TFD-SP nédo se responsabilizara pelo
atendimento e despesas decorrentes quando n&o houver
autorizacao preévia;

c) A solicitacdo devera ser feita pelo médico assistente do
paciente que presta servico em unidades assistenciais
préprias e/ou vinculadas ao SUS;

d) O procedimento solicitado deve constar da Tabela de
Procedimentos do Sistema Ambulatorial (SIA-SUS) e/ou da
Tabela de Procedimentos do Sistema Hospitalar (SIH-SUS);

e) O procedimento devera ser realizado por servico publico ou
vinculado ao SUS;

f) A autorizacdo sera concedida desde que estejam esgotados
todos 0s meios de tratamento no préprio Estado;

g) A concessdo de pagamento do beneficio ao acompanhante
serd efetuada apenas nos casos em que haja indicacdo do
médico do paciente;

h) Em situacdo de urgéncia e emergéncia o paciente devera ser
atendido neste Estado para primeiros atendimentos e depois

de estabilizado, informar data de deslocamento interestadual;



1)

J)

Quando o pedido de beneficio de TFD for indeferido, o Estado
disponibilizara atendimento em servico do SUS no préprio
Estado que garanta a continuidade do tratamento do
solicitante;

Para os casos de procedimentos constantes da Central
Nacional de Regulacdo de Alta Complexidade — CNRAC
deverdo ser seguidas as determinacfes do Ministério da

Saude;

k) As situacOes n&o previstas na presente normatizacdo serao

avaliadas pelo gestor estadual.

Do Pedido:

a) O paciente ou seu responsavel devera oficializar o pedido de

TFD através de uma solicitacdo, por escrito, a Secretaria
Municipal de Saude de origem ou ao Departamento Regional
de Saude (DRS) correspondente a sua regido de residéncia,
que analisara o pedido e encaminhara o paciente ao Hospital
Consultor desta SES: Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de Sao Paulo — HC/FMUSP;

b) Deverado ser anexadas:

1.

Copia dos documentos pessoais CPF, RG e/ou Certiddo de
Nascimento (quando n&o houver CPF) do paciente e
acompanhante (se indicado pelo médico);

Relatorio Médico contendo a patologia e respectivo cédigo da
Classificacdo Internacional de Doencas — 102 Revisao (CID
10), em papel timbrado do servigco, com data atual, carimbo e
assinatura do médico;

Indicagcdo do servico de referéncia interestadual, tipo de

transporte para deslocamento e a necessidade ou nao de

7



acompanhante que deverdo constar do relatorio do médico
responsavel;

4. Cépia de todos os exames e laudos (ndo incluir as imagens
originais);

5. Data de atendimento programada, anexada ao pedido, caso

haja.

Da Negativa:

O pedido de Tratamento Fora do Domicilio sera negado,
guando houver garantia de atendimento no Municipio/Estado de

origem.

Do Beneficio:

a) As despesas permitidas pelo TFD sao aquelas relativas a
transporte aéreo (com indicacao e justificativa médica), fluvial
e terrestre, auxilio de diarias para alimentacéo e pernoite para
paciente que n&o estiver internado e acompanhante (quando
indicado pelo médico), devendo ser autorizada a concesséo e
a liberacdo de recursos financeiros para a aquisicao de
bilhetes de passagens rodoviarias ou aéreo ou deslocamento
com carro préprio. O beneficio estara condicionado a dotagao
orcamentaria que o Estado destinou ao TFD e disponibilidade
financeira na ocasido do pedido (os critérios a valores terdo
como referéncia a Portaria SAS N° 55, de 24/02/1999), que se
reporta a Tabela de Procedimentos SUS vigente, contendo os
valores estabelecidos individuais, referentes ao paciente e ao
acompanhante;

b) A autorizacdo de transporte aéreo para paciente e

acompanhante (se indicado) sera procedida de rigorosa
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analise dos gestores, sendo que os bilhetes de passagens
(ida e volta) do paciente e do acompanhante serao adquiridos
e fornecidos pela prépria SES/SP, apds definicdo pela
concesséao do beneficio;

E obrigatéria a apresentacdo dos e - tickets dos bilhetes de
passagens aéreas ou comprovante de passagens rodoviarias
dos usuarios ao setor de TFD da SES/SP, Relatorio de Alta
Médica e/lou Declaracdo de Comparecimento oriunda do
Hospital onde o paciente foi assistido, imediatamente apos o
retorno a este Estado, para serem juntados ao processo como
documentacdo comprobatéria das despesas de acordo com

este manual;

d) Os pagamentos do beneficio do TFD, bem como aquisicéo de

passagens aérea somente ocorrerdo apds o encaminhamento
do relatério médico ou do servico social, em papel timbrado,
com data atual, carimbado e assinado pelo servico autorizado
pelo TFD, contendo informacdes sobre o tipo de atendimento
disponibilizado ao paciente no periodo solicitado ao TFD de

origem;

e) O auxilio do beneficio para alimentacdo e pernoite, ao

f)

paciente e acompanhante (se indicado), seguem 0s critérios
estabelecidos a partir da Portaria SAS N° 55, de 24/02/1999, e
devera estar de acordo com os valores fixados na Tabela de
Procedimentos SUS vigente, acompanhando o0s reajustes
definidos pelo Ministério da Saude;

O auxilio para alimentacdo e pernoite serd concedido ao
paciente e acompanhante (se indicado), de acordo com o0s
valores definidos em Portaria Ministerial, que atualmente

(Dezembro/2009), sdo R$ 24,75/dia (com pernoite) para o
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paciente, em atendimento ambulatorial, e para acompanhante
(se indicado) e de R$ 16,80/dia (sem pernoite), referente a
alimentacao (valores reajustados conforme Portaria GM/MS
N° 2488, de 02/10/2007);

g) O auxilio do beneficio para alimentacdo e pernoite, ao

paciente e acompanhante (se indicado), seguem 0s critérios
estabelecidos conforme Portaria SAS N° 55, de 24/02/1999, e
devera ser de acordo com os valores fixados na Tabela de

Procedimentos SUS vigente;

h) Quando o paciente/acompanhante retornarem ao Estado no

J)

mesmo dia sera autorizado apenas ajuda de custo para
alimentacéao do dia;

Fica vedado o pagamento de auxilio financeiro relativo a
alimentacdo e hospedagem a pacientes encaminhados por
meio de TFD durante o periodo de internacao;

Os pagamentos relativos ao auxilio para alimentacéo, pernoite
e transporte terrestre (por km em carro proprio ou rodoviario),
poderdo ser efetuados por depdsito bancario na conta
corrente ou poupanca em nome do responsavel do paciente
ou retirado na Secretaria de Estado da Saude de Séo Paulo
por um representante, quando se tratar de tratamento

interestadual;

k) Periodicamente, o TFD da SES/SP podera solicitar

reavaliacOes através de seu hospital consultor, para verificar
se 0 procedimento executado em outro estado encontra-se
disponivel em sua abrangéncia Estadual;

Em caso de Obito do paciente em tratamento em outro
Estado, com TFD autorizado, a Secretaria de Estado da

Saude de Sao Paulo se responsabilizara pelas despesas

10



decorrentes da formalizacdo e/ou embalsamamento do
cadaver e translado para o municipio de origem de residéncia.
N&o serdo pagas pela SES/SP as despesas relativas a urna
funeréria, tumulo, flores e despesas de cartorio. A Nota Fiscal
de Prestacdo de Servico Funerario devera ser preenchida da
seguinte forma:

-Data de Emissao

-Nome: Secretaria de Estado da Saude de S&o Paulo
-Endereco: Avenida Dr. Enéas de Carvalho Aguiar, N.° 188.
-Bairro: Cerqueira César — Sao Paulo - CEP: 05403-000
-CNPJ: 46.374.500/0001-94

-Inscricao Estadual: Isento

DEFINICAO E RESPONSABILIDADE DO MUNICIPIO - TFD
INTERMUNICIPAL

Conforme Deliberacdo CIB N.° 12, de 13/03/2002, compete as
Secretarias Municipais de Saude, garantir o TFD para os
deslocamentos Intermunicipais dentro do Estado de S&o Paulo,
garantindo custeio de despesas com alimentacdao, hospedagem e
deslocamento.

O interessado devera protocolar a solicitacdo na Secretaria
Municipal de Saude do municipio de residéncia, que avaliara o
pedido e adotara as providéncias cabiveis dentro das normas
vigentes, para garantir o beneficio quando couber.

A Secretaria Municipal de Saude encaminhara a solicitacdo a
Secretaria de Estado da Saude de S&o Paulo, através dos
Departamentos Regionais de Saude — DRS, quando se tratar de

solicitagcao interestadual
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No caso de deslocamento interestadual, o Municipio de
origem do paciente se responsabilizard também pelo deslocamento
do municipio da residéncia até o municipio de Sao Paulo — Capital,
para avaliacdo no hospital consultor da SES/SP — HC/FMUSP e
para os casos de transporte aéreo, devera garantir o acesso até o

municipio de origem do voo.

SERVICOS DE REFERENCIA

O local de referéncia para a realizacdo do tratamento, exame
auxiliar de diagnose e/ou terapia sera o local sugerido pelo médico
de origem do paciente, seguindo as normas estabelecidas na
Portaria SAS N° 55, de 24/02/1999 e Deliberacdo CIB N° 01, de
18/02/2002 e Deliberacao CIB N° 12, de 13/03/2002,

respectivamente, detalhadas na presente normatizacao.

FICA VEDADO O PAGAMENTO DO TFD

a) Para pedidos de procedimentos que sao realizados dentro do
Estado de S&o Paulo, no caso Interestadual e no Municipio
indicado, no caso Intermunicipal, ou seja, ndo esgotada a
capacidade de atendimento no préprio Estado/Municipio de
residéncia do paciente;

b) Para diarias a pacientes encaminhados por meio do TFD que
permanecam hospitalizados;

c) Aos pacientes que se deslocarem, sem a autorizacdo prévia

do 6rgéao gestor.
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AVALIACAO E CONTROLE DO TRATAMENTO FORA DO
DOMICILIO

A SES-SP deverd contar com instrumento de avaliacao,
acompanhamento e controle do TFD, bem como organizar o seu
servico para que todos os documentos relativos a autorizacdo e
pagamento de despesas estejam disponiveis aos 6rgdos de
controle do SUS.
NIVEL CENTRAL: € competéncia da Coordenadoria de
Planejamento de Saude - CPS normatizar, orientar, operar e
assessorar os DRS, quanto ao processo de TFD;
NIVEL REGIONAL: é competéncia dos Departamentos Regionais
de Saude - DRS assessorar 0s municipios na operacionalizacéo e
aplicacao do TFD;
NIVEL MUNICIPAL: é competéncia da Secretaria Municipal de
Saude analisar as solicitacbes de TFD, autorizar ou ndo o
deslocamento intermunicipal, providenciar agendamento dentro do
Estado de Sao Paulo e encaminhar as solicitacdbes aos DRS

guando se tratar de deslocamento interestadual.

PACIENTES RESIDENTES EM OUTROS ESTADOS PARA
REALIZAR TRATAMENTO NO ESTADO DE SAO PAULO

Quanto ao TFD para pacientes que se deslocarem de outros
estados para tratamento neste estado, temos a esclarecer:

s Compete ao Municipio/Estado de origem dos pacientes garantir o
beneficio de TFD (passagens e ajuda de custo), conforme
Portaria SAS N.° 55, de 24/02/1999;

% Compete ao Municipio/Estado solicitante, o agendamento

diretamente nos servicos referenciados;
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s A SES/SP disp6e do servico do Call Center, para orientacoes e
agendamento de consultas, entre as Secretarias Estaduais de
Saude, através do telefone (11) 2207-8757 e o e-mall
frramos@saude.sp.gov.br ;

% Para procedimentos compativeis com a CNRAC, deverdo seguir
os fluxos estabelecidos para tal, definidos pelo Ministério da

Saude.

CENTRAL NACIONAL DE REGULACAO DE ALTA
COMPLEXIDADE - CNRAC

Os encaminhamentos de procedimentos relacionados na
Portaria SAS N.° 258, de 30/07/2009, que define o tramite da
Central Nacional de Regulacdo de Alta Complexidade - CNRAC
deverdo obedecer ao fluxo ali estabelecido.

CENTRAL ESTADUAL DE REGULACAO DE ALTA
COMPLEXIDADE — CERAC

Em 2002 foi implantada na SES/SP a Central Estadual de
Regulacédo de Alta Complexidade - CERAC que faz interface com
Central Nacional de Regulacdo de Alta Complexidade — CNRAC
para atender pacientes eletivos de outros estados do Brasil nas
areas de cardiologia, neurocirurgia, oncologia , ortopedia, e
gastroenterologia.

A CERAC-SP trabalha com sistema de informacdo via web
(Sistema CNRAC - DATASUS) que visualiza a demanda oriunda de

outros Estados e encaminha aos estabelecimentos de saude do
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Estado de Sao Paulo para a execucdo conforme disponibilidade de

atendimento.

SES/CPS/TFD - Av. Dr. Enéas Carvalho de Aguiar, 188 - Cerqueira César -
Séo Paulo - CEP: 05403-000 - Fone: (11) 3066-8000 — www.saude.sp.gov.br.
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